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RESUMEN

El presente proyecto de investigacion se enfoca en el estudio de la calidad de vida
de los nifios con cancer de la ESE Hospital Universitario de Santander, durante el
proceso de tratamiento y/o complicaciones. (Quimioterapia, hospitalizaciones).

Con el fin de comprender las situaciones que podrian afectar la calidad de vida de
estos pacientes y asi realizar el planteamiento del problema; se investigo sobre las
patologias de los nifios objeto del estudio, para conocer sus tratamientos y efectos
secundarios, diferentes conceptos sobre calidad de vida y diferentes cuestionarios
para identificar como evaluarla, previamente confirmando que no existia estudio
relacionado en ésta institucion.

Con la ayuda del hematdlogo pediatrico de la institucién, se obtuvo acceso a la
base de datos de estos nifios, por tanto, se identificaron 34 nifios entre los 4 y 17
afos de edad con la enfermedad activa y que cumplian los criterios de inclusion.

Posteriormente, se aplico el instrumento Ped QIs previo consentimiento informado
de los padres, durante las estancias hospitalarias de los nifios, en sus domicilios
y/o en consulta externa.

Con los datos obtenidos, se realizaron los analisis y conclusiones, con el fin de
darlas a conocer a la ESE Hospital Universitario de Santander, con sugerencias
gue determine la necesidad de atencién psicoldgica o de un servicio de psicologia
para estos usuarios, que brinde apoyo psicosocial a los nifios y padres en el
proceso de diagnéstico, tratamiento y en algunos casos muerte.
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1. FORMULACION DEL PROBLEMA
1.1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El cancer en nifios menores de 15 afios de edad es una enfermedad rara que
representa apenas entre 0,5% y 0,3 de todas las neoplasias malignas en el mundo
(1). Sin embargo, constituye la cuarta causa de muerte entre personas de 1 a 19
afos en Estados Unidos de América y, mas preocupante aun, se estima que cerca
de 85% de las muertes por cancer infantil ocurren en paises en desarrollo (2, 3). El
Instituto Nacional de Cancerologia en Colombia reporté, para el afio 2005, un total
de 5928 nuevos casos de cancer, de los cuales 2358 se presentaron en hombres
y 3570 en mujeres. Asi mismo, en el afio 2004 en este instituto reporté 321 casos
nuevos de cancer en nifios y niflas, entre los cuales predomind la Leucemia
Linfoide Aguda (4).

Aun cuando en las Ultimas décadas la mortalidad por céncer en nifios ha
registrado una reduccibn muy significativa, particularmente en paises
desarrollados, las tasas de incidencia han permanecido relativamente estables,
mostrando variaciones poco importantes e incluso con tendencias levemente
ascendentes (5, 6). La disminucion de la mortalidad con una incidencia estable se
ha atribuido a avances en distintos aspectos del tratamiento, dentro de los cuales
cabe mencionar la conformacién de centros especializados en la atencion del nifio
con cancer, los avances en las técnicas diagnosticas, el mejoramiento en la
caracterizacion biolégicas de las neoplasias, la mejoria en los tratamientos de
soporte, el desarrollo de programas de apoyo psicosocial, los avances en la
quimioterapia y la aplicacion de tratamientos estandarizados (7). En razon a estas
consideraciones, la mortalidad por cancer pediatrico se ha establecido como un
indicador importante de la calidad de la atencién en salud.

Los programas de apoyo psicosocial, son considerados un aspecto significativo
para la disminucion de la mortalidad por cancer en nifios; para crear la necesidad
de estos programas, es importante conocer las causas que generan inestabilidad
en la calidad de vida de estos pacientes, definiéndose ésta como “la apreciacion
gue el paciente hace de su vida y la satisfaccion con su nivel actual de
funcionamiento comparado con el que percibe como posible o ideal” (8); con el fin
de desarrollar los programas de apoyo psicosocial y trabajar en las causas con el
objetivo de mitigarlas o eliminarlas.

En la Empresa Social del Estado (ESE) Hospital Universitario de Santander dentro
de sus servicios hospitalarios y de consulta externa, se brinda atencion de
hematologia y oncologia pediatrica, cuyas principales enfermedades son las
leucemias, tumores del sistema nervioso central, linfomas, enfermedad de
Hodgkin. No existen estudios hasta la fecha que evalten la calidad de vida del
paciente pediatrico, por tanto, es necesario realizar investigacion en este campo,
con el fin de tener una percepcién individual de estos pacientes, sobre el impacto
que tiene la enfermedad en su calidad de vida, a través de un instrumento que
permita evaluar de cierta manera como la evolucion de su enfermedad y el
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tratamiento influye sobre ésta, desencadenando posibles molestias en su diario
vivir que afectan negativamente su calidad de vida y la aceptacién de su duro
tratamiento.

1.2. JUSTIFICACION

El cAncer es un proceso de crecimiento y diseminacion incontrolados de células.
Puede aparecer practicamente en cualquier lugar del cuerpo. El tumor suele
invadir el tejido circundante y puede provocar metastasis en puntos distantes del
organismo. Muchos tipos de cancer se podrian prevenir evitando la exposicién a
factores de riesgo comunes como el humo de tabaco. Ademas, un porcentaje
importante de canceres pueden curarse mediante cirugia, radioterapia o
guimioterapia, especialmente si se detectan en una fase temprana. Se encuentra
relacionada con los conceptos de muerte, dolor y sufrimiento, sin embargo, los
avances en los tratamientos médicos han reducido las tasas de mortalidad. No
obstante, este tratamiento tiene efectos secundarios como fatiga, dolor, alopecia,
mucositis, nauseas, vomito, alteraciones gastrointestinales, entre otras; que
conllevan a tristeza, depresién, ansiedad, agresividad, aislamiento, baja
autoestima, rechazo hacia el personal de salud y tratamiento, lo cual contribuye
negativamente a aceptar el plan de manejo médico instaurado como a la calidad
de vida de cada usuario.

Es por esto que estudiar la calidad de vida en los pacientes oncoldgicos
pediatricos es de gran importancia, con el fin de obtener una visibn de cémo
califica cada paciente su calidad de vida, realizar un analisis general que pretenda
vincular dentro del tratamiento médico, estrategias que reduzcan en gran medida
los efectos negativos causados por ésta enfermedad y su tratamiento, asi, no sélo
se prolongaria la vida a estos seres, sino se aumentaria también las condiciones
de vida adecuadas en todos sus campos, a través de programas de apoyo
psicosocial donde se pueda disponer de un profesional psicélogo idoneo.

Con los resultados del estudio, se pretende que la Subgerencia de la Mujer y La
Infancia, area que coordina todo lo relacionado con pediatria en la Empresa Social
del Estado Hospital Universitario de Santander, realice un andlisis y determine la
necesidad de atencién psicoloégica o de un servicio de psicologia para estos
usuarios, para que brinde apoyo psicosocial a los nifios y padres en el proceso de
diagndstico, tratamiento y en algunos casos muerte.

1.3. PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢,Cual es la calidad de vida de los pacientes oncolégicos pediatricos de
la ESE Hospital Universitario de Santander?
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2. MARCO TEORICO

Teniendo en cuenta que la E.S.E. Hospital Universitario de Santander es una
institucién de referencia regional, se puede encontrar patologias poco frecuentes
pero de importante carga a la salud de la poblacion, en este caso infantil.

Siguiendo la tendencia de la regién, se encuentra que en dicha institucién,
especificamente en el departamento de oncologia pediatrica, la frecuencia de
cancer pediatrico predomina en leucemias, tumores del sistema nervioso central
(SNC), linfomas (enfermedad Hodgkin). Segun informacién Dr. Ernesto Rueda
(oncdlogo pediatrico ESE HUS).

Las leucemias en nifios constituyen una enfermedad rara. Sin embargo, a nivel
mundial se estima que corresponden a cerca de 30% de las neoplasias malignas
gue se presentan en nifios y de éstas mas de 75% son leucemias linfoides agudas
(LLA) (9). En el continente Americano, comparado con los demas continentes, los
nifos presentan un riesgo incrementado de presentar una leucemia. En
Suramérica, Colombia tiene junto con Ecuador las tasas de incidencia mas altas
con 6 casos nuevos por 100.000 menores de 15 afios en nifias (10). Los
principales factores de riesgo que se han asociado con el desarrollo de las
leucemias en nifios, son las radiaciones ionizantes, la exposicion a pesticidas e
hidrocarburos en distintos momentos de la concepcion, el uso de alcohol y el uso
de sustancias psicoactivas en la madre gestante. A partir de las observaciones de
mayores riesgos de desarrollar leucemias en gemelos las interacciones entre
factores genéticos y ambientales se han hecho ain mas evidentes como factores
de riesgo.

El diagndstico precoz en leucemias agudas pediatricas es inexistente debido a que
la enfermedad siempre es una enfermedad diseminada y cuando es sospechada
se encuentra en la etapa sintomatica donde generalmente ya es posible establecer
el diagndstico clinico. El establecimiento del diagndstico puede verse afectado en
primer lugar por el tiempo transcurrido entre el primer sintoma de la enfermedad
detectado por un familiar y la primera consulta con un médico y en segundo lugar
por el tiempo entre el momento en que el caso es valorado por un médico hasta la
confirmacion.

A partir del diagnéstico por aspirado de médula 6sea (mielograma), se puede
iniciar el tratamiento. Sin embargo, el diagndstico completo requiere que se hagan
los exdmenes de citogenética) para identificar el cariotipo asi como los exdmenes
para identificar el inmunofenotipo. (10)

Aunque existen muchos regimenes de tratamiento, cabe resaltar dos aspectos
clave: el tratamiento especifico y el tratamiento de soporte. El tratamiento o
cuidado médico de soporte consiste en corregir las alteraciones secundarias a la
leucemia como son la infeccién, el sangrado, la anemia, alteraciones metabdlicas
y electroliticas, disfuncion hepética o renal, etc. Para ello el paciente es
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hospitalizado y simultdneamente se implementa medidas preventivas para
complicaciones como la desparasitacion, la valoracion por odontopediatria,
psicologia/psiquiatria. (10)

El tratamiento especifico se divide en diferentes fases de las cuales vale la pena
diferenciar las siguientes para el caso de la leucemia linfoide aguda (LLA), que
permiten tener una idea de la complejidad del mismo:

1. Induccién a la remisién clinica y hematolégica: incluye varios medicamentos
segun el protocolo,

2. Prevencion o profilaxis de sistema nervioso central: se administra 1, 2 o 3
agentes via intratecal mediante una puncién lumbar, obtencion de liquido
cefalorraquideo para estudio de las células. Este procedimiento se repite en varias
fases del tratamiento; incluye entre 11 a 15 punciones durante todo el tratamiento

3. Consolidacion: el paciente es hospitalizado para hidratacion e infusion continua
de quimioterapia ademas de medicamentos intratecales

4. Mantenimiento (medicamentos por via oral)
5. Reintensificacion
6. Mantenimiento

En el prondstico de las leucemias agudas pediatricas intervienen una serie de
factores de los cuales algunos estan relacionados con la biologia y los subtipos
especificos de la leucemia y otros con factores de indole social.

La leucemia mieloide aguda, también denominada leucemia mieloblastica aguda,
leucemia mielégena aguda, leucemia no linfocitica aguda, LMA, y LNLA es
considerada como una neoplasia hematopoyética caracterizada por la proliferacion
clonal de blastos inmaduros, linea mieloide en sangre periférica (mieloblastos,
promieloblastos, eritroblastos, monoblastos, megacarioblastos) desplazando a las
células hemopoyéticas normales en la médula 6sea alterando su funcion, con la
consecuente anemia severa, neutropenia, infecciones frecuentes vy
trombocitopenia con alta tasa de mortalidad en la primera llegando a ser fatal
dentro del primer afio si no es tratada de forma adecuada. Es frecuente la
presencia de la translocacién cromosémica t (8; 21) (q22; g22) que involucra a los
genes RUNX1 y RUNXI1T1. La deteccion de esta alteracion tiene implicacion en el
diagnéstico y pronéstico de la enfermedad. La LMA es una enfermedad de adulto
si bien en ocasiones se puede observar en nifios.

La leucemia mieloide crénica (LMC,) es una proliferacion clonal con origen en una

célula madre pluripotencial comun a las tres series hematopoyéticas, ello viene
apoyado por la presencia del cromosoma Ph considerandose como marcador
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citogenético de esta enfermedad, el cual se halla en células de la serie
granulocitica, eritroide y megacariocitica. Tres son los rasgos que la caracterizan:
-.Intensa proliferacion de la serie granulocitica, que se manifiesta en sangre,
médula y 6rganos hematopoyéticos (fundamentalmente en el bazo).

-.Evolucion tipicamente bifasica, con una fase crénica prolongada de duracién
aproximada de3 afios y de facil control y una fase final (aceleracién y crisis
blastica) de curso agresivo y resistente a tratamiento, de duracion media de 2-4
meses.

-.Presencia de un marcador cromosomico (cromosoma Filadelfia) y/o un oncogén
especifico (bcr/abl).

Los tumores del Sistema Nervioso Central (SNC), incluyen todos aquellos tumores
gue asientan tanto en el encéfalo como en la médula espinal. EI SNC no posee
vasos linfaticos, por lo que no se producird diseminacion por via linfatica-
ganglionar. Aunque también es infrecuente la diseminacion hematica, algunos
tumores muestran una mayor tendencia: gliomas de alto grado, meduloblastoma.
El crecimiento puede ser muy lento, incluso de muchos afos. La causa de muerte
suele ser por el crecimiento local, bien por infiltracion de estructuras, bien por
compresion directa o secundaria a HTIC (por edema cerebral o por hidrocefalia).

Representan entre un 20% y un 25% de todas las neoplasias malignas del nifio y
es el grupo de tumores sélidos mas frecuentes, pues ocupan el segundo lugar de
incidencia entre las neoplasias malignas, con una tasa ajustada para la edad de
27 a 30 casos/millén por afio en menores de 15 afios. La presentacion clinica de
los tumores del SNC depende de la edad del nifio, de la localizacion y de la
histologia del tumor.

Los linfomas son un conjunto de enfermedades neoplasicas que se desarrollan en
el sistema linfatico, también llamados tumores soélidos hematolégicos para
diferenciarlos de las leucemias. La enfermedad de Hodgkin (EH) es una neoplasia
maligna definida histopatolégicamente por la presencia de la célula de Reed-
Sternberg (RS) en un trasfondo celular apropiado. Debido a que esta célula
constituye solamente 1 a 2% del componente celular del tejido tumoral, dificulta su
caracterizacién y ademas su presencia no es patognomonica de la enfermedad,
pues se la encuentra en otras patologias reactivas o neoplasicas.

El diagnéstico de la EH se basa en el reconocimiento de la célula de RS, célula
gigante con citoplasma abundante, discretamente eosinofilico, con nucleo bi o
multinucleado y nucléolo prominente. Estrechamente relacionada con esta célula
esta una monolobulada denominada célula Hodgkin (CH).

El tratamiento esta basado ademés de la atencion a los sintomas asociados a la
enfermedad, en la radioterapia con técnicas modernas de supervoltaje y en la
quimioterapia citostatica.

Calidad de Vida
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La calidad de vida (CV), es un concepto multifacético y por tanto requiere un
analisis multidisciplinario de las necesidades humanas, por esto ha sido abordada
desde diferentes disciplinas como la medicina, la economia, la ecologia, la
sociologia, la filosofia y la psicologia, entre otras.

No existe un acuerdo universal sobre la definicién de calidad de vida, pues ha sido
un término que se ha aplicado por varias disciplinas, en ambitos politicos,
economicos y religiosos, sin embargo el término también ha sido utilizado en
muchos estudios de profesionales de la salud como un término que designa un
estado subjetivo de salud. La calidad de vida en el contexto de las ciencias de
salud, mide el efecto de las limitaciones existentes por el tratamiento médico y la
maximizacion del bienestar del paciente. (10)

La calidad de vida, segun, el psicélogo esparfiol A. Font, que investiga calidad de
vida en pacientes con cancer, en la Universidad Autonoma de Barcelona, expresa
"es la valoracion subjetiva que el paciente hace de diferentes aspectos de su vida
en relacion con su estado de salud". También se proponen que la calidad de vida
es la evaluacion subjetiva de la persona sobre su capacidad para mantener un
nivel de funcionamiento y realizar actividades que le faciliten su bienestar fisico y
psicoldgico. (10)

La calidad de vida abarca dos caracteristicas esenciales: subjetividad y
multidimensionalidad (objetividad). La primera hace referencia a que no es posible
hacer una estimacion de la calidad de vida sin tener en cuenta la percepcién y
valoracion que de ella hace la propia persona. La segunda hace referencia a que
para lograr una evaluacion global del concepto es necesario incluir en la misma las
dimensiones basicas que lo integran. (11)

La calidad de vida es la percepcién que un individuo tiene de su lugar en la
existencia, en el contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y
en relacidon con sus objetivos, sus expectativas, sus normas, sus inquietudes. Se
trata de un concepto muy amplio que esta influido de modo complejo por la salud
fisica del sujeto, su estado psicolégico, su nivel de independencia, sus relaciones
sociales, asi como su relacion con los elementos esenciales de su entorno. (12)

La calidad de vida segun Lawton, es la evaluacion multidimensional, de acuerdo a
criterios intrapersonales y socio-normativos, del sistema personal y ambiental de
un individuo. (13)

La calidad de vida, aparece como la resultante de la insercion de &reas objetivas y
subjetivas y es incapaz de ser evaluada a partir de la absolutizacién de uno de
estos dos polos; sin embargo, cada dia mas se destaca que el papel de los
factores psicologicos, como condicionantes del grado de satisfaccion o bienestar,
es determinante para el proceso de evaluacién del individuo. De este modo, la
calidad de vida se convierte en un constructo basicamente referido al tipo de
respuesta individual y social ante el conjunto de situaciones reales de la vida
diaria, es decir, que aunque valora la importancia de los componentes del
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bienestar soportado sobre bases materiales, se centra en la percepcién y
estimacion de estos factores materiales, en el analisis de los procesos que
conducen a esa satisfaccion y en los elementos integrantes de la misma; renunciar
a uno de los dos enfoques; entorpeceria la evolucion tedrica de este constructo vy,
por ende, el propio desarrollo cientifico de las investigaciones.

Gran parte de los estudios meédicos que han evaluado calidad de vida
recomiendan atender a las siguientes variables: 1. Estatus funcional, referido a la
capacidad para ejecutar una gama de actividades que son normales para la
mayoria de las personas. Las cuatro categorias que se incluyen cominmente son:
auto cuidado, movilidad, actividades fisicas y actividades de rol; 2. Sintomas
fisicos, relacionados con la enfermedad y con el tratamiento; 3. Funcionamiento
psicologico o emocional, que hace referencia al distrés psicolégico con énfasis en
la ansiedad y la depresion y 4. Funcionamiento social, que hace referencia a la
capacidad de la persona para mantener relaciones afectivas interpersonales en los
diferentes ambitos: conyugal, familiar y social. (14)

Otros autores, hablan que en la calidad de vida influyen factores como: el
bienestar fisico, psicolégico, mental y social de los individuos; dice que el concepto
puede referirse tanto a satisfaccion global como a componentes especificos
relacionados con la salud, la familia, la autoestima y la confianza con otros.
También, mencionan que hay variables inmersas en el concepto de calidad de
vida como son: la supervivencia y la esperanza de vida; los estados sintomaticos
(dolor y naduseas); estados fisiol6gicos (tensién arterial y glicemia); la funcion fisica
(movilidad); la funcion sensorial y sexual; y las funciones emocionales y
cognoscitivas (ansiedad y depresion). (15)

A pesar de tener esta definicion resulta dificil evaluar la calidad de vida, por la
necesidad de contar con un sustrato teérico que permita la comparacion entre
diferentes enfermos, en distintas fases del tratamiento. La ausencia de un modelo
tedrico que provea de una base para la medicién, la prediccion, la explicacion y la
intervencion fuera de limites empiricos continda siendo un héandicap en la
investigacion actual de la CV (16). Su definiciébn conceptual y operacionalizacién
se han convertido en una tarea muy dificil dada la complejidad de su propia
naturaleza, lo que condiciona que en las diferentes investigaciones realizadas
aparezca ambiguamente definida y se confunda con muchas otras acepciones,
especialmente la de bienestar, nivel de vida, satisfaccion y felicidad. (17)

Asociado a los problemas de referencia emerge el de la disponibilidad de
instrumentos adecuados para la evaluacion de la calidad de vida. Esto se expresa
en la validez y fiabilidad de los métodos tradicionales de evaluacion,
frecuentemente escalas y cuestionarios, asi como la limitada estandarizacion y
generalizaciéon de los resultados. En un trabajo de revisibn sobre estos
instrumentos se hace una revision de las principales medidas utilizadas para
evaluar la calidad de vida en pacientes con cancer, (ACSA, EORTC, QOL),
comparando las dimensiones que operacionalizan y los procedimientos de
validacion y confiabilidad que sustentan sus propiedades psicométricas. La
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mayoria de estos instrumentos incluyen las condiciones fisicas del paciente, el
bienestar emocional y la ejecucion de determinadas actividades y sélo algunos
han considerado el funcionamiento y el apoyo social. La valoracion global de la
calidad de vida, ha sido considerada en muy pocos estudios. Las pruebas de
confiabilidad y validez han sido diversas, pero han sido poco empleados los
procedimientos de validez de constructo, y cuando se han llevado a cabo no
siempre ha sido de la forma mas apropiada; para ello es preciso contar con una
elaboracién teérica del propio constructo de la calidad de vida, en muchos
estudios. (18)
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3. OBJETIVOS

3.1. OBJETIVO GENERAL
Evaluar la calidad de vida de los pacientes oncolégicos pediatricos de

la ESE Hospital Universitario de Santander, con el fin de obtener una visién
general de los aspectos que generan desequilibrio en ésta.

3.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Caracterizar sociodemograficamente la poblacion de pacientes oncoldgicos
pediatricos del hospital.

e Evaluar la calidad de vida de los pacientes oncoldgicos pediatricos.

e Identificar los problemas en cada una de las dimensiones estudiadas: fisica,
social, escolar y emocional.
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4. METODOLOGIA

Para la realizacion del estudio de la calidad de vida de los pacientes oncolégico
pediatrico de la ESE Hospital Universitario de Santander, se utilizard un
instrumento validado precisamente para ello, con previo consentimiento informado
al paciente y en su defecto al cuidador, teniéndose en cuenta la edad del paciente;
evaluando principalmente la dimensién fisica, emocional y social,
fundamentdndose asi en un enfoque multidimensional, en los nifios y nifias
enfermos de cancer en tratamiento curativo del cancer.

El instrumento es el cuestionario PedsQL, que consta de 23 preguntas que
pueden ser respondidas en aproximadamente 5 minutos y esta disefiado para su
aplicacion en las edades de 2-18 afios con adaptaciones propias para los nifios de
edad preescolar. Las dimensiones que explora son la funcién fisica con 8
preguntas, la funcién emocional con 5 preguntas, la funcion social con 5 preguntas
y la funcion escolar con 5 preguntas.

La instruccién basica es acerca de responder a cada pregunta: ¢Qué tanto
problema tuvo en el Gltimo mes? Una escala de respuestas de 5 puntos: 0= nunca
tuve problema; 1= casi nunca tuve problema; 2= a veces tuve problema; 3=
frecuentemente tuve problema; 4= casi siempre tuve problema. Las respuestas
obtenidas son codificadas en forma inversa y transformadas linealmente a una
escala de 0-100 (0=100. 1=75. 2=50. 3=25. 4=0. Por lo que una calificacién alta
significa mejor Calidad de Vida.

Se solicitd la base de datos al area de oncologia de los nifios con cancer, donde
se podria tener acceso a numero de historia clinica, direccion de residencia y/o
teléfono; se realizé busqueda de cada uno de ellos en historia clinica manual y
electronica con el fin de identificar quiénes se encontraban con la enfermedad
activa y por ello en tratamiento, es decir, recibiendo quimioterapia. Se
identificaron en total 43 nifios en edades entre los 4 y 17 afos, procedentes de
diferentes lugares como Santander, Arauca, Sur de Bolivar, que reciben
tratamiento en el hospital, presentando largas estancias hospitalarias por la
guimioterapia u hospitalizaciones generadas por su enfermedad. Previo
consentimiento informado hacia los padres y hacia los nifios se aplicdé el
instrumento en momentos de hospitalizacién y algunos en su residencia.

4.1. ENFOQUE
Empirico-analitico
4.2. TIPO DE ESTUDIO

Descriptivo de corte transversa

4.3. POBLACION
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Nifios que acuden a la ESE Hospital Universitario de Santander para tratamiento de
enfermedad oncoldgica activa mayores de cinco afios.

4.4. DESCRIPCION DE LAS VARIABLES

De los menores del estudio se constataron sus datos principales: edad, sexo,
tiempo de evolucion de la enfermedad, actividad clinica de la misma en el
momento de la encuesta. Se puede dividir estas variables en cuatro dimensiones.

La fisica donde se midi6 qué tanto el nifio es capaz de hacer las cosas por si
mismo y que tanto las hace; adicionalmente los sintomas fisicos relacionados con
la evolucién de la enfermedad, los sintomas relacionados con la misma y el
tratamiento.

La Dimension emocional, esta variable se tuvieron en cuenta comportamientos
emocionales como apatia, llanto, alegria, tristeza y estrategias de afrontamiento a
su enfermedad.

La dimension social es referida a la competencia social, en lo diferente contextos
como: familia, barrio/conjunto, colegio y el personal de salud. Se midi6 la
participacion del nifio en estos contextos y la calidad de sus interacciones
personales.

Y por ultimo la dimensién escolar con la disminucion del aprendizaje debido a su
ausencia al colegio debido a terapia, tratamientos, cirugias y hospitalizaciones.

Variable Definicién Definicién Dimensiones | Indicadores | Instrumento
conceptual operacional
Es la | Es el nivel de | Fisica Nunca
percepcion que | satisfaccion o
tiene el nifio | facilidad que
Calidad de | acerca de su |tiene el
vida en comportamient | paciente : :
pacientes | o integral en | pediatrico Emocional Casi nunca
oncolégicos | sus actividades | oncoldgico
pediatricos | diarias para su | para participar
etapa de | en actividades
infante, asi | fisicas, Escolar Algunas PedsQL
como en su | sociales 0 veces
desarrollo escolares, asi
académico y | como para _
social mantener Social A menudo
relaciones
sociales con
pares y Casi siempre
familiares
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4.5 TECNICAS DE RECOLECCION DE LA INFORMACION

La recoleccion de la informacion fue realizada por el grupo de investigadores a
nivel domiciliario, servicio de consulta externa y servicio de hospitalizaciéon
pediatrica de la ESE Hospital Universitario de Santander, previo consentimiento
informado firmado por el acudiente, aplicandose el Instrumento PedsQL a nivel de
entrevista, explicandose la pregunta en caso de no comprensién inmediata, con
obtencion de respuestas en total en periodos de tiempo entre 5y 8 minutos.

4.6 TECNICAS DE PROCESAMIENTO Y ANALISIS DE DATOS

CATEGORIA DE

VARIABLES
Nunca 0
Casi nunca 1
Algunas veces 2
A menudo 3
Casi siempre 4
DIMENSION FISICA
Tabla 1. Dificil hacer ejercicio
Frecuen Porcentaje Porcentaje
Variables cia Porcentaje Valido Acumulado
Nunca 0 7 20,6 20,6 20,6
Casi Nunca 1 10 29,4 29,4 50,0
Algunas veces 2 14 41,2 41,2 91,2
A menudo 3 3 8,8 8,8 100,0
Total 34 100,0 100,0
Tabla 2. Dificil caminar
Porcentaj Porcentaje
Variables Frecuencia | Porcentaje e Vélido Acumulado
Nunca 0 17 50,0 50,0 50,0
Casi Nunca 1 8 23,5 23,5 73,5
Algunas Veces 2 9 26,5 26,5 100,0
Total 34 100,0 100,0
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Tabla 3. Dificil correr

Porcentaje | Porcentaje
Variables Frecuencia | Porcentaje Vélido Acumulado
Nunca 0 8 23,5 23,5 23,5
Casi Nunca 1 10 29,4 29,4 52,9
Algunas Veces 2 15 44,1 44,1 97,1
A Menudo 3 1 2.9 2,9 100,0
Total 34 100,0 100,0
Tabla 4. Dificil cargar pesado
Porcentaje | Porcentaje
Variables Frecuencia | Porcentaje Vélido Acumulado
Nunca 0 5 14,7 14,7 14,7
Casi Nunca 1 9 26,5 26,5 41,2
Algunas Veces 2 17 50,0 50,0 91,2
A Menudo 3 3 8,8 8,8 100,0
Total 34 100,0 100,0
Tabla 5. Dificil bafiarse
Porcentaje | Porcentaje
Variables Frecuencia | Porcentaje Vélido Acumulado
Nunca 0 15 44,1 44,1 44,1
Casi Nunca 1 9 26,5 26,5 70,6
A Menudo 2 10 29,4 29,4 100,0
Total 34 100,0 100,0
Tabla 6. Dificil guehacer
Porcentaje | Porcentaje
Variables Frecuencia | Porcentaje Vélido Acumulado
Nunca 0 9 26,5 26,5 26,5
Casi Nunca 1 8 23,5 23,5 50,0
Algunas Veces 2 16 47,1 47,1 97,1
A Menudo 3 1 2,9 2,9 100,0
Total 34 100,0 100,0
Tabla 7. Siento dolor
Porcentaje | Porcentaje
Variables Frecuencia | Porcentaje Vélido Acumulado
Nunca 0 1 2,9 2,9 2,9
Casi Nunca 1 14 41,2 41,2 44,1
Algunas veces 2 16 47,1 47,1 91,2
A Menudo 3 3 8.8 8,8 100,0
Total 34 100,0 100,0
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Tabla 8. Tengo poca energia

Porcentaje | Porcentaje
Variables Frecuencia | Porcentaje Vélido Acumulado
Nunca 0 6 17,6 17,6 17,6
Casi Nunca 1 12 35,3 35,3 52,9
Algunas Veces 2 13 38,2 38,2 91,2
A Menudo 3 3 8,8 8,8 100,0
Total 34 100,0 100,0
DIMENSION EMOCIONAL
Tabla 9. Tengo miedo
Porcentaje | Porcentaje
Variables Frecuencia | Porcentaje Vélido Acumulado
Nunca 0 12 35,3 35,3 35,3
Casi Nunca 1 7 20,6 20,6 55,9
Algunas Veces 2 13 38,2 38,2 94,1
A Menudo 3 2 5,9 5,9 100,0
Total 34 100,0 100,0
Tabla 10. Me siento triste
Frecuenci | Porcentaj | Porcentaje Porcentaje
Variables a e Valido Acumulado
Nunca 0 5 14,7 14,7 14,7
Casi Nunca 1 5 14,7 14,7 29,4
Algunas Veces 2 19 55,9 55,9 85,3
A Menudo 3 4 11,8 11,8 97,1
Casi Siempre 4 1 2,9 2,9 100,0
Total 34 100,0 100,0
Tabla 11. Me siento enojado
Porcentaje | Porcentaje
Variables Frecuencia | Porcentaje Vélido Acumulado
Nunca 0 5 14,7 14,7 14,7
Casi Nunca 1 6 17,6 17,6 32,4
Algunas Veces 2 21 61,8 61,8 94,1
A Menudo 3 2 5,9 5,9 100,0
Total 34 100,0 100,0
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Tabla 12. Me es dificil dormir

Porcentaje | Porcentaje
Variables Frecuencia | Porcentaje Vélido Acumulado
Nunca 0 4 11,8 11,8 11,8
Casi Nunca 1 21 61,8 61,8 73,5
Algunas Veces 2 9 26,5 26,5 100,0
Total 34 100,0 100,0
Tabla 13. Me preocupo por mi
. . : Porcentaje | Porcentaje
Variables Frecuencia | Porcentaje valido Acumulado
Nunca 0 9 26,5 26,5 26,5
Casi Nunca 1 6 17,6 17,6 44,1
Algunas Veces 2 17 50,0 50,0 94,1
A Menudo 3 2 5,9 5,9 100,0
Total 34 100,0 100,0
DIMENSION SOCIAL
Tabla 14. Problemas para relacionarse con otros nifios
Porcentaje | Porcentaje
Variables Frecuencia | Porcentaje Vélido Acumulado
Nunca 0 18 52,9 52,9 52,9
Casi Nunca 1 9 26,5 26,5 79,4
Algunas Veces 2 7 20,6 20,6 100,0
Total 34 100,0 100,0
Tabla 15. No quieren ser mis amigos
Porcentaje | Porcentaje
Variables Frecuencia | Porcentaje Vélido Acumulado
Nunca 0 23 67,6 67,6 67,6
Casi Nunca 1 9 26,5 26,5 94,1
Algunas Veces 2 2 5,9 5,9 100,0
Total 34 100,0 100,0
Tabla 16. Se burlan de mi
Porcentaje | Porcentaje
Variables Frecuencia | Porcentaje Vélido Acumulado
Nunca 0 29 85,3 85,3 85,3
Casi Nunca 1 5 14,7 14,7 100,0
Total 34 100,0 100,0
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Tabla 17. No hago cosas como otros nifios

Porcentaje | Porcentaje
Variables Frecuencia | Porcentaje Vélido Acumulado
Nunca 0 2 5,9 5,9 59
Casi Nunca 1 7 20,6 20,6 26,5
Algunas Veces 2 21 61,8 61,8 88,2
A Menudo 3 4 11,8 11,8 100,0
Total 34 100,0 100,0
Tabla 18. Dificil mantenerme como otros nifios
Porcentaje | Porcentaje
Variables Frecuencia | Porcentaje Vélido Acumulado
Nunca 0 2 5,9 5,9 59
Casi Nunca 1 10 29,4 29,4 35,3
Algunas Veces 2 21 61,8 61,8 97,1
A Menudo 3 1 2,9 2,9 100,0
Total 34 100,0 100,0
DIMENSION SOCIAL
Tabla 19. Dificultad para poner atencion en clase
Porcentaje | Porcentaje
Variables Frecuencia | Porcentaje Vélido Acumulado
Nunca 0 8 23,5 23,5 23,5
Casi Nunca 1 11 32,4 32,4 55,9
Algunas Veces 2 12 35,3 35,3 91,2
NA 3 8,8 8,8 100,0
Total 34 100,0 100,0
Tabla 20. Olvido las cosas
Porcentaje | Porcentaje
Variables Frecuencia | Porcentaje Vélido Acumulado
Nunca 0 6 17,6 17,6 17,6
Casi Nunca 1 12 35,3 35,3 52,9
Algunas Veces 2 13 38,2 38,2 91,2
NA 3 8,8 8,8 100,0
Total 34 100,0 100,0
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Tabla 21. No puedo hacer tareas

Porcentaje | Porcentaje
Variables Frecuencia | Porcentaje Vélido Acumulado
Nunca 0 8 23,5 23,5 23,5
Casi Nunca 1 17 50,0 50,0 73,5
Algunas Veces 2 6 17,6 17,6 91,2
A Menudo N 1 2.9 2,9 94,1
NA 2 59 59 100,0
Total 34 100,0 100,0
Tabla 22. Falt6 a la escuela por malestar
Porcentaje | Porcentaje
Variables Frecuencia | Porcentaje Vélido Acumulado
Nunca 0 2 5,9 5,9 5,9
Casi Nunca 1 12 35,3 35,3 41,2
Algunas Veces 2 15 44,1 44,1 85,3
A Menudo 4 2 5,9 5,9 91,2
NA 3 8,8 8,8 100,0
Total 34 100,0 100,0
Tabla 23. Faltd a la escuela por ir al médico o al hospital
Porcentaje | Porcentaje
Variables Frecuencia | Porcentaje Vélido Acumulado
Casi Nunca 1 9 26,5 26,5 26,5
Algunas veces 2 17 50,0 50,0 76,5
A Menudo 3 3 8,8 8,8 85,3
Casi Siempre 4 2 5,9 5,9 91,2
NA 3 8,8 8,8 100,0
Total 34 100,0 100,0
Tabla 24. Estadistica descriptiva
Variables N Minimo Maximo Medio Dev[acmn
Estandar
EDAD 34 2 16 8,68 3,121
N vallltijsatlga por 34
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4.7 ANALISIS

4.7.1 Dimension fisica

1. EI 91.2% de los nifios encuestados, considera que en el altimo mes no ha sido
dificil su condicion para hacer ejercicio; teniendo en cuenta la escala de
valoracién, lo maximo ha sido a menudo sélo con un 8.8%.

2. EIl 100 % de los nifios encuestados, considera que en el ultimo mes no ha sido
dificil de manera severa su condicidén para caminar, sin embargo, un 3% considera
afectada de manera severa su condicién para correr, segun escala de valoracion
“a menudo”.

3. Sodlo el 8.8% de los nifios encuestados, consideran afectada su condicion para
cargar objetos pesados, segun escala de valoracién “a menudo”.

4. Un alto porcentaje (44,1) de los nifios encuestados, considera que en el ultimo
mes su condicion para bafiarse no se ha visto afectada.

5. Sodlo 1 nifio (2.9%) del total de nifios encuestados, considera que en el Ultimo
mes su condicidbn para realizar el quehacer diario, se ha visto afectado “a
menudo”; la cual se encuentra relacionada con la percepcion de cantidad de
energia.

6. Solo 1 nifio (2,9%) del total de nifios encuestados, considera que en el dltimo
mes no ha sentido dolor y un 47,1% (16) si ha sentido algunas veces.

4.7.2. Dimensién emocional

1. EI 35.3% (12) del total de los nifios encuestados, considera que en el dltimo
mes nunca ha tenido miedo segun escala de valoracion.

2. El 14.7% del total de los nifios encuestados, considera que en el Ultimo mes
han estado triste, segun escala de valoracion a menudo y casi siempre.

3. El 61.8% de los nifios encuestados, considera que en el Ultimo mes han
estado algunas veces enojado por su enfermedad y tratamiento.

4. Mas del 85% de los nifios encuestados, considera que tienen algun grado de
dificultad para dormir.

5. Cerca del 44% de los nifios encuestados, durante el Ultimo mes, refieren no
preocuparse por si mismos, considerandose no relevante su autocuidado.
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4.7.3. Dimensién social

1. Cerca del 30% de los nifios encuestados, consideran que en el Gltimo mes han
tenido inconvenientes para relacionarse con otros nifios y ser amigos.

2. El 74% de los nifios encuestados, considera que en el Gltimo mes han tenido
limitaciones frente a otros nifios en mantenerse activos en algunas actividades
4.7.4. Dimension escolar

1. Sdlo el 25% de los nifios encuestados, considera que en el Ultimo mes no han
tenido dificultad para poner atencion en clase, olvidar las cosas o no hacer la

tarea; sin embargo, mas del 90% de los nifios ha tenido ausencias escolares por
malestar y el 100% por citas médicas y/o hospitalizaciones.
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5. CONSIDERACIONES ETICAS

Se explicé a los pacientes menores y sus familiares o cuidadores el estudio y la
aplicacion de la encuesta; posteriormente con su aprobacion se firmé el
consentimiento informado que daba aval a la aplicacion de la encuesta. Teniendo
en cuenta, que para que este consentimiento informado fuera valido, los
participantes recibieron una explicacién clara y completa sobre la justificacion y
los objetivos de la investigacion, se despejaron dudas. Se informé y se respeto la
libertad de no seguir participando en el momento que asi lo dispusieran

Se mantuvo la confidencialidad de la informacién relacionada con su privacidad a
través del consentimiento informado, guardando en el anonimato el nombre de los
pacientes encuestados.

No se realiz6 ningun procedimiento durante la aplicacién de las encuestas que
hubiera interferido con el desarrollo de esta. Si se hubiera observado algin
paciente con algun deterioro de su estado clinico o psicosocial se habria
informado al equipo multidisciplinario que manejaba al paciente.

Se inici6 la aplicacion del estudio a través de las encuestas una vez obtenido el
respectivo permiso de la ESE Hospital Universitario de Santander.
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6. RESULTADOS

Se analizé la base de datos suministrada por el hematdlogo pediatrico de la ESE
Hospital Universitario de Santander , de la cual se identificaron 34 nifios a los
cuales se les practico el cuestionario Calidad de Vida ( Anexo 2) De los 34 casos
evaluados, 15 fueron del género femenino y 19 del masculino. La relacién hombre:
mujer fue de 1:1.3 La mediana de edad fue de ocho afios (variacion 4-16 afios). La
mayoria cursaban con educacion primaria. El diagnéstico principal fue la leucemia
linfoide aguda.

Teniendo en cuenta las variables analizadas consistente en las cuatro
dimensiones la fisica fue la méas afectada, seguida de la escolar y emocional. La
dimension de la calidad de vida menos afectada fue la social.

Con relacién a los aspectos fisicos, el cargar cosas pesadas, el sentir dolor y la
dificultad de participar en las labores del hogar; son los aspectos que se presentan
con mayor frecuencia. En la dimensidén emocional se observa que el sentirse triste
y enojado es el sentimiento que predomina y la de menor frecuencia es la
dificultad para dormir. La dimension social es la menos afectada, los nifios no
tienen la preocupacion que se burlen de ellos ni que dejen de tener amigos, pero
si, el no poder hacer cosas ni ser como los nifios sin la enfermedad. La dimensién
escolar es una de las més afectadas, los nifios manifiestan que su mayor dificultad
es la ausencia en el colegio por ir al hospital y presentar malestar.
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7. DISCUSION

Como se describio en el marco teorico, la poblacion infantil es particularmente
susceptible a las patologias oncoldgicas, dentro de estas se encuentra con mayor
frecuencia las leucemias, especificamente la leucemia linfoide aguda, lo que se
relaciona con los resultados de este estudio. Este hallazgo es congruente con lo
reportado en la literatura donde se sefiala que este tipo de cancer es el mas
frecuente en los nifios de 7 a 16 afos segun el estudio de la Universidad
Auténoma de Nuevo Ledn (19) y el estudio cubano de Supervivencia y calidad de
vida de pacientes con leucemia linfoide aguda. Resultados del Hospital Pediatrico
José Luis Miranda (20).

El diagnostico de cancer conlleva a cambios en la cotidianidad de los menores y
su familia, debido a su manejo y sin nimero de situaciones que desde el momento
de su diagnostico afectan el desempefio normal y el desarrollo de sus actividades
propias para la edad. Esto supone la ruptura con las rutinas, pérdida de un
funcionamiento familiar previo, de la salud y la integridad fisica ademas de
temores hacia la muerte, entre otras consecuencias, constituyendo la base de
multiples duelos. Un nifio desea estar con su familia, jugar, estudiar y el
diagndstico de un cancer infantil le cambia este entorno por cirugias, examenes,
hospitales y desconocidos.

A nivel nacional es precaria la informacién que permita comprender el compromiso
en la esfera psicosocial del paciente pediatrico con cancer y el impacto de
programas de apoyo en la carga de la enfermedad y su calidad de vida. La
medicién de la calidad de vida relacionada a la salud en nifios con leucemia
linfoblastica aguda es parte fundamental para la evaluacion integral de su
tratamiento y prondstico, segin concluye Departamento de Oncologia, Hospital
Infantil de México Federico Gomez (21). Por este motivo no se cuenta con datos
objetivos que puedan dar una idea de los aspectos mas comprometidos en la
poblacién local, lo que dificulta el establecimiento de programas que mejoren la
calidad de vida de este tipo de pacientes, especialmente cuando se ven afectados
las dimensiones evaluadas como fueron la dimension fisica, la escolar, la
emocional y la dimensién social.

Los hallazgos encontrados respecto a las dimensiones estudiadas coinciden con
los resultados del estudio de La Universidad de Ledn quien considera que la
dimension mas afectada es la dimension fisica, tanto por los efectos de la
enfermedad como por lo del propio tratamiento; el estudio de la Universidad de
Ledn que sefala que los aspectos mas afectados en los pacientes pediatricos con
cancer respecto a la dimensién fisica son la presencia de dolor y fatiga, asi como
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en el presente estudio la mayor dificultad referida por los nifios fue el cargar cosas
pesadas y participar en los las actividades del hogar, el dolor no presentd un
porcentaje considerable, resultados similares a los encontrados en este estudio; la
dimension social que segun este estudio y el de la Universidad de Leén, es la
dimension menos afectada; esto pudiera atribuirse a que en la actualidad existe un
incremento de esta patologia en la sociedad lo que pudiera favorecer la
sensibilizacion de la poblacibn al relacionarse con personas con este
padecimiento, ademas de la inclusion por las instituciones de salud de grupos de
convivencia donde los nifios se involucran con otros nifios con padecimientos
similares. De manera intermedia se encontré en los dos estudios que después de
la dimension fisica la dimensién que la sigue es la dimension escolar; esta se ve
limitada en su proceso mental al impedir de una manera u otra la participacion de
las actividades académicas, esto puede atribuirse a que los nifios con este
padecimiento acuden a tratamiento de radioterapia, quimioterapia o la
combinacién de ellas, una o dos veces por semana, lo que incrementa la
presencia de malestar relacionado con el efecto secundario del tratamiento y por
la tanto la ausencia escolar se incrementa; de manera continua la dimensién
emocional donde se encontr6 que los nifios manifestaron tener tristeza,
preocupacion y miedo por ellos mismos, hallazgos concuerdan con lo reportado en
el estudio de La Universidad de Leodn; esta tristeza, las preocupaciones y los
miedos en los niflos pudiera atribuirse a que estos pequefios son sometidos
constantemente a tratamientos que se caracterizan por ser agresivos y donde es
impredecible el futuro para ellos (19).

Solo se tiene como punto de comparacion en Colombia el estudio Intervencion
familiar para el manejo psicolégico en pacientes oncoldgicos con mal prondéstico
en el Hospital de la Misericordia, publicado Revista Colombiana de Psicologia,
pero no hace énfasis amplio en la calidad de vida, si no destaca los aspectos
protectores y factores de riesgo en los pacientes pediatricos oncoldgicos que seria
el paso siguiente de este estudio para llegar a una intervencién futura (22).

En el estudio de Calidad de vida de nifios mexicanos con leucemia linfoblastica
aguda atendidos por el Seguro Popular, se aplic6 a 123 nifios con LLA en
diferentes etapas de tratamiento el instrumento PedsQL (Pediatric Cancer Quality
of Life) se pudo determinar que el detrimento de la calidad de vida esti
influenciado por varios factores, como el alto riesgo o la etapa del tratamiento. En
la etapa inicial del tratamiento, la calificacion obtenida de la calidad de vida fue
mayor (mayor deterioro) durante la induccién a la remision, se evidencié una
tendencia progresiva mejorar hasta el periodo de vigilancia. No obstante, nuestro
estudio no cuenta con una poblacion similar de pacientes y discriminada en cada
una de las etapas del tratamiento, los datos obtenidos aunque similares debe ser

34



tomado con reserva. La aplicacion de este instrumento demuestra sintomas
frecuentes en esta patologia como dolor y ansiedad y el impacto de los
tratamientos fomentando una comunicacion con el personal de salud no parecen
afectar la calidad de vida, confirmando que el PedsQL es un buen indicador de
como se proporciona la atencion a los nifios cancer (21).

Al realizar el estudio de las variables que pretendian evaluar el estado de la
calidad de vida de nuestros nifios con patologia neoplasica, se encuentra que hay
notable diferencia entre la manera cémo se sobrelleva la carga de la enfermedad
en las diferentes dimensiones que comprende la vida de un nifio. Aspecto que se
considera necesario para priorizar ambitos de intervencion, buscando el mayor
impacto posible.

Se requieren evaluar actividades especificas en busca de mejorar los puntos
algidos que mas afectan la calidad de vida de los infantes con leucemia y
neoplasias del sistema nervioso, con el fin de poder establecer protocolos de
evaluacion y manejo de este tipo de poblacién, haciéndoles vivir la vida con mayor
calidad y con mayor felicidad.

Los resultados de este estudié necesitan ser considerados por profesionales de la
salud como médicos, enfermeras, psicélogos y dirigentes de entidades de salud
para que conozcan las afecciones de los pacientes menores oncoldgicos y el
acompafamiento psicolégicos tanto para los pacientes, como terapias
individuales, como para su familia en terapias grupales, para que ayuden e
intervengan sobre las dimensiones afectadas en cada individuo particular. Solo
con esta intervencion se podra beneficiar el paciente y su familia en superar el
proceso de su enfermedad e incluso en muchas ocasiones aumentar el estado
inmunoldgico que pueda ser positivo para superar su diagnastico.
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8. CONCLUSIONES

Acompafiamiento psicoldgico, dado a que segun conclusiones un gran porcentaje
de nifios presenta dificultad para dormir, tristeza, enojo, déficit de atencién en la
escuela.

Terapia de grupo, por la dificultad de algunos nifios para relacionarse con otros,
muchos de ellos refiriendo por su parte fisica (alopecia, sindrome Cushing)
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ANEXOS

Anexo A. Consentimiento informado

Consentimiento Informado para Participantes de Investigacién

CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES ONCOLOGICOS PEDIATRICOS EN LA
EMPRESA SOCIAL DEL ESTADO HOSPITAL UNIVERSITARIO DE
SANTANDER, OCTUBRE-DICIEMBRE 2012

El propésito de este consentimiento es proveer a los participantes de esta
investigacion una clara explicacion de la naturaleza de la misma, asi como de su
rol en ella como participantes.

La presente investigacion es conducida por los investigadores: Luz Dary Rincon,
Yira Dexy Rojas, Hernando Restrepo, Saul Siderol de la Universidad UNAB en
convenio con CES. La meta de este estudio es saber: ¢ Cudl es la calidad de vida
de los pacientes oncologicos pediatricos de la ESE Hospital Universitario de
Santander?

Si usted accede a participar en este estudio, se le pedira responder preguntas en
una entrevista. Esto tomara aproximadamente 15 minutos de su tiempo. Lo que
conversemos durante estas sesiones se grabard, de modo que el investigador
pueda transcribir después las ideas que usted haya expresado.

La participacion es este estudio es estrictamente voluntaria. La informacidén que se
recoja sera confidencial y no se usara para ningun otro propésito fuera de los de
esta investigacion. Sus respuestas al cuestionario seran codificadas usando un
namero de identificacion y por lo tanto, seran anénimas. Una vez trascritas las
entrevistas, los cassettes con las grabaciones se destruiran.

Si tiene alguna duda sobre este proyecto, puede hacer preguntas en cualquier
momento durante su participacion en él. Igualmente, puede retirarse del proyecto
en cualquier momento sin que eso lo perjudique en ninguna forma. Si alguna de
las preguntas durante la entrevista le parecen incomodas, tiene usted el derecho
de hacérselo saber al investigador o de no responderlas.

Desde ya le agradecemos su participacion.
Acepto  participar  voluntariamente en esta investigacion, conducida

por
He sido informado (a) de que la meta del estudio es:
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Me han indicado también que tendré que responder preguntas en una entrevista,
lo cual tomara aproximadamente minutos.

Reconozco que la informacion que yo provea en el curso de esta investigacion es
estrictamente confidencial y no sera usada para ningun otro propésito fuera de los
de este estudio sin mi consentimiento. He sido informado de que puedo hacer
preguntas sobre el proyecto en cualquier momento y que puedo retirarme del
mismo cuando asi lo decida, sin que esto acarree perjuicio alguno para mi
persona.

Entiendo que una copia de esta ficha de consentimiento me seré entregada, y que
puedo pedir informacién sobre los resultados de este estudio cuando éste haya
concluido.

Nombre del Participante Firma del Participante Fecha
(En letras de imprenta)
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Anexo B. Cuestionario Calidad de Vida.

CcOD:
EDAD:

En el ULTIMO MES hasta qué punto las siguientes cosas han sido un problema para ti?

1. DIMENSION FiSICA

PECTOS umca (S SIS enpo (S
© ® © @ ©)

Dificil caminar

Dificil correr

Dificil hacer

ejercicio

Dificil  cargar
pesado

Dificil bariarse

Dificil hacer
guehacer

Siento dolores

Tengo poca
energia

2. DIMENSION EMOCIONAL

ASPECTOS CASI ALGUNAS CASI
NUNCA NUNCA VECES A MENUDO SIEMPRE
0 4
© 1) 3) @ (5)
Tengo miedo

Me siento triste

Me siento
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enojado

Me es dificil
dormir

Me  preocupo
por mi
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3. DIMENSION SOCIAL
ASPECTOS NUNCA

(0)

Problema para
relacionarme
con nifios

No quieren ser
mis amigos

Se burlan de mi

No hago cosas

como otros
nifos

Dificil
mantenerme
como otros
nifos

4. DIMENSION ESCOLAR

ASPECTOS NUNCA

(0)

Dificultad para
poner atencion
en clase

Olvido las
cosas

No puedo hacer
tarea

Falto a la
escuela por
malestar

CASI
NUNCA

(1)

CASI
NUNCA

(1)

A
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LGUNAS
VECES

3)

ALGUNAS
VECES

3)

A MENUDO

(4)

A MENUDO

(4)

CASI
SIEMPRE

(5)

CASI
SIEMPRE

(5)



Falto a la
escuela por ir al
doctor o al
hospital

Gracias!!! Campeodn (a)
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