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Quality of life in Mexican children with acute lymphoblastic leukemia affiliated with the
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RESUMEN

Introduccién. La calidad de vida relacionada a la salud es un constructo multidimensional que integra la percepcién ante la enfermedad, el
tratamiento y el funcionamiento en las areas fisica, psicoldgica y de salud social de cada individuo. El objetivo de este estudio fue disponer
de un instrumento confiable que evaluara la calidad de vida relacionada a la salud en nifios mexicanos con leucemia linfoblastica aguda.
Métodos. Primero, se realizd una revisién sistematica de la literatura hasta el afio 2011 y se seleccionaron algunos estudios a partir de
Medline. Se identificé que el instrumento Pediatric Cancer Quality of Life Inventory (PCQL-3) es uno de los que mas se ha utilizado para
evaluar la calidad de vida relacionada a la salud en nifios con leucemia linfoblastica aguda. Después, este instrumento se aplicé a 123
pacientes atendidos en el Hospital Infantil de México Federico Gdmez, asi como a sus padres.

Resultados. De la revision sistematica, se seleccionaron 17 estudios acerca del desarrollo de instrumentos para medir la calidad de vida
relacionada a la salud en nifios con leucemia linfoblastica aguda, y 15 que describen la calidad de vida. En los 123 pacientes evaluados,
se determiné que la calidad de vida relacionada a la salud fue menor en los nifios con leucemia linfoblastica aguda de alto riesgo y en las
etapas iniciales del tratamiento. También se pudo comprobar que las nauseas y la ansiedad ante los procedimientos son las areas con
mayor afeccion. Al analizar los resultados de la calidad de vida relacionada a la salud entre los pacientes y los padres, se determin6 que
existe una buena concordancia (a Cronbach = 0.834).

Conclusiones. La medicion 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. La escala PCQL-3 fue apropiada para la poblaciéon de nifios mexicanos con
leucemia linfoblastica aguda.
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ABSTRACT

Background. Health related quality of life (HRQoL ) is a multidimensional construct that integrates the individual perception to the disease,
treatment, and performance in physical, psychological and social health areas. The aim of this study was to provide a reliable instrument
to measure HRQoL in Mexican children with acute lymphoblastic leukemia (ALL).

Methods. The study was conducted in two phases. In the first phase we conducted a systematic review of the literature until 2011. Studies
were selected from Medline. It was found that Pediatric Cancer Quality of Life Inventory (PCQL-3) is one of the most widely used instru-
ments to assess HRQoL in children with ALL; therefore, it was applied to 123 patients treated at the Hospital Infantil de Mexico Federico
Gomez and to their parents in the second phase of the study.

Results. From the systematic review, we selected 17 studies of the development of instruments to measure HRQoL in children with ALL,
and 15 which described their quality of life. In the 123 patients evaluated, we found that HRQoL was lower among children with high-risk
ALL and in those children during the early stages of treatment. It was also found that the most common conditions are nausea and anxiety
related to medical procedures. Good agreement (Cronbach a = 0.834) was found in the scores of HRQoL between patients and parents.
Conclusions. HRQoL measurement in children with ALL is a central part of the comprehensive assessment of their treatment and prog-
nosis. The PCQL-3 scale is appropriate for its use in Mexican children.

Key words: acute lymphoblastic leukemia, health-related quality of life, children, measurement scales.
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INTRODUCCION

La leucemia linfoblastica aguda (LLA) es el tipo de en-
fermedad maligna mas frecuente de la infancia. La tasa de
supervivencia en nifios con esta enfermedad ha mejorado
significativamente en los tltimos aflos, con tasas mayores
de 80%.' Sin embargo, los resultados son inferiores en los
paises en vias de desarrollo.** Aunque la tasa de supervi-
vencia es una variable de resultados relativamente faciles
de evaluar para determinar el prondstico de los pacientes
con cancer, no refleja apropiadamente el impacto que tiene
sobre cada niflo, particularmente ante las experiencias
subjetivas, como su estado de salud.*

Se conoce que el tratamiento de la LLA es intenso y
que, por sus efectos secundarios, se asocia con morbilidad
a corto, mediano y largo plazo. De ahi que, ademas de la
supervivencia o mortalidad, se ha considerado importan-
te medir la calidad de vida o, recientemente, calidad de
vida relacionada con la salud (CVRS) como parte de la
evaluacion.® Por lo anterior, en los ultimos 20 afos han
incrementado las publicaciones sobre estos aspectos en
nifios con cancer, con lo cual se ha podido establecer como
se encuentran los nifos desde la perspectiva de sus padres
o cuidadores o, incluso, de ellos mismos. La evaluacion
de este resultado en salud es relevante, ya que puede ser
util para mejorar la comunicacion con el equipo de salud,
asi como para determinar de una forma mas integral el
impacto de las decisiones médicas.®’

La calidad de vida se define como un constructo
multidimensional que integra la percepcion del paciente
ante el impacto de la enfermedad y su tratamiento, asi
como su funcionamiento en diversos aspectos de la vida,
incluyendo las areas fisica, psicologica y de la salud
social.® La evolucion del estudio de la calidad de vida
ha permitido que los instrumentos que la evaliian sean
mads precisos. En la actualidad se dispone de escalas o
instrumentos que pueden ser genéricos o especificos. Los
primeros son empleados para obtener informacion tanto
de sujetos sanos como enfermos en diferentes conjuntos
de una poblacién, para comparar la CVRS en diferentes
condiciones y momentos. Por otro lado, los instrumentos
especificos evaltian la calidad de vida con base en las ca-
racteristicas de la enfermedad y su tratamiento, captando
informacion especifica de una enfermedad determinada.
Estos instrumentos permiten identificar los cambios en
el estado de salud relacionados con el tratamiento o las

complicaciones de la enfermedad. En Pediatria se dispone
de ambos instrumentos. Los especificos se han desarro-
llado para diferentes enfermedades, como cancer, asma e
insuficiencia renal cronica, entre otros.’

Con el objetivo de disponer de un instrumento confiable
que mida la CVRS en niflos mexicanos con LLA, el presente
estudio se realizo en dos fases. En la primera fase se llevo
a cabo una revision sistematica de la literatura, para iden-
tificar los instrumentos genéricos y especificos que se han
elaborado para evaluar la calidad de vida de los nifios con
LLA, conocer su contenido y propiedades psicométricas,
asi como para describir la calidad de vida de los nifios con
LLA en las diferentes fases del tratamiento, de acuerdo con
la aplicacion de dichos instrumentos. En la segunda fase
se realizo la adaptacion transcultural de la traduccion al
espaiiol y en poblacién mexicana del instrumento Pediatric
Cancer Quality of Life Inventory-3, para que pudiera ser
aplicado tanto en pacientes pediatricos con LLA como en
sus padres, a fin de evaluar su calidad de vida.

METODOS

Revisién sistematica

Los estudios que se incluyeron en esta revision sistemati-
ca se localizaron a través de la base de datos de Medline
hasta septiembre de 2011. La estrategia de busqueda se
circunscribid al uso de los términos MeSH (Medical
SubHeadings) quality of life, health-related quality of life,
health status, functional status, child, adolescent, pedia-
tric, acute lymphoblastic leukaemia, acute lymphoblastic
leukemia, cancer, neoplasm, questionnaire.

Los articulos que se seleccionaron deberian cumplir
con los siguientes requisitos: ser publicados en inglés o
espafiol, que describieran el desarrollo de instrumentos
para evaluaran la calidad de vida en pacientes pediatricos
con LLA o con cualquier tipo de cancer, pero que los
autores sugirieran que podia utilizarse en pacientes con
LLA. Asimismo, los instrumentos deberian considerar
diferentes dominios o areas, como la actividad fisica, la
sensacion de bienestar, el dolor, el desempefio escolar,
las relaciones interpersonales, entre otros. Los articulos
enfocados en solamente un dominio o area especifica de
la calidad de vida (por ejemplo, fatiga o trastornos de la
alimentacion) fueron excluidos porque se considerd que
no evaluaban la calidad de vida de manera integral o de
forma multidimensional.
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De los estudios seleccionados, se obtuvo la informacion
sobre las propiedades psicométricas de los instrumentos
de calidad de vida, es decir, los elementos necesarios para
determinar su validez, confiablidad y reproductibilidad,
ademas de la etapa de enfermedad para la cual fueron
creados o utilizados.

Con respecto a los estudios que describieron la eva-
luacién de la calidad de vida, debian ser exclusivos de
pacientes menores de 21 afios, en cualquier de las etapas
del tratamiento de LLA: induccidn, consolidacion, man-
tenimiento, en vigilancia (sobrevivientes), y en los que
la evaluacion de la calidad de vida se realizara con algun
instrumento o escala, genérico o especifico.

Los estudios potencialmente relevantes se examinaron
por dos revisores, para determinar si cumplian con los
criterios de seleccion.

Evaluacion de la calidad de vida en pacientes mexica-
nos con LLA
Seleccion del instrumento para evaluar la CVRS. Como
resultado de la revision sistematica se selecciond el ins-
trumento denominado Pediatric Cancer Quality of Life
Inventory-3 (PCQL-3) para evaluar la calidad de vida en
pacientes pediatricos mexicanos con LLA, porque se con-
sideré que cumplia con los criterios de seleccion, porque
era posibilidad su adaptacion para la poblacion mexicana
y por la facilidad de su aplicacion. 112

Caracteristicas del instrumento PCQL-3. Este instru-
mento fue disefiado para explorar aspectos que impactan
directamente sobre la CVRS en los pacientes con cancer.
Las dimensiones que se incluyen son dolor, nausea, ansie-
dad por los procedimientos, ansiedad por los tratamientos,
preocupacion, problemas cognitivos, apariencia fisica y
comunicacién. Dado que el nivel de desarrollo psicomotor
y cognitivo es distinto de acuerdo con la edad en que se
encuentra cada nifio, el instrumento estd disefiado para
aplicarse por grupos de edad. Para los pacientes de 2-4
aflos se cuenta con un instrumento donde se interroga
Unicamente a los padres o cuidadores primarios. Los ins-
trumentos para pacientes de 5-7, 8-12 y de 13-18 afios se
aplican tanto a los padres como a los propios pacientes.
Cada una de las ocho dimensiones se califica del 0 al 8,
del 0 al 12 o del 0 al 20. El 0 indica el mejor estado y se
refiere a nunca haber presentado ese problema en el Gltimo
mes. Entre mayor es el valor otorgado, mayor es el grado
en que esa dimension esta afectada. La calificacion de

cada dimension se suma, por lo que la CVRS se califica
desde 0, es decir, como la mejor calidad de vida, hasta
una calificacion maxima de 108, que corresponde al peor
grado de la calidad de vida.

La aplicacion de los instrumentos se puede realizar
simultaneamente en los pacientes y sus padres. Sin em-
bargo, en diversos estudios, se ha comprobado que son
equivalentes, ya que existe una estrecha correlacion entre
la percepcion de la calidad de vida que tienen los nifios y
la de sus padres.'*

Validacion del PCQL-3 en nifios mexicanos. Se contactd
con el autor intelectual del instrumento (J. W. Varni) quien
autorizo el proceso de adaptacion transcultural del mismo
para las diferentes edades, con fines académicos. Para la
adaptacion a nuestro contexto, se realizo la traduccion
inicial al castellano por dos traductores profesionales. Esta
traduccion fue revisada por profesionales de la salud, que
hicieron observaciones pertinentes, por lo que se desarrollé
una nueva version. Se tradujo otra vez al idioma original,
para que el doctor Varni la revisara. Cuando aprobd la
version final, se volvid a traducir al espafiol.

Aplicacion del PCOL-3 en pacientes pediatricos con
LLA. Se aplicaron 125 cuestionarios PCQL-3, tanto a los
pacientes como a los padres de familia o sus cuidadores.
Se incluyeron pacientes entre 2 y 18 afios con diagnds-
tico de LLA atendidos con financiamiento del Seguro
Popular (SP). La inclusion de pacientes al estudio se
realizd mediante el muestreo de casos consecutivos de
pacientes presentes en el Hospital Infantil de México
Federico Gomez (HIMFQG) al momento de la encuesta.
Se seleccionaron pacientes que se encontraban en las
areas de consulta externa, de quimioterapia ambulatoria
o de hospitalizacion. De estos ultimos, se incluyeron los
que hubieran sido dados de alta el dia de la entrevista o
que se encontraran programados para su egreso en las
proximas horas.

Analisis estadistico. A partir de los datos obtenidos
de la revision sistematica, se determind que existia una
variabilidad importante entre los diferentes instrumentos
para evaluar la calidad de vida, por lo que la informacion
se present6 de manera descriptiva.

Con respecto a la segunda fase del estudio, se realizo6
un analisis descriptivo de las variables sociodemograficas,
de las relacionadas con la enfermedad de los pacientes
incluidos, asi como las calificaciones obtenidas de la eva-
luacién de la CVRS. La comparacion de las calificaciones
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de CVRS obtenidas entre grupos se realizd mediante
analisis de varianza (ANOVA) y se considero una dife-
rencia significativa con un valor de p <0.05. Se calcul¢ el
coeficiente alfa de Cronbach para evaluar la confiabilidad
de los instrumentos entre las calificaciones obtenidas de
los cuestionarios aplicados a los padres y a los nifios. Para
los diferentes analisis se utilizaron los programas PASW
version 18.0 y Stata version 10.1.

El estudio fue aprobado por el Comité de Etica del
Hospital Infantil de México Federico Gomez.

RESULTADOS

Instrumentos sobre la calidad de vida en nifios con
cancer
Se identificaron 17 estudios que describen los instrumentos
que se han utilizado para medir la calidad de vida en nifios
con cancer. En el Cuadro 1 se enlistaron las caracteristi-
cas generales de los 17 instrumentos; de estos, nueve son
instrumentos genéricos y ocho especificos para pacientes
pediatricos con cancer. Solamente uno es exclusivo para
pacientes con LLA.'°

En cinco de los instrumentos, la evaluacion de la calidad
de vida se realizé de acuerdo con las respuestas de los
pacientes;'*!3 en tres, con las respuestas de los padres o
cuidadores;!'*! ocho los contestaron tanto los padres como
los pacientes,!*?>?® mientras que en dos la evaluacion de la
calidad de vida fue mediante la percepcion del personal de
salud sobre sus pacientes.”>* Con relacion a la etapa del
tratamiento en la que se han evaluado estos instrumentos,
dos se han aplicado a pacientes en quimioterapia, dos en
la etapa de vigilancia y nueve en ambos periodos. Los
otros instrumentos se desarrollaron para la evaluacion de
pacientes sometidos a trasplante de médula 6sea.!$2427:2

Las dimensiones que se incluyeron en los instrumentos
de calidad de vida abarcaron de tres a diez areas diferen-
tes, aunque las que se consideraron con mayor frecuencia
fueron los aspectos fisicos y emocionales. Asi —con ex-
cepcion de dos—,!%? el estado emocional (humor, estrés,
ansiedad, rechazo, inquietud, etcétera) de los pacientes se
analizé en todos los instrumentos. En 15/17 instrumentos
se evalu6 la capacidad fisica, que no forma parte ni del
BASES? ni del PedsQL del modulo de cancer,’® mientras
que los aspectos cognitivos o el desempefio escolar se
incluyeron en 10 instrumentos,!®14161821-232628 Como se
esperaba, la mayor parte de los instrumentos especificos

abordaron los aspectos de la sintomatologia relacionada
con la propia enfermedad oncologica (como el dolor y
nausea), las restricciones de las actividades y el conoci-
miento de la enfermedad y del tratamiento por parte de
los pacientes o los padres.

Por ultimo, con respecto a las caracteristicas psico-
métricas que determinan la validez y confiabilidad de
los instrumentos, se pudo observar que, con excepcion
de tres,'**?7 la mayoria tiene una adecuada consistencia
interna, de acuerdo con los valores obtenidos del coefi-
ciente alfa de Cronbach. En cuatro se reportan analisis
para determinar la validez convergente o concurrente
(correlacion con otros instrumentos que miden la calidad
de vida),'®!"282° y solo uno describe que el instrumento
tiene validez de constructo.?

En cuanto a la evaluacion de la calidad de vida basada
en la aplicacion de los diferentes instrumentos descritos,
se identificaron 15 estudios que han incluido pacientes
pediatricos con LLA (Cuadro 2), publicados entre 1993 y
2011, con un numero de participantes que varia de nueve
hasta 137. De estos 15 estudios, 11 utilizaron el instru-
mento PedsQL genérico.*333 En tres de ellos se aplico,
ademas, el PedsQL con el mddulo de cancer (también
llamado PCQL-3),5%3! 1o que evidencia que es el instru-
mento que con mayor frecuencia se ha utilizado a nivel
internacional. Los instrumentos empleados en los otros
cuatro estudios fueron el Health Utilities Index,"* uno es-
pecificamente desarrollado para pacientes con leucemia, '’
el Pediatric Oncology Quality of Life Scale—POQOLS-*y
el Kidscreen-27.4 En resumen, solamente en 4/15 estudios
se han utilizado instrumentos especificos dirigidos a nifios
con cancer.®81031

Otra de las caracteristicas de estos estudios es que la
mayoria (11/15, 73%) se han enfocado a pacientes sobrevi-
vientes de LLA, es decir, en el periodo de vigilancia. Ocho
(53%) analizan pacientes durante el tratamiento, seis en la
fase de mantenimiento,®3373%4! cuatro en pacientes durante
la induccion, consolidacion o recaida,'®®34!y solamente
dos se han realizado durante la fase del diagndstico.’**
Otro punto a destacar es que en 8/15 estudios se realizan
comparaciones, ya sea contrastando a los pacientes con
LLA con nifios sanos,’>*** o a los pacientes en las dife-
rentes fases de la enfermedad.?=373%4

Acerca de los resultados obtenidos de la calidad de
vida, en términos generales, se puede afirmar que en los
niflos con LLA existe afeccion durante cualquier fase
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Cuadro 1. Descripcién de los instrumentos desarrollados para evaluar la calidad de vida en nifios con leucemia linfoblastica aguda (Con-
tinua en la siguiente pagina)

Autor/afio Nombre Dirigido a o quien Fase de la Dimensiones Propiedades
instrumento aplica/evalua enfermedad psicomeétricas

Lansky, et al./ Lansky scale Médicos Todas las fases Desempefio fisico - Confiabilidad: variabilidad

19872° Padres inter-observador (r Pear-

Barr, et al./
1993

Goodwin, et al./
199410

Eiser, et al./
19952

Arias-Gémez, et al./

19961

Armstrong, et al./

199920

Sawyer, et al./
19992

Parsons, et al./
1999%

Health Utilities Index Pacientes

Pediatric Oncology Padres

Quality of Life Scale

(POQOLS)

Perception of the ill- Pacientes

ness experience

Sin nombre

Padres

Pacientes
Padres/
cuidadores

Miami Pediatric Quality Padres

of Life Questionnaire

(MPQOLQ)

Functional Status Il Pacientes
Child Health Question- Padres/cuidador

naire

Child Health Rating Pacientes

Inventories
(CHRIs-HSCT)

Padres
Médicos

Vigilancia

Tratamiento
Vigilancia

No se especifica; se Apariencia fisica

son =0.71)
- Validez discriminante (ni-
flos con cancer vs. sanos)

Sensacion Sin informacion
Movilidad

Emocion

Cognicion

Autocuidado

Dolor

Fertilidad

Estrés emocional - Consistencia interna: alfa
Funcionamiento fisico y de Cronbach > 0.79
restriccion de activida- - Discrimina pacientes de
des normales reciente diagnostico con
Respuesta al tratamien- los que tienen varios me-
to actual ses de tratamiento

Consistencia interna: alfa

ha aplicado en fase Interferencia con las de Cronbach = 0.84
de mantenimiento y actividades

en vigilancia

Todas las fases

Tratamiento

Sin especificar; se
ha aplicado durante
tratamiento y en vi-

gilancia

Posterior al trasplan-
te de médula ésea

Rechazo

Integracion escolar
Manipulacion

Conducta paterna
Revelarse
Preocupacion por la en-
fermedad

Impacto del tratamiento

Independencia Consistencia interna: alfa
Desempeiio en el nicleo de Cronbach = 0.68.
familiar

Desempeifio escolar
Desempefio social
Necesidad de atencion
médica

Estabilidad emocional
Auto-competencia
Competencia social

Consistencia interna: alfa
de Cronbach > 0.76.
Sensible tomando en
cuenta el tratamiento
Funcionamiento fisico Sin datos

Salud mental

Limitaciones sociales y

escolares por la enfer-

medad

Funcionamiento familiar

Impacto de la enferme-

dad en los padres

Consistencia interna: alfa
de Cronbach = 0.70.
Capaz de diferenciar entre
el paciente grave/no grave

Imagen corporal
Inquietud
Preocupacion
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Cuadro 1. Descripcién de los instrumentos desarrollados para evaluar la calidad de vida en nifios con leucemia linfoblastica aguda (Con-
tinua en la siguiente pagina)

Autor/afio Nombre Dirigido a o quien Fase de la Dimensiones Propiedades
instrumento aplica/evalua enfermedad psicométricas
Phipps, et al./ Behavioral Affective Pacientes = 5 Posterior al trasplan- Sintomas somaticos Consistencia interna: alfa
1999% and Somatic Experi- afios te de médula 6sea  Cumplimiento de Cronbach 2 0.74
ences Scale (BASES) Padres Alteraciones del caracter Sensible a cambios en el
Enfermera Calidad de las interac- tiempo
ciones
Actividad
Seid, et al./ Pediatric Cancer Qual- Paciente Diagnéstico reciente Problemas cognitivos ~ Consistencia interna: alfa
1999% ity of Life Inventory Padres En tratamiento Comunicacioén de Cronbach = 0.83 (pa-

Watson, et al./
19992

Matthes-Martin,
et al./1999%

Calaminus, et al./
2000

Yeh CH y Hung LC/
2003%

Ravens-Sieberer Uy KIDSCREEN-52

Bullinger M/
2005

(PedsQL) En recaida

En remisién
Mantenimiento
Sobrevivientes

The Royal Marsden Padres
Hospital Pediatric On-

cology Quality of Life
Questionnaire

(RMH-PQLQ)

Vigilancia

Sin nombre
padres

Quality of Life in Pacientes
Children and Ado-

lescents with Cancer
(PEDQOL)

The Quality of Life for Pacientes > 7 Durante tratamiento

Children with Cancer afios
Scale (QOLCC) Padres

Vigilancia

vigilancia

Durante tratamiento

Paciente con sus Posterior al trasplan-
te de médula 6sea

Sobrevivientes
(8 a 18 afios de edad) Imagen corporal

Pacientes 8 a 18 Sin especificar
afos Se ha aplicado en

Nausea cientes), padres = 0.86
Dolor Tiene validez de cons-
Percepcion apariencia tructo

fisica

Ansiedad

Preocupacion

Problemas de compor- Consistencia interna: alfa
tamiento de Cronbach = 0.80
Funcionamiento cog- Tiene validez concurrente
nitivo Sensible para determinar
Estado emocional los cambios en el tiem-
Estado functional po, en particular en los
Salud global sintomas

Calidad de vida global

Sintomas fisicos

Funcionamiento social

Fisica Sin datos

Psicoldgica

Consistencia interna: alfa
de Cronbach < 0.64
Cognicion No es capaz de discriminar
Funcionamiento emo- entre sanos y enfermos,
cional pero si entre diferentes
Funcionamiento fisico tipos de cancer
Funcionamiento social
(amigos)
Funcionamiento social
(familia)

Cognicion
Comunicacién

Autonomia

Consistencia interna: alfa
de Cronbach 2 0.76
Estado fisico Puede discriminar a nifios
Estado psicosocial bajo tratamiento de los que
Comportamiento social ya no estan en tratamiento
Entendimiento del tra- Tiene validez convergente
tamiento y enfermedad

Consistencia interna: alfa
de Cronbach = 0.73 —
Humor y emociones 0.92, de acuerdo con las
Autonomia dimensiones

Relacioén con los padres Tiene validez convergente
Autopercepcion con otros instrumentos de
Recursos financieros  calidad de vida

Apoyo social y pares

Ambiente escolar

Aceptacion social

Bienestar fisico
Bienestar psicoldgico

Vol. 69, Mayo-Junio 2012

247



Elisa Dorantes-Acosta, Miguel Angel Villasis-Keever, Marta Zapata-Tarrés, Jesus Arias-Gémez, Alberto Escamilla-Ntfiez,
América Liliana Miranda-Lora, Alfonso Reyes-Lopez, Gabriel Manuell-Lee, Onofre Mufioz-Hernandez, Juan Gardufio-Espinosa

Cuadro 1. Descripcion de los instrumentos desarrollados para evaluar la calidad de vida en nifios con leucemia linfoblastica aguda

Autor/afio

Nombre
instrumento

Dirigido a o quien
aplica/evalua

Fase de la
enfermedad

Dimensiones Propiedades

psicomeétricas

Ward-Smith, et al./
2007

Hutchings, et al./ Manchester-Minne- Paciente

2007

Adolescent Quality of Pacientes de 9 a Durante tratamiento Estado fisico

Life Instrument (AQoL) 20 afios de edad Vigilancia

apolis Quality of Life
(MMQL)

Sobrevivientes pos- Apariencia fisica
terior a trasplante de
médula ésea

Consistencia interna: alfa
Humor de Cronbach = 0.77
Sensacion de bienestar

Actividades normales

Interacciones sociales y

familiares

Consistencia interna: alfa
de Cronbach = 0.72
Relaciones personales

Percepcion de la vida

Funcionamiento escolar

Funcionamiento social

Funcionamiento emo-

cional

Funcionamiento fisico

Cuadro 2. Evaluacion de la calidad de vida en nifios con leucemia linfoblastica aguda (Continta en la siguiente pagina)

Referencia Instrumento Poblacién Fase de la Resultados de la calidad de vida
enfermedad
Barr, et al./1993" Health Utilities Index N =55 Vigilancia Bajo riesgo: 60% sin morbilidad en la calidad de

tandary 30 de alto
riesgo
Arias-Goémez, et al./ Sin nombre N =60 77% vigilancia
19961 Edad: 2-16 afios. 15% en recaida
mision
Eiser, et al./ PedsQL genérico N =45 Vigilancia
20033° Edad promedio:

Meeske, et al./
20043

25 de riesgo es-

8% induccién a re-

13.5 afios
Edad promedio al
diagnéstico: 4.3

PedsQL genérico N =117

69% en tratamiento
PedsQL moddulo can- Edad promedio:  15% en vigilancia

vida; 32% con 1 atributo afectado; 8% con 2 o mas
Alto riesgo: 30% sin morbilidad en la calidad de vida;
47% con 1 atributo afectado; 23% con dos o mas
atributos afectados

Afeccioén en el area familiar: 5%

Afeccion desempenfio social: 7%

Necesidades de atencién médica: 12%

Afeccion en desempefio escolar: 63%

Promedio calificacion total PedsQL = 76.5

Salud fisica razonablemente buena: promedio cali-
ficacién PedsQL= 84.7

Salud psicosocial moderadamente afectada: prome-
dio calificaciéon PedsQL = 73.7

Promedio calif. total PedsQL = 71.3; mayor afeccion
en funcionamiento emocional (promedio = 67.6) y

cer 7.8 afios <12 meses escolar (promedio = 68.0)
16% en vigilancia = Promedio calif. total PedsQL cancer = 75.1; mayor
12 meses afeccién en ansiedad por procedimientos (promedio
= 58.8) y al tratamiento (promedio = 72.5)
Eiser, et al./ PedsQL genérico N=77 Vigilancia Promedio calif. total PedsQL = 80.1 vs. 83.9 en
2005% Edad promedio: sujetos normales
13.3 afios Promedio calif. salud fisica PedsQL = 85.2 vs. 88
Edad promedio al en sujetos normales
diagnostico: Promedio calif. salud psicosocial PedsQL = 78.3 vs.
4.0 afios 81.8 en sujetos normales
Eiser, et al./ PedsQL genérico N =44 Dos fases: Promedio calif. salud fisica PedsQL
20063 Edad promedio: Mantenimiento a 3 T1 =37.4 vs. 52.7 en T2
7.2 afios meses diagndstico Promedio calif. salud emocional PedsQL
(T1) T1=472vs.78.0en T2
Mantenimiento a 12 Promedio calif. salud social PedsQL
meses diagnostico (T2) T1 = 67.6 vs. 69.2 en T2
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Cuadro 2. Evaluacion de la calidad de vida en nifios con leucemia linfoblastica aguda (Continta en la siguiente pagina)

Referencia Instrumento Poblacién Fase de la Resultados de la calidad de vida
enfermedad
Reinfiell, et al./ PedsQL genérico N =40 Vigilancia El promedio de los resultados de la evaluacion de
2007% Edad promedio: calidad de vida por el PedsQL en los nifios con
11.8 afios leucemia linfoblastica aguda fue significativamente
Tiempo desde menor que los controles sanos.
diagndstico:
4 a 12 afios
Sitaresmi, et al./ PedsQL genérico N =55 49% induccién o con- Evaluacion por PedsQL genérico:
2008¢® PedsQL modulo can- Edad promedio:  solidacion Promedio calif. total = 71.8
cer 8.8 afios 51% en manteni- Promedio calif. salud fisica = 68.1
miento Promedio calif. salud psicosocial = 73.4
Promedio calif. funcionamiento emocional = 71.8
Promedio calif. funcionamiento social = 83.4
Promedio calif. funcionamiento escolar = 63.5
Evaluacién por PedsQL cancer:
Promedio calif. total = 77.1; mayor afeccioén en
ansiedad por procedimientos (promedio = 69.9) y
comunicacion (promedio = 68.3)
Ramchandren, et PedsQL genérico N =37 Vigilancia Promedio calif. total = 85.2
al./2009% Edad promedio: Promedio calif. salud fisica = 89.6
14.4 afios Promedio calif. salud psicosocial = 82.7
Promedio tiempo Promedio calif. funcionamiento emocional = 81.4
desde diagnds- Promedio calif. funcionamiento social = 89.6
tico: Promedio calif. funcionamiento escolar = 77.2
7.4 afios
Peeters, et al./ POQOLS N =74 Tres fases: Promedio calificacion POQOLS (0 — 6)
2009% Edad promedio: Momento diagnostico Actividad fisica: T1 =3.1,T2=2.6, T3 =1.8
7.1 afos (T1) Emociones: T1=1.8,T2=18,T3=1.4
Al terminar induccion Malestares fisicos: T1 =2.0,T2=25,T3=1.3
(T2) Global: T1=2.3,T2=2.3,T3=1.5
Al terminar manteni-
miento (T3)
Porgozala, et al./ PedsQL genérico N =25 Vigilancia Promedio calif. total = 72
201036 Mediana edad: Promedio calif. salud fisica = 78
11.9 afios Promedio calif. salud psicosocial = 73

Hamidah, et al./
2011%7

PedsQL genérico

Mediana tiempo
desde diagnés-
tico:

2.5 afos

N=77

Rango de edad:
2 — 18 afios

29% en manteni-

miento
71% en vigilancia

Promedio calif. funcionamiento emocional = 71
Promedio calif. funcionamiento social = 82
Promedio calif. funcionamiento escolar = 68

Promedio calificacion PedsQL

Calificacion total pac. en mantenimiento: 68.4 vs.
85.2 pac. en vigilancia

Salud fisica pac. en mantenimiento: 73.8 vs. 89.0
pac. en vigilancia

Salud psicosocial pac. en mantenimiento: 65.6 vs.
83.0 pac. en vigilancia

Funcionamiento emocional pac. en mantenimiento:
62.1 vs. 82.9 pac. en vigilancia

Funcionamiento social pac. en mantenimiento: 75.3
vs. 89.7 pac. en vigilancia

Funcionamiento escolar pac. en mantenimiento:
59.3 vs. 76.3 pac. en vigilancia

Vol. 69, Mayo-Junio 2012

249



Elisa Dorantes-Acosta, Miguel Angel Villasis-Keever, Marta Zapata-Tarrés, Jesus Arias-Gémez, Alberto Escamilla-Ntfiez,
América Liliana Miranda-Lora, Alfonso Reyes-Lopez, Gabriel Manuell-Lee, Onofre Mufioz-Hernandez, Juan Gardufio-Espinosa

Cuadro 2. Evaluacion de la calidad de vida en nifios con leucemia linfoblastica aguda

Referencia Instrumento Poblacioén Fase de la Resultados de la calidad de vida
enfermedad
Gohar, et al./ PedsQL genérico N=9 Cinco fases: Porcentaje de calificacion PedsQL
2011% Mediana edad: Al diagnéstico (T1) Calificacién total: T1 = 60, T2 = 62, T3 =74, T4 =
4 afos Induccion (T2) 82, T5=76
Pacientes con Consolidacion (T3) Salud fisica: T1 = 55, T2 = 52, T3 = 70, T4 = 80,
programa piloto Mantenimiento (T4) T5=78
de terapia fisica Intensificacion tardia Salud psicosocial: T1 =61, T2 =66, T3 = 76, T4 =
(T5) 81,T5=78
Sung, et al./ PedsQL genérico N =137 56% en induccién/ Promedio calificacion PedsQL
201141 PedsQL médulo can- Mediana edad:  consolidacion (I/C)  Calificacién total pac. en I/C: 63.3 vs. 60.2 pac. en
cer 5.6 afios 44% en manteni- mantenimiento
Mediana tiempo miento Salud fisica pac. en I/C: 60.9 vs. 62.5 pac. en
desde diagnds- mantenimiento
tico: Salud psicosocial pac. en I/C: 66.7 vs. 58.3 pac. en
0.7 afios mantenimiento
Funcionamiento emocional pac. en I/C: 60.0 vs. 65.0
pac. en mantenimiento
Funcionamiento social pac. en I/C: 75.0 vs. 70.0 pac.
en mantenimiento
Funcionamiento escolar pac. en 1/C: 55.0 vs. 55.0
pac. en mantenimiento
Evaluacioén por PedsQL cancer
Promedio calif. total pac. en I/C: 62.5 vs. 62.5 pac.
en mantenimiento = 77.1
En comparacioén con pac. en mantenimiento, hubo
mayor afeccion en pac. en I/C en nausea, ansiedad
por procedimientos y al tratamiento, asi como en
preocupacion, lo cual fue estadisticamente signi-
ficativo
Cadiz, et al. / Kidscreen-27 N = 41 nifios Vigilancia Los resultados cuantitativos en todas las dimensio-
201140 Edad: 8-18afios nes de los nifios curados de LLA son inferiores a los

de los nifios sanos, pero no fue estadisticamente
significativo

A mayor tiempo en control oncolégico la calidad de
vida percibida se deteriora

de tratamiento. Parecen recuperase cuando finaliza esta
fase, ya que se ha documentado que durante la fase de
vigilancia los valores de la calidad de vida son similares
a los de nifos sanos.’>*** Durante el tratamiento, las
areas que con mayor frecuencia se ven afectadas son la
psicoldgica, la social y la escolar. Es consistente en los
diferentes estudios que en las fases mas intensivas del
tratamiento (por ejemplo en la induccion remision) se
acentua la ansiedad, tanto por el tratamiento como por los
procedimientos. Esto se va resolviendo paulatinamente,
ya que los valores de la calidad de vida disminuyen para
la fase de mantenimiento.?*73% En cuanto al desempefio
fisico, también hay mejoria, aunque no pareciera ser tan

evidente. En el estudio de Gohar y colaboradores se ob-
servan mejor estos cambios, a pesar de que el nimero de
pacientes que se incluyeron (n = 9) es muy limitado para
hacer inferencias.’® Para la aplicacion de instrumentos
especificos, se pudo determinar que pueden ser muy utiles
para identificar problemas relacionados con la enfermedad
oncoldgica y su tratamiento, ya que se evaluan aspectos
como la nausea, dolor y ansiedad.?>*!

Vale la pena comentar uno de los estudios, que es el
unico donde se utilizd un instrumento especifico para
pacientes con LLA y que fue realizado en México. Se
incluyeron 60 pacientes con leucemia, de los cuales 47
se encontraban en vigilancia y 13 en tratamiento activo.
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Destaca que el area del funcionamiento escolar se encontro
particularmente afectada en el 63% de los casos, aunque,
de manera global, la puntuacion obtenida en todos los
pacientes fue alta. Esto significa que los pacientes fueron
calificados con buena calidad de vida."

Aplicacion del instrumento en niflos mexicanos con LLA
Se aplicaron 123 cuestionarios para medir la calidad de
vida —con el instrumento PCQL-3 validado al espafiol—,
tanto en pacientes pedidtricos con LLA como a sus padres
o tutores. Del total de pacientes incluidos, 86.1% corres-
pondid al sexo femenino. Por grupo de edad, predomind el
de los pacientes de 5 a 7 afios (25.2%). En cuanto al riesgo
de la leucemia, la mayoria fue de alto riesgo (77.6%), y de
acuerdo a la etapa de tratamiento en la que se encontraban
en el momento de contestar el instrumento, el grupo mas
numeroso de pacientes correspondio a los que se encon-
traban en mantenimiento (69.8%), seguido de la etapa
de induccion (12.1%) y de vigilancia (9.4%) (Cuadro 3).

Los puntos que se pueden obtener en cada una de los
items del PCQL-3, asi como los promedios obtenidos en
los 123 nifios con LLA de cada uno se describen en el Cua-
dro 4. Se observo que los rubros menos afectados fueron el
Cuadro 3. Caracteristicas generales y resultados de medicion de

la calidad de vida de acuerdo con PCQL-3 en 123 de pacientes
con LLA

dolor, la ansiedad ante los tratamientos y la comunicacion
con el personal de salud, con promedios de 1.8, 2.1 y 3.0,
respectivamente. Mientras que la ndusea, la ansiedad ante
los procedimientos y los problemas cognitivos obtuvieron
los promedios mas altos, en particular, la ndusea (6.8 £5.1).
El promedio de la calificacion total de la calidad de vida
fue de 35.0 (DE 1.6). Este varidé cuando se consideraron
algunos factores. Los pacientes con alto riesgo y en recaida
fueron los que tuvieron mayores calificaciones, es decir,
con mayor afeccidon de la calidad de vida (Cuadro 3).
Conviene mencionar que solamente hubo dos pacientes
en recaida.

Finalmente, de acuerdo con el resultado del coeficiente
o de Cronbach (0.834) se determind que hubo una buena
concordancia entre las respuestas del instrumento aplicado
a los hijos con las obtenidas de los padres (Figura 1).

DISCUSION

A diferencia de los pacientes adultos, el conocimiento que
se dispone sobre la calidad de vida en nifios estda mucho
menos desarrollado. Como se mostr6 en el presente tra-
bajo, la revision sistematica de la literatura, en particular
en pacientes con LLA, se inici6 desde la década de los
aflos noventa. Sin embargo, el mayor nimero de estudios
se ha realizado en afios mas recientes. En general, la in-
vestigacion en esta area se ha enfocado mayormente en la

Caracteristicas N=123 Valores de p** ., . ., .
calidad de vida construcciéon y validacion de instrumentos para evaluar la
n (%) promedio + DE*
Cuadro 4. Resultados de las mediciones de la calidad de vida de los
Sexo nifios con LLA, de acuerdo con cada item del instrumento PCQL-3
Femenino 106 (86.1) 35.9 +20.1 0.50
Masculino 17 (13.9) 29.7+59 Dimensién Puntuacion posible  Valor obtenido
Grupo de edad de cada item del  del grupo de 123
2 a4 afios 29 (23.5) 306123  0.21 pPcQL-3 nifios con LLA
5a7 afios 31(252) 306+ 14.4 (promedio + DE)
N a ’ a.nOS - (24.3) e Nauseas 0-20 6.8+5.1
Ies_go ¢ mlco_ asignado Ansiedad ante procedi- 0-12 59+0.9
Riesgo habitual 26 (20.8) 26.5+13.6  0.003 mientos
Alto riesgo . 97(77.6) 37.1£197 Ansiedad ante tratamien- 0-12 21+29
Etapa del tratamiento tos
Igducc;zn a. Ila remision 1? (;261) 231 f gg; 0.002 Preocupacion 0—12 49+40
Monso ', a'0|on 81 (6§ 23 34.6 ; 17'5 Problemas cognitivos 0-20 54+47
V,afl‘te”',m'e”to 11( A ) ey Apariencia fisica 0-12 3332
R'g' af(‘jc'a ) (19'6 ) Ta ;26'52 Comunicacién 0-12 30%29
ecaida (1.6) 526 TOTAL 0-108 35.0+ 1.6
DE: desviacién estandar; ** andlisis de varianza (ANOVA) “DE: desviacion estandar
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Figura 1. Confiabilidad de las respuestas entre padres e hijos,
tras la aplicacion del instrumento PCQL-3 en pacientes mexicanos

calidad de vida para nifios en cancer (sin ser especificamen-
te para LLA, con excepcion de un instrumento).'” También
se pudo determinar que la evaluacion de la calidad de vida
se ha realizado, en su mayoria, con instrumentos genéri-
cos, por lo que los aspectos particulares de la enfermedad
oncoldgica y su tratamiento han sido poco explorados.

Con respecto a las caracteristicas de la calidad de
vida de los nifios con LLA podemos afirmar que, hasta el
momento, los estudios se han enfocado principalmente a
pacientes en etapa de vigilancia. Aunque también se han
descrito evaluaciones durante el tratamiento, tanto en
etapas intensivas como durante el mantenimiento, pero
los datos son muy limitados al respecto. En estas etapas,
el estudio mas completo es el publicado por Sung y cola-
boradores, de manera reciente.*! En este estudio también
se observo que el instrumento denominado PedsQL
(Pediatric Cancer Quality of Life Inventory), tanto en su
version genérica como especifica (PCQL-3), es el que mas
se ha utilizado para evaluar la calidad de vida en nifios
con cancer y en LLA. Esta escala fue desarrollada por el
doctor J. W. Varni a finales de la década de los 90."'> Por
esta razon, se selecciond dicho instrumento para determi-
nar la calidad de vida en pacientes pediatricos con LLA
atendidos en el HIMFG.

Después del proceso de traduccidn a nuestro idioma, la
escala se aplico a 123 nifios con LLA en diferentes etapas
de tratamiento. En este primer acercamiento para conocer
la CVRS con este instrumento en pacientes mexicanos,

se pudo determinar que el deterioro de la calidad de vida
parece estar influenciado por varios factores, como el alto
riesgo o la etapa del tratamiento. Con relacion a esto ultimo
encontramos que, al inicio del tratamiento, la calificacion
obtenida de la calidad de vida fue mayor (es decir, con
mayor deterioro) durante la induccién a la remision, pero
progresivamente hubo una tendencia a mejorar hasta el pe-
riodo de vigilancia (Cuadro 3). Esta informacion es similar
a lo descrito en otros estudios, que han considerado que la
calidad de vida en los pacientes en etapa de vigilancia es
similar a la de los pacientes sanos.*'*' Sin embargo, debido
a que en nuestro estudio no se dispuso de un nlimero simi-
lar de pacientes en cada uno de las etapas del tratamiento,
los datos obtenidos deben tomarse con reserva.

Los instrumentos especificos que miden la CVRS
respecto de cada enfermedad tienen la capacidad de ob-
servar ciertas areas donde existen mayores problemas, lo
que ayuda a identificar areas de oportunidad para otorgar
terapias especificas. Por ejemplo, como se mostro en este
estudio, las dimensiones de la nausea y la ansiedad ante
los procedimientos que se realizan para el tratamiento
de estos pacientes (por ejemplo, punciones venosas para
quimioterapia o la aplicacion de quimioterapia intratecal)
fueron las mas afectadas. De ahi que, con los hallazgos
obtenidos, se pueden mejorar las acciones de apoyo que
habitualmente se llevan a cabo en estos niflos, como la
prevencidn de emesis o el uso de ansioliticos antes de los
procedimientos.*

Por otro lado, la aplicacion de este instrumento de-
mostr6 también que los rubros de dolor, ansiedad ante los
tratamientos y la comunicacion con el personal de salud no
parecen afectar la calidad de vida, lo que confirma que el
PCQL-3 parece ser un buen indicador de cémo se otorga
la atencidn a los nifios con LLA.

Durante el tiempo que se ha evaluado la calidad de vida,
se ha determinado que ni los médicos ni los familiares
reflejan la percepcion de los enfermos. Por esto, la CVRS
se evalua directamente con los pacientes en la actualidad.
Esto puede ser un problema con pacientes pediatricos,
particularmente con los mas pequeios. En este contexto,
desde las etapas iniciales de la construccion del PedsQL
se ha evaluado la concordancia que existe entre la califi-
cacion de los padres o cuidadores primarios y los propios
niflos. En estudios previos se ha determinado que en los
pacientes pediatricos con LLA existe una concordancia
adecuada. Esto se corrobord en el presente estudio, por lo
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que podemos afirmar que los resultados de la aplicacion a
los padres o a los nifios se consideran equivalentes.

En conclusion, la medicion de la calidad de vida en
nifios con LLA es parte fundamental para la evaluacion
integral de su tratamiento y pronostico. Para lograrlo, la
escala PCQL-3 resulta apropiada en nifios mexicanos. La
evaluacion sistematica de la calidad de vida por parte del
equipo de salud podra coadyuvar a orientar las decisiones
médicas y a resolver problemas especificos que afectan a
los pacientes pediatricos con LLA.

Financiamiento. El presente estudio recibid finan-
ciamiento por el Sistema de Proteccion Social en Salud.

Autor de correspondencia: Dr. Juan Gardufio
Espinosa
Correo electronico: juan.gardunoe@gmail.com
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