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RESUMEN

Objetivo: Evaluar los efectos psicologicos y calidad de vida de los nifios supervivientes al
cancer, ademas de la forma en la que se reintegran a sus actividades basicas de la vida
diaria.

Material y Métodos: Estudio observacional, descriptivo, ambispectivo, sobre una serie de
casos de pacientes pediatricos, menores de 15 afios, con diagndstico de cancer infantil
atendidos en el Hospital Clinico de Valladolid en los dltimos 10 afios. Para cada caso
ademas del diagnostico oncolégico se recogieron variables epidemiolégicas y clinicas,
tiempo de supervivencia y encuesta KIDSCREEN-52 a las madres y a los propios nifios
mayores 8 afios para valorar la calidad de vida y efectos psicologicos. Se efectuaron
comparaciones entre tumores hematoldgicos en los que se usa corticoterapia y tumores
solidos, donde no se usa, y entre la edad del diagnostico diferenciando entre nifios
menores y mayores de 8 afos.

Resultados: De los 35 pacientes diagnosticados de cancer fueron excluidos 13
pacientes, por fallecimiento o no precisar tratamiento oncoldgico y 22 pacientes
constituyeron la muestra del estudio (13 con tumores hematoldgicos y 9 con tumores
solidos). De las dimensiones analizadas en la encuesta KIDSCREEN-52 en nifios, tres
se encuentran por debajo del p50 de normalidad (referencia en nifios sanos), estado de
animo y emociones 17,77 (+6,36), autopercepcion 37,14 (+2,66) y acoso escolar 18,46
(x7,39), mientras que en madres solo uno se encuentra ligeramente por debajo del p50
de normalidad, autopercepcion 49,5 (+£9,38). De las comparaciones realizadas solo se
han encontrado diferencias significativas (p = 0,042) en la dimension de acoso escolar
segun las madres entre nifios menores de 8 afios 47,34 (£12,27) y nifios mayores de 8 afios
55,65 (£5,68).

Conclusiones: La calidad de vida y el aspecto psicolégico de los nifios supervivientes al
cancer infantil difiere entre las percepciones de las madres que muestran una calidad de
vida semejante a la poblacion sana y de los nifios que refleja una afectacion del estado
de animo y emociones, autopercepcion y acoso escolar. Las madres mostraron mayor
preocupacion en el aspecto de acoso escolar en nifios menores de 8 afios en relacion con
los mayores de 8 afos.

Palabras clave: Cancer infantil. Supervivientes. Calidad de vida. Efectos psicoldgicos.
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INTRODUCCION Y JUSTIFICACION

El cancer es el crecimiento descontrolado de células anormales en el cuerpo. EI cancer
infantil es una patologia que presenta una incidencia baja, que oscila entre 120 y 150 casos
nuevos anuales por millén de nifios menores de 15 afios. Aunque su incidencia es baja,
esta patologia tiene una gran gravedad constituyendo la segunda causa de muerte en nifios
de entre 1 y 14 afios’. Las caracteristicas del cancer infantil y del adulto son muy
diferentes. En la infancia los tumores mas frecuentes son los hematol6gicos (leucemias,
linfomas) y tumores del sistema nervioso central, caracterizados por tener una gran
influencia genética y por tanto no ser prevenibles. Por el contrario, en los adultos,
predominan las neoplasias epiteliales en las que ademas de los factores genéticos influyen

factores ambientales, prevenibles® .

En Castilla y Ledn se diagnostican en torno a 50 casos nuevos de cancer infantil cada afio,
de los cuales casi el 50% son leucemias y tumores del sistema nervioso central. Los
porcentajes de supervivencia del cancer infantil han ido aumentando con el paso de los
afios gracias al desarrollo médico y a las mejoras en los tratamientos utilizados. En la
actualidad estos porcentajes son elevados, casi el 80% de los nifios con esta patologia

sobreviven a los 5 afios posteriores al diagnéstico’™.

El tratamiento utilizado en el cancer infantil engloba una combinacién de quimioterapia,
radioterapia y cirugia, con alto nivel de agresividad, que al ser aplicado en un nifio, que se
encuentra en una etapa de crecimiento, invade su desarrollo, lo altera y genera un impacto
a nivel fisico y psicologico, pudiendo dejar secuelas que se evidencian incluso
tardiamente, afectando asi a su calidad de vida. Al aumentar el nimero de nifios curados
de cancer se genera la necesidad de evaluar el impacto que ha tenido la enfermedad en su
calidad de vida, entendiendo por ésta el nivel de bienestar derivado de la evaluacion que el
menor realiza de diversos dominios de su vida, considerando el impacto que estos tienen
en su estado de salud®. Existe un aumento de interés en conocer los efectos mencionados
anteriormente con el fin de lograr mejorar la calidad de vida de estos pacientes y poder

disminuir las secuelas fisicas y psicosociales a medio y largo plazo.



El cancer pediatrico afecta a quien lo padece no solo a nivel fisico, sino que también
puede afectar provocando distrés psicologico, que se define como un estado de
sufrimiento emocional caracterizado por sintomas de depresién, ansiedad, sintomas
somaéticos o de estrés postraumatico®. Aunque se han realizado numerosos estudios con el
fin de conocer los efectos psicologicos a medio y corto plazo que provoca el cancer
infantil, no se ha llegado a una conclusion comdn puesto que los resultados son muy
dispares. Mientras que unos estudios han demostrado que hasta un 20-30% de los casos
estudiados refleja una afectacion emocional moderada que conlleva a sintomas como el
estrés postraumatico, baja autoestima y preocupacion sobre los efectos tardios del cancer y
de su tratamiento’®, existen otros estudios que muestran que estos pacientes presentan

escasos sintomas psicosociales a largo plazo.

Se ha demostrado que existe una relacion de carécter leve entre el distrés psicoldgico y el
tipo de cancer que padece el paciente, aunque no todas las patologias cuenta con los
mismos conocimientos acerca de los efectos a largo, lo que es muy posible que explique
estos resultados. Los casos de nifios leucemia o linfoma cuentan con mas estudios

realizados que los casos de nifios con tumores sélidos®.

Por otro lado, otro factor relacionado con el distres psicoldgico es el tratamiento que se ha
utilizado a lo largo de la enfermedad. El trasplante de progenitores hematopoyéticos y la
quimioterapia intensiva se han relacionado con un mayor riesgo para los pacientes

supervivientes'.

Existen numerosos factores personales, familiares, de la enfermedad y del tratamiento que
se relacionan con el riesgo de distrés psicosocial en pacientes pediatricos con cancer®, pero
no es posible obtener una conclusion definitiva sobre todos ellos puesto que hay una gran
variabilidad de resultados segun los diferentes estudios. Esto se debe, entre otros factores,
a la dificultad que tiene lograr una homogeneidad entre todos los estudios que se realizan.
Es decir, los resultados se ven influenciados principalmente por el tamafio de la poblacion,
el grupo control que se seleccione y los cuestionarios utilizados para medir el distrés
psicosocial®. Es importante también tener en cuenta los factores demogréficos y sociales
puesto que influyen en el estado psicoldgico”®. Por otro lado ademas existe una dificultad
afiadida a la hora de valorar los efectos psicosociales de los supervivientes de cancer



infantil, y es que la mayoria de cuestionarios estan realizados para ser contestados por el
propio paciente, pero en muchas ocasiones son los cuidadores los que deben contestar

puesto que el nifio es demasiado pequefio.

La calidad de vida relacionada con la salud es un concepto introducido hace relativamente
poco tiempo, aunque aparecio como palabra clave en la definicién de salud de la OMS de
1946 y 1948, En la actualidad existen diversas definiciones, entre ellas la desarrollada
por el grupo WHOQOL de la OMS: “Es la percepcién de un individuo de su posicién en
la cultura y sistema de valores en que vive en relacidén con sus objetivos, expectativas,
valores y preocupaciones. Este concepto estd influido por la salud fisica del sujeto, el
estado psicoldgico, el nivel de independencia, las relaciones sociales, y la relacion con los

. 11,12
elementos esenciales de su entorno” .

En los Gltimos afios se estan realizando cada vez mas estudios que investigan la calidad de
vida de los pacientes supervivientes a un cancer en la infancia. La calidad de vida tras
superar el cancer influird en el estado psicolégico de los nifios. Para poder medir la calidad
de vida relacionada con la salud de cada paciente adecuadamente es importante tener en
cuenta las particularidades de cada nifio. De acuerdo con esto, en los Ultimos afios se han
desarrollado diversos cuestionarios de calidad de vida con el objetivo de poder determinar
los efectos del cancer asi como los efectos de su tratamiento a medio y largo plazo en la
salud y en el bienestar de los nifios con esta enfermedad. Existen cuestionarios generales
del estado de salud y otros méas especificos dependiendo de la enfermedad. Los
mencionados en primer lugar tienen la ventaja de que se pueden aplicar tanto nifios sanos
como enfermos permitiendo hacer una comparativa entre ambos. Ademas permiten
comparar la calidad de vida entre diferentes enfermedades, o dentro de una misma
enfermedad, entre diferentes grados de gravedad™. Como se ha mencionado
anteriormente, también existe un segundo tipo de cuestionarios que es mas especifico, que
se realizan para una determinada enfermedad y que permiten conocer aspectos mas

concretos que se han modificado a raiz de la enfermedad y/o su tratamiento™.



Es muy frecuente que se combinen cuestionarios generales con cuestionarios especificos
de cada enfermedad parar lograr obtener mayor informacion sobre los aspectos que
pueden influir en la calidad de vida de estos pacientes. El cuestionario o cuestionarios que
se deben elegir depende de varios aspectos segln el objetivo que tenga el estudio que se
va a realizar: si se quiere realizar sobre la calidad de vida que tiene durante el desarrollo
de la enfermedad o a supervivientes. También es muy importante tener en cuenta el
idioma que tenga el cuestionario, puesto que algunos estan realizados para poblacion de
determinadas zonas geograficas.

Otro aspecto importante a la hora de seleccionar el cuestionario es la edad del nifio, puesto
que en muchos casos los nifios son demasiado pequefios para contestar y es preciso que
sean los cuidadores los que respondan a las preguntas. Se ha demostrado a través de varios

estudios**’

que las respuestas realizadas por los nifios y por sus cuidadores en la mayoria
de casos son muy semejantes, no obstante también hay que tener en cuenta que en algunas
situaciones la valoracion realizada por el cuidador se puede ver influenciada por diversas

variables®®.

El aumento en los dltimos afios del nimero de estudios realizados sobre el distrés
psicologico y la calidad de vida en los pacientes supervivientes al cancer pediatrico es
reflejo de la mejoria de la supervivencia del cancer en la infancia, siendo prioritario lograr
la curacién con el menor numero de secuelas psicosociales posibles. Los estudios
realizados sobre estos aspectos en nuestro pais son muy escasos. De ahi la importancia de
continuar estudiando estos aspectos para conseguir que los supervivientes a un cancer

durante la infancia alcancen una calidad de vida lo mejor posible, sin distrés psicosocial.

Desde el punto de vista de enfermeria, debe ser quien se encargue ante el distrés
psicosocial en el paciente pediatrico con cancer de dar una respuesta desde la perspectiva
del cuidado para que pueda colaborar a resolver las necesidades de esta poblacion y de

esta manera contribuir de forma efectiva a la mejora de su calidad de vida’

Justificacion: Como se ha mencionado anteriormente, el cancer infantil es una patologia
con una incidencia baja pero que presenta gran gravedad. Aunque existen numerosos
estudios respecto a esta patologia, pocos hacen referencia a la afectacion del aspecto
psicoldgico vy la calidad de vida de los supervivientes.
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OBJETIVOS

El objetivo general de este estudio es evaluar los efectos psicoldgicos y calidad de vida de
los nifios supervivientes al cancer, ademas de la forma en la que se reintegran a sus

actividades basicas de la vida diaria.
Obijetivos especificos:

1. Determinar la frecuencia relativa de los tumores mas frecuentes de los nifios
diagnosticados de cancer infantil durante el periodo de estudio.

2. Investigar el grado de calidad de vida de los nifios supervivientes al cancer infantil
valorando las diferentes dimensiones por las que estd compuesto este aspecto.

3. Analizar posible diferencias de calidad de vida en nifios mayores y menores de ocho
afios al diagnéstico de cancer infantil y entre grupos tumorales entre tumores

hematologicos (leucemias y linfomas) y tumores sélidos.



MATERIAL Y METODOS

Tipo de estudio: Observacional, descriptivo, ambispectivo, serie de casos. Percepcion de
la influencia en la calidad de vida y efectos piscoldgicos percibidos por los padres y nifios

mayores de 8 afios, en nifios supervivientes al cancer infantil.

Area de estudio /poblacion: Pacientes del area de salud de la provincia de Valladolid, y
aquellos de las provincias limitrofes para los que el Hospital Clinico de Valladolid es
hospital de referencia en hemato-oncologia pediétrica.

Muestra: Pacientes pediatricos, menores de 15 afios, con diagnéstico de cancer infantil

atendidos en el Hospital Clinico de Valladolid en los ultimos 10 afios que han sobrevivido.

Criterios de inclusion:
1. Nifios menores de 15 afios en el momento del diagndstico.

2. Tener un diagndstico confirmado de algun tipo de cancer infantil.

Criterios de exclusion:
1. Nifios mayores de 15 afios.
2. Pérdida de seguimiento o fallecimiento.

Duracién de la intervencion: La recogida de datos se realizd en un periodo de dos
semanas, entre el 13 y el 26 de marzo de 2017. Las entrevistas con los pacientes y
realizacion de encuestas se realizd en un plazo de tres semanas, entre el 3y el 23 de abril
de 2017. Cada entrevista tuvo una duracion aproximada de 45 minutos.

Procedimiento que se llevé a cabo durante la intervencion:

A través de las historias clinicas se obtuvo informacion de los pacientes menores de 15
afios que fueron diagnosticados por primera vez de cancer durante los afios 2000 hasta
2016 en la Unidad de Oncologia Infantil del Hospital Clinico de Valladolid. Fueron
incluidos los tumores con comportamiento mayor o igual a 2 segin la Clasificacion
Internacional de Enfermedades para Oncologia (CIE-O3) o diagnéstico clinico
equivalente, excluyendo los tumores de piel, a excepcion del melanoma. También se
incluyeron todos los tumores del sistema nervioso central. La informacion sobre el

diagnostico de cancer de cada caso se efectud siguiendo las normas consensuadas
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internacionalmente (IARC) vy clasificados en 12 grandes grupos, siguiendo la
Internacional Classification of Childhood Cancer, 2005 (ICCC-3).

Tras concluir la recogida de datos se llamé por teléfono a todos los nifios incluidos en el
estudio para concretar la fecha de las entrevistas. En las entrevistas se procedid a realizar
el cuestionario KIDSCREEN-52 (anexo 1) en madres y en nifios a partir de 8 afios de
forma individual, previo consentimiento informado (anexo 2). Este cuestionario se
encarga de medir la percepcion que tienen los padres y los nifios sobre la calidad de vida
del nifio a través de cincuenta y dos preguntas organizadas en diez dimensiones. Cada
pregunta consta de cinco posibles respuestas que van desde nada/nunca a
muchisimo/siempre.

Tras finalizar este cuestionario y para completar la entrevista se realizaron preguntas de
elaboracion propia que fueron las siguientes:

-¢Una vez superado o haberse adaptado a la situacion de tener que tratar al nifio por su
enfermedad indique sus sentimientos, preocupaciones 0 miedos?

- ¢El rendimiento escolar de su hijo se afectd por el tratamiento? En caso afirmativo
indique si la recuperacion fue facil o dificil o no lo ha recuperado.

- ¢La personalidad de su hijo no se vio influida por el diagnostico? En caso afirmativo:
¢Cree que lo hizo temporalmente o que sigue influyendo? Si cree que sigue influyendo
indique si de forma positiva 0 negativa.

- ¢La personalidad de los padres se vio influida por el diagnéstico? En caso afirmativo:
¢Cree que lo hizo temporalmente o que sigue influyendo? Si cree que sigue influyendo

indique si de forma positiva o negativa.

Material utilizado: despacho médico para realizacion de entrevistas, teléfono, ordenador,
historia clinica de los pacientes en papel, cuestionarios KIDSCREEN-52, hojas de

recogida de datos y boligrafos.

Variables: afio del diagnostico de tumor, edad al diagnéstico, edad actual, sexo, pais de

origen, antecedentes personales y familiares, localidad donde vive en el momento del

diagnostico, medio rural o urbano, edad materna en el momento de nacimiento del nifio,

tipo de cancer y localizacion, protocolo de tratamiento, estadiaje de riesgo, recaida,

supervivencia global y libre de evento, tiempo de seguimiento, tiempo de supervivencia,

realizacion de trasplante o autotrasplante de médula Osea, tratamientos requeridos,
10



somatometria al diagndstico, tras la quimioterapia y en la actualidad y percepcion de
calidad de vida en la actualidad del nifio mediante los cuestionarios: KIDSCREEN-52
version para nifios y adolescentes, en nifios a partir de 8 afiosy KIDSCREEN-52 version
para padres. Las respuestas obtenidas en los cuestionarios se transformaron siguiendo el
protocolo® a unos factores o dimensiones que fueron obtenidos a través de un analisis
factorial, alli descrito, junto con su correspondiente interpretacion. Estan escalados de
forma que el valor 50 en cada dimension corresponda a la media de los individuos
normales (p50, que corresponderia bajo asuncion de simetria en la poblacion tanto a la
media como al percentil 50) y que la variabilidad en ellos corresponda a una desviacion
tipica de 10 unidades. De esta forma los valores individuales y los resumenes de
localizacion de grupos de individuos pueden interpretarse por si mismos como distancia
en desviaciones tipicas que tendrian a la media, p50 = 50, de la poblacion normal de

referencia.

Analisis estadistico: Las variables cuantitativas las hemos expresado en medias +
desviaciones tipicas y las variables cualitativas en porcentajes. Adicionalmente, en tablas
ofrecemos los cuartiles, donde la mediana seria una alternativa a la media para la
localizacion y la diferencia entre percentiles 75 y 25 seria una medida alternativa para la
dispersion. Para algunas variable numéricas que miden duracién y que tipicamente tienen
distribuciones asimétricas, hemos utilizado Unicamente los cuartiles para resumirlas.
Asimismo hemos representado con diagramas de caja (que estan basados en los
cuartiles) las variables numéricas. Hemos calculado intervalos de confianza al 95%
para porcentajes poblacionales. Para la comparacion entre el grupo de hematol6gicos
y el grupo de tumores sdlidos y para la comparacion entre los dos grupos de edad
utilizamos la prueba de la t de Student. Antes de utilizarla, chequeamos, en cada variable,
que el alejamiento de la normalidad de las distribuciones muestrales nos permitiera
utilizar este procedimiento parametrico, y tuvimos en cuenta que la distribucién
poblacional de estas caracteristicas que proceden de un analisis factorial es asumida para
ser normal. El programa estadistico utilizado fue el SPSS versién 20.0 y el nivel de

significacion establecido de p< 0.05.
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Consideraciones ético-legales: El desarrollo del proyecto se realizara respetando la
Declaracion de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial 1964 y ratificaciones de las
asambleas siguientes (Tokio, Venecia, Hong Kong y Sudafrica) sobre principios éticos
para las investigaciones médicas en seres humanos, la Orden SCO/256/2007, de 5 de
febrero, por la que se establecen los principios y las directrices detalladas de Buena
Préactica Clinica y el Convenio relativo a los derechos humanos y la biomedicina, hecho en
Oviedo el 4 deabril de 1997 y sucesivas actualizaciones. El estudio conté con la
aprobacion del Comité Etico y de Investigacion del Area Este, expediente n°: Pl 17-642
TFG y se obtuvo el consentimiento informado de todas las madres y de los nifios mayores

de 12 afos.
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RESULTADOS

Caracteristicas de la muestra

En la Unidad de Oncohematologia Infantil del Hospital Clinico de Valladolid (HCU),
durante el periodo de estudio, se diagnosticaron 35 casos de cancer infantil, con la
distribucion, de acuerdo a la tercera edicion de la Clasificacion Internacional de cancer
infantil (ICCC-3), que se muestra en la Tabla 1. Los tipos de cancer mas frecuentes fueron
las leucemias (25,8%) seguido de los tumores del sistema nervioso central (22,8%) y los
linfomas (14,4%).

Tabla 1. Distribucion de tumores infantiles en el HCU VALLADOLID (2009-2016) y en el RETI-
SEHOP (1980-2014).

HCU Valladolid RETI-SEHOP
(2009-2016) (1980-2014)

Clasificacion ICCC-3* n % n %
. LEUCEMIAS 9 25,8 6.333 26,4
. LINFOMAS 5 14,4 3.165 13,2
I1l.  SNCyMEDULA 8 22,8 5.014 20,9
IV. S.N.SIMPATICO 3 8,6 2.384 9,9
V. RETINOBLASTOMAS 0 0 727 3,0
VI. RINON 4 11,4 1.428 6,0
VIlI. HIGADO 1 2,8 317 1,3
VIIl. HUESO 1 2,8 1.645 6,9
IX. SARC. TEJ. BLANDOS 2 5,7 1.680 7,0
X. GONADAL Y C. GERM. 1 2,8 762 3,2
XI.  N. EPITELIALES 0 0 457 1,9
XIl.  Otros tumores 1 2,8 65 0,3
Total 35 100 23.977 100

*Classification of Childhood Cancer. RETI-SEHOP?: Registro nacional de Tumores infantiles

Cumplieron los criterios de inclusion de ser supervivientes y haber recibido tratamiento
con quimioterapia y/o radioterapia 22 pacientes (62,85%), que constituyeron la muestra
del estudio. Fueron excluidos 13 pacientes, un caso de leucemia que fallecio durante la
fase de induccion, siete casos de tumores del SNC, de los cuales 3 fallecieron y 4 no
precisaron quimioterapia y/o radioterapia, los tres casos de tumores del sistema nerviosos
simpaticos (neuroblastomas) que no precisaron quimioterapia, el caso de cancer hepatico
(hepatoblastoma) que fallecio y una Histiocitosis de Células de Langerhans del grupo de

otros tumores, que no precisé quimioterapia.
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La muestra final de 22 pacientes estuvo representada por 8 casos de Leucemia aguda
linfoblastica (36,4%), 5 de linfoma de Hodgkin (22,7%), 4 de Tumor de Wilms (18,2%), 2
Rabdomiosarcoma (9,1%), 1 Tumor cerebral (4,5%) (disgerminoma metastasico), 1
Tumor ovérico germinal (4,5%) y 1 Sarcoma de Ewing pélvico (4,5%). El 59% de los
casos fueron neoplasias hematoldgicas en cuyos regimenes de quimioterapia se incluye
tratamiento prolongado con corticoides (Leucemias y E. de Hodgkin) y el 41% fueron
Tumores solidos en los que no se emplea tratamiento prolongado con corticoides (Tabla
2).

Por sexo, 50% fueron varones y 50% mujeres. Predominaron las mujeres en los tumores
hematoldgicos (61,5%) y los varones en los tumores sélidos (66,7%), aunque las

diferencias no alcanzaron la significacion estadistica (p = 0,190).

La mediana de edad al diagndstico fue de 4,89 afios (cuartiles: 3,08-11,87), minimo: 1,08,

maximo: 14,25. Fueron del medio urbano el 63,8% de los casos.

En el 100% de los casos el peso al nacer fue adecuado para la edad gestacional. Iniciaron
lactancia materna el 81,8% de los casos y la mediana de duracion de la lactancia fue de 4
meses (cuartiles: 1,75-8,25). La mediana de edad de la madre en el nacimiento del nifio

fue de 31 afios (cuartiles: 30-36), minimo: 25, maximo: 39.

El estadio de riesgo de los 8 casos de leucemia correspondi6 a 4 de alto riesgo, 2 de riesgo
intermedio y 2 de alto riesgo. Los 5 casos de Enfermedad de Hodgkin fueron 2 casos de
estadio Il, 2 casos de estadio 111 y 1 caso de estadio V. El estadio de los tumores sélidos
correspondié a 2 casos en estadio I, 3 casos en estadio Il y 4 casos en estadio IV.
Presentaron recaidas 2 pacientes, una leucemia linfoblastica aguda de riesgo intermedio
que preciso trasplante de médula dsea y el tumor cerebral disgerminoma metastatico, que
precisd de autotrasplante de médula dsea. La mediana de tiempo de seguimiento y
supervivencia de la muestra fue de 3,12 afios (cuartiles: 2,31-5,64; minimo: 0,42, maximo:
7,75).
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Tabla 2. Distribuciéon de tumores infantiles diferenciando tumores hematolégicos (tratamiento con
corticoides) y tumores solidos (no tratamiento con corticoides)

Tumores
n
Total hematoldgicos 13
Leucemia linfoblastica aguda 8
Linfoma de Hodgkin 5

Total tumores s6lidos 9
Tumor de Wilms 4
Rabdomiosarcoma 2
T. cerebral: disgerminoma 1
Tumor ovarico 1
Sarcoma de Ewing 1

TOTAL 22

Resultados aspecto psicolégico y calidad de vida

En la tabla 3 se muestran los valores (mediana y cuartiles 1 y 3) de las dimensiones
analizadas en la Escala KIDSCREEN-52 en madres y en la tabla 4 se muestran los valores
(mediana y cuartiles 1 y 3) de las dimensiones analizadas en la Escala KIDSCREEN-52 en

nifos.

La primera dimension analizada es la de bienestar fisico que explora el nivel de actividad
fisica, energia y estado fisico del nifio. El nivel de actividad fisica se examina con
referencia a la capacidad del nifio para moverse por el hogar y la escuela, y jugar o hacer
actividades fisicamente exigentes como el deporte, ya que el impedimento del nifio
también afecta la actividad fisica. La media en madres 51,35 (+6,96) es semejante a la

media en nifios 55,38 (+10,33) encontrandose ambos por encima del p50 de normalidad.

La segunda dimensién analizada es la de bienestar psicoldgico que examina el bienestar
psicoldgico del nifio, incluyendo las emociones positivas y la satisfaccion con la vida.
Revela especificamente las percepciones y emociones positivas experimentadas por el
individuo. Las preguntas reflejan los sentimientos positivos del nifio como felicidad o

alegria, y la vision que tiene el nifio de su satisfaccion con la vida hasta ahora. La media
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en madres 56,85 (+7,47) es semejante a la media en nifios 54 (+7,19) encontrandose

ambos por encima del p50 de normalidad.

La tercera dimension analizada es la de estado de &nimo y emociones que examina si el
nifio experimenta estados de animo depresivos y emociones y sentimientos estresantes.
Revela especificamente sentimientos como soledad, tristeza y resignacién. Esta dimensién
muestra una alta puntuacion en los valores analizados en la escala KIDSCREEN-52 si
estos sentimientos negativos son raros. La media en madres 52,95 (+9,95) difiere mucho
de la media en nifios 17,77 (£6,36), valor muy por debajo del p50 de normalidad, por lo

que expresa sentimientos de depresion, tristeza y estado de animo bajo.

La cuarta dimension analizada es la de autopercepcion que explora la percepcion que tiene
el nifio de si mismo. Examina qué tan seguro Yy satisfecho se siente el nifio sobre si mismo
y con su apariencia. La imagen corporal es explorada por cuestiones relacionadas con la
opinion de los demas, la satisfaccion con las miradas, asi como con la ropa y otros
accesorios personales. La media en madres 49,5 (£9,38) y la media en nifios 37,14
(x2,66), se encuentran ambas por debajo del p50 de normalidad (mas claramente reflejado
en nifios), por lo que expresa imagen corporal negativa, sentimiento incbmodo con su

apariencia e insatisfecho consigo mismo.

La quinta dimension analizada es la de autonomia que examina la libertad de eleccion,
autosuficiencia e independencia del nifio. En particular, examina la medida en la que el
nifio se siente capaz de dar forma a su propia vida, asi como ser capaz de tomar decisiones
sobre las actividades cotidianas, tanto sociales como de ocio. La media en madres 52,73
(8,23) es semejante a la media en nifios 56,06 (+7,04) encontrandose ambos por encima

del p50 de normalidad.

La sexta dimension analizada es la de relacion con los padres y vida familiar que examina
la atmdsfera en el hogar del nifio, la calidad de la interaccion entre el nifio y sus padres y
los sentimientos del nifio hacia sus padres. Atribuye gran importancia a si el nifio se siente
amado y apoyado por su familia, y si se siente tratado de manera justa. La media en
madres 54,17 (£9,14) es semejante a la media en nifios 56,92 (+£9,17) encontrandose

ambos por encima del p50 de normalidad.
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La séptima dimension analizada es la de recursos financieros que evalUa si el nifio siente
que tiene suficientes recursos financieros para permitirle vivir un estilo de vida
comparable al de otros nifios de su edad, permitiéndole hacer cosas con sus
comparfieros/amigos. La media en madres 55,26 (£8,72) es semejante a la media en nifios

52,96 (£8,68) encontrandose ambos por encima del p50 de normalidad.

La octava dimension analizada es la de apoyo social y comparieros que explora la calidad
de la interaccion entre el nifio y sus compafieros, asi como su apoyo percibido. Ademas
examina hasta qué punto el nifio se siente aceptado y apoyado por los amigos y la
capacidad del nifio para formar y mantener amistades. La media en madres 55,72 (x11,29)
es semejante a la media en nifios 53,26 (£6,31) encontrandose ambos por encima del p50

de normalidad.

La novena dimension analizada es la de ambiente escolar que explora la percepcion del
nifio sobre su capacidad cognitiva, su aprendizaje y su concentracion. Ademas esta
dimensién incluye los sentimientos del nifio hacia la escuela, si ésta le resulta un lugar
agradable y si se lleva bien con sus profesores. La media en madres 59,61 (+10,63) es
semejante a la media en nifios 59,56 (+10,64) encontrandose ambos por encima del p50 de

normalidad.

La décima dimensidn analizada es la de acoso escolar (bullying) que cubre el aspecto del
sentimiento de rechazo por los compafieros en la escuela, si el nifio se siente intimidado
cuando otro u otros comparieros dicen o le hacen cosas desagradables, o se burlan
repetidamente de él. Esta dimension muestra una alta puntuacion en los valores analizados
en la escala KIDSCREEN-52 si estos sentimientos negativos son raros. La media en
madres 57,34 (£12,27) difiere mucho de la media en nifios 18,46 (+7,39), valor muy por
debajo del p50 de normalidad, por lo que expresa sentimientos de temor, intimidacion y

rechazo de sus compafieros.
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Tabla 3. Resultados Escala KIDSCREEN — 52 en madres

Escala KIDSCREEN-52 en madres n p25 mediana p75
Bienestar fisico 22 46,5 51,11 55,89
Bienestar psicoldgico 22 52,9 59,64 64,41
Estado de &nimo y emociones 22 48,57 56,18 62,68
Autopercepcion 22 46,48 49,11 51,48
Autonomia 22 46,34 52,41 57,07
Relacion con los padres y vida familiar 22 46,87 55,13 61,45
Recursos financieros 22 49,61 55,39 63,6
Apoyo social y compafieros 22 47,5 56,66 63,16
Ambiente escolar 22 54,52 61,03 66,08
Acoso escolar (Bullying) 22 44,83 58,83 58,83
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Figura 1. Diagrama de cajas con los resultados de la Escala KIDSCREEN - 52 en madres
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Tabla 4. Resultados Escala KIDSCREEN — 52 en nifios

Escala KIDSCREEN-52 en nifios n p25 mediana p75
Bienestar fisico 14 48,42 55,6 63,06
Bienestar psicoldgico 14 49,34 53,14 56,82
Estado de &nimo y emociones 14 9,92 17,88 21,8
Autopercepcion 14 36,43 37,14 40,19
Autonomia 14 50,77 56,27 60,52
Relacion con los padres y vida familiar 14 50,08 53,23 65,87
Recursos financieros 14 50,06 52,41 56,35
Apoyo social y compafieros 14 52,39 53,66 58,14
Ambiente escolar 14 51,33 57,64 70,07
Acoso escolar (Bullying) 14 10,99 10,99 22,38
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Figura 2. Diagrama de cajas con los resultados de la Escala KIDSCREEN - 52 en nifios
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Las comparaciones efectuadas fueron de dos tipos. En primer lugar se compararon los
resultados en nifios menores y mayores de 8 afios en el momento del diagndstico, tanto en
madres (Tabla 5) como en nifios (Tabla 6). En segundo lugar se compararon los resultados
en nifios con tumor hematoldgico frente a nifios con tumores sélidos, tanto en madres
(Tabla 7) como en nifios (Tabla 8).

De todas estas comparaciones solo en la dimensién de bullying segun las madres se han
encontrado diferencias significativas (p = 0,042) entre nifios menores y mayores de 8 afios
en el momento del diagnéstico, siendo 47,34 (£12,27) en el primer caso y 55,65 (+5,68) en
el segundo caso.

En la dimension de estado de animo y emociones segun las madres también se ha
encontrado diferencias casi significativas (p = 0,053) entre nifios < 8 afios 52,95 (£9,95) y
nifios > 8 afios 60,49 (£6,78).

Tabla 5. Resultados Escala KIDSCREEN - 52 en madres diferenciando segun la edad del diagnostico
(< 8 aflos y > 8 afios)

MADRES
<8 ANOS > 8 ANOS
Escala . .
KIDSCREEN-52 n | p25  mediana  p75 | n = p25  mediana = p75 p valor
Bienestar fisico 15 | 465 | 52,68 | 5764 | 7 | 465 46,5 | 54,28 0,529

Bienestar psicolog 15 | 52,06 | 58,18 | 62,75 | 7 |53,69 | 6441 | 69,88 0,407

Estado de animo y 15 | 4499 5436 6268 7 58 | 62,68 | 62,68 0,053

emociones
Autopercepcion 15 | 47,8 49,11 56,85 | 7 | 38,11 46,68 | 49,11 0,308
Autonomia 15 | 46,97 53,87 55,47 | 7 | 45,85 | 48,22 | 59,04 0,908

Relacién con los

. . 15 | 46,87 | 55,13 | 60,45 | 7 |49,49 | 58,45 | 60,45 0,893
padres y vida famil

Recursos financier 15 | 50,38 55,39 62,17 | 7 | 49,35 | 55,39 62,17 0,763

Apoyo social y 15 | 4858 5544 6353 7 | 49,74 6316 | 63,16 0,737

comparfieros
Ambiente escolar 15 | 52,14 59,6 69,29 | 7 | 583 62,47 | 66,08 0,868
Acoso escolar 15 | 3698 | 44,83 | 5883 7 |5469 5883 | 5883 0,042
(Bullying)
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Tabla 6. Resultados Escala KIDSCREEN - 52 en nifios diferenciando segun la edad del diagndstico (<
8 afios y > 8 afios)

NINOS

<8 ANOS >8 ANOS
Escala n p25 | mediana | p75 n p25 | mediana | p75 p valor
KIDSCREEN-52 MADRES
Bienestar fisico 7 | 49,75 55,6 64,3 7 | 48,58 55,6 57,48 0,566
Bienestar 7 | 4945 | 54,49 | 5449 | 7 | 4934 51,78 | 5958 0,737
psicolégico
Estado de &nimo y 7 11594 | 1594 | 1981 | 7 7,92 19,81 | 24,34 0,952
emociones
Autopercepcion 7 | 3489 | 3643 | 3853 | 7 |3643 | 39221 | 40,52 0,206
Autonomia 7 | 50,96 56,27 58,4 7 | 50,77 | 56,27 | 64,64 0,686
Relacion con los 7 | 5181 5465 | 6587 | 7 | 485 51,81 | 60,26 0,533
padres y vida
familiar
Recursos financieros 7 | 4716 @ 5241 | 5961 | 7 |5084 5241 | 56,35 0,977
Apoyo social y 7 | 5131 5493 |5814 | 7 |5239 5239 | 71,46 0,162
compafieros
Ambiente escolar 7 52,3 58,88 | 66,34 | 7 | 52,3 56,4 66,34 0,894
Acoso escolar 7 110,99 | 22,38 | 2238 | 7 | 10,99 | 10,99 | 14,86 0,184
(Bullying)
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Tabla 7. Resultados Escala KIDSCREEN - 52 en madres diferenciando segun el tipo de tumor (tumor
hematoldgico y tumor de partes sdlidas)

MADRES

TUMOR HEMATOLOGICO TUMORES SOLIDOS
Escala ) ]

n p25 | mediana | p75 n p25 | mediana | p75 p valor
KIDSCREEN-52
Bienestar fisico 13 | 46,5 52,68 59,38 | 9 | 465 46,5 52,68 0,128
Bienestar
o 13 | 55,25 61,09 64,41 | 9 | 48,87 55,25 61,09 0,296
psicolégico

Estado de &nimo y
13 | 48,57 58 62,68 | 9 | 4857 5436 | 62,68 0,576

emociones
Autopercepcion 13 | 42,28 49,11 49,11 | 9 | 4911 49,11 61,43 0,182
Autonomia 13 | 48,22 53,87 57,07 | 9 | 43,48 48,22 57,07 0,571

Relacioén con los

padres y vida 13 | 46,87 55,13 58,45 | 9 | 49,38 55,13 62,45 0,812
familiar
Recursos financieros | 13 | 46,06 59,33 65,02 | 9 51,9 55,39 59,33 0,633

Apoyo social y
13 | 53,05 63,16 66,69 | 9 | 44,42 53,05 55,44 0,077
compafieros

Ambiente escolar 13 | 54,52 66,08 725 | 9 | 4539 59,6 62,47 0,26

Acoso escolar
(Bullying)

13 | 44,83 58,83 58,83 | 9 |44,83 44,83 58,83 0,376
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Tabla 8. Resultados Escala KIDSCREEN - 52 en nifios diferenciando segun el tipo de tumor (tumor
hematoldgico y tumor de partes sdlidas)

NINOS

TUMOR HEMATOLOGICO TUMORES SOLIDOS
Escala . ]

n p25 | mediana | p75 n p25 | mediana | p75 p valor
KIDSCREEN-52
Bienestar fisico 10 | 48,42 55,6 63,06 | 4 | 48,46 54,02 60 0,845
Bienestar
o 10 | 49,95 54,49 56,82 | 4 | 48,79 50,56 55,96 0,902
psicolégico

Estado de &nimo y

. 10 | 9,92 17,88 218 | 4 | 1394 17,88 22,42 0,83
emociones
Autopercepcién 10 | 36,43 37,82 40,52 | 4 | 36,05 37,14 38,19 0,291
Autonomia 10 | 51,38 56,27 59,46 | 4 | 50,25 59,76 68,75 0,61
Relacién con los
padres y vida 10 | 48,58 53,23 65,87 | 4 | 51,23 53,23 57,45 0,973
familiar
Recursos financieros | 10 | 50,06 52,41 56,35 | 4 | 49,79 54,38 57,98 0,923

Apoyo social y
. 10 | 52,39 55,27 58,14 4 | 5185 | 53,66 | 59,06 0,907
compafieros

Ambiente escolar 10 | 54,22 58,88 70,07 | 4 | 49,51 53,38 60,75 0,66

Acoso escolar

) 10 | 10,99 10,99 21,46 @ 4 | 10,99 16,68 | 22,38 0,84
(Bullying)
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A la pregunta: ¢Una vez superado o haberse adaptado a la situacion de tener que tratar al
nifio por su enfermedad indique sus sentimientos, preocupaciones 0 miedos? Las
respuestas mas frecuentes fueron la preocupacion porque no tuviera un desarrollo normal

(54,5%), la preocupacion porque cayera enfermo otra vez (45%).

El rendimiento escolar, segn sus madres, no se afectd por el tratamiento en el 50% de los
casos, lo hizo pero lo recuperaron facilmente en el 36,4%, el 9,1% lo recuperaron con

dificultad y el 4,5% no se ha recuperado.

Las madres refirieron que la personalidad de su hijo no se vio influida por el diagndstico
en el 18,2% [I1C95% (5,2%, 40,3%)], el 45,5% [IC95% (24,4%, 67,8%)] creen que
influy6 temporalmente y el 36,4% [1C95% (17,2%, 59,3%)] creen que sigue influyendo.
De las 8 que contestaron que sigue influyendo el 50% contestaron que la influencia en la

personalidad fue positiva y el otro 50% que fue negativa.

A la pregunta sobre la influencia en la personalidad de los padres solo una de las madres
indic6 que no les influyd, el 81,8% [IC95% (59,7%, 94,8%)] respondieron que les influyd
y les sigue influyendo en la actualidad y el 13,6% [1C95% (2,9%, 34,9%)] respondieron
que les influyo temporalmente, pero ya no les influyen. De los 21 casos que contestaron
que les influy6 contestaron que negativamente el 23,8% Yy positivamente el 76,2%.
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DISCUSION

El analisis de la distribucion porcentual del cancer infantil en nuestro estudio en relacion a
series nacionales e internacionales™™, es muy semejante para los tres grupos tumorales
predominantes, que por orden de frecuencia, corresponden a leucemias, tumores del SNC
y linfomas. Sin embargo en la muestra final de nuestro trabajo fueron excluidos siete casos
de tumores del SNC, tres por fallecimiento y cuatro que no precisaron quimioterapia y/o
radioterapia, permaneciendo un solo caso de este importante grupo tumoral, por lo que
esta sera una limitacién de las conclusiones de nuestro trabajo. Las caracteristicas de la
muestra de pacientes en cuanto a sexo, edad al diagndstico, peso al nacer y edad materna
no difiere de las aportadas en series amplias de pacientes de cancer infantil*®. La
distribucion por riesgo de los tumores infantiles que componen la serie presentada también
se asemeja a lo aportado en trabajos epidemioldgicos de cancer infantil, donde se refleja,
como en nuestra muestra, la alta supervivencia del cancer en la infancia, a pesar de un

porcentaje importante de pacientes con riesgos tumorales elevados™?.

Existen cuestionarios especificos de calidad de vida y efectos psicologicos especificos
para nifios con cancer como el PedsQl Cancer Module®, que abordan aspectos especificos
para abordar la calidad de vida durante el tratamiento, pero en nuestro trabajo decidimos
utilizar un formulario general. Elegimos esta estrategia siguiendo a Klassen AF et al®,
para con los resultados obtenidos poder compararlos con los ya validados para poblacion
infantil sana y ademas poder realizar comparaciones entre grupos dentro de la misma

enfermedad.

Nuestros resultados en las percepciones de las madres donde todos los mddulos del
KIDSCREEN-52 fueron valorados por encima del p50 indican una calidad de vida
percibida por las madres, muy aceptable en nuestra serie de pacientes. Estos resultados son
comparables a los aportados por otros autores para casos de nifios supervivientes de
leucemia®*, o pacientes con cancer infantil que no han sufrido recaidas o precisado

trasplantes®, que por otra parte son las caracteristicas generales de nuestros pacientes.
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Los resultados del autoinforme del KIDSCREEN-52 por parte de los 14 nifios mayores de
8 afos de nuestra serie arrojaron puntuaciones bajas en tres aspectos y que por tanto no se
correlacionaron con las percepciones de las madres: estado de animo y emociones,
autopercepcion y acoso escolar. En nifios normales el grado de correlacion de estos
componentes de la escala es alto™®, por lo que estos resultados en supervivientes al cancer
obtenidos en nuestro estudio en cuestiones tan sensibles como sentimientos de tristeza, la
imagen corporal negativa, sentimiento incomodo con su apariencia e insatisfecho consigo
mismo Yy no ser aceptado por sus iguales, deberian de estudiarse en series mas amplias y
en caso de confirmarse tomar medidas especificas para estos importantes aspectos que
influyen en la calidad de vida de estos nifios. En otras series también se encontraron la

afectacion en el estado de &nimo y emociones® en la autopercepcién’® y el acoso escolar®.

Gracias a los estudios realizados anteriormente en la actualidad se conocen algunos
factores que afectan a la calidad de vida del nifio con cancer. Estos factores se pueden

14-17.

clasificar en cuatro grupos relacionados con la enfermedad, con el tratamiento

recibido, con el propio nifio y con la familia.

Relacionados con la enfermedad, la variable mas estudiada es el tipo de cancer, en la que
se ha demostrado que los nifios con leucemias y linfomas en general tienen una mejor
calidad de vida que los que presentan tumores del SNC?. Ademas de esta variable,
también afecta negativamente en la calidad de vida si el nifio ha tenido alguna recaida de
la enfermedad. En nuestra muestra de nifios supervivientes no hemos encontrado
diferencias significativas al evaluar la calidad de vida entre tumores hematologicos y
tumores solidos, pero hay que tener en cuenta que dentro de este grupo s6lo cumplio los
criterios de inclusién un caso de tumor cerebral, grupo de tumores que mas afectan a la
calidad de vida de los que sobreviven. Tampoco pudimos realizar comparaciones por

recaidas, puesto que solamente dos de nuestros casos las presentaron.
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Relacionados con el tratamiento: dentro de los posibles tratamientos para combatir el
cancer, se ha demostrado que la radioterapia y el trasplante de progenitores
hematopoyéticos provocan que los nifios tengan una peor calidad de vida. Por otro lado los
tratamientos que precisan de una mayor duracion también provocan peores resultados en
la calidad de vida del nifio®. Nuestra muestra no permitié realizar este tipo de

comparacion porque solamente dos de los nifios precisaron trasplante de médula désea.

Relacionados con el nifio: se relaciona a los nifios que tienen mayor edad en el momento
del diagnédstico con niveles mas bajos de bienestar. También hay diversos estudios que
afirman que el género femenino presenta peor calidad de vida, aunque existen algunas
excepciones'®. En nuestra serie de casos de supervivientes la tnica diferencia en calidad
de vida entre nifios menores y mayores de ocho afios fue la mayor percepcion en las
madres de acoso escolar en nifios menores de ocho afios. Es interesante este aspecto que a
nuestro juicio denota la preocupacion de las madres por las repercusiones de la
enfermedad de sus hijos en la vuelta al colegio después de curar su enfermedad

preocupadas por el rechazo por los comparieros en la escuela.

Relacionados con la familia: los sintomas de ansiedad y depresion en los cuidadores ha
sido relacionado con niveles mas bajos de calidad de vida en los nifios™. También
influyen el nivel de educacion y el nivel socioeconémico que tienen los padres,

circunstancias que en nuestro trabajo no han sido analizadas.

En relacion a las contestaciones de las madres en las preguntas de elaboracion propia las
madres mostraron preocupacion por sus hijos supervivientes en cuanto a su desarrollo y en
la posibilidad de nueva enfermedad (recaidas). El rendimiento escolar de los nifios
supervivientes al cancer en nuestra muestra no se afecté en la mayoria de los casos o lo
hizo pero con recuperacién facil. La percepcion de las madres sobre la influencia en la
personalidad de los hijos y la de los padres denota una alta influencia de la enfermedad en
ambos casos, siendo llamativo que solamente en 4 casos en los nifios y 5 en los padres la
influencia fue experimentada como negativa, siendo en el resto de casos valorada como
una experiencia gque o bien influy6 en la personalidad del nifio de forma temporal o lo hizo
de forma positiva y en el caso de los padres pensaron que la experiencia de cuidar a su

hijo con cancer les ha influido de forma positiva en su personalidad.
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Limitaciones del estudio

Nuestro estudio presenta limitaciones, algunas ya expuestas como la escasa
representatividad de los tumores del SNC. Algunos de estos tumores requieren
tratamientos muy agresivos de cirugia, quimioterapia y radioterapia con graves secuelas
que no se ha visto reflejado en nuestra muestra. Ademas el numero conseguido de
pacientes ha sido muy limitado por lo que al realizar comparaciones entre grupos es
posible que algunas diferencias encontradas sin significacion estadistica pudieran serlo al
aumentar el tamafio de la muestra o algunas de las encontradas puedan deberse al azar. Las
preguntas de elaboracion propia no corresponden a un cuestionario previamente validado,
sino a preguntas elaboradas por el equipo investigador para este trabajo, lo que no permite

comparar estos resultados con otras investigaciones previas.
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CONCLUSIONES

1. Las leucemias son el tipo de cancer infantil mas frecuente, seguidas de los tumores del
SNC y los linfomas.

2. Lacalidad de vida percibida por las madres de los nifios supervivientes al cancer en las
dimensiones analizadas es similar a la de los nifios sanos, mientras que la percibida por
los nifios presenta deficiencias en su estado de animo y emociones en la
autopercepcién y en acoso escolar.

3. Las madres mostraron mayor preocupacion en el aspecto de acoso escolar en nifios
menores de 8 afios en relacion con los mayores de 8 afios. No se aprecian diferencias
de calidad de vida, percibida por la madres ni por los propios nifios, entre tumores
hematologicos (leucemia y linfomas) y tumores solidos, en nifios supervivientes al

cancer infantil.
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ANEXOS

ANEXO 1. Cuestionarios KIDSCREEN-52

Cuestionario KIDSCREEN-52 para chicos y chicas de 8 a 18 afios
1. Actividad fisica y salud

1.1 En general, ;como dirias que es tu salud? Mala/ Regular/ Buena/ Muy buena/ Excelente

1.2 (Te has sentido bien y en forma? Nada/ Un poco/ Moderadamente/ Mucho/ Muchisimo

1.3 ¢Te has sentido fisicamente activo/a (por ejemplo, has corrido, trepado, ido en bici)? Nada/ Un poco/
Moderadamente/ Mucho/ Muchisimo

1.4 ¢Has podido correr bien? Nada/ Un poco/ Moderadamente/ Mucho/ Muchisimo

1.5 ¢Te has sentido lleno/a de energia? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre

2. Tus sentimientos

2.1 ;Has disfrutado de la vida? Nada/ Un poco/ Moderadamente/ Mucho/ Muchisimo

2.2 ;Te has sentido contento/a de estar vivo/a? Nada/ Un poco/ Moderadamente/ Mucho/ Muchisimo
2.3 ;Te has sentido satisfecho/a con tu vida? Nada/ Un poco/ Moderadamente/ Mucho/ Muchisimo
2.4 ;Has estado de buen humor? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre

2.5 ;Te has sentido alegre? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre

2.6 ;Te has divertido? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre

3. Estado de dnimo

3.1 ¢Has tenido la sensacién de hacerlo todo mal? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/
Siempre

3.2 ¢Te has sentido triste? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre

3.3 (Te has sentido tan mal que no querias hacer nada? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/
Siempre

3.4 ¢Has tenido la sensacion de que todo en tu vida sale mal? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi
siempre/ Siempre

3.5 ¢Te has sentido harto/a? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre

3.6 ¢Te has sentido solo/a? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre

3.7 ¢Te has sentido bajo presion? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre

4. Sobre ti

4.1 ;Has estado contento/a con tu forma de ser? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre
4.2 ;Has estado contento/a con tu ropa? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre

4.3 ;Te ha preocupado tu aspecto? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre

4.4 ;Has tenido envidia del aspecto de otros chicos/as? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/

Siempre
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4.5 ;Hay alguna parte de tu cuerpo que te gustaria cambiar? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi

5.

siempre/ Siempre

Tu tiempo libre

5.1 ¢Has tenido suficiente tiempo para ti? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre

5.2 ¢Has podido hacer las cosas que querias en tu tiempo libre? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi

siempre/ Siempre

5.3 ¢Has tenido suficientes oportunidades de estar al aire libre? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi

siempre/ Siempre

5.4 ¢Has tenido suficiente tiempo de ver a los amigos/as? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/

Siempre

5.5 ¢Has podido elegir qué hacer en tu tiempo libre? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/

6.1
6.2
6.3
6.4

6.5
6.6

7.2

7.3

8.1
8.2
8.3
8.4

8.5

8.6

Siempre

Tu vida familiar

¢ Tus padres te han entendido? Nada/ Un poco/ Moderadamente/ Mucho/ Muchisimo

¢ Te has sentido querido/a por tus padres? Nada/ Un poco/ Moderadamente/ Mucho/ Muchisimo

¢ Te has sentido feliz en casa? Nunca/ Casi hunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre

¢ Tus padres han tenido suficiente tiempo para ti? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/
Siempre

¢ Tus padres te han tratado de forma justa? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre
¢Has podido hablar con tus padres cuando has querido? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi
siempre/ Siempre

Asuntos econdémicos

¢Has tenido suficiente dinero para hacer lo mismo que tus amigos/as? Nunca/ Casi nunca/ Algunas
veces/ Casi siempre/ Siempre

¢Has tenido suficiente dinero para tus gastos? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/
Siempre

¢ Tienes suficiente dinero para hacer cosas con tus amigos/as? Nada/ Un poco/ Moderadamente/ Mucho/

Muchisimo

Tus amigos

¢Has pasado tiempo con tus amigos/as? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre

¢Has hecho cosas con otros chicos/as? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre

¢ Te has divertido con tus amigos/as? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre

¢TU y tus amigos/as os habéis ayudado unos/as a otros/as? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi

siempre/ Siempre

¢Has podido hablar de todo con tus amigos/as? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/

Siempre

¢Has podido confiar en tus amigos/as? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre
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9.

9.1
9.2
9.3

9.4
9.5
9.6

10.

El colegio

¢Te has sentido feliz en el colegio? Nada/ Un poco/ Moderadamente/ Mucho/ Muchisimo

¢Te ha ido bien en el colegio? Nada/ Un poco/ Moderadamente/ Mucho/ Muchisimo

¢ Te has sentido satisfecho/a con tus profesores/as? Nada/ Un poco/ Moderadamente/ Mucho/
Muchisimo

¢Has podido prestar atencién? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre

¢ Te ha gustado ir al colegio? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre

¢ Te has llevado bien con tus profesores/as? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre

Tu vy los demés

10.1 ¢Has tenido miedo de otros chicos/as? Nunca/ Casi hunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre

10.2 ¢Se han reido de ti otros chicos/as? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre

10.3 ¢Te han intimidado o amenazado otros chicos/as? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/

Siempre

Cuestionario KIDSCREEN-52 para padres

1.

11
1.2
1.3

1.4
15

2.

2.1
2.2

2.3

2.4
2.5
2.6
3.

3.1

3.2

Actividad fisica y salud del chico/a

En general, ¢(como diria el chico/a que es su salud? Mala/ Regular/ Buena/ Muy buena/ Excelente

¢El chico/a se ha sentido bien y en forma? Nada/ Un poco/ Moderadamente/ Mucho/ Muchisimo

¢El chico/a se ha sentido fisicamente activo/a (por ejemplo, ha corrido, trepado, ido en bici)? Nada/ Un
poco/ Moderadamente/ Mucho/ Muchisimo

¢El chico/a ha podido correr bien? Nada/ Un poco/ Moderadamente/ Mucho/ Muchisimo

¢El chico/a se ha sentido lleno/a de energia? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre

Los sentimientos del chico/a

¢El chico/a ha disfrutado de la vida? Nada/ Un poco/ Moderadamente/ Mucho/ Muchisimo

¢El chico/a se ha sentido contento/a de estar vivo/a? Nada/ Un poco/ Moderadamente/ Mucho/
Muchisimo

¢El chico/a se ha sentido satisfecho/a con su vida? Nada/ Un poco/ Moderadamente/ Mucho/
Muchisimo

¢El chico/a ha estado de buen humor? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre
¢El chico/a se ha sentido alegre? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre

¢El chico/a se ha divertido? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre

Estado de animo

¢El chico/a ha tenido la sensacion de hacerlo todo mal? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi
siempre/ Siempre
¢El chico/a se ha sentido triste? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre
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3.3

3.4

3.5

3.6
3.7

4.1

4.2

4.3
4.4

45

52

5.3

5.4

5.5

6.2

6.3
6.4

6.5

¢El chico/a se ha sentido tan mal que no queria hacer nada? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi
siempre/ Siempre

¢El chico/a ha tenido la sensacion de que todo en su vida sale mal? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/
Casi siempre/ Siempre

¢El chico/a se ha sentido harto/a? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre

¢El chico/a se ha sentido solo/a? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre

¢El chico/a se ha sentido bajo presion? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre

Sobre si mismo

¢El chico/a ha estado contento/a con su forma de ser? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/
Siempre

¢El chico/a ha estado contento/a con su ropa? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/
Siempre

¢Al chico/a le ha preocupado su aspecto? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre
¢El chico/a ha tenido envidia del aspecto de otros chicos/as? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi
siempre/ Siempre

¢Al chico/a le gustaria cambiar alguna parte de su cuerpo? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi
siempre/ Siempre

El tiempo libre del chico/a

¢El chico/a ha tenido suficiente tiempo para él/ella? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/
Siempre
¢El chico/a ha podido hacer las cosas que queria en su tiempo libre? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/
Casi siempre/ Siempre
¢El chico/a ha tenido suficientes oportunidades de estar al aire libre? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/
Casi siempre/ Siempre
¢El chico/a ha tenido suficiente tiempo de ver a los amigos/as? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi
siempre/ Siempre
¢El chico/a ha podido elegir qué hacer en su tiempo libre? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi
siempre/ Siempre
Vida familiar
¢El chico/a se ha sentido comprendido por sus padres? Nada/ Un poco/ Moderadamente/ Mucho/
Muchisimo
¢El chico/a se ha sentido querido/a por sus padres? Nada/ Un poco/ Moderadamente/ Mucho/
Muchisimo
¢El chico/a se ha sentido feliz en casa? Nunca/ Casi hunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre
¢Los padres del chico/a han tenido suficiente tiempo para él/ella? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/
Casi siempre/ Siempre
¢Los padres del chico/a le han tratado de forma justa? Nunca/ Casi hunca/ Algunas veces/ Casi siempre/
Siempre
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6.6 ¢El chico/a ha podido hablar con sus padres cuando ha querido? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/

Casi siempre/ Siempre

7. Asuntos econdmicos

7.1 ¢El chico/a ha tenido suficiente dinero para hacer lo mismo que sus amigos/as? Nunca/ Casi nunca/
Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre

7.2 ¢El chico/a ha tenido suficiente dinero para sus gastos? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi
siempre/ Siempre

7.3 ¢El chico/a tiene suficiente dinero para hacer cosas con sus amigos/as? Nada/ Un poco/

Moderadamente/ Mucho/ Muchisimo

8. Amigos/as

8.1 ¢El chico/a ha pasado tiempo con sus amigos/as? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/
Siempre

8.2 (El chico/a ha hecho cosas con otros chicos/as? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/
Siempre

8.3 (El chico/a se ha divertido con sus amigos/as? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/
Siempre

8.4 (El chico/a y sus amigos/as se han ayudado unos a otros? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi
siempre/ Siempre

8.5 (El chico/a ha podido hablar de todo con sus amigos/as? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi
siempre/ Siempre

8.6 (El chico/a ha podido confiar en sus amigos/as? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/
Siempre

9. El coleqgio

9.1 ;El chico/a se ha sentido feliz en el colegio? Nada/ Un poco/ Moderadamente/ Mucho/ Muchisimo

9.2 (Al chico/a le ha ido bien en el colegio? Nada/ Un poco/ Moderadamente/ Mucho/ Muchisimo

9.3 (El chico/a se ha sentido satisfecho/a con sus profesores/as? Nada/ Un poco/ Moderadamente/ Mucho/
Muchisimo

9.4 (El chico/a ha podido prestar atencién? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre

9.5 ;Al chico/a le ha gustado ir al colegio? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre

9.6 (El chico/a se ha llevado bien con sus profesores/as? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/
Siempre

10. T4 vy los demas

10.1 ¢El chico/a ha tenido miedo de otros chicos/as? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/
Siempre

10.2 ¢Se han reido del chico/a oros chicos/as? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi siempre/ Siempre
10.3 ¢ Al chico/a le han intimidado 0 amenazado otros chicos/as? Nunca/ Casi nunca/ Algunas veces/ Casi

siempre/ Siempre
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ANEXO 2. Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO

SERVICIO DE HEMATO-ONCOLOGIA PEDIATRICA
HOSPITAL CLINICO DE VALLADOLID

TITULO DEL PROYECTO: Calidad de vida y efectos psicoldgicos en supervivientes al
cancer infantil.

Finalidad:

Para un adecuado avance en la investigacion biomédica es necesario estudiar los aspectos que
influyen en el tratamiento de las enfermedades. Los resultados de estos estudios ayudaran
probablemente a diagnosticar y tratar de manera mas precisa los aspectos psicologicos a los
enfermos con una enfermedad como la que padecio su hijo.

Le informamos del desarrollo de un proyecto de investigacidn que se esta llevando a cabo en
la Unidad de Hemato-Oncologia Pediatrica del Hospital Clinico de Valladolid en colaboracion
con la Unidad de Nutricion de Pediatria, del mismo hospital. El objetivo del estudio es
determinar el grado de afectacion en la calidad de vida y aspectos psicologicos tras el
tratamiento de los nifios con cancer infantil.

Con ello se pretende determinar qué factores influyen en la aparicion de los problemas y
analizar la correlacion con posteriores secuelas una vez finalizado el tratamiento

Descripcion del proceso:

A) Se le informara sobre los objetivos del Estudio y sobre el hecho de que la participacion es
totalmente voluntaria. Se le respondera a las dudas que pueda plantear.

B) Dentro del proceso esté prevista la realizacion de una entrevista con alguno o los dos
progenitores del paciente y con el nifio si éste tiene edad suficiente para contestar unas
sencillas preguntas siempre y cuando también los padres y su hijo estén de acuerdo.

Otras consideraciones:

C) Las respuestas a la encuesta y los datos de caracter personal y de la enfermedad de su hijo
se usara exclusivamente para la consecucion de los fines cientificos del proyecto.

D) La informacion obtenida junto con los datos clinicos del paciente se almacenara en una
base de datos, en soporte informético. Los datos registrados seran tratados estadisticamente de
forma codificada.

E) Conforme al articulo 70 punto 2 de la Ley 14/2007 de Investigacion Biomedica, los datos
clinicos obtenidos podran ser empleados en estudios de Investigacion Biomédica realizados
por este u otros centros, nacionales o extranjeros, siempre que: 1) hayan sido considerados de
interés cientifico, 2) que cumplan los requisitos establecidos por la Comision de Investigacion
Correspondiente.

F) No se empleara su informacion con fines distintos a los definidos en el apartado previo. En
caso de que se plantee un uso diferente, debera Vd. dar su consentimiento por escrito.

G) La falta de consentimiento o la revocacion de este consentimiento previamente otorgado no
supondra perjuicio alguno en la asistencia sanitaria que Vd. recibe/recibira.
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DECLARACIONES Y FIRMAS
Declaracion:
He sido informado por el profesional de salud abajo firmante:

-Sobre el lugar de obtencion, almacenamiento y el proceso que sufriran los datos personales.
-Que en cualquier momento puedo revocar mi consentimiento y solicitar la eliminacién o
anonimizacion de todos mis datos personales que permanezcan almacenadas o distribuidas.
-Que he comprendido la informacion recibida y he podido formular todas las preguntas que he
creido oportunas.

Consiento en:
- El fin para el que se utilizaran mis datos personales

- Yo, mi Representante Legal o Tutor, accedo (marquese si 0 no) a que los médicos del
HOSPITAL CLINICO DE VALLADOLID me contacten en el futuro en caso de que se estime

oportuno afiadir nuevos datos a los recogidos. ...SI..... NO

- Yo, mi Representante Legal o Tutor, accedo (marquese si 0 no) a que los médicos del
HOSPITAL CLINICO DE VALLADOLID me contacten en caso de que los estudios
realizados sobre mis datos aporten informacion relevante para mi salud o la de mis familiares
...SL.....NO

Nombre del Paciente. Firma:

0

Representante Legal del Paciente Firma:
Lugar: Fecha:

Declaracién del profesional de salud médica de que ha informado debidamente al
donante-

APARTADO PARA LA REVOCACION DEL CONSENTIMIENTO

Y 0, et revoco el consentimiento de participacion en el
estudio,

arriba firmado, con fecha...................ooooiiin L

Firma:
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ANEXO 3. Informe favorable Comision de Etica e Investigacion de la Facultad de

Enfermeria de Valladolid

Facultad de Enfermeria

Reunida la Comision de Etica e Investigacion de la Facultad de Enfermeria de
Valladolid el dia 18 de enero de 2017 y vista la solicitud presentada por:

D2. NURIA ESPINOSA DE LOS MONTEROS GARCIA, alumna de Grado de la
Facultad de Enfermeria.

Tutor del TFG, don Agustin Mayo iscar.

Acuerda emitir informe favorable, en relacion con la propuesta del TFG, titulado:
"Calidad de vida y efectos psicologicos en supervivientes al cancer infantil".

Y para que conste a los efectos oportunos firmo el presente escrito.
Valladolid, a 18 enero de 2017

LA PRESIDENTA COMISION

Fdo.: M2 José Cao Torija

m Facultad de Enfermeria. Edificio de Ciencias de la Salud. Avda. Ramén y Cajal, 7. 47005 Valladolid.
Tfno.: 983 423025. Fax: 983 423284. e-mail: decanato.enf.va@uva.es
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ANEXO 4. Informe favorable Comité Etico de Investigacion Clinica HCU de Valladolid

IE% Sacyl

SANDAZ D CASTILA Y LEOY

COMITE ETICO DE INVESTIGACION CLINICA
AREA DE SALUD VALLADOLID - ESTE (CEIC-VA-ESTE-HCUV)

Valladolid a 23 de marzo de 2017

En la reunién del CEIC AREA DE SALUD VALLADOLID - ESTE del 23 de marzo de
2017, se procedi6 a la evaluacion de los aspectos éticos del siguiente proyecto de
investigacion.

PI 17- I.P.: HERMENEGILDO

642 GONZALEZ GARCIA
CALIDAD DE VIDA Y EFECTOS EQUIPO: NURIA

ESAkC(%LF?ﬁ\}gEl\JSTIEP SUPERVIVIENTES AL | c&ping S
' PEDIATRIA

RECIBIDO: 14-03-2017

TFG

A continuacién les sefialo los acuerdos tomados por el CEIC AREA DE SALUD
VALLADOLID - ESTE en relacién a dicho Proyecto de Investigacién:

Considerando que el Proyecto contempla los Convenios y Normas establecidos en la
legislacion espafiola en el ambito de la investigacion biomédica, la proteccion de
datos de caracter personal y la bioética, se hace constar el informe favorable y la
aceptacién del Comité Etico de Investigacion Clinica del Area de Salud Valladolid
Este para que sea llevado a efecto dicho Proyecto de Investigacion.

Un cordial saludo.

T s, éfwy

Dr. F. Javier Alvarez.

CEIC Area de Salud Valladolid Este -
Hospital Clinico Universitario de Valladolid
Farmacologia

Facultad de Medicina,

Universidad de Valladolid,

¢/ Ramon y Cajal 7,

47005 Valladolid
alvarez@med.uva.es,
jalvarezgo@saludcastillayleon.es
tel.: 983 423077

gﬁ’ Junta de

Castilla y Leén
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H.C.UV.-54

B I.‘ Sacyl

HOSPITAL CLINICO UNIVERSITARIO
Avda. Ramén y Cajal, 3
Telf. 983 42 00 00
47003 - VALLADOLID

CONFORMIDAD DE LA DIRECCION DEL CENTRO

Don Francisco Javier Vadillo Olmo,

Director Gerente del
Hospital Clinico Universitario de Valladolid,

CODIGO | TITULO INVESTIGADOR PRINCIPAL
HOSPITAL SERVICIO
PROMOTOR
PI17-642 | CA|IDAD DE VIDAY EFECTOS | I.P.: HERMENEGILDO GONZALEZ GARCIA
1FG | PSICOLOGICOSEN EQUIPO: NURIA ESPINOSA
SUPERVIVIENTES AL CANCER | PEDIATRIA
INFANTIL. RECIBIDO: 14-03-2017

En relacion con el citado Proyecto de Investigacion, de acuerdo a la evaluacion favorable a su
realizacién en este Hospital por parte del CEIC Area Valladolid Este en su sesion del 23-03-2017.

Se Informa favorablemente la realizacion del dicho estudio en el Hospital Clinico Universitario de

Valladolid,

Lo que firma ef Valladolid, a 23 de marzo de 2017

EL DIRECTOR GERENTE

iar Vadillo OImo

gD Junta de

Castilla y Leon
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