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Este estudio tuvo como objetivo evaluar la calidad de vida de los nifios sometidos a trasplante de médula
0sea y comparar los resultados de la autoevaluacion con la heteroevaluacion realizada por las madres.
La muestra consistio de 14 participantes, siete madres y sus respectivos hijos. Se us6 el cuestionario de
calidad de vida pediatrica de PedsQL™. Los resultados indican una diferencia significativa en los valores
de la evaluacién de madres y nifios, y las madres sobrestimaron la CV de sus hijos. Este indicador es
importante porque sugiere la necesidad de implementar intervenciones con el par, con el objetivo de
facilitar el didlogo y ampliar la comprension de las experiencias emocionales de los nifios por las madres.
Descritores: Qualidade de vida; Crian¢a; Maes; Transplante de Medula Ossea.

Este estudo teve por objetivo avaliar a qualidade de vida de criangas submetidas ao transplante de
medula éssea e comparar os resultados da autoavaliacdo com o heteroavaliacdo realizada pelas maes. A
amostra foi composta por 14 participantes, sete mies e seus respectivos filhos. Utilizou-se o
Questionario Pediatrico de Qualidade de Vida PedsQL™. Os resultados indicam diferenca significativa
nos valores da avaliacdo das maes e criangas, sendo que maes superestimaram a QV dos filhos. Este
indicador é importante porque sugere necessidade de implementar interven¢des com as diades, visando
facilitar o didlogo e ampliar a compreensdo das vivéncias emocionais das criancas pelas maes.
Descritores: Qualidade de vida; Crianca; Mies; Transplante de Medula Ossea.

This study aimed to evaluate the quality of life of children submitted to bone marrow transplantation
and compare the results of self-assessment with the hetero-evaluation carried out by the mothers. The
sample was composed by 14 participants, seven mothers and their children. The Pediatric Quality of Life
Questionnaire PedsQL™. The results indicate significant differences in the values of mothers and
children evaluation, and mothers overestimated their children QV. This indicator is important because
it suggests the need to implement interventions with the pair, in order to facilitate dialogue and increase
understanding of the emotional experiences of children by mothers.

Descriptors: Quality of life; Child; Mothers; Bone marrow transplantation.
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INTRODUCCION

1 trasplante de Médula Osea (TMO) es

un procedimiento médico complejo,

cuyo principio basico es el de destruir la
medula enferma y transferir células
progenitoras normales a la persona afectada
por neoplasias sélidas y hematolégicas, tales
como leucemias y linfomas, y enfermedades
genéticas e inmunoldgicas. El objetivo es la

reconstituciéon de los sistemas
hematopoyético e inmunolégicos
comprometidos, una vez que el injerto

asumira la produccién de células de la sangre
y ayudara a la destruccién citotéxica de las
células enfermas que todavia permanecen en
el cuerpo del receptorl. Esta indicado para
aquellos pacientes que han obtenido poca
respuesta al tratamiento  biomédico
convencional.

Durante el proceso de trasplante, los
nifios enfrentan numerosos desafios en la
hospitalizacion, tales como el requisito de
permanecer en aislamiento protector y
adaptarse a un esquema rigido de rutinas
médicas, ademas de las reacciones y efectos
secundarios resultantes de la alta toxicidad
del tratamiento. La expectativa alrededor de
lo que puede suceder y la apariciéon de dolor,
de los cambios en la vida cotidiana, causan
sufrimiento  por anticipacion 'y, en
consecuencia, su fragilidad y la de sus
familiares2.

Actualmente, la el TMO se considera la
terapia mas adecuada y exitosa en el
tratamiento de enfermedades que hasta hace
poco eran fatales, como la leucemia y otras
neoplasias hematolodgicas. Sin embargo, es un
proceso amplio, agresivo y prolongado,
complejo y propenso a complicaciones que
debilitan, dejan secuelas o tienen
consecuencias fatales. En ese largo y tortuoso
recorrido, los nifios enfrentan situaciones y
complicaciones que involucran dolor vy
sufrimiento, tanto de orden fisico como
psicoldgico?.

La radioterapia y la quimioterapia
causan efectos secundarios significativos y
debilitantes. Complicaciones debidas a
cuadros infecciosos son posibles y no muy
raras. Componentes de la vida cotidiana de
nifios y niflas pasan a ser controlados por
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factores externos. Los actos de comer, dormir
e incluso de vestirse ahora se organizan sobre
la base de procedimientos médicos y estrictos
requisitos de cuidados2.

El nifio sometido al TMO corre el riesgo
de sentirse desposeido de su cuerpo y del
control de su rutina, ya que la continuidad de
su vida, de sus lazos sociales y afectivos son
abruptamente interrumpidos3. Al mismo
tiempo, la familia también se ve afectada por
muchos sentimientos negativos, agravados
por el estrés producido por la ruptura de la
rutina, cambios en las funciones y roles
familiares, altos gastos e incertidumbres en
relacion con el futuro, ademas de las
expectativas con relacion al tratamiento, sus
efectos adversos y el tiempo que se pasa en los
viajes sucesivos al hospital*.

El nifio hospitalizado generalmente
experimenta inseguridad, malestar y angustia
psicoldgica debido a la lejania de los parientes
y su hogar, amigos de la escuela, restriccion a
la cama y el peligro real de la muerte, y
buscara apoyo para enfrentar esta nueva
realidad em sus familiares®.

Por lo tanto, percibirse gravemente
enfermo y necesitar un tratamiento de tal
complejidad constituye un desafio enorme.
Necesitan desarrollar una nueva manera de
guiar sus vidas, adquirir nuevos
conocimientos y descubrir nuevas formas de
ser y hacer sus existencias, mientras aprenden
a vivir con la enfermedad en un ambiente
desconocido y aterrador.

Los momentos de incertidumbre que se
experimentan en esta fase significan que
sobrevivir a la enfermedad y al tratamiento
equivale a vivir un dia a la vez, afrontando los
retos y logros, las pérdidas y las ganancias
diarias, en un movimiento incesante para
buscar nuevas perspectivas adaptativas. La
efectividad del ajuste a la nueva realidad
depende del apoyo familiar y de las
intervenciones recibidas del equipo de salud,
lo que puede ayudar a afrontar este dificil
periodo®.

Se intensifican los sufrimientos de
familiares y pacientes, sobre todo porque, al
entrar en la unidad de TMO, ya han pasado por
varios servicios y sufrido una rutina
estresante de examenes, tratamientos,
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consultas y consultas médicas, en la busqueda
de dispositivos de salud que pueden ofrecer
verdaderas posibilidades de cura.

Durante la realizacion del TMO, el nifio
hace frente a varios acontecimientos
estresantes: los efectos tdxicos de las sesiones
de la quimioterapia, las varias implicaciones
que el tratamiento infringe en su autonomia y
la posibilidad de sufrir las complicaciones que
resultan del procedimiento. Estos
acontecimientos vitales, junto con el riesgo
inminente de la pérdida de vida, pueden
perjudicar la calidad de vida (CV) de pacientes
y de familiares!.

Los indicadores de la CV se han
considerado esenciales para evaluar el
impacto de la enfermedad y el tratamiento en
la vida del paciente. También se han utilizado
para establecer indicadores de severidad y
progresion de la enfermedad, asi como para
crear estrategias para minimizar los
trastornos causados por el tratamiento?.

Recientemente, se identifican dos
tendencias!7: la CV como concepto genérico y
la CV relacionada con la salud (CVRS). El
segundo término se utiliza como concepto que
se refiere especificamente a disfunciones o
problemas de salud, incluyendo la evaluacion
de aspectos directamente relacionados con las
enfermedades y las intervenciones de salud,
tales como limitaciones o discapacidades y sus
efectos sobre percepcion del bien estar?.

Evaluar la CVRS de los nifios después del
tratamiento es crucial para subvencionar las
acciones de salud. En los ultimos afos, existe
la preocupacion de analizar la concordancia
de CVRS evaluada por el nifio y la evaluada por
sus padres. La importancia de este tipo de
medicibn es promover acciones que en
realidad son mas eficaces para la salud, fisica
y mental de los nifios, de acuerdo a sus propias
necesidades, no percibidas o experimentadas
por los padres, que terminan siendo los
“portavoces” de los nifios. Aunque no hay un
resultado convergente, en todos los estudios
hay divergencias entre el auto y la hetero
evaluacions-16,

Los resultados de la CVRS, tanto auto
como hetero evaluada, son muy diferentes,
dependiendo del contexto en el que se realizd
el estudio. Dos articulos sobre el tema fueron
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encontrados en portugués, uno que valida el
instrumento en el escenario brasilefio® y el
otro en el contexto portugués, que es un
estudio descriptivo con nifios con cancer de
edades comprendidas entre los ocho y los 17
afios; Hubo una diferencia significativa entre
la percepciéon de la CV por los nifios
(66,0x13,3) y la de sus progenitores
(60,3%£15,0)17.

El objetivo de este estudio fue el de
evaluar la calidad de vida de los nifios
sometidos a trasplante de medula 6sea y
comparar los resultados de la auto evaluacion
con los de la hetero evaluacion realizada por
las madres.

METODO

Estudio descriptivo y exploratorio de corte
transversal. Fueron incluidos todos los nifios
que realizaron el TMO o estaban em fase
posterior al alta hospitalaria (hasta una
semana después), entre enero a diciembre del
2015, ademas de sus respectivas madres.

Los participantes estaban siendo
atendidos em el ambulatorio de la unidad
TMO de un hospital terciario en el interior del
estado de Sao Paulo.

Los criterios de inclusion fueron: nifios
recién sometidos a trasplante, entre los ocho
y 11 afios, estar en el periodo posterior al alta
hospitalaria con atencion ambulatoria y
presentar, junto con su madre, el deseo de
colaborar voluntariamente con la
investigacion. Todos los nifios que fueron
dados de alta de la enfermeria de la unidad de
TMO fueron evaluados.

El instrumento utilizado fue Pediatric
Quality of Life Cancer Module (PedsQL™). Es
un instrumento validado para Brasil para
evaluar nifios y adolescentes con cancer,
capaz de medir como la enfermedad y el
método terapéutico adoptado interfieren en la
CVRS de los nifios!8.

Estructuralmente, consta de 27 items,
distribuidos en ocho subescalas: dolor y
heridas (dos items), nausea (cinco), ansiedad
respecto al procedimiento (tres), ansiedad
respecto al tratamiento (tres),
preocupaciones (tres), dificultades cognitivas
(cinco), percepcion de la apariencia fisica
(tres) y comunicaciéon (tres). La escala tipo
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Likert contiene cinco opciones de respuesta:
“nunca”, “casi nunca”, “ a menudo”,
“casi siempre”18,

El PedsQL ™ se aplic6 individualmente. El
investigador ley6 las preguntas al nifio, en su
totalidad y literalmente (por ejemplo: siento
dolor, me lastimo las “juntas” [articulaciones] y
musculos). Las madres también completaron el
instrumento, compuesto de las mismas
preguntas, pero refiriéndose a sus hijos (por
ejemplo: Mi hijo/Mi hija tiene dolor o lesién en
las “juntas” [articulaciones] y los misculos.

La recopilacion de datos se realiz6 en un
ambiente preservado de la institucién
hospitalaria, siempre que fue posible en una
habitacién reservada, guardando los principios
de confort y privacidad, con una duracién
aproximada de 20 minutos.

Los datos se analizaron de acuerdo con las
recomendaciones del instrumento. Después de
su aplicacién, se atribuyé una puntuacién a

» "

a veces”,
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cada  pregunta que se transformé
posteriormente en una escala de 0-100, donde
cero corresponde a un estado de salud peor y
100 a uno mejor, cada dimensién analizada por
separado. Los valores obtenidos por los nifios
se compararon con los de las madres con el test
de Mann-Whitney. El nivel de significancia
adoptado fue p < 0,05.

El proyecto fue aprobado por el Comité de
Etica en investigaciéon (CAEE Ne
23198513.3.0000.5407).

RESULTADOS

La muestra consistio de 14 participantes, siete
nifos y sus respectivas madres. Hay poca
variacion en la edad de los participantes, y el
diferenciador mayor es el diagnéstico. Todas
las madres ejercian el papel de cuidadoras, a
tiempo completo, de sus hijos durante el
trasplante de médula 6sea.

Cuadro 1. Caracterizacion de ninos después del TMO. Ribeirdo Preto, SP, Brasil, 2016.

Sexo Edad* Diagnostico Edad de la madre
F 10 Anemia Falciforme 31
F 10 Anemia Aplasica Grave 33
M 8 Leucemia Linfoide Aguda 39
M 10 Anemia Aplasica Grave 32
M 9 Anemia Falciforme 38
M 10 Anemia Aplasica Grave 32
F 10 Anemia Falciforme 33

* Idade em anos na data da coleta

Los resultados obtenidos en Ila
evaluacion de los diferentes dominios de la
CVRS por PedsQL ™, desde la perspectiva de

los nifios y las madres, estan organizados em
el cuadro 2, que permite una comparacion
entre el auto y la hetero evaluacion.

Tabela 2. Comparacion entre el auto y la hetero evaluacion de la CVRS de los nifios sometidos

a TMO. Ribeirao Preto, SP, Brasil, 2016.

Nifios Madres
Dominio M DT M DT P
Dolores 70,4 22,1 97,9 4,6 0,03*
Nauseas 70,8 22,6 79,1 21,8 0,42
Ansiedad procedimiento 72,0 23,3 48,5 32,0 0,49
Ansiedad tratamiento 76,0 28,5 84,6 15,4 0,95
Preocupaciones 64,3 30,7 82,0 11,5 0,63
Funciones cognitivas 66,6 30,7 70,8 28,1 0,81
Apariencia 66,6 28,3 84,7 13,1 0,56
Comunicacion 68,0 45,2 67,9 24,2 0,64
Total 69,3 13,4 76,9 13,7 0,26

M = media, DT = desviacidn tipica

En general, la auto evaluacion del nifio
(69,3 £ 13,4) en su CVRS fue peor que la
estimada por las madres (76,9 * 13,7). Se
observd una diferencia estadisticamente
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* Diferencia estadisticamente significativa

significativa en los valores de la evaluacion de
madres y nifios en el componente Dolor
(p=0,03), y las madres sobrestimaron Ia
ausencia de dolor en sus hijos.
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Los dominios de PedsQL ™, desde la
perspectiva de los nifios, se clasificaron como
sigue, en orden descendente de preservacion:
(1) Ansiedad con tratamiento, (2) Ansiedad
con procedimiento, (3) Nauseas, (4) [ausencia
de] Dolor, (5) Comunicacién, (6) Funciones
Cognitivo, (7) Apariencia, (8) Preocupaciones.
Desde la perspectiva de las madres: (1)
[ausencia de] Dolor, (2) Apariencia, (3)
Ansiedad con tratamiento, (4)
Preocupaciones, (5) Nauseas, (6) Funciones
cognitivas, (7) Comunicacién y (8) Ansiedad
con procedimiento.

Analizando el dominio Dolor de
PedsQL™, llama la atenciéon la diferencia
estadisticamente significativa (P < 0,05) entre
la frecuencia con la que el nifio reporta sentir
dolor (70,4 + 22,1) y la frecuencia con la que
la madre cree que el nifio experimenta
estimulos dolorosos (97,9 + 4,6).

La totalidad de las madres indicaron que
su hijo nunca siente dolor en las articulaciones
y los musculos, mientras que las respuestas de
los nifios se dividen en las otras gradaciones,
y tres de ellos afirmaron sentir dolor “a
menudo” y “casi siempre”.

El Gnico dominio en el que las madres
subestiman las respuestas de los nifios es el de
la= Ansiedad en relacion con los
procedimientos, que se refiere a las
dificultades de someterse a intervenciones
que involucran agujas, inyecciones 'y
examenes. Cabe destacar el hecho de que fue
el dominio que obtuvo la media mas baja en la
estimacion de las madres (48,5 + 32,0) y la
segunda mejor evaluada por los nifios (72,0 =
23,3). Las respuestas de los nifios se
concentran en “nunca” y “casi nunca” sienten
dificultades con estos procedimientos. Las
madres creen que sus hijos estan ansiosos “a
menudo” y “casi siempre” frente a estos
procedimientos invasivos.

El componente de CVRS en el que los dos
grupos se acercaron mas fue Comunicacion.
Este dominio de PedsQL™ se entiende como la
facilidad de hablar - con el equipo de salud y
con la gente en general - sobre la enfermedad
y sobre lo que sienten respecto a su condicién
y tratamiento. Sin embargo, en el ranking de
los dominios, Comunicacién fue quinta en la
percepcion de las madres y el penultima
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(séptima) en la autoevaluacién de los nifios, lo
que sugiere que hay dificultades para
establecer un didlogo sobre estas cuestiones
cruciales para el tratamiento.

DISCUSSION

Los resultados demuestran que Ila
autoevaluacion del nifio en CVRS fue peor que
la estimada por las madres. Estos datos
corroboran otros estudios, que ademas de
mostrar  divergencias entre las dos
puntuaciones, indican una tendencia a una
mejor evaluacion por parte de los padres que
por los propios nifios, esto como una
tendencia de los padres a proyectar en sus
hijos su propia CVRS812.14

En el presente estudio, hubo
puntuaciones bajas, especialmente las
obtenidas por los nifios, en comparacién con
las mencionadas en los contextos de otros
paises, como un estudio norteamericano que
report6 una puntuacion media de
autoevaluacion de 73 y 748 de hetero-
evaluacion. En el contexto japonés los
promedios de los nifios fueron de 78 y de la
familia de 75 y en China los nifos
registraron 84 puntos y los padres 8012.

Los datos del presente estudio estan
mas proximos a los resultados encontrados en
el escenario portugués, en la media de CVRS
percibida por el nifio (66,0 + 13,3), aunque se
presentan mas distantes en la evaluacién de
los progenitores (60,3 * 15,0)17. En otras
palabras, los padres portugueses reportan
una CVRS de sus hijos con cancer, mucho mas
depreciada que la de las madres brasilefias.

Los estudios mencionados no se refieren
a la realidad del TMO, un procedimiento que
implica prejuicios en la CdV del paciente y del
miembro de familia inmediatamente después
de su realizacionl-19. Este prejuicio es de tal
magnitud que los autores desarrollaron un
moédulo PedsQL ™ especifico para TMO,
teniendo en cuenta las implicaciones y
complicaciones del procedimiento?0. Esta
escala aun no esta disponible para su uso en el
idioma portugués.

En el presente estudio, el dominio que se
destaca como mas preservado es de la
Ansiedad frente al tratamiento. Este resultado
también se encontr6 en otros estudios,
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resultados relacionados con la esperanza en la
resoluciéon del procedimiento8-17. Entre los
dominios menos preservados aparece la
insatisfaccion con la apariencia fisica,
relacionada con los cambios en la imagen
corporal como resultado del tratamiento, que
no siempre se consideran para la realidad
infantil. Estas alteraciones a menudo se
plantean como un problema exclusivo del
universo juvenil y adulto, inclusive para las
madres que atribuyeron puntuaciones altas
para este componente (84,7 * 13,1), en
comparacién con las respuestas de los nifios
(66,6 = 28,3).

Tres dominios se destacaron en los
resultados: Dolor (las madres subestiman el
dolor experimentado por los nifios), Ansiedad
frente a los procedimientos (las madres
sobrestiman las dificultades de los nifios
frente a la necesidad de examenes) vy
Comunicacion (dominio en el que se obtuvo
mayor aproximacion entre las respuestas de
los dos grupos). La tendencia a percibir como
menor la intensidad del dolor experimentado
por los nifios se encontré en otro estudio??,
que investigd 251 nifios (92 con cancer) y sus
progenitores, con el mismo instrumento
utilizado en el presente estudio.

La evaluacion del dolor es subjetiva y
puede afectar diferentes esferas de la CdV del
paciente, y la madre, en particular, es una
parte importante en la gestion de este
sintoma, y, por lo tanto, es de suma
importancia que entienda la dimension real
con la que el nifio experimenta su dolor?21.

El profesional de la salud necesita estar
atento a la implicacién de los aspectos
psicologicos aliados a los procesos fisioldgicos
en la manifestacion del dolor. La asistencia
debe basarse en la evaluacién de la historia
clinica informada por el paciente, las
caracteristicas de su personalidad, creencias
sobre el dolor, las limitaciones funcionales y el
desarrollo de estrategias para hacer frente ala
experiencia dolorosa. Se sabe que los factores
psicologicos tienen una influencia de gran
alcance en el tratamiento de pacientes con
dolor crénico.

En cuanto a las dificultades relacionadas

con los procedimientos considerados
invasivos (dominio Ansiedad ante el
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procedimiento), un estudio mostré que la
sensacion de falta de control, sentida por los
padres, acerca de las intervenciones dolorosas
afecta su CV y puede interferir en la
percepcion de la experiencia de este dominio
por los nifios21.

En relaciéon a Comunicacién, se puede
interpretar como positivo el resultado
obtenido, ya que tanto los nifios como las
madres mostraron una percepciéon similar en
relacidn a las dificultades y facilidades de este
proceso, lo cual es importante cuando se
piensa en la posibilidad de implementar
intervenciones en relacidn con otros dominios
discrepantes.

CONCLUSION

La evaluacion de la CVRS se considera
importante  para la  conduccién vy
humanizacién del tratamiento oncolégico. Los
resultados del PedsQL™ demuestran que
existe un desajuste entre la percepcion de la
CVRS de los nifios y sus madres.

El equipo debe estar especialmente
atento a la percepcién materna de la ausencia
de dolor en el nifio, en comparaciéon con la
evaluacion de la experiencia en relacién con
los procedimientos dolorosos del post-TMO
desde la perspectiva de los nifios.

El hecho de que las madres
sobreestimen la ausencia de dolor de sus hijos
puede conducirlos a tener comportamientos
agresivos, aparentemente dificiles de
entender, especialmente en relacién con los
profesionales que realizan procedimientos
invasivos y dolorosos.

El presente estudio presenta
limitaciones, como una muestra reducida y un
disefio transversal. = Sin embargo, como
primer estudio exploratorio en el contexto
brasilefio en nifios con TMO, ofrece resultados
relevantes para futuras investigaciones con
muestras mas robustas y disefio longitudinal.

En cuanto a la presencia e intensidad del
dolor, es necesaria una evaluaciéon conjunta
del duo madre-hijo, con el uso de
instrumentos especificos, con el fin de obtener
un dimensionamiento mas preciso de esta
construccion tan subjetiva.

Los resultados sugieren que el equipo de
salud necesita implementar intervenciones
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que favorezcan la aproximacion y el didlogo
entre madres y nifos, para poder sensibilizar
a las madres a conocer las necesidades reales
que experimentan los nifios.

Asi, los profesionales pueden ayudar a
las madres a actuar mas eficazmente en el
mantenimiento de la CVRS de los nifios y de la
suya, ya que ambos estan interrelacionados.
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