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RESUMEN

Introduccion: La calidad de vida relacionada con la salud es un aspecto
generalmente desestimado en la practica médica y la investigacion de los pacientes
con entidades hematologicas, en favor de desenlaces clinicos mas tangibles.
Constituye el bienestar fisico, social, emocional y funcional del individuo con relacién
a la condicion clinica subyacente, la cual suele impactar fuertemente sobre todos
estos aspectos. Aln menos priorizada es la calidad de vida de los cuidadores de
estos pacientes, que también puede estar importantemente afectada a raiz de la
dependencia de los pacientes a quienes atienden.

Objetivos: Medir la calidad de vida relacionada con la salud de los pacientes con
entidades hematoldgicas mediante la escala EORTC QLQ-C30 y la FACT-G y
derivadas, asi como de los cuidadores de estos por medio de la WHOQOL-BREF.

Material y métodos: Se invitaron a los pacientes mayores de 18 afios de la consulta
externa de Hematologia del Hospital Universitario “Dr. José Eleuterio Gonzalez”,
con diagnésticos malignos y benignos de mayor frecuencia, entre septiembre de
2022 y diciembre de 2023. Se les aplic6 a los pacientes las encuestas QLQ-C30 y
FACT-G (mas escalas especificas de determinadas patologias). A los cuidadores
de estos pacientes se les aplico la encuesta WHOQOL-BREF. Se inst6 a que los
participantes llenaran todas las preguntas imperativas.

Resultados: Se analizaron 195 pacientes y 165 cuidadores. El puntaje resumen del
QLQ-C30 tuvo una mediana de 87.2 puntos, la del FACT-G fue de 80.0 puntos, y
las de los dominios fisico, psicoldgico, social y ambiental del WHOQOL-BREF

fueron de 63, 69, 56 y 56, respectivamente. son escalas sencillas, practicas y
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capturan apropiada y holisticamente la calidad de vida de pacientes y cuidadores
en sus diferentes dominios. En los pacientes, el sexo masculino y la escolaridad
preparatoria se asociaron con un mayor y menor puntaje en la QLQ-C30, mientras
que un tiempo de 12 a 60 meses transcurridos desde el diagndstico se asocio con
un mayor puntaje del FACT-G. En los cuidadores, la escolaridad preparatoria o
superior se asocié de manera estadisticamente significativa con un puntaje superior
en los 4 dominios de la WHOQOL-BREF, y en el dominio 4 también lo fueron la

escolaridad secundaria y edad mayor a 65 afos.

Conclusion: La calidad de vida de los pacientes incluidos corresponde de manera
aproximada con la descrita en otros grupos con caracteristicas similares. Especial
atencion debe prestarse a las mujeres y pacientes de reciente diagndstico para
asegurar resultados favorables. En los cuidadores, se debe hacer énfasis en el
bienestar de aquellos con menor escolaridad por su tendencia a una peor calidad
de vida. Las escalas QLQ-C30, FACT y WHOQOL-BREF son sencillas y practicas,
y su uso debe fomentarse para proyectar decisivamente la importancia de la calidad

de vida mas alla de los desenlaces clinicos convencionales.

Palabras clave: Calidad de vida, enfermedades hematolégicas, neoplasias

hematoldgicas, cuidadores, leucemia, linfoma, mieloma



INTRODUCCION Y ANTECEDENTES

La calidad de vida (QOL por sus siglas en inglés) es un constructo complejo y
multifacético que incluye la percepcion de la enfermedad y la autoevaluacion del
estatus de la salud fisica, mental y social de los individuos (1). Constituye un
desenlace compuesto que es influido por multiples variables como el apoyo social y
factores de estilo de vida; estos factores son tanto determinantes como efectos de
la QOL del individuo, lo que le otorga un mayor grado de complejidad (2). La
importancia de este concepto radica no sélo en su amplia cobertura de las posibles
consecuencias de la enfermedad y el tratamiento, sino también en su reflexion de
la perspectiva del enfermo que le da un rol esencial en la atencién centrada en el
paciente (3). Resulta cada vez mas usada como desenlace clinico en pacientes con
cancer (4), y en ciencias de la salud tiene en particular importancia la calidad de
vida relacionada con la salud (HRQOL en inglés), el cual alude especificamente al
bienestar fisico, emocional y social de una persona en relacién con una enfermedad
0 su tratamiento (1). La creciente importancia otorgada a la QOL queda reflejada
con el reciente nombramiento de ésta como el tema central del afio 2013 por la
Asociacion Europea de Hematologia (EHA) en su asamblea anual (5); asimismo, la
FDA ahora incluye a los desenlaces reportados por el paciente (patient-reported
outcomes, PROs) como uno de los 4 tipos de evaluaciones de desenlaces clinicos
qgue pueden respaldar el beneficio terapéutico (6). A pesar de lo anterior, continda
siendo relegada en muchas ocasiones a un segundo plano en favor de los
tratamientos con intento curativo (7). Las generaciones mas jovenes son mas

conscientes de la integracion de la QOL al cuidado del paciente, eleccion de



terapéutica, costos y evaluacion de la eficacia del tratamiento (5). En relacién al
altimo punto, la medicion QOL adquiere especial importancia en casos en los que

diferentes terapias son equivalentes en supervivencia y tasa de respuesta.

Si bien los PROs usados para medir QOL poseen un inmenso potencial para refinar
la investigacion clinica, se debe corroborar que el instrumento usado mida en efecto
lo que pretende medir (es decir que tenga buena validez), asi como asegurar la
reproducibilidad de los resultados en un periodo de tiempo en que no ha habido
cambios (es decir que tenga buena confiabilidad) (8). Asimismo, uno de los retos en
el estudio de la QOL a través de los PROs es la diferente priorizacion de los efectos
fisicos y psicosociales de la enfermedad y su tratamiento por los pacientes y el
personal de salud, lo que lleva a desafios de comunicacion entre los mismos (5).
También el saber que PRO utilizar, con qué frecuencia utilizarlo, y como analizar y
presentar los datos que de él se obtienen de una manera clinicamente significativa

representa otro desafio a considerar (2).

Existen diversas herramientas para medir la QOL en pacientes con cancer (FACT,
QLQ-C30, SF-36, PROMIS, etc.), cada una de las cuales cuenta con sus propias
ventajas y desventajas (4). Una de las escalas mas utilizadas en las neoplasias
hematolégicas es la “Functional Assessment of Cancer Therapy” (FACT), la cual
cuenta con un médulo general (FACT-G) asi como modulos especificos para
diferentes neoplasias, incluyendo la leucemia (FACT-Leu), el linfoma (FACT-Lym),
el mieloma (FACT-MM), entre otros. Otra escala con gran aplicacién en el contexto
de estos pacientes es el EORTC QLQ-C30, el cual consiste en 30 items agrupados

en una subescala de salud global; 5 subescalas funcionales (funcionamiento fisico,



de rol, emocional, cognitivo, y social); 3 subescalas sintomaticas (fatiga, dolor,
ndusea o vomito); y 6 items individuales que cubren sintomas o problemas
individuales (falta de aire, falta de apetito, insomnio, constipacion, diarrea y
dificultades financieras); constituye una escala robusta para medir la QOL y sus
puntajes se ha identificado como una medida significativa y confiable para la

investigacion oncoldgica.

La QOL en pacientes mexicanos con neoplasias hematooncolégicas se ha
reportado como menor en comparacion con paises de altos ingresos en un estudio
del 2020 que incluy6 pacientes con varias neoplasias hematoldgicas (leucemias,
linfomas y mieloma multiple), se encontré que la edad menor a 45 afios y el estado
civil soltero se asociaron con una mayor QOL (9). Este estudio también resalta por
ser uno de pocos que midieron las experiencias reportadas por el paciente (patient-
reported experiences, PRES) y que encontraron una relacion entre una percepcion

superior de la atencién individual y una mejor QOL.

Leucemia: A diferencia de los tumores solidos y otras neoplasias hematolégicas, las
leucemias (principalmente las formas agudas) cursan con una evolucion
impredecible, a menudo con carga sintomatica e incidencia de deterioros agudos
(10). Debido a lo anterior, se le suele dar mayor énfasis a la LLA (leucemia
linfoblastica aguda) y la LMA (leucemia mieloide aguda), con hincapié a esta ultima
debido a su prevalencia mas alta en adultos mayores y su gran carga sintomatica al
momento del diagndstico. Para esta entidad se han estudiado numerosas escalas,
cuya especificidad en cuanto a su poblacion blanco varia desde cualquier cancer,

pasando por enfermedades hematolégicas, el grupo de las leucemias, hasta llegar



a leucemias especificas (8). La FACT-Leu sigue siendo una de las escalas mas
usadas en LMA y otras leucemias; su puntaje total y el de sus subescalas cuentan
con una consistencia interna elevada (el alfa de Cronbach oscila entre 0.75-0.96),
asi como su confiabilidad prueba-reprueba (el ICC oscila entre 0.77-0.89) (10). Sin
embargo, se le ha sefialado por poseer items méas acordes con leucemias cronicas
(4). Lo anterior ha llevado al desarrollo de herramientas especificas para LMA, como
la AML-QOL. Resulta dificil la comparacion directa entre las distintas escalas para
determinar cual produce resultados mas fidedignos; asimismo, también debe
ponderarse el beneficio de la produccion de informacion de validez més robusta
(con escalas mas inespecificas) contra el beneficio de la produccién de informacion
de validez en la poblacion de interés (con escalas disefiadas para entidades

especificas) (8).

Un estudio chino estudio la QOL tanto de pacientes con leucemia aguda (LLA y
LMA) como de sus cuidadores, utilizando las escalas FACT-Leu y SF-36 (Short
Form (36) Health Survey), respectivamente (10). Se encontré que, en comparacion
con otros padecimientos crénicos, los pacientes con leucemias agudas y sus

cuidadores tenian una menor calidad de vida.

Linfoma: Los linfomas constituyen un grupo heterogéneo de neoplasias con
comportamiento y prondstico variable. El desarrollar una escala que capture la
amplia variedad de manifestaciones clinicas de los diferentes linfomas (Hodgkin y
no Hodgkin) constituye un reto importante. Por ejemplo, se ha visto que incluso en
varios subtipos especificos de linfoma, como el linfoma del manto, existen

presentaciones clinicas heterogéneas, lo cual complica el abarcar el espectro



completo de los efectos de este sobre la QOL (2). A diferencia de las leucemias,
donde existen una serie de instrumentos validados para cuantificar
sistematicamente la QOL, en los linfomas la mayoria de los instrumentos no han
sido validados especificamente para esta poblacion, sin embargo, se ha sefialado
gue lo anterior no debiera constituir una barrera para su uso (2). Uno de las escalas

mas usadas es el FACT-Lym.

Las ventajas del uso de los PROs en el linfoma varian de acuerdo a la etapa clinica
en la que se encuentre el paciente: por ejemplo, en el tratamiento de primera linea
del linfoma del manto, donde no existe un consenso de la terapéutica mas eficaz, la
diferencia del impacto de los tratamientos en la QOL podria marcar la diferencia
para individualizar el tratamiento; Por otro lado, en la forma recaida/refractaria de
esta entidad, las escalas de QOL tienen una utilidad especial para detectar el perfil
de toxicidad y la carga de eventos adversos de terapias blanco o
inmunomoduladores que son administrados de manera continua y crénica, es decir,
su utilidad reside en determinar la tolerabilidad del tratamiento (2). Asimismo,
conforme nuevos conocimientos de la terapéutica en linfomas contindan surgiendo,
se ha prestado atencion al uso de farmacos tradicionalmente usados como segunda
linea en el contexto de primera linea; lo anterior enfatiza la necesidad creciente de

usar PROs que midan la QOL para determinar el impacto de estos (2).

Mieloma mudltiple: En el mieloma multiple (MM), la monitorizacién de la QOL y su
fluctuacién a través del tiempo adquieren una importancia central, considerando su
naturaleza incurable y, por tanto, la naturaleza paliativa de su tratamiento (11).

Asimismo, el estudio de la QOL en el MM y otras neoplasias hematoldgicas resulta

10



importante para la efectiva intervencién de expertos en Medicina paliativa en los
casos en los que una cura o remision no es posible (7). El éxito en alcanzar una
respuesta completa y la duracion de esta se correlacionan con aumento en la
percepcion del estado de salud (11). Se ha visto que el mantenimiento con agentes
inmunomoduladores (especialmente con lenalidomida) son bien tolerados y no
tienen un efecto deletéreo significativo sobre la QOL de los pacientes con MM (11);
sin embargo, lo anterior contrasta con otros hallazgos de otros autores quienes han
encontrado que la duracion libre de tratamiento se asocia con una mejor QOL. Se
han estudiado nuevas terapias farmacolégicas (eg carfilzomib, ixazomib y
elotuzumab) en relacion con su efecto en la QOL de los pacientes comparado con
regimenes convencionales, con efectos prometedores del carfilzomib e ixazomib en
la QOL de pacientes con MM R/R (recaido o refractario). Una limitante importante
del FACT-MM (para mieloma mdltiple), es la inclusion de items enfocados sobre
todo a los sintomas fisicos, dejando de lado los aspectos psicosociales y la toxicidad
financiera, lo cual podria infraestimar el efecto de la enfermedad y terapéutica en
estas areas (11). Empero, relegar estos aspectos puede disuadir intentos de usar
estrategias como intervenciones artisticas para mejorar la QOL (5). Otra desventaja
de este cuestionario es su menor aplicacion en ensayos clinicos en comparacion
con una escala méas popular en este padecimiento, la EORTC QLQ-C30 y el médulo

QLQ-MY20 (especifico de MM) (11).

Otras entidades hematoldgicas: El sindrome mielodisplasico (SMD) se caracteriza
por una hematopoyesis inefectiva y citopenias con riesgo variable de progresiéon a

LMA (3). Al igual que en otras patologias hematoldgicas, el SMD suele presentarse
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en pacientes de edad avanzada, y suele coexistir con una o mudltiples
comorbilidades al momento del diagnéstico. En esta patologia los PROs
relacionados a la fatiga se han incorporado a una escala prondéstica (Fatigue FA-
IPSS(h)), principalmente para pacientes con SMD de alto riesgo, con lo cual se
reitera la utilidad clinica de los indices de QOL en el quehacer cotidiano del
especialista y su potencial para refinar la exactitud del prondstico en esta y otras
patologias (3). Sélo dos mediciones especificas de enfermedad se han desarrollado
y validado para el SMD: la Quality of Life in Myelodysplasia Scale (QUALMS) y la
Quality of Life E (QOL-E); éstas tienen el potencial de capturar con mayor precision
el impacto del SMD sobre la QOL, en comparacion con instrumentos genéricos para
cancer como son el FACT-G o el EORTC QLQ-C30 (3). Se ha encontrado que la
QUALMS en especifico es relevante para los pacientes, es rapida de contestar (7.5
minutos en promedio) y sus dominios son apreciados con la misma importancia
tanto por el personal de la salud como por los pacientes y sus cuidadores; su
implementacion tiene gran potencial de resaltar las diferencias de efectividad de los

tratamientos en evolucién del SMD (12).

La inclusién rutinaria de escalas de QOL como desenlaces primarios, secundarios
o al menos exploratorios en ensayos clinicos constituye una de las mejores maneras

de cerrar esta brecha de conocimiento (2).

Cuidadores: El procurar el bienestar del paciente hematooncoldgico no se limita a
asegurar una buena QOL fisica, mental y emocional de este ultimo, sino también
cuidar la integridad general del nucleo familiar (10). Existen mdltiples escalas

utiizadas en la medicibn de la QOL de cuidadores familiares (CF) con
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padecimientos crénico-degenerativos, incluyendo pacientes oncoldgicos. Dentro de
los méas populares yace el SF-36 (Short Form (36) Health Survey), el cual es mas
general que otras escalas disefiadas especificamente para cuidadores, empero ha
sido validada en este tipo de poblacion (con un alfa de Cronbach que oscila entre
0.85-0.87), y también resulta practica para comparar con otros grupos (10); al utilizar
esta escala, la cual cuenta con un componente fisico (PCS) y un componente mental
(MCS), se puede apreciar una fuerte correlacion entre ambos componentes lo que
indica que ambos pueden ser usados para predecir al otro. Otra escala con amplia
validez es la WHOQOL-BREF, la cual cuenta con 4 dominios (fisico, psicoldgico,
relaciones sociales y ambiente) (13). Es importante sefalar que, si bien multiples
estudios han evaluado la QOL de los CF de pacientes con enfermedades crénico-
degenerativas y tumores sélidos, pocos han sido los estudios enfocados en
enfermedades hematooncoldgicas. Un estudio turco de CF de pacientes
hematooncol6gicos que utilizé la escala SF-36 encontrd que alrededor de la mitad
de los encuestados tenian una QOL disminuida (14); los factores demogréficos
asociados a una mejor QOL en esta poblacién fueron: apoyo social y econémico
mayor, edad mas joven, estar empleado, estatus educativo mas alto, y que el
paciente en cuestién fuera vardn. Interesantemente, todos estos factores, con
excepcion de los ultimos 2, se han replicado consistentemente en estudios de QOL
de cuidadores. Un estudio transversal chino resalto la injerencia del apoyo social y

el estatus economico en la QOL de los CF (13).

Como se mencion6 anteriormente, la QOL de los CF es peor en aquellos con menor

nivel educativo, lo cual resalta su estatus como grupo vulnerable al que hay que
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ayudar con apoyo emocional, educativo y financiero (10). Cabe resaltar que, en el
contexto de las enfermedades hematoldgicas, el cuidado debe regirse por un equipo
multidisciplinario, en donde el médico familiar tiene igual importancia que el médico
tratante de la enfermedad en cuestion, con el fin de preservar la integridad

biopsicosocial del soporte social del enfermo.
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OBJETIVOS

Objetivo general

Medir la calidad de vida de los pacientes con enfermedades hematoldgicas
malignas y benignas (mediante las escalas EORTC QLQ-C30y la FACT-G y sus
subescalas especificas) y de sus cuidadores familiares (mediante la WHOQOL-

BREF)

Objetivos especificos

Describir los resultados obtenidos en las diferentes subescalas de los
cuestionarios validados EORTC QLQ-C30 en espafiol: dominio fisico,
emocional, social, rol y cognitivo; y FACT-G en espariol: bienestar fisico (PWB),
bienestar social/familiar (SWB), bienestar emocional (EWB), bienestar funcional
(FWB) y subescala respectivas para las diferentes enfermedades hematologicas
malignas y benignas; asimismo, describir los resultados de las subescalas del
cuestionario WHOQOL-BREF en espafiol: dominio fisico, psicoldgico, social y
ambiental.

Describir asociaciones entre las diferentes variables sociodemograficas y
clinicas con los resultados de las escalas medidas para los pacientes y

cuidadores
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HIPOTESIS Y JUSTIFICACION
Hipodtesis nula

La calidad de vida de los pacientes con enfermedades hematologicas varia de
acuerdo con variables sociodemogréaficas como sexo, edad, nivel educativo, estatus
laboral, situacion marital, el tipo de enfermedad, y tiempo transcurrido desde el

diagnéstico.

Hipodtesis alterna

La calidad de vida de los pacientes con enfermedades hematoldgicas no se ve
influenciada por variables como sexo, edad, nivel educativo, estatus laboral,

situacién marital, el tipo de enfermedad, y tiempo transcurrido desde el diagnéstico.

Justificacion

La QOL es un PRO cada vez mas usado para definir la eficacia de tratamientos que
resultan equiparables usando desenlaces convencionales y, por tanto, su medicion
resulta de gran interés para la seleccion de tratamientos individualizados en
entidades hematooncolégicas. Asimismo, el determinar el estado actual de los CF
de los pacientes con estas entidades resulta de suma importancia para brindarles
el apoyo multidisciplinario necesario para procurar su integridad personal, asi como

la de los pacientes que tienen a su cargo
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MATERIAL Y METODOS

Estudio observacional, descriptivo, longitudinal, prospectivo, poblacional. Debido a
gue es un estudio poblacional, todos los pacientes y cuidadores que cumplan los
criterios de seleccion en el Servicio de Hematologia del Hospital Universitario Dr.
José Eleuterio Gonzalez desde septiembre 2022-diciembre 2023 fueron
considerados como candidatos a participar en el estudio. Los individuos que
cumplian los criterios de inclusion fueron invitados a participar y se les explicd
detalladamente la investigacion, asi como los posibles beneficios, se obtuvo su
consentimiento verbal por el médico tratante. Se les explicé a los encuestados el
objetivo e intencion del estudio, y se les resolvieron todas las dudas que surgieron
al momento de contestar el cuestionario. A los individuos que aceptaron participar
se les proporcionaron los cuestionarios EORTC QLQ-C30 y FACT-G con sus
subescalas (pacientes), y el WHOQOL-BREF (cuidadores), y se les indic6 que lo

contestaran de manera autbnoma.

Disefio

Estudio observacional, descriptivo, no comparativo, longitudinal, poblacional y
prospectivo.

Poblaciéon de estudio

Pacientes de ambos sexos, 218 afios con diagnostico de enfermedades
hematoldgicas malignas y benignas que acudieron para seguimiento en el Servicio
de Hematologia del Hospital Universitario Dr. José Eleuterio Gonzalez durante el

periodo de septiembre 2022-diciembre 2023
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Cuidadores de ambos sexos, 218 afios que estuvieran a cargo de un paciente con
enfermedad hematologica maligna o benigna en el Servicio de Hematologia del
Hospital Universitario Dr. José Eleuterio Gonzélez durante el periodo de septiembre

2022-diciembre 2023.
Criterios de inclusion:

- Ambos sexos, edad 218 afos

- Diagnostico de alguna de las siguientes entidades hematoldgicas: leucemias
agudas, leucemias cronicas, linfoma Hodgkin y no Hodgkin, mieloma multiple,
sindrome mielodisplasico, neoplasias mieloproliferativas, trombocitopenia
inmune primaria, anemia hemolitica autoinmune, anemia aplasica.

- Todo paciente que acudio6 al Servicio de Hematologia del Hospital Universitario

Dr. José Eleuterio Gonzalez en el periodo de septiembre 2022-diciembre 2023
Criterios de exclusion:

- Pacientes que hayan recibido un trasplante de precursores hematopoyéticos
autdlogo o alogénico
- Pacientes que no desearan llenar el cuestionario

- Pacientes con incapacidad mental para llenar el cuestionario
Criterios de eliminacion:
- Pacientes que decidan retirarse del estudio

Recoleccion de datos

18



La recoleccidn de los datos se realiz6 mediante encuestas fisicas en papel dirigidas
especificamente para pacientes con enfermedades hematologicas malignas y
benignas y sus cuidadores. Se promovio el llenado individual de las encuestas por
cada uno de los participantes, y los investigadores del estudio estuvieron
disponibles para asegurarse de resolver dudas y que cada cuestionario estuviera
completo. Los datos demogréficos y clinicos, asi como los resultados de las
encuestas, fueron usados para llenar una base de datos en el programa Microsoft

Excel y posteriormente SPSS versién 27.

Analisis estadistico

Las caracteristicas de los participantes se describieron usando frecuencias o
porcentajes para las variables categoricas y medias con desviaciones estandar o
medianas con rango intercuartil (IQR) para variables continuas. Las variables

demograficas incluidas fueron:

- Sexo y edad a la encuesta

- Diagnaostico hematoldgico, edad y fecha de diagnostico, tratamiento recibido,

edad y fecha de término de tratamiento

- Nivel educativo y estatus de empleo

- Tipo de relacion con el paciente (en caso de los cuidadores)

- Numero de horas dedicadas por cuidador a la atencidon de su paciente

enfermo

- Estado socioecondmico
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- Comorbilidades con su respectivo tratamiento y tiempo de duracion

La normalidad de las variables continuas fue evaluada usando el test de
Kolmogorov-Smirnov. Los puntajes de las escalas y subescalas fueron comparados
entre grupos con distintas caracteristicas clinicas y sociodemogréficas usando el t-
test o la prueba de U de Mann-Whitney para muestras independientes (para dos
grupos) o el andlisis de la varianza o test de Kruskal-Wallis (para multiples grupos),
dependiendo de la normalidad de los datos. La QOL de los participantes fue
comparada con la de pacientes y cuidadores en otros estudios. IBM SPSS Statistics
version 27 fue usado para el andlisis, un valor de p <0.05 fue considerado

estadisticamente significativo.

Las escalas usadas fueron 2 para los pacientes y 1 para los cuidadores. Las de los
pacientes consistieron en la EORTC QLQ-C30 y la FACT-G y sus subescalas
(FACT-Leu, FACT-Lym y FACT-MM dependiendo de la patologia). Primeramente,
el cuestionario FACT-G es un cuestionario de Likert de 27 preguntas, cuyo objetivo
es medir la calidad de vida en el paciente con cancer de manera general (mientras
gue las subescalas miden aspectos relacionados a neoplasias hematoldgicas
especificas: leucemia, linfoma y mieloma multiple). El investigador principal cuenta
con la licencia de uso de la encuesta que se aplicara en el estudio. Las preguntas
de la version 4 se distribuyen en 4 dominios (bienestar fisico [0-28 puntos, 7
preguntas], social [0-28 puntos, 7 preguntas], emocional [0-24 puntos, 6 preguntas],
y funcional [0-28 puntos, 7 preguntas]). El puntaje de cada item de la escala tiene
un rango de 0 a 4. El score FACT-G total se calcula mediante la suma del puntaje

de los 4 dominios del cuestionario, con un rango de 0-108, mientras que el de las
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escalas especificas de 3 patologias (leucemias, linfomas, mieloma mudltiple) se

obtiene al sumar una subescala Unica de cada patologia al puntaje del FACT-G.

El cuestionario EORTC QLQ-C30 (del inglés European Organisation for Research
and Treatment of Cancer core questionnaire) version 3 es un instrumento para
evaluar la calidad de vida relacionada con la salud de pacientes con cancer en
general. Se basa en una serie de items valorados en una escala de Likert del 1 al
4, divididos en 5 dominios (funcionamiento fisico [5 preguntas], de rol [2 preguntas],
emocional [4 preguntas], cognitivo [2 preguntas] y social [2 preguntas]). El puntaje
por dominio es convertido en un valor lineal entre 0 — 100 con base en la siguiente
férmula: Score = {1- [(Puntaje por dominio —1)/ rango]} x100, en donde rango es la

diferencia entre el valor mas alto y bajo posibles.

Finalmente, la escala de calidad de vida WHOQOL-BREF es un cuestionario de 26
items evaluados con una escala de Likert (puntajes 1 a 5), el cual mide la calidad
de vida de los cuidadores de pacientes con cancer, y consta de cuatro dominios:
salud fisica (7 items), salud psicoldgica (6 items), relaciones sociales (3 items) y
salud ambiental (8 items). El puntaje de 3 de los items (preguntas 3, 4 y 26) es
invertido (1=5, 2=4, 3=3, 4=2, 5=1) para convertir estas de sentido negativo a
sentido positivo. A continuacion, la puntuacion de cada dominio se obtiene sumando
el puntaje todos los items de este, para posteriormente transformar este a una
puntuacion de 0 a 100, siguiendo la siguiente tabulacion indicada en el manual

oficial de esta escala:
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RESULTADOS

En total, 190 pacientes con neoplasias hematologicas fueron incluidos para el
analisis. Un poco més de la mitad (51.1%) fueron mujeres, y la mediana de edad
fue de 46 afos (rango 18-93); 27.9% tenian una escolaridad de primaria 0 menos,
mientras que en 45.3% era preparatoria o superior. El estado civil fue matrimonio o
union libre en 50%, mientras que 62.1% no laboraba. Mas del 90% profesaban
religion: 75.8% eran catolicos, 11.1% cristianos, 6.3% otra denominacion, mientras

que 6.8% no profesaban religion.

La mayoria de los encuestados presentaban neoplasias hematoldgicas (n= 167,
87.9%); los demas diagndsticos consistieron en anemia hemolitica autoinmune,
trombocitopenia inmune primaria y anemia aplasica. Las malignidades mas
frecuentes fueron: leucemia aguda (n= 58, 30.5%), linfoma Hodgkin y no Hodgkin
(n= 69, 36.3%), neoplasias mieloproliferativas (n= 19, 10%), y mieloma multiple (n=
16, 8.4%). EI 50% de los individuos fueron encuestados a < 6 meses del diagndstico,
12.6% entre 7y 12 meses, y el resto entre 1 y 5 afios de haber sido diagnosticados

(Tabla 1).

Con relacién a la calidad de vida medida con la escala EORTC QLQ-C30, el score
resumen de la HRQOL tuvo una mediana de 87.2 puntos. Por otro lado, el puntaje
del estatus de salud global fue de 83.3 puntos. Al analizar por dominio, el
funcionamiento cognitivo tuvo el puntaje mas alto (mediana 100), mientras que los
funcionamientos de rol, emocional, y social tuvieron los puntajes mas bajos

(mediana 83.3). Los sintomas mas significativos que afectaban a los pacientes de

23



acuerdo con el cuestionario fueron dificultades econémicas (mediana 33.3), fatiga

(22.2) y dolor (16.7) (Tabla 2).

La tabla 3 sefiala la influencia de las diferentes variables sociodemograficas y
clinicas sobre el score resumen de la EORTC QLQ-C30 en los participantes. En
dicho analisis univariado no se encontré0 ninguna asociacion estadisticamente
significativa entre las variables incluidas y el score resumen de la escala EORTC
QLQ-C30. Al realizar el analisis multivariado mediante regresion lineal multiple
(Tabla 4), se observé que el sexo masculino se asocié a un incremento de 5.17
puntos en el score resumen de la QLQ-C30 (IC 95%: 0.93 a 9.42), mientras que
escolaridad preparatoria 0 superior se asocié con una disminucién de 6.27 puntos
en este score (IC 95%, -11.63 a -0.91). Las demdas variables, incluyendo el
diagnéstico hematolégico, no fueron significativas estadisticamente segun el

modelo analizado.
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Tabla 1. Caracteristicas de los participantes del estudio (n=195)

Variable n (%)
Sexo femenino 97 (51.1)
Edad, media (DE) 45.1 (19.8)
< 45 afios 94 (49.5)
46 a < 65 anos 56 (29.5)
> 65 afios 40 (21.1)

Educacidn
Primaria o menos 53(27.9)
Secundaria 51 (26.8)
Preparatoria o mas 86 (45.3)
Empleo
No empleado 118 (62.1)
Empleado 72 (37.9)
Casados o en unién libre 95 (50)
Religion
Practicante 177 (93.2)
No practicante 13 (6.8)
Tipo de diagndstico
Maligno 167 (87.9)
Leucemia aguda 58 (30.5)
Linfoma 69 (36.3)
Mieloma multiple 16 (8.4)
Neoplasias mieloproliferativas 20 (10.5)
Sindrome mielodisplasico 4(2.1)
Benigno 23 (12.1)
Anemia hemolitica autoinmune 7(3.7)
Trombocitopenia inmune primaria 15(7.9)
Anemia aplasica 1(0.5)
Tiempo desde el diagndstico
< 6 meses 95 (50)
7 — 12 meses 24 (12.6)
> 1 afio a <5 afios 71(37.4)
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Tabla 2. Subescalas de funcionamiento y sintomaticas de la escala

EORTC QLQ-C30

Dominio estudiado

Mediana (IQR)

Score resumen HRQOL
Estatus de salud global
Funcionamiento fisico
Funcionamiento de rol
Funcionamiento emocional
Funcionamiento cognitivo
Funcionamiento social
Escala de fatiga

Escala de ndusea y vomito
Escala de dolor

Escala de disnea

Escala de insomnio

Escala de pérdida de apetito
Escala de constipacion
Escala de diarrea

Escala de dificultad econdmica

87.2(78.1-94.9)
83.3 (58.3 — 100)
86.7 (73.3 — 100)
83.3 (66.7 — 100)
83.3 (66.7 — 100)
100 (83.3 — 100)
83.3 (66.7 — 100)
22.2(0-33.3)
0(0-16.7)

16.7 (0-33.3)
0(0-0)
0(0-33.3)
0(0-0)
0(0-33.3)
0(0-0)
33.3(33.3-66.7)
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Tabla 3. Analisis de asociacidn de las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de
pacientes hematoldgicos con el score resumen de HRQOL de la EORTC QLQ-C30

Variable Score resumen de HRQOL p
Mediana (IQR)
Sexo 0.062
Mujeres 86.0(75.8-93.6)
Varones 89.1(79.5-96.8)
Edad 0.412
<45 afos 87.5(79.6 —94.9)
46 a < 65 afnos 81.8(73.3-94.8)
> 65 afos 89.1(79.2-94.4)
Educacidn 0.357
Primaria o menos 89.9 (83.4-94.6)
Secundaria 86.7 (77.3-95.7)
Preparatoria o mas 85.6 (76.2-93.7)
Empleo 0.066
No empleado 86.0(78.1-93.8)
Empleado 90.5(77.9-97.2)
Estado civil 0.662
No casados 86.3(79.0-93.6)
Casados o en union libre 88.9(77.3 -95.8)
Religidn 0.407
Practicante 88.2 (78.0-94.9)
No practicante 83.7(78.1-91.2)
Tipo de diagndstico 0.365
Maligno
Leucemia aguda 87.9 (78.1-94.0)
Linfoma 88.5(77.3-95.7)
Neoplasias mieloproliferativas 91.3(84.6 -97.3)
Mieloma multiple 80.9 (70.7 - 90.3)
Sindrome mielodisplasico 80.4 (64.8 —92.8)
Benigno
Anemia hemolitica autoinmune 98.2 (78.3 - 100)
Trombocitopenia inmune primaria  87.2 (79.7 — 96.2)
Tiempo desde el diagnéstico 0.073

< 6 meses
7 — 12 meses
> 1 ano a<5anos

85.4 (74.9 - 93.2)
85.3 (78.0 — 93.9)
90.0 (80.1 - 96.9)

27



Tabla 4. Variables asociadas en regresién lineal multiple con la HRQOL medida con
el score resumen de la EORTC QLQ-C30 en pacientes con entidades hematoldgicas

Variables

B ajustada (IC 95%), p

Varones

46 a < 65 anos

> 65 afios

Secundaria

Preparatoria o mayor
Empleado

Casado o unién libre
Practicante de religion

Linfoma

Mieloma Mdiltiple

Neoplasias mieloproliferativas
Sindrome mielodisplasico
Anemia hemolitica autoinmune
Trombocitopenia inmune primaria
7 a 12 meses del diagndstico

> 1 afo a £5 anos del diagndstico

5.17 (0.93 a 9.42), 0.017
-2.73 (-7.52 a 2.06), 0.263
-2.93 (-8.84 2 2.98), 0.329
-3.32 (-8.85 a 2.20), 0.238
-6.27 (-11.63 a -0.91), 0.022
1.96 (-2.65 a 6.57), 0.402
-1.05 (-5.32 2 3.22), 0.628
3.48 (-4.33 2 11.30), 0.380
-0.21 (-5.01 a 4.58), 0.930
-6.93 (-14.71 a 0.84), 0.080
4.01(-3.14 a 11.16), 0.270
-4.32 (-18.46 2 9.81), 0.547
5.94 (-4.70 a 16.5), 0.272
3.17 (-4.62 a 10.97), 0.423
0.54 (-5.65 a 6.75), 0.862
3.62 (-0.60 a 7.85), 0.92

Por otro lado, la medicion de la HRQOL mediante la escala FACT-G y sus derivadas
(FACT-Leu, FACT-Lym, FACT-MM), muestra los datos siguientes. El puntaje de la
escala FACT-G en todo el grupo fue de 80, el del FACT-Leu fue de 134, el del FACT-
Lym de 127 y el de FACT-MM de 110. Los puntajes correspondientes a los
diferentes dominios que conforman las escalas globales se muestran también en la
tabla 5. El andlisis univariado de las subescalas se representa en la tabla 6, donde
lo més notable fue la asociacidén entre un puntaje mas alto en las subescalas fisica
y funcional con el estado laboral activo y un mayor tiempo desde el diagndstico.
Asimismo, en la tabla 7 se muestra el analisis de las variables sociodemograficas y

clinicas con los puntajes globales de interés, donde nuevamente destaca el estado
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laboral activo y el mayor tiempo desde el diagnostico, ahora con el puntaje del

FACT-G y el FACT-Lym.

Se procedio al andlisis multivariado (Tabla 9): en el modelo de regresion lineal
multiple, donde se incluyeron edad, sexo, escolaridad, estatus laboral, estado civil,
si practicaba religion o no, diagndstico (solo en las subescalas del FACT-G) y el
tiempo desde el diagnéstico. En las escalas FACT-G y FACT-Lym el llevar entre 12
y 60 meses del diagndstico mantuvo una asociacion estadisticamente significativa,
con un aumento de 7.13 puntos en FACT-G y de 18.03 en FACT-Lym con respecto
a un tiempo < 6 meses desde el diagnostico; el estatus laboral no mostré
significancia de acuerdo con el modelo. Interesantemente, se mostré una asociacion
entre un menor puntaje en FACT-Leu y las edades entre 46 a 64 afos. Por otro
lado, el analisis de las subescalas de FACT-G arroj6 una asociacion significativa
entre el tiempo desde el diagndstico de 12 a 60 meses y un aumento del PWB (2.75
puntos) y del FWB (3.19) en comparacion con llevar < 6 meses de diagnostico;
también se asocio la escolaridad preparatoria y un incremento del SWB (2.15),
finalmente se vio un aumento del EWB en la categoria de edad = 65 afos (2.31) y
un decremento en pacientes con linfoma (-1.66) y neoplasias mieloproliferativas (-

2.46).
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Tabla 5. Puntajes en las escalas de FACT y sus respectivos dominios

Dominio estudiado Mediana (IQR)
FACT-G Score total (0-108) 80.0 (69.0-91.0)
Bienestar fisico, score (0-28) 23.0(19.0-36.0)
Bienestar social/familiar, score (0-28) 21.0(18.0-24.5)
Bienestar emocional, score (0-24) 18.0 (15.0-21.0)
Bienestar funcional, score (0-28) 19.0 (14.0-23.0)
Subescala Leucemia (0-68) 54.0 (47.0 - 58.25)
FACT-Leu Score total (0-176) 134.0 (114.0 - 147.25)
Subescala Linfoma (0-60) 49.0 (42.0-54.0)
FACT-Lym Score total (0-168) 127.0 (114.0 - 146.0)
Subescala Mieloma multiple (0-56) 38.0(31.5-44.75)
FACT-MM Score total (0-164) 110.5 (104.25 — 126.75)
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Tabla 6. Calidad de vida medida en diferentes dominios de la escala FACT-G segun las caracteristicas

sociodemograficas y clinicas de los pacientes

Variable PWB p SWB p EWB p FWB p
Sexo 0.159 0.775 0.406 0.850
Mujeres 23 (19-26) 22 (17.5-24.5) 18 (15-21) 19 (14-23)
Varones 24 (19-27) 21 (18-24.5) 18.5 (16-21) 19 (16-23)
Edad 0.793 0.909 0.058 0.053
<45 afios 24 (19-26) 22.1(18-24.5) 18 (15-21) 21 (16-24)
46 a < 65 afios 23 (18-26) 205  (17.6- 18 (13.3-21) 17 (13-
25.7) 27.8)
> 65 afios 24 (19-27) 21(18.1-23.7) 20 (18-21.5) 19 (14-
23.5)
Educacién 0.520 0.003 0.588 0.102
Primaria 0 menos 24 (20-27) 20 (17.4-23.3) 18.5 (15-21) 185 (14-
22)
Secundaria 23 (19.3-26) 20 (17-23) 18 (15-20.8) 18  (11.3-
22.8)
Preparatoria o mas 23 (18.5-26) 233 (19.4- 19 (14-21) 21  (15.5-
25.7) 24)
Empleo 0.006 0.321 0.216 0.003
No empleado 22 (18-26) 21 (17.9-24.5) 18 (15-21) 185 (13-
22)
Empleado 25 (21.5-27) 22 (18-25.3) 19 (16-21.5) 21 (17-26)
Estado civil 0.919 0.348 0.323 0.469
No casados 23 (19-26) 22.2 (18-25) 19 (15-21) 20 (15-23)
Casados o en union libre  23.5 (18.5-27) 21 (18-23.3) 18 (15-21) 19 (14-
22.8)
Religion 0.664 0.725 0.591 0.255
No practicante 23 (20.5-24.5) 21 (13.5-25.1) 17 (15-20.5) 23 (14.5-
26)
Practicante 24 (19-26) 21.5 (18-24.5) 18 (15-21) 19 (14-23)
Tipo de diagndstico 0.061 0.902 0.473 0.184
Leucemia aguda 24 (20-26) 21 (16.3-24.5) 19 (15-22) 18.5 (12.8-
23)
Linfoma 23 (19-26) 222 (18.7- 18 (13.5-24) 19 (15-24)
24.8)
Neoplasias 25.5 (22.3-27) 19.9  (15.8- 18 (13.3-20) 22 (17.3-
mieloproliferativas 25.4) 25.8)
Mieloma multiple 18.5 (16.3-24.5) 21(18.1-22.8) 18 (16-20.8) 18.5 (11.8-
22.5)
Sindrome 20 (13-26.3) 22.1(20.4-23) 20 (19-22.5) 15 (7.3-22)
mielodisplasico
Tiempo desde el <0.001 0.847 0.260 <0.001
diagnéstico
< 6 meses 21 (18-25) 21 (18.5-24.5) 18 (15-21) 17 (13.8-
21)
7 — 12 meses 23.5(16.326.8) 21 (18-24.5) 18 (15.3-20) 205 (14-
24.8)
>1afoa<5anos 25 (22.5-27) 22 (17.3-25) 19 (15-22) 22 (16-26)
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Tabla 7. Calidad de vida medida en diferentes dominios del FACT segun las caracteristicas sociodemograficas y clinicas

de los pacientes

Variable FACT-G p FACT-Leu p FACT-Lym p FACT-MM p
Sexo 0.239 0.150 0.272 0.145
Mujeres 78 (68-91) 128 (109.5-147) 124 (110-140.5) 104 (87.5-120)
Varones 81.5(71.3-91.8) 136 (123.5- 133 (115.8- 117 (107-127)
147.5) 147.5)
Edad 0.199 0.016 0.422 0.155
<45 afos 83 (72.5-90) 138.5(120.8- 126 (111-140) 126 (117-/)
149)
46 a < 65 anos 74 (68-85) 123 (104.3- 125(111-150) 110.5 (105.5-
131.5) 126.5)
> 65 aflos 81 (68.5-94) 151 (112.8- 139 (117.5-148) 88 (82.5-124.5)
167.5)
Educacién 0.205 0.273 0.862 0.994
Primaria o menos 79 (68.8-90) 132 (118-150.5) 128 (114.5-144) 117 (88-/)
Secundaria 78 (64.5-89.8) 122 (112.5- 126 (91-143) 110.5 (102-127)
138.5)
Preparatoria o mas 82 (71-93) 137 (121.3- 124 (108-150) 107 (104-142)
150.8)
Empleo 0.004 0.110 0.029 0.114
No empleado 77 (65-89) 130 (111-147) 124.5 (107.5- 107 (87.5-123)
140.3)
Empleado 83 (74.5-93.5) 138 (125-152) 139 (121.5-151) 125 (108-127)
Estado civil 0.386 0.142 0.583 0.492
No casados 81 (71-91) 137 (122-148.3) 122.5(113.5- 106 (100-129.3)
141.5)
Casados o en 79 (67.3-90.8) 126 (108.8- 128 (113-147) 115 (102-128.5)
union libre 147.3)
Religion 0.876 0.584 0.769 NC
No practicante 77 (65.5-95.5) 119.5 (114.8- 116.5(114.3- -
146) 152.5)
Practicante 80.5 (69-91) 135 (113.5- 128 (112-146) 110.5 (104.3-
147.3) 126.8)
Tipo de diagnéstico
Leucemia aguda 81.5 (66.8-90) - - -
Linfoma 81 (68.5-92) - - -
Neoplasias 81.5(76.3-96.5) - - -
mieloproliferativas
Mieloma multiple 73 (68.8-84.3) - - -
Sindrome 76.5 (61.5-92.3) - - .
mielodisplasico
Tiempo desde el 0.006 0.427 0.006 0.971
diagndstico
< 6 meses 78.5 (68-86) 130(116.3- 122 (97-134) 108 (104.5-
143.5) 126.5)
7 —12 meses 77.5 (69-93.8) 136.5 (104.8- 115 (108-156.5) 110 (92.8-128)
151)
> 1 afo a <5 anos 87 (72.5-96.5) 137 (113.5- 140 (120-153) 117 (78-/)
154.5)
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Tabla 8. Variables asociadas a la HRQOL con relacion a varios dominios de la FACT-G

Variables Bienestar fisico (PBW) Bienestar Bienestar emocional Bienestar funcional
social/familiar (SWB) (EWB) (FWB)
R ajustada (IC 95%), p

Varones 1.43 (-0.30 a 3.17), 0.24 (-1.40 a 1.87), 0.22 (-1.21 a 1.65), -0.25 (-2.17 1.68),
0.105 0.775 0.763 0.801

46 a < 65 afos -0.62 (-2.57 a 1.32), -0.08 (-1.91 a 1.75), 0.02 (-1.59 a 1.62), -1.79 (-3.96 0.37),
0.528 0.928 0.982 0.103

> 65 afios -0.26 (-2.66 a 2.15), 0.08 (-2.18 a 2.35), 2.31 (0.33 a 4.30), -0.67 (-3.34 2.00),
0.832 0.941 0.023 0.620

Secundaria -1.10 (-3.32 a 1.13), -0.47 (-2.56 a 1.63), -0.58 (-2.41 a 1.25), 0.76 (-2.39 2.55),
0.331 0.661 0.534 0.952

Preparatoria o -1.97 (-4.12 a 0.18), 2.15 (0.13 a 4.18), -0.56 (-2.33 a 1.21), 1.51 (-0.88 3.90),

mayor 0.072 0.037 0.532 0.214

Empleado 1.88 (-0.07 a 3.82), 0.30 (-1.52 a 2.13), 1.35 (-0.25 a 2.95, 1.87 (-0.29 a 4.03),
0.058 0.743 0.097) 0.089

Casado o unién libre  -0.47 (-2.22 a 1.28), 0.26 (-1.39 a 1.09), -0.74 (-2.18 a 0.71), 0.47 (-1.48 a 2.41),
0.595 0.758 0.315 0.637

Practicante de 0.41 (-3.11 a 3.92), 1.54 (-1.77 a 4.85), 0.65 (-2.25 a 3.55), -1.20 (-5.11 a 2.70),

religion 0.819 0.359 0.659 0.544

Linfoma -0.25 (-2.13 a 1.63), 1.21 (-0.56 a 2.97), -1.66 (-3.21 a -0.12), 0.90 (-1.19 a 2.99),
0.795 0.180 0.035 0.394

Mieloma Mudltiple -2.35 (-5.40 a 0.70), 0.27 (-2.60 a 3.14), -1.09 (-3.60 a 1.43), 0.49 (-2.90 3.88),
0.129 0.852 0.395 0.775

Neoplasias 1.61 (-1.19 a 4.42), 0.30 (-2.34 a 2.94), -2.46 (-4.77 a -0.15), 2.76 (-0.36 5.88),

mieloproliferativas 0.258 0.822 0.037 0.083

Sindrome -1.76 (-7.28 a 3.76), 190 (-3.29 a 7.09), 1.10 (-3.45 a 5.65), -1.81 (-7.95 4.32),

mielodisplasico 0.529 0.470 0.634 0.560

7 a 12 meses del 0.42 (-2.16 a 3.01), 1.00 (-1.43 a 3.44), 0.14 (-2.00 a 2.27), 2.68 (-0.19 5.56),

diagnéstico 0.746 0.417 0.899 0.067

> 1 afio a <5 afios 2.75 (1.02 a 4.49), 0.07 (-1.56 a 1.71), 1.14 (-0.29 a 2.57), 3.19 (1.27 5.12),

del diagndstico 0.002 0.930 0.118 0.001

Abreviaciones: PWB, subescala de bienestar fisico; SWB, subescala de bienestar social/familiar; EWB, subescala de
bienestar emocional; FWB, subescala de bienestar funcional
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Tabla 9. Variables asociadas a la HRQOL de pacientes con entidades hematoldgicas

Variables FACT-G FACT-Leu FACT-Lym FACT-MM
R ajustada (IC 95%), p

Varones 1.60 (-3.26 a 6.46), 6.96 (-4.00 a 17.92), -0.01(-11.87 a 11.86), 6.72 (-12.00 a 25.43),
0.516 0.207 0.999 0.414

46 a < 65 afios 2.46 (-7.92 a 2.99), -17.03 (-31.64 a - 3.13 (-9.91 a 16.16), -17.06 (-41.08 a 6.97),
0.373 2.42),0.023 0.633 0.133

> 65 afios 1.46 (-5.29 a 8.21), 10.98(-12.15a34.10), 13.06 (-3.04 a 29.15), -20.96 (-43.47 a 1.55),
0.669 0.344 0.110 0.063

Secundaria -2.07 (-8.30 a 4.17), -9.89 (-25.56 a 5.77), 0.71 (-15.64 a 17.06), 16.18 (-8.11 a 40.47),
0.514 0.210 0.931 0.154

Preparatoria o
mayor
Empleado

Casado o unién
libre
Practicante de
religion
Linfoma

Mieloma Multiple

Neoplasias
mieloproliferativas
Sindrome
mielodisplasico

7 a 12 meses del
diagnéstico
>1afioa<5afios
del diagndstico

1.16 (-4.87 a 7.18),
0.704
5.32 (-0.12 a 10.76),
0.055
-0.57 (-5.47 a 4.34),
0.820
1.42 (-8.44 a 11.27),
0.777

0.19 (-5.08 a 5.46),
0.942
-2.65 (-11.20 a 5.90),
0.542
2.37 (-5.50 a 10.24),
0.553

-0.70 (-16.18 a 14.77),
0.929
4.10 (-3.16 a 11.35),
0.266
7.13 (2.26 a 11.99),
0.004

-9.02 (-24.76 a 6.73),
0.255
11.01 (-1.09 a 23.11),
0.073
-1.48 (-14.50 a 11.55),
0.821
6.53 (-14.86 a 27.91),
0.542

2.97 (-15.83 a 21.78),
0.752
4.20 (-7.82 a 16.22),
0.486

6.43 (-9.73 a 22.60),
0.429
8.60 (-4.89 a 22.09),
0.207
-0.32 (-11.67 a 11.03),
0.955
-0.50 (-23.73 a 22.74),
0.966

6.52 (-15.41 a 28.45),
0.554
18.03 (6.32 a 29.73),
0.003

18.01 (-8.85 a 44.87),
0.152
6.16 (-20.24 a 32.55),
0.589
-6.14 (-23.43 a 11.16),
0.419

7.03 (-13.73 a 27.80),
0.439
4.74 (-15.05 a 24.53),
0.579

Por otro lado, un total de 165 cuidadores fueron analizados. La mediana de edad

fue de 47 afos, y el 69.1% fueron mujeres. Respecto a la escolaridad, 12.1% tenian

nivel de primaria o menor, 52.1% preparatoria o superior, y el resto secundaria. Tres

de cada 4 cuidadores estaban casados o en union libre, mientras que la mayoria

(95.8%) eran practicantes de alguna religion (Tabla 10). La calidad de vida segun el

cuestionario WHOQOL-BREF mostro una mediana de puntacion del Dominio 1
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(fisico) en 63, del Dominio 2 (psicologico) en 69, del6 dominio 3 (social) en 56, y del

Dominio 4 (ambiente) en 56 (Tabla 11).

La tabla 12 ilustra el andlisis univariado de la influencia de las diferentes
caracteristicas sociodemograficas sobre el puntaje de los dominios del WHOQOL-
BREF. Se observé una asociacion persistente entre el grado de escolaridad y un
puntaje mayor en los 4 dominios de HRQOL (fisico, psicolégico, social, ambiental)
del WHOQOL-BREF de forma estadisticamente significativa, siendo en todos ellos
mayor entre mas alto fuera el estado educativo. Asimismo, en el dominio fisico se
observo también un puntaje significativamente superior en aquellos cuidadores que
laboraban. Todas las demas variables carecieron de significancia estadistica en

pruebas univariadas.

Subsecuentemente, el andlisis multivariado del impacto sobre los distintos dominios
del WHOQOL-BREF tuvo los siguientes resultados: se observd una asociacion
significativa entre la escolaridad preparatoria o superior con incrementos en los
puntajes de todos los dominios del WHOQOL-BREF (aumento de 11.39, 8.86, 10.78
y 13.22 en los dominios 1 a 4, respectivamente). También, en el dominio 4 (bienestar
ambiental) se vio un incremento significativo en el puntaje de HRQOL en los
cuidadores con escolaridad secundaria (en 6.9 puntos), y edad = 65 afios (en 9.36
puntos). Las demas variables analizadas no mostraron significancia estadistica. Los

resultados anteriores se muestran en la Tabla 13.
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Tabla 10. Caracteristicas de los cuidadores analizados (n= 165)

Variable n (%)
Sexo femenino 114 (69.1)
Edad, media (DE) 45.5(12.5)
<45 afios 75 (45.5)
46 a < 65 afos 77 (46.7)
> 65 afos 13(7.9)
Educacidn
Primaria o menos 20(12.1)
Secundaria 59 (35.8)
Preparatoria o mas 86 (52.1)
Empleo
No empleado 79 (47.9)
Empleado 86 (52.1)
Casados o en unién libre 123 (74.5)
Religion
Practicante 158 (95.8)
No practicante 7(4.2)

Tabla 11. Dominios de la escala WHOQOL-BREF

Dominio estudiado

Mediana (IQR)

Dominio fisico
Dominio psicolégico
Dominio social
Dominio ambiental

63 (56 — 75)
69 (56 — 81)
56 (44 — 75)
56 (50 — 63)
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Tabla 12. Calidad de vida medida en diferentes dominios del WHOQOL-BREF segun las caracteristicas

sociodemograficas y clinicas de los encuestados

Variable Dominio 1 p Dominio2 p Dominio3 p Dominio 4 p

Sexo 0.61 0.58 0.13 0.47
Mujeres 63 (56-75) 69 (56-81) 56 (44-75) 56 (50-63)

Varones 69 (56-75) 69 (56-81) 50 (44-69) 56 (44-63)

Edad 0.26 0.43 0.64 0.27
<45 afios 69 (56-81) 69 (56-81) 56 (44-75) 56 (50-63)

46 a < 65 afos 63 (56-75) 63 (56-81) 56 (44-75) 56 (44-63)
> 65 afios 63 (47-75) 75 (59.5- 69 (50-75) 63 (50-75)
84.5)

Educacion 0.003 0.034 0.045 <0.001

Primaria o menos 56 (44-67.5) 63 (56-69) 50 (34.2- 50 (38-56)
69)

Secundaria 63 (56-69) 69 (56-75) 56 (44-69) 50 (44-63)

Preparatoria o mas 69 (56-81) 69 (56-81) 69 (44-75) 56 (50-69)

Empleo 0.022 0.13 0.88 0.41
No empleado 63 (50-75) 69 (56-81) 56 (44-75) 56 (44-63)
Empleado 69 (56-76.5) 69 (56-81) 56 (44-75) 56 (50-69)

Estado civil 0.56 0.72 0.72 0.78
No casados 69 (56-75) 69 (56-81) 56 (44-69) 56 (48.5-69)
Casados o en union 63 (56-75) 69 (56-81) 56 (44-75) 56 (50-63)
libre

Religién 0.95 0.72 0.49 0.34
No practicante 69 (63-69) 69 (50-81) 50 (50-56) 50 (44-56)
Practicante 63 (56-75) 69 (56-81) 56 (44-75) 56 (50-63)
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Tabla 13. Variables asociadas a la HRQOL de cuidadores de pacientes con entidades hematoldgicas

Variables

Dominio 1

R ajustada (IC95%), p

Dominio 2

R ajustada (IC95%), p

Dominio 3

R ajustada (IC95%), p

Dominio 4

B ajustada (IC95%), p

Varones

46 a < 65 anos
> 65 afios
Secundaria
Preparatoria o
mayor
Empleado
Casado o unién

libre

Practicante de
religion

-1.3 (-7.07 — 4.45),
0.65

-3.81 (-8.90 — 1.27),
0.14

-0.39 (-9.82 - 9.02),
0.93

5.76 (-2.10 - 13.62),
0.15

11.39 (3.83 - 18.96),
0.003

3.87 (-1.60 — 9.36),
0.16

1.01 (-4.60 — 6.64),
0.72

4.66 (-7.31 — 16.64),
0.44

-0.83 (-6.72 — 5.05),
0.78

-1.37 (-6.57 — 3.83),
0.60

5.36 (-4.26 — 14.98),
0.27

4.21 (-3.81 — 12.24),
0.15

8.86 (1.13 - 16.59),
0.025

4.30 (-1.30 - 9.90),
0.13

0.90 (-4.84 — 6.64),
0.75

4.83 (-7.40 — 17.07),
0.43

-7.58 (-15.21 - 0.04),
0.051

-4.52 (-11.25 - 2.21),
0.18

6.23 (-6.23 — 18.70),
0.32

3.80 (-6.59 — 14.20),
0.47

10.78 (0.77 - 20.80),
0.035

3.71 (-3.54 — 10.96),
0.31

2.87 (-4.56 — 10.32),
0.44

5.94 (-9.91 — 21.79),
0.46

-3.09 (-8.09 — 1.90),
0.22

-1.49 (-5.90 — 2.91),
0.50

9.36 (1.20 — 17.52),
0.02

6.93 (0.13 - 13.74),
0.04

13.22 (6.66 — 19.77),
<0.001

2.59 (-2.16 — 7.34),
0.28

1.22 (-3.65 — 6.09),
0.62

6.87 (-3.50 — 17.25),
0.19
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DISCUSION

Nuestro estudio se centré en caracterizar la calidad de vida de pacientes en el
contexto de una enfermedad hematologica, asi como de sus familiares por lo que
escalas centradas en la HRQOL fueron empleadas. La EORTC QLQ-C30 y la
FACT-G y sus derivaciones son los instrumentos mas usados a nivel mundial para
caracterizar la HRQOL de pacientes, y ambas estan estandarizadas para el lenguaje
espafiol y la poblacion latinoamericana (9,15). Por otro lado, la calidad de vida de
los cuidadores se evalué mediante la WHOQOL BREF, una de las herramientas
mas empleadas en cuidadores de pacientes cronicamente enfermos. La HRQOL
medida mediante el score resumen del QLQ-C30 de nuestra cohorte fue superior
(87.2) al de otro estudio mexicano en pacientes con neoplasias hematologicas
(71.9), lo cual probablemente esta influenciado al menos en parte por la inclusion
en nuestro grupo de diagndsticos no malignos (9). En dicha investigacion el sexo
masculino y la escolaridad inferior no se asociaron con un cambio significativo de la
calidad de vida de los pacientes, a diferencia del nuestro. Por otro lado, el puntaje
global del FACT-G tuvo una media de 74.3 £ 16.1 en un estudio chino de 855
pacientes que también incluyé diversas entidades hematologicas (16), en
comparaciéon con nuestro grupo donde la media fue de 79.4 + 14.8 puntos. Esta
diferencia probablemente se atribuye en parte a los diagndsticos centrales incluidos
en dicho estudio (leucemias agudas, linfomas agresivos e indolentes, y mieloma
multiple), asi como pacientes la inclusion de intervenciones como trasplante de
progenitores hematopoyéticos y células CAR-T, a diferencia de nuestro grupo que

no incluyé tales intervenciones y también incluyé pacientes con neoplasias
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mieloproliferativas, sindrome mielodisplasico y entidades benignas. No existen
muchos trabajos que evallen la calidad de la vida en cohortes con diagnésticos
hematoldgicos malignos, pero la informacién anterior nos orienta a que la HRQOL
de nuestros pacientes corresponde gruesamente con la descrita en otras

poblaciones.

En especifico, la calidad de vida en leucemia aguda, que es la entidad en la que
mas trabajos se han realizado en cuanto a HRQOL, al comparar contra un estudio
realizado en China que empled la variacién TOI (trial outcome index) de la FACT-
Leu, que suma solo el dominio fisico, el funcional y la subescala de leucemia, se
observd en nuestros pacientes un puntaje notablemente superior (92.7 + 17.5) al
calculado en dicha investigacién, que dio una media de 76.8+ 16.4 (10). Asimismo,
dicho parametro fue bastante similar al de un estudio estadounidense (17) que
mostré un FACT-Leu TOI de 93.4 + 18.9, lo cual refleja la mayor similitud con otra

poblacién occidental.

De manera general, los factores predictores de la HRQOL mediante la QLQ-C30 en
pacientes con entidades hematologicas no son totalmente consistentes a lo largo
de los distintos estudios: uno de los mas representativos, realizado en México,
encontré asociacién entre una mayor edad y un aumento del puntaje resumen de
esta escala (9), sin embargo en nuestro estudio fue el sexo masculino y una menor
escolaridad las que fueron estadisticamente significativas; en esa linea, debe
mencionarse que en especifico el estado socioecondmico, el cual no fue analizado
en este trabajo, podria estar influyendo como un factor de confusion sobre el efecto

de la escolaridad presente en nuestros resultados. Por otro lado, el andlisis
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multivariado del FACT-G arroj6 el lapso de 12 a 60 meses del diagndstico como
asociacion significativa para un aumento en el puntaje de esta, aunque hay escasez
de estudios contra los cuales comparar los factores individuales de asociacién. No
obstante, para escalas especificas como FACT-Leu podemos contrastar factores:
en un estudio chino se observé un discreto efecto del estatus laboral activo y la edad
creciente con un aumento de la FACT-Leu (10), mientras que en nuestro trabajo, si
bien se analizé la edad por categorias, contrasta que la edad intermedia (46 a 64
afos) mostré una disminucién de esta escala, lo cual no se observé con los
pacientes de 65 afios 0 mas, al comparar estas categorias con los pacientes de 45
aflos o menos; lo anterior refleja probablemente en parte la gran presién social y
emocional en el grupo de 46 a 64 afios de ser sustento de sus familias, por lo que
sus obligaciones familiares se ven entremezcladas con la atencion de su

enfermedad.

En relacion con los cuidadores de pacientes con entidades hematoldgicas, poco se
ha descrito; un estudio chino de cuidadores de pacientes con leucemia aguda
evaluo en de forma univariada que los factores asociados con una mejor calidad de
vida fueron edad, sexo femenino, no casados, educacion superior y estar empleado
(10). Llama la atencién, a pesar las diferencias entre ambos grupos y el analisis
univariado, que hay consistencia entre estar empleado, y, sobre todo, contar una
mayor educacion, para observar una mejor QOL en cuidadores de pacientes con

diagndésticos hematolégicos.

Nuestro estudio no evalué pacientes que haya recibido trasplante de células

progenitoras hematopoyéticas de ningun tipo, lo cual constituye también un tema de
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interés para futuras investigaciones en nuestra poblacion, la cual tiene acceso

progresivamente mayor a este tipo de intervenciones.

Nuestro estudio cuenta con una serie de limitaciones. Primeramente, la evaluacion
de la HRQOL no tomé en cuenta si el paciente estaba recibiendo tratamiento o no,
lo cual pudiera influenciar, como reporta un estudio de pacientes con leucemia que
distinguio diferencias significativas en la subescala FACT-Leu entre aquellos que
recibian tratamiento contra los que no (17). Asimismo, la medicién de la HRQOL se
realizd en un solo momento, y no se estudio la variacion de los puntajes a lo largo
del tiempo, lo cual también podria proporcionar informacion importante de los
factores que influencian la fluctuacion en el bienestar general y de aspectos
especificos de la vida de los pacientes y cuidadores; lo anterior podria orientar sobre
posibles intervenciones efectivas de tratamiento, sobre todo en individuos de
nuestra cultura que tienen particularidades Unicas respecto a otras poblaciones.
Finalmente, la naturaleza retrospectiva del trabajo lo vuelve susceptible a sesgos

de seleccién y de confusion, entre otros.
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CONCLUSIONES

El EORTC QLQ-C30 y la WHOQOL-BREF son escalas sencillas, practicas y
capturan apropiada y holisticamente la calidad de vida de pacientes y cuidadores
en sus diferentes dominios. En pacientes con entidades hematoldgicas, el sexo
masculino se asocié con mayor HRQOL y la escolaridad preparatoria con una
menor, al emplear la QLQ-C30; mientras que con la FACT-G, el factor con
asociacion significativa fue un mayor tiempo desde el diagndstico. En los cuidadores
de estos pacientes, la escolaridad preparatoria 0 superior se asociéo de manera
estadisticamente significativa con un puntaje superior de QOL en todos los dominios
estudiados por la WHOQOL-BREF, y en el dominio 4 se asociaron adicionalmente

escolaridad secundaria y edad de 65 afios 0 mas.

La QOL va mas alla del bienestar fisico asociado a la enfermedad y su tratamiento,
conlleva aspectos psicologicos, sociales, y funcionales, de los cuales los médicos
deben ser cada vez mas conscientes con el fin de mejorar la atencion de estas
entidades de manejo desafiante. Asimismo, se deben considerar los grupos de
pacientes o factores en quienes es prioritaria la monitorizacidbn o intervencion

temprana con el fin de mejorar los desenlaces clinicos y de bienestar integral.
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ANEXOS

Cuestionario datos demoqgraficos pacientes

Nombre completo del padente:

Fecha de aplicacién de cuestionario:

1}

2

3)

4

5)

&)

7

5}

g)

10}

11)

Edzd:

Estado civil:

Ultima grado de escusls y 5 se completd (por ejempla, secundzria completa/ incompleta):

Ccupacian actuzl:

Religion:

Diagnostico hematolagico:

Mas y afic de dizgnostica:

Tratamiento actual:

{Qué otros padecimientos/enfermedades se bz han dizgnosticado y hace cuantos afios (cada ung)?

i Recibe zpoyo de zlguna institucicn (HU, Caritas, DIF, IM3S, ,'zt:.l para realizar los estudios y tratamientos de la

enfermedad? & es asi, cuil es 2l porcentaje’ aproximado del costo total que wsted|es) tiena{n} que pagar?

13}

Telefono:
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1. Penszndo en el jefe o jefa de hogar, écudl fue el ditimo afo de estudics que aprobo en |z escusls?
Mi 2studia
Primaria Incompleta
Primaria Completa
secundaria Incompleta
secundaria Completa
Carrera comercial
Carrers tecnica
Preparatoria Incompleta
Preparatoria Completa
Licenciatura Incompleta
Licenciatura Completa
Diplomado o masstris
Doctorado
2. iCusntos bafios completos con regadera v W.C. (excusado) hay en esta vivienda?
4]
1
2 omas
3. iCudntos avtomaviles o camionetas tienan en su hogar, incluyendo camionetas cerradas, o con cabina o caja?
4]
1
2 omas
4. Sintomar en cuenta la conexion mavil gue pudiera tener desde algun celular Zeste hogar cuenta con internet?

MO TIEME
51 TIEME
5. Detodas lzs personas de 14 afios o mas que viven en el hogar, ¢cugntas trabajaron en el Gltimo mes?

i
1
2
3
4.0mas

€. En esta vivienda, {cuintos cuartos se usan para dormir, sin contar pasilles ni bafios?



Cuestionario datos demoagraficos cuidadores

=i

Mombre completo del familiar/ouidador:

Facha de aplicacién de cuastionario:

1) Edad:

2} Sexo:

3} Estado civil:

4} Uitimo grado de escuela y =i se completd (por ejempla, secundaria completaf incompleta):

5} iTrabajz usted actualments? 5ila respussta es si, ¢CUal 85 50 ocupacion actuzl?:

&) Religion:

7

Parentesco con 2l paciente:

E

MNumearo aproximzdo de horzs dal dia (de las 24 horas) gue cuida al paciente:

3} ¢Recibe ayuda para el cuidado del padentes con otrals) personz(s)? 5ies asi, scudntas personas le ayudan?

10} Recibe apoyo de alguna institecién (HU, Caritas, DIF, IMSS, etc.]lpam realizar los estudios v tratamientos de 3

enfermedad? Si es asi, icusl es el porcentaje® aproximado del costo total que wsted|es) tiene(n) que pagar?

11} Teléfono:
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Cuestionario EORTC OLO-C30

EORTC QLQ-C30 (version 3)

Estamos interesados en conocer algunas cosas sobre usted v su salud. Por faver, responda a todas las preguntas
personalmente, rodeando con un circule el mimero que mejor se aplique a su caso. No hay respuestas “comectas” o
“meorrectas”. La informacion que nes proporcione sera estnictamente confidencial.

Por favor, escriba sus iniciales: [
S5u fecha de nacinwento (dia, mes, afia): [ T
Fechz de hoy (dia, mes, afio): 31

En Tn
absolute poce  Bastante Mucho
1. :Tiene alguna dificultad para realizar actindades
que requieren de un esfuerzo mmportante, come llevar

una bolsa de compras pesada o una maleta? 1 2 3
2 :Tiene alguna dificultad para dar un paseo larso? 1 2 3
3 ;Tiene alguna dificultad para dar un paseo corte

fuera de eaza? 1 2 3 4
4. :Tiene que permanecer en la cama o sentado’a

en una silla durante el dia? 1 2 3 4
3. :Mecesita avuda para comer, vestirse, asearse

o ir al sanitanio? 1 2 3 4
Durante la semana pasada: En TUn

abzolute poce  Bastante Mucho

-3 ;Ha tenido alzim impedimento para hacer su trabaje
u otras actividades cotidianas? 1 2 3 4

1. ;Ha temdo algin impedimento para realizar

sus aficiones u ofras actividades de cecio? 1 2 3 4
8. J5mho que se le corto la respiracion? 1 2 3 4
9. :Ha tenido dolor? 1 2 3 4
10.  ;Mecesito parar para descansar? 1 2 3 4
11.  ;Ha tenido dificultades para dormur? 1 2 3 4
12, ;5e ha sentido déll? 1 2 3 4
13,  ;Leha faltado el apetito? 1 2 3 4
14, ;Ha terudo nauseas? 1 2 3 4
15 ;Havomtade? 1 2 3 4
16. ;Ha estado estrefiido/a? 1 2 3 4

Por faver. continie en la pazma sigmente



©

el .
Durante la semana pasada: En Un
abselute poce  Bastante Mucho

17.  ;Hatemdo diarrea? 1 2 3 4
18. ;Estuvo cansado/a? 1 2 3 4
15, ;El dolor interfirio en sus actividades diaras? 1 2 3 4
20,  ;Ha temdo dificultad para concentrarse en cosas como

lear el penodico o ver la televizsion? 1 2 3 4
21, ;Se sipho nervieso/a? 1 2 3 4
22, ;5e sinho preccupado/a’ 1 2 3 4
23 :Be sinhid imitable? 1 2 3 4
24, ;Se sinhio deprimido/a? 1 2 3 4
25, ;Ha tenido dificultades para recordar cosas? 1 2 3 4
26, ;Suestado fisico o el ratammento medico

han interferido en su vida fammliar? 1 2 3 4
27, :Suestado fisico o el ratammento medico

han interferido en sus actividades sociales? 1 2 3 4
28, ;Suestado fisico o el ratamiento medico le han

causade difienltades financieras? 1 2 3 4

En las siguientes preguntas por favor, dibuje un circulo en el numeroe del 1 al 7 que
mejor se aplique a usted:
29, ;Como valorariz, en generzl, su salud durante la semana pasada?

1 2 3 4 3 6 7

Pesima Excelents

30. ;Como valorana, en zeneral, su calidad de vida durante la semana pasada?
1 2 3 4 5 & 7

Pézima Excelente



Cuestionario FACT-G v derivados (FACT-Leu, FACT-Lym, FACT-MM)

FACT-G (4% Version)

A confinuacion encontrara una lista de afirmaciones que ofras personas con su misma enfermedad
consideran importantes. Marque un solo nimero por linea para indicar la respuesta que corresponde
a los ultimeos 7 dias.

ESTADO FISICO GENERAL DE SALUD Nada Un  Alge Mucho Muchi-

poco simo

apl Me falta eneTZia ..o 0 1 2 3 4
apy Tengo MATSEAT. ... oot 0 1 2 3 4
arE Debido a mi estado fisico. tengo dificultad para atender a

las necesidades de mu familia. ... 0 1 2 3 4
are Tengo dolor ..o 0 1 2 3 4
aPs Me molestan los efectos secundarios del tratamiento. ... 0 1 2 3 4
aps Me siento enfermofa). .. ..o 0 1 2 3 4
ap? Tengo que pasar tiempo acostado(a) ..o 0 1 2 3 4

AMBIENTE FAMITIAR Y SOCIAL Nada TUn Algo  Mucho Mf“-'hi'

poco simo

asi Me siento cercano(a) a mis anvistades ... 0 1 2 3 4
a8t Eecibo apoyo emocional por parte de mi famalia ... 0 1 2 3 4
ass Recibo apovyo por parte de mis amistades... ... 0 1 2 3 4
ass Wi familia ha aceptado o enfermedad ... 0 1 2 3 4
ass Estoy satisfecho(a) con la manera en que se comunica mi

familia acerca de mi enfermedad ... 0 1 2 3 4
as6 Me siento cercano(a) a mi pareja (o a la persona que es mi

principal foente de GPOVE) oo 0 1 2 3 4
ol Sin importar su nivel actual de actividad sexual, conteste a la

siguiente pregunta. 5i prefiere no contestarla, margue esta casilla

D ¥ contimie con la siguiente seccion.
asT Estoy satisfecho(a) con mi vida sexuwal ... 0 1 2 3 4
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FACT-G (47 Version)

Marque un solo nimero por linea para indicar la respuesta que corresponde a los ultimos 7 dias.

ESTADO EMOCIONAL Nada TUn Algo  Mucho M.uchi-
poco simo

aEl Me sienfo triste ..o 0 1 2 3 4
aEz Estoy satisfecho(a) de como me estoy enfrentando a mi

enfermedad ... 0 1 2 3 4
aEs Estoy perdiendo las esperanzas en la lncha contra mi

enfermedad. ..o 0 1 2 3 4
ars Me siento nervioso(a) ... 0 1 2 3 4
aEs Me preocupa MIOTIT ... 0 1 2 3 4
s Me preocupa que mi enfermedad empeore. ... 0 1 2 3 4

CAPACIDAD DE FUNCIONAMIENTO Nada  TUn Algo  Mucho M_“L"m'

PERSONAL poce e
aFl Puedo trabajar (incluya el trabajo en el hogar) ..o 0 1 2 3 4
ar2 Mi trabajo me satisface (incluya el trabajo en el hogar)..... 0 1 2 3 4
aF Puedo disfrotar de la wida ... 0 1 2 3 4
aF4 He aceptado mi enfermedad ... 0 1 2 3 4
aFs Druermio BIem ... 0 1 2 3 4
ars Disfrute con mis pasatiempos de stempre ... 0 1 2 3 4
a7 Estoy satisfecho(a) con nu calidad de vida actval ... 0 1 2 3 4
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FACT-Leu (4 Versidn)

Margue un solo nimero por linea para indicar la respuesta que corresponde a los ultimos 7 dias.

OTRAS PREOCUPACIONES Nada Un Alge  Mucho Muchi-
poco simao
g | Tengo episodios de fiebre que me molestan.................. 0 1 2 3 4
3
P2 Tengo deolor en ciertas partes del cuerpo .o, 0 1 2 3 4
ean | Me molestan los escalofrios oo 0 1 2 3 4
e | Tengo sudores NOCMIMOS ... 0 1 2 3 4
L5 Siento molestias por las protuberancias o la hinchazon
que tengo en alzunas partes de mi cuerpo (por ejemplo:
en el cuello, las axilas o lamgle) ... 0 1 2 3 4
| Sangro con facilidad . 0 1 2 3 4
e | Me salen moretones (cardenales) con facilidad .. 0 1 2 3 4
I Siento debilidad en todo el cuerpo 0 1 2 3 4
mer | Me canso facilmente .. 0 1 2 3 4
&
o Estov bajando de peso .o 0 1 2 3 4
o [ Tengo buem apetibo ..o 0 1 2 3 4
a1 | Soy capaz de hacer mus actividades habituales (p. gj..
trabajar. ir a la escuela, hacer las compras) ..................... 0 1 2 3 4
w | Me preocupa contraer infecciones . ..., 0 1 2 3 4
ter (- Me siento inseguro(a) acerca de nu salud en el futuro ... 0 1 2 3 4
L Me preocupa que se presenten sintomas nuevos 2
asociados con mi enfermedad. 0 1 3 4
e | Tengo altas v bajas emocionales ... 0 1 2 3 4
e | Me siento aislado(a) de otras personas debido a mi
enfermedad o al tratamiento ... 0 1 2 3 4




Marque un solo numero por linea para indicar la respuesta que corresponde a los ultimos 7 dias.

LEL

HRM

ES¥

L¥Ml

HIiE

i

LELE

FACT-Lym (4 version)

OTEAS PREEOCTPACIONES

Tengo dolor en ciertas partes del cuerpo.............

Siento melestias por las protuberancias o la hinchazon
que tengo en algunas partes de mi cuerpo (por ejemplo:
en el cuello, las axilas o la imgle) ...

Tengo episodios de fiebre que me molestan ...
Tengo sudores NOCIMTIOS . ... e
Me molesta la comezon o pIcaZOn ...
Tengo dificultad para dormir por las noches.................
Me canso facilmente ...
Estoy bajando de peso e
Mi apetito ha dismimuido .o
Tengo dificultad para concentrarme .............oooooeiereeees
Me preocupa contraer infecciones

Me preocupa que se presenten sintomas nnevos
asociados con mi enfermedad ...

Me siento aislado(a) de otras personas debide a mi
enfermedad o al tratamiento ...

Tengo altas v bajas emocionales ..

Debido a mi enfermedad. me resulta dificil hacer planes
para el futire e

Nada

Tn
poco

Algo

2

bt

[ T S N £ I N N )

Mucho

3

Muchi-
simo

4

N o o N A O N e o
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FACT-MM (Version 4)

Marque un solo numero por linea para indicar la respuesta que corresponde a los ultimos 7

dias.

OTRAS PREOCUPACIONES

ES
10

Tengo dolor en ciertas partes del cuerpo.......ooeeeeeeeee.
Siento debilidad en todo el cverpo ...

Me canso facilmente .
Tengo dificultad para concentrarme ...............ccoooevinee.

Me preocupa contraer infecciones. ...

Me siento desanimado(a) acerca de mi enfermedad .

Debido a mi enfermedad, me resulta dificil hacer

planes parael futuro ...

Me preocupa que se presenten sinfomas nuevos

asoctados con mu enfermedad...............
Tengo altas y bajas emocionales ...
Tengo dolorde hwesos............... .
Necesito ayuda para hacer mis actividades habituales. ..
Tengo dificultad para caminar debido al dolor .................
Me stento agotado(a) ...

Hesubidodepeso....................

Nada TUn poco

0 1
0 1
0 1
0 1
0 1
0 1
0 1
0 1
0 1
0 1
0 1
0 1
0 1
0 1

Algo Mucho Muchi-

simo

8]

5]

3]

B

[

[

3]

B

[

3]

3]

[§%]

[

[

4

4
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Cuestionario WHOOOL-BREF

WHOQOL-BREF

Antes de empezar con la prueba nos gustaria que contestara unas preguntas generales
sobre usted: haga un circulo en la respuesta comrecta o conteste en el espacio en blanco.

Sexo: Hombre

¢Cuando nacio? Dia Mes

& Que estudios tiene? Ninguno Primarios

& Cual es su estado civil? Soltero fa
Divorciadofa

£En la actualidad, esta enfermo/a? Si

Si tiene algdn problema con su salud, ;Qué piensa que es?

Mujer

Medios
Separadofa

En pargja

ESCALA DE CALIDAD DE VIDA

Afio
Universitanios
Casadola
Viudofa
No

Instrucciones: Este cuestionario sirve para conocer su opinion acerca de su calidad de vida, su
salud y ofras areas de su vida. Por favor conteste todas las preguntas. Si no esta seguro/a de
qué respuesta dar a una pregunta, escoja la que le parezca mas apropiada. A veces, ésta puede
ser la pnmera respuesta que le viene a la cabeza.

Tenga presente su modo de vivir, expectativas, placeres y preocupaciones. Le pedimos que piense
en su vida durante las dos ultimas semanas Por ejemplo, pensande en las dos dltimas

semanas, se puede preguntar:

MNada

Un poco

Moderado

Bastante

Totalmente

¢ Obtiene de otras personas
el apoyo que necasita?

1

2

3

4

Rodee con un circulo el ndmero que mejor defina cuanto apoyo obtuvo de otras personas

en

las dos ultimas semanas. Si piensa que obtuvo bastante apoyo de ofras personas, usted
deberia sefialar con un circulo el nimero 4, quedando la respuesta de la siguiente forma:

MNada

Un poco

Moderado

Bastante

Totalmente

i Obtiene de ofras personas
el apoyo que necesita?

1

2

3

&)

5

Recuerde que cualguier numero es valido, lo importante es que represente su opinién

56



©

il - . .
! Por favor, lea la pregunta, valore sus senfimientos y haga un circulo en el nimero de la escala que

¥ represente mejor su opcién de respuesta. L LG
Bastante
Muy mala Regular Normal buena Muy buena
1 | ¢Coémo calificaria su calidad de vida? 1 2 3 4 5
Muy Un poco Bastante -
insatisfechofa | insatisfecho/a Lo normal satisfechola Muy satisfechola
¢ Como de satisfecho/a esta con su ;
2 calud? 1 2 3 4 5
Las siguientes preguntas hacen referencia al grado en que ha experimentado ciertos hechos en las
dos dltimas semanas.
Nada Un poco Lo normal Bastante Extremadamente
iHasta qué punto piensa que el
3 | dolor (fisico) le impide hacer lo que 1 2 3 4 5
necesita?
¢ En qué grado necesita de un
4 | tratamiento médico para funcionar en 1 2 3 4 5
su vida diana?
5 £ Cuanto disfruta de la vida? 1 2 3 4 5
i Hasta qué punto siente que su vida ,
6 tiene sentido? I 2 3 4 5
£ Cudl es su capacidad de ,
7 concentracion? I 2 3 4 5
3 ¢ Cuanta seguridad siente en su vida 1 5 3 4 5
diaria?
£Como de saludable es el ambiente ;
J fisico a su alrededor? I 2 3 4 5
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Las siguientes preguntas hacen referencia a si usted experimenta o fue capaz de hacer ciertas

cosas en las dos dltimas semanas, y en qué medida. WIS ERTIT
Nada Un poco Lo normal Bastante Totalmente
i Tiene energia suficiente para la vida -
10 diaria? 1 = 3 4 5
:Es capaz de aceptar su apariencia .
" fisica? 1 = 3 4 5
i Tiene suficiente dinero para cubrr
12 sus 1 2 3 4 2
necesidades?
;Dispone de la informacion que .
13 necesita para su vida diaria? 1 = 3 4 5
14 iHasta qué pu n'._-:-_t|E-ne c-pcurtur_'udad de 1 9 3 4 5
realizar actividades de ocio?
15 iEs capaz de desplazarse de un lugar q 9 3 4 g
a otra?
Las siguientes preguntas hacen referencia a =i en las dos Gltimas semanas ha sentido satisfechola
y cuanto, en varios aspectos de su vida
Muy Bastante . )
insatisfechola Poco Lo normal satisfechola Muy satisfecha/a
i Como de satisfechosa estd con su "
16 susfio? 1 2 3 4 2
Como de satisfechola esta con su
17 habilidad para realizar sus 1 2 3 4 5
actividades de la vida diaria?
£ Camo de satisfechola esta con su "
18 capacidad de trabajo? 1 - 3 4 5
i Como de satisfechola esta de si "
19 miEma 7 1 2 3 4 2
a0 L Como de ;augfecho}a esta con sus 1 2 3 4 5
relaciones personales?
£ Como de satisfechola esta con su "
21 vida sexual? 1 = 3 4 3
i Como de satisfechola esta con el
22 apoyo que obliene de sus 1 2 3 4 5
amigosfas?
i Como de satisfechola esta de las "
23 - - 1 2 3 4 2
condiciones del lugar donde vive?
i Como de satisfechola esta con el
24 acceso que tiene a los servicios 1 2 3 4 5
sanitarios?
5 | &C oma de satisfechoia esta con los i " 3 4 5
servicios de transporte de su zona? -




La siguiente pregunta hace referencia a la frecuencia con que usted ha sentido o experimentado
ciertos sentimientos en las dos dltimas semanas. BN

Munca Raramente Moderada- | Frecuente- Siempre
mente mente
i Con qué frecuencia tiene
1 sentimientos negativos, tales como 1 . 3 4 5
tristeza, desesperanza, ansiedad, o -
depresion?

iLe ha ayudado alguien a rellenar el cuestionario?

; Cuanto tiempo ha tardado en contestaro?

i Le gustaria hacer algun comentario sobre el cuestionario?

Gracias por su ayuda



