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GLOSARIO DE TERMINOS

CV: Calidad de vida.

CVRS: Calidad de vida relacionada con la salud.

BCR/ABL.: Gen de fusion de translocacion (9; 22).

LLA: Leucemia linfoblastica aguda.
MO: Médula 6sea.
SNC: Sistema nervioso central.

TdT: Deoxinucleotidil transferasa terminal.



RESUMEN

La leucemia linfoblastica aguda (LLA) constituye la malignidad mas frecuente en la
infancia, con una incidencia de 3 a 4 casos por cada 100.000 nifios, representa un cuarto de
todos los canceres en la infancia y el 80% de todas las leucemias. Su mayor incidencia se sitla
entre las edades de 2 a 3 afios, mediante el tratamiento se espera una sobrevida estimada del
98%. No obstante, las tasas de abandono del tratamiento varian desde 0.5 hasta 50%, quizas
sean porque el tratamiento suele ser largo y muy debilitante, que deteriora la calidad de vida
(CV) del paciente. Se conoce que la CV al finalizar el tratamiento es muy similar a la de un
nifio sano; pero qué ocurre con los pacientes durante la quimioterapia. El objetivo del estudio
fue comparar la CV de los pacientes de 2 a 18 afios, en tratamiento con quimioterapia, por
diagnostico de LLA, atendidos en Solca - Nucleo Quito, con los atendidos en el hospital
Pediatrico Baca Ortiz, en el periodo comprendido desde febrero a mayo del 2016. Este estudio
fue de tipo observacional, transversal, prospectivo, comparativo, descriptivo y analitico entre
los dos grupos descritos. Se analizo una muestra de 60 pacientes, hospital Solca-Nucleo Quito
(n=30) y hospital Pediatrico Baca Ortiz (n=30), durante el periodo de la investigacién. Se
realiz6 un andlisis de frecuencias, porcentajes y bivarial. Como resultado se obtuvo que el
66,7% (n=40) de los pacientes fueron de sexo masculino, las edades mas afectadas fueron de 2
a 4 afios en el 43.3% (n=26), el sintoma de inicio de la enfermedad mas reportado fue la fiebre
38.3% (n=23), se diagnosticaron de LLA B en el 90% (n=54) de los casos; y existieron 4 casos
de sindrome de Down. Durante el tratamiento, se registré un ausentismo escolar en mas de la
mitad de los casos, situacion no suplida en su totalidad, en las instituciones a las que acuden;
ademas el 85% (n=51) de los pacientes son cuidados por su madre. Al aplicar el cuestionario,
los pacientes no refieren afectacion de algun aspecto determinado de su CV, sin embargo, al
analizar cada indice, se encuentra que existen problemas casi siempre con aspectos como

nauseas, ansiedad ante los procedimientos, preocupacion y apariencia fisica. La percepcién de
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la CV es mejor en los nifios respecto a la informada por sus cuidadores, éstos coinciden que los
pacientes presentan problemas relacionados con ansiedad por los procedimientos y
comunicacion. Ambos, coinciden en el deterioro de aspectos de la CV como preocupacion y
aptitud fisica. La CV se ve mayormente afectada en las edades de 8 a 12 afios. En la fase de
induccion se concentra el mayor porcentaje de ausentismo escolar. Se concluy6 que el PedsQL
Cancer Module 3.0 fue util para comparar la CV entre los dos grupos de estudio y detectar los
cambios en los nifios con LLA durante el tratamiento, asi definir los aspectos que se deben
fortalecer durante el tratamiento.

Palabras clave: Leucemia aguda linfoblastica; calidad de vida; PedsQL Cancer Module 3.0.

ABSTRACT

Acute lymphoblastic leukemia (ALL) is the most frequent malignancy in childhood,
with an incidence of 3 to 4 cases per 100,000 children, accounting for one-quarter of all
childhood cancers and 80% of all leukemias. The highest incidence is between the ages of 2 to
3 years; through the treatment an expected survival of 98% is expected. However, the treatment
withdrawal rates varies from 0.5 to 50%, perhaps because the treatment is often long and
debilitating, which impairs the patient's quality of life (QL). It is known that the QL at the end
of the treatment is similar to that of a healthy child; but what does it happen to patients during
chemotherapy? The objective of the study was to compare QL between 2 groups of patients
aged 2 to 18 years old, with diagnosis of ALL under chemotherapy treatment, they were treated
at Solca - Ndcleo Quito, and at Baca Ortiz Pediatric Hospital during a period from February to
May 2016. This study was observational, cross-sectional, prospective, comparative, descriptive
and analytical between the two groups described.

A sample of 60 patients, divided Solca-Nucleo Quito hospital (n = 30) and Baca Ortiz Pediatric
Hospital (n = 30) were analyzed during the period of investigation. The data obtained were

frequency, percentage and bivariate analysis. In the study, 66.7% (n = 40) of patients were male,
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the most affected ages were 2 to 4 years old in 43.3% (n = 26), the most reported symptom was
fever (38.3%) (n = 23); B-ALL was diagnosed in 90% (n = 54) of the cases; and of those 4
cases had Down’s syndrome. During the treatment, there was a truancy in more than a half of
the cases, a situation not fully subsumed, in the institutions to which they attend. In addition,
85% (n = 51) of the patients were cared for by their mother. The patients do not report to be
affected by any aspect of their QL, however, when analyzing each index, we find that problems
almost always exist with aspects such as nausea, procedural anxiety, worry and physical
appearance.

The perception of QL is better in children than the one reported by their caregivers, they agree
that patients present problems related to anxiety by procedures and communication. Both,
coincide in the deterioration of aspects of QL as concern and physical appearance. QL is most
affected at ages 8 to 12 years old. The highest percentage of school absenteeism is concentrated
during induction phase. We concluded that the PedsQL Cancer Module 3.0 was useful to
compare QL between the two study groups and to detect changes in children with ALL during
treatment, thus defining the aspects that should be strengthened during treatment.

Key words: Acute lymphoblastic leukemia; quality of life; PedsQL Cancer Module 3.0.



CAPITULO I

1. INTRODUCCION

La leucemia linfobléstica aguda (LLA) es el resultado de la transformacién maligna de
una célula progenitora linfoide inmadura, que tiene la capacidad de expandirse y formar un clon
de celulas progenitoras idénticas que han sido bloqueadas en un punto de su diferenciacion

(Margolin JK, 2011).

Como en toda patologia de tipo neoplasica, la serie de acontecimientos provenientes de
esta transformacion, es considerada de tipo multifactorial. Aquellos precursores linfoides
presentan una alta tasa de proliferacion y de reordenamiento genético; los cuales a su vez, van
a facilitar la aparicion de nuevas mutaciones espontaneas y de otras alteraciones que favorecen

a dicha transformacion (Margolin JK, 2011).

Las leucemias agudas representan el 30% del total de los canceres en la infancia, y de
ellas, la LLA es la neoplasia mas frecuente, con un 80% del total. EI mayor pico de incidencia
se sitla entre las edades de los dos y cinco afios (Margolin JK, 2011); con un predominio leve

en los varones, sobre todo en la edad puberal.

La Sociedad Americana del Cancer, pronosticé que aproximadamente 2.700 nifios
serian diagnosticados con leucemia en los Estados Unidos durante el afio 2003; de los cuales,
2.200 casos padecerian LLA, y el 18.5% serian leucemia mieloide aguda (LMA) (Margolin JK,

2011).

La LLA es mas comun en la infancia temprana, se caracteriza por tener una distribucion

bimodal, su primer pico aparece en menores de 20 afios (£ 60%) y el segundo a partir de los 45



afios de edad (20%). En la edad pediatrica, su mayor incidencia, entre las edades de 2 a 3 afios
abarca a mas de 80 casos por millén por afio, con tasas que disminuyen a 20 por millén entre
nifios de 8 a 10 afios de edad. A los 2 a 3 afios de edad, es 4 veces mayor que entre nifios

menores de 2 afios y 10 veces mayor que entre los de 19 afios de edad (Margolin JK, 2011).

Estudios realizados en los Estados Unidos, revelaron que, 2.900 nifios y adolescentes
han sido diagnosticados anualmente de esta patologia. Durante los Gltimos 25 afios, se ha
evidenciado un aumento gradual de la incidencia de la enfermedad, especialmente en los nifios

entre 2 y 3 afios de edad (>90 casos por 1 millon al afio) (Howlader N, 2013).

Respecto a las zonas geograficas, hay prueba de mayor incidencia de la enfermedad en

la poblacion del norte y occidente de Europa, norte de Africa y Oceanta.

A escala mundial, se estima entre 20 a 35 casos por cada millon de habitantes al afio. En
México, la incidencia es mayor, ocurren 49.5 casos nuevos por millon de habitantes al afio; a
pesar de que el cancer en edad pediéatrica es de alrededor del 1% de los casos nuevos de cancer
en una poblacién. Para el afio 2000 se informaron 1.926 casos nuevos, con tasa de 2/100.000

habitantes en ese pais (Howlader N, 2013).

La incidencia de nuevos casos es de 1.6/100.000 individuos por afio, en los Estados
Unidos. En Argentina se registran 370 casos/afio en menores de 15 afios (30 casos/1.000.000)

(Howlader N, 2013).

En Espafa, la tasa de incidencia es de 4 casos/105 en menores de 14 afios (Gokbuget N,

2011). En Chile, el informe preliminar del Registro Nacional Poblacional de Cancer Infantil



(RENCI) en relacion al afio 2007 revel6 una incidencia de leucemias de 42.7/1.000.000 (Raab

ChP, 2009).

Las diferencias geogréaficas son notables en esta enfermedad; mientras que, en los paises
menos desarrollados, como Norte de Africa y Oriente Medio, predominan los linfomas y las
LLA de estirpe T, en los paises industrializados la LLA de estirpe B es la més frecuente (Boyle
P, 2005) (Smith MA, 2015). Este hecho se ha relacionado con la exposicion a determinados

agentes medioambientales.

El total de casos estimados (leucemias crénicas y agudas) a tratar por afio seria
aproximadamente entre 140 — 160 casos pais. La incidencia méas alta de LLA se observa en
nifios hispanos (43 casos por millén) (Raab ChP, 2009), siendo mucho mayor en nifios blancos
gue en nifios negros; con una relacion de 3:1 respectivamente, en las edades de 2 a 3 afios (Smith
MA, 2015). En general, los paises con poblaciones heterogéneas, se ha observado una mayor

incidencia de LLA en la raza blanca.

Publicaciones recientes hablan de 5 afios de supervivencia tras recibir tratamiento
clinico, en el 91% de los enfermos con LLA (Rabin KR, 2011). A nivel mundial, esta variable,
no ha sido demostrada con igual magnitud en los paises desarrollados, que en los en vias de

desarrollo.

En los paises desarrollados, hubo un incremento durante la década de los ochenta, de
partir con el 54% a situarse en el 85%. A partir de los afios noventa, a pesar de seguir

incrementando, la variacion fue menor, de 82 al 90% (Rabin KR, 2011).



Durante los afios 1990-2000, las tasas de sobrevida comparadas en EEUU/ Europa/Chile
fueron del 85% (Bravo LE, 2009). En Cali (Colombia), la supervivencia observada a cinco afos
fue de 41 % (Kadan-Lottick NS, 2003). A pesar de estos excelentes resultados, todavia un
pequefio grupo de pacientes, 10-20%, fracasan en el tratamiento. Para estos pacientes, son
necesarias nuevas estrategias que permitan conocer y seleccionar aquellos con mayor riesgo de

recaida (Rabin KR, 2011).

La informacidn de los paises en vias de desarrollo ha sido escasa, la mayoria reporta un
solo periodo y a partir de los afios noventa. El unico informe documentado en los afios ochenta,
en una poblacion hispana en los Estados Unidos, quienes mostraron una supervivencia inicial
del 52 a 57%. A partir de 1991, este grupo informé una supervivencia del 70% (Kadan-Lottick

NS, 2003).

Dos décadas después, la supervivencia que fue reportada mediante estudios
multicéntricos llevados a cabo en paises desarrollados, mediante los grupos investigativos como
Pediatric Oncology Group32 y el BFM (Berlin-Frankfurt-Munster), entre otros, incremento
hasta el 80%. Esto se atribuy6 al uso de esquemas mas intensivos de quimioterapia, a la
aparicion de nuevos medicamentos y al mejor tratamiento de soporte, como la prevencién y

tratamiento eficaz de las infecciones, asi como el apoyo transfusional (Moricke A, 2010).

Actualmente, la estratificacion de los pacientes de acuerdo con su pronostico permite
que aquellos catalogados como de bajo riesgo logren una supervivencia por arriba de 90%. Los
pacientes en los grupos de alto riesgo, permanecen con tasas de supervivencia bajas de
alrededor de 60%, razon por la cual los estudios actuales se enfocan en mejorar los tratamientos

para este grupo (Salzer WL, 2010).



Con respecto a la supervivencia libre de enfermedad, para los afios 2000-2010, el
incremento ha sido paulatino en los paises desarrollados. A mediados de los ochenta fue de 40
a 65%; durante los noventa, entre 60 a 80%. Felizmente, en los Ultimos cinco afios no ha

disminuido del 75% en la mayoria de los paises (Kamps WA, 2010).

Paises de Asia, como India, China, Filipinas y Tailandia, reportan supervivencias de
entre 30 a 60% a cinco afos. En Latinoameérica, se encontraron dos reportes, uno en El Salvador,
donde se informa una supervivencia libre de enfermedad para 1996 del 46% vy el otro, en el
Brasil, donde se presentaron los datos de tres periodos de tiempo; los ochenta, con una
supervivencia del 21%; el inicio de los noventa, con el 47% y finales de los afios noventa y

principios de este siglo, de casi el 60% (Kamps WA, 2010).

Es asi que los informes de los grandes estudios arrojan favorables resultados en cuanto
a la supervivencia global y la libre de enfermedad, con tendencias al incremento en ambos
sexos, aunque al parecer es mayor para las mujeres.

En la década de los ochenta, la supervivencia de los pacientes pediatricos con LLA era
de alrededor de 60%, y la mortalidad se asociaba principalmente con las infecciones y las
recaidas. En las Ultimas cuatro décadas, gracias a la mejoria en el diagndstico y el tratamiento,
en paises de primer mundo, la LLA ha pasado de ser una enfermedad mortal a ser una
enfermedad en la cual cuatro de cada cinco pacientes tienen esperanza de curarse y sobrevivir

(Mitchell C, 2010) (Pui CH, 2007).

Sin embargo, en paises en vias de desarrollo, esta tasa apenas alcanza el 35%,
considerando que una de las principales causas es el abandono del tratamiento (Mostert S,

2011). Algunos factores determinantes en el prondéstico de los nifios con leucemias agudas,



estan relacionados con la biologia, los subtipos de leucemia y los factores de indole social (1AE,
2011). Las principales causas de falla del tratamiento incluyen la recaida, la muerte por

toxicidad y el abandono o interrupcion del tratamiento (Howard SC, 2008).

El factor pronostico de mayor importancia determinado hasta el momento, es la cuenta
leucocitaria en el momento del diagndstico. Los pacientes con cuentas menores a 100,000/mm?
son los que han presentado mejor supervivencia. En ellos, inclusive la supervivencia ha sido de

hasta el 90% de los pacientes diagnosticados (Stary J, 2010).

Segun el tipo celular, las leucemias de células B en todo momento han mostrado mejor
prondstico que las derivadas del linaje T. A pesar de esto, se ha observado un incremento en la

supervivencia de hasta el 20% en éstas, durante estos ultimos afios (Stary J, 2010).

Las tasas de abandono del tratamiento en los paises en desarrollo varian desde 0.5 hasta
50%. Los factores que se han asociado a este problema son el nivel educativo y socioeconémico
bajo de los padres, la mayor distancia al hospital y la falta de accesibilidad al tratamiento, entre
otros. Se estima que las mayores tasas sean probablemente porque el tratamiento suele ser largo

y agotador (Arora RS, 2007).

La letalidad es un indicador de las diferencias en el acceso, el tipo de tratamiento y las
condiciones socioeconomicas de los nifios con leucemia aguda. La razén incidencia/mortalidad
estimada por ejemplo, para Colombia en 2002 fue de 1.3; mientras que, para Estados Unidos

fue de 5.1 lo que indica una alta letalidad (Howard SC, 2008).



Sin lugar a dudas, todo paciente diagnosticado de LLA debera ser sometido a un
tratamiento clinico y multiples procedimientos. Durante la larga fase de tratamiento, es
inevitable, como en toda enfermedad sea esta de tipo aguda o crénica; que elementos vitales en
un ser humano se vean afectados. Muy pocas veces estos son identificados y tratados por el
personal de salud, por supuesto en esta entrega, el que mas nos atafie es la calidad de vida cada

sujeto.

La calidad de vida (CV) integra la percepcion del paciente ante el impacto que tiene la
enfermedad y su tratamiento, asi como su funcionamiento en diversos aspectos de la vida,
incluyendo las areas fisica, psicoldgica y de la salud social (Sitaresmi MN, 2008). En general,
la investigacion en esta area se ha enfocado en la construccion y la validacion de instrumentos

para evaluar la CV para nifios en cancer.

Con respecto a las caracteristicas de la CV de los nifios con LLA se puede afirmar que,
hasta el momento, los estudios se han enfocado principalmente a pacientes en etapa de
vigilancia. Aunque también se han descrito evaluaciones durante el tratamiento, tanto en etapas
de induccién como de mantenimiento, pero los datos son muy limitados al respecto. En estas

etapas, el estudio mas completo es el publicado por Sung y colaboradores, de manera reciente.

La valoracion de la CV es parte fundamental en toda enfermedad; procura alcanzar una
evaluacion integral de su tratamiento y prondstico. La medicion de la CV en los pacientes
pediatricos debe realizarse mediante un modelo multidimensional, y adaptado especificamente
al grupo de edad, como el Peds-QL Cancer Module 3.0; con alta validez y confiabilidad (Varni

W, 2007).



El puntaje obtenido de la CV ha sido mayor (es decir, con mayor deterioro) durante
fases de induccidn a la remision del tratamiento, pero progresivamente existe una tendencia a
mejorar hasta el periodo de vigilancia, de hecho otros estudios, consideran que la CV en los
pacientes en etapa de vigilancia es similar a la de los pacientes sanos (libres de la enfermedad)

(Sung L, 2011).

Aunque la CV es un indicador importante, sobre todo en enfermedades de tipo cronicas;
en los pacientes que acuden diariamente a recibir tratamiento de quimioterapia en Solca, no se
aplica este tipo de valoracion. No obstante, la estadistica hospitalaria demuestra un bajo indice
de abandono del tratamiento y altos indices de curacién de sus pacientes. Este es un hospital
privado, dotado médicos pediatras subespecialistas en oncohematologia, que para tratar a sus

pacientes han adoptado el protocolo Total XV del St. Jude Children’s Research Hospital.

Con este protocolo se ha demostrado una tasa de supervivencia a los cinco afios del
93.5% en general; para los pacientes con riesgo estandar es del 97.7% y para los de alto riesgo
del 89.7%; reportado por el Instituto Nacional de Cancer. Todo nifio y su cuidador que son
tratados en esta institucion, conocen el tratamiento y posee una constancia por escrito. Otra
caracteristica del servicio pediatrico, es que los procedimientos diagndsticos lo hacen
procurando que el paciente tenga el minimo dolor posible, por ejemplo brindando sedo

analgesia durante el aspirado de médula ésea.

De igual manera, en el hospital Pediatrico Baca Ortiz, un hospital de tercer nivel, que
acoge a un numero importante de pacientes referidos a nivel nacional, tampoco se realiza este
tipo de valoracién biopsicosocial a sus enfermos con LLA. Basados en el protocolo del grupo

corporativo de estudio de la LLA Berlin-Frankfurt-Munster (LLA-BFM), este hospital trata



clinicamente a sus pacientes; con informes del incremento en la supervivencia global del 71.1%
a los cinco afios, las recaidas ocurren todavia en los grupos sin alto riesgo; segun la literatura

internacional.

Muchos de los cuidadores desconocen de qué se trata el protocolo y en qué fase del
tratamiento se encuentra el nifio; a lo cual se afiade que procedimientos como el mismo aspirado

medular lo hacen unicamente con anestesia local, que en muchos casos no son suficientes.
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CAPITULO 11

2. MARCO TEORICO

2.1. Leucemia linfoblastica aguda
2.1.1. Definicién
La LLA es una enfermedad neoplasica, cuya alteracion genética ha sido detectada
en una célula madre hematopoyética, que desencadena una proliferacion clonal de
células inmaduras (blastos). Esta célula madre es Ilamada precursor, y pierde la
capacidad de seguir su proceso normal de proliferacion. Dicho precursor, puede ser de
origen mieloide (LMA) o de tipo linfoide (LLA) y en muchos casos, suele ir

acompafiada de otra alteracion hematoldgica.

2.1.2. Epidemiologia
Esta patologia constituye el 25% de los tumores en la edad infantil y de ellos el
75% son de tipo leucemoide. El pico de incidencia se encuentra entre los dos y los cinco

afios de edad (Margolin JF, 2011).

En cuanto al sexo, la LLA predomina ligeramente en los varones. En relacién a
las diferencias geograficas, en los paises menos desarrollados predomina la LLA de tipo

T, y en los paises industrializados la LLA de tipo B (Margolin JF, 2011).

Su tasas mas altas de incidencia en nifios de 0 a 4 afios y afecta a 6 de cada 100.000
nifios varones, y a 5.6 de cada 100.000 mujeres a nivel latinoamericano (Gonzéles M,

2014).
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Segun la Union Internacional Contra el Cancer (UICC), en los paises
desarrollados, tres de cada cuatro nifios con cancer sobreviven al menos cinco afios
después de ser diagnosticados, esto se debe a los progresos en el diagnostico y el

tratamiento que se han alcanzado hasta el momento.

En el Ecuador, siempre ha sido un problema importante de salud publica;
considerada la tercera causa de muerte y enfermedad en la poblacion, con incidencias
de 6.6 a 8.4 por 100.000 habitantes para nifios y 4.5 a 7.5 por 100.000 habitantes para
nifias (Cueva P, 2012), por lo cual el ambito de la salud tanto publico como privado se

mantienen en constante lucha.

2.1.3. Patogenia
A parte de la ya reconocida transformacion maligna de una célula progenitora
linfoide inmadura, con capacidad de expandirse; se menciona en la literatura de un 75%

de los casos pueden presentar puntuales anomalias genéticas.

Enfermedades de tipo cromosémicas como el sindrome de Down, sindrome de
Klinefelter, Neurofibromatosis, Schwachman, sindrome de Bloom, la enfermedad de

Fanconi y Ataxia Telangiectasia.

Ademas existe una estrecha asociacion con algunas translocaciones
cromosomicas como son t (1:19)(q23;p13), t (9:22)(q34;p1l), t (4:11)(q21;p23), t

(12:21)(p13;922).
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Otros factores implicados en la patogenia son los medioambientales, entre ellos la
exposicion a las radiaciones ionizantes, quimicos, campos electromagnéticos,

herbicidas, pesticidas, benceno; uso de quimioterapia, anticonceptivos.

Los virus también han sido motivo de estudio, ya que la enfermedad se produce
en un periodo de la vida en el cual el sistema inmune esta en desarrollo y podria ser mas
susceptible a los efectos oncogenicos de determinados agentes virales. Hasta el

momento, se ha reconocido al virus de Ebstein-Barr (Pui CH C. W., 2011).

2.1.4. Clasificacion

El diagnostico se basa en la observacion morfoldgica de >25% de blastos en
médula 6sea (MO). Los datos clinicos y bioldgicos de cada caso seran integrados y se
indicara para cada caso el linaje (B, T, fenotipo mixto), asi como la clasificacion FAB

y WHO correspondiente.

2.1.4.1. Clasificacién morfoldgica
La clasificacién realizada por el grupo de trabajo Francés-Americano-Britanico
(FAB), tiene una aceptacion universal; identifica tres grupos morfoldgicos, sin embargo

este sistema no es clinicamente importante, ya que no ayuda a planificar el tratamiento.
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Clasificacion FAB de LLA

Caracteristicas L1 L2 L3
Frecuencia 70-85% 14% 1%
Tamanio celular Pequefio Moderado, heterogéneo Moderado,

homogéneo
Cromatina nuclear Homogénea Heterogénea Homogénea
Contorno nuclear Regular Irregular, indentaciones Regular, redondo -

oval

Nucléolos No visibles Visibles Visibles
Citoplasma Escaso, basotfilo Variable - abundante Moderado -

abundante
Vacuolas No visibles Variable Prominentes

Fuente: Bennet 1976, Bennet 1981, Swerdlow 2009, Campo 2001, Bene 1995

Existe ademas la clasificacion WHO (World Health Organization) 2008:

Clasificacion WHO de las neoplasias de precursores linfoides

Leucemia/linfoma linfoblastica B, no especificado

Leucemia/linfoma linfoblastica B con alteraciones genéticas recurrentes

LLA B cont (9;22)(g34;911,2); BCR-ABL1

LLA B con t (v;11923); reordenamiento del gen ML

LLA B con t (12;21)(p13;922); ETV6-RUNX1 (TEL-AMLI)

LLA B con hiperdiploidia

LLA B con hipodiploidia

LLA B con t(5;14)(q31;932); I1L3-IgH

LLA B con t(1;19)(g23;p13.3)

Leucemia/linfoma linfoblastica T

Fuente: Swerdlow 2009 y Campo 2011
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2.1.4.2. Clasificacion por inmunofenotipo
La aparicion de los anticuerpos monoclonales, las técnicas de citometria de flujo
y de reaccion en cadena de la polimerasa han permitido clasificar las LLA en distintos

tipos segun el estadio madurativo de sus linfoblastos.

Esta clasificacion es la mas utilizada en la actualidad y tiene implicaciones

prondsticas y terapéuticas.

Modelo de diferenciacion linfocitaria basado en los estados de maduracién y
desarrollo

LLA de linea B:

Pro-B o Pre B temprana: TdT+, HLA DR +, CD19+. CD 10+/-, CD34+

Pre-B o B comdn: TdT+, HLA DR +, CD19+, CD 10+, CD20+, Ig citoplasma pi+
Pre B transicional: TdT-, HLA DR +, CD19+, CD 20+, IgC u+, IgS p+

B madura: HLA DR +, CD19+, CD 20+, CR2, u+

LLA delinea T:

Timocito inmaduro: TdT+, CD7+, CD2+/-, CD3-, CD1-, CD3 citoplasmatico+
Timocito intermedio: TdT+, CD7+, CD2+, CD1+, CD3+/-, CD4+ y/6 CD8+, CD5+
Timocito tardio: TdT+/-, CD7+, CD2+, CD4+ 6 CD8+, CD5+, CD3+

Linfocito T maduro: CD3+, CD4+ 6 CD8+, CD7+, CD5+

Fuente: European Group for Immunological Classification of Leukemia (EGIL)

2.1.4.3. Citogenética

Las anomalias citogenéticas de las células leucémicas pueden afectar al nimero
total de cromosomas o a su estructura. Mediante el indice de DNA (proporcion de
blastos / células normales), se ha podido determinar: diploidia normal= indice 1,
hipodiploidia (menor 46 cromosomas) = indice menor 1, hiperdiploidia (mayor 46

cromosomas)= indice mayor 1.
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Un indice de DNA 1.16 (53-67 cromosomas) es considerado factor de buen
prondstico, estas células leucémicas hiperdiploides, tienen una mayor predisposicion a
la apoptosis y son capaces de acumular mayor concentracion de metabolitos activos del
metotrexato (poliglutamatos) y por ello son mas sensibles a este farmaco. No asi las

células leucémicas tetraploides (82-90 cromosomas), que son de mal pronostico.

De las anomalias cromosémicas, las translocaciones son las mas frecuentes (Pui

CH C. W., 2011), con una frecuencia del 40%.

Translocaciones cromosdmicas mas frecuentes

Translocacion Frecuencia Genes afectados Caracteristicas

t(1:19)(g23;p13) 5-6% E2A- PBX1 Fenotipo pre-B

Hiperleucocitosis.

1(9:22)(q34;p11) 3-5% BCR-ABL Cromosoma Philadelfia.
Hiperleucocitosis

Tratamiento con imatinib

t(12:21)(p13;q22) 25% de las TEL - AML Fenotipo B.

LLA pre B
Buen pronostico

Alta sensibilidad a la asparaginasa

t(4:11)(921;p23) 2% MLL-AF4 Estirpe B.
Hiperleucaocitosis.
Asociada a LLA lactante

Pobre pronéstico.

Fuente: Pui CH, Carrol WL, Meschinchi S, ArceciR. Biology, risk stratifi cation, and therapy of pediatric acute leukemias: an
update.J Clin Oncol. 2011; 29: 551-65.

2.1.5. Caracteristicas clinicas
Los sintomas y signos de la enfermedad se ven reflejados por la invasion de los

blastos en la médula dsea, y la extension extramedular de la enfermedad. Los sintomas
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mas frecuentes al diagnostico son los relacionados con la insuficiencia medular, entre
ellos anemia (palidez, astenia), trombocitopenia (equimosis, petequias) y neutropenia

(fiebre).

Poco maés de la mitad de los casos suelen presentan hepato-esplenomegalia, que
por lo general es asintomatica; se detectan también adenopatias y el paciente refiere
fiebre. La duracion de los sintomas va de dias 0 meses. Como consecuencia de la
infiltracion de la médula Gsea, se presentan sintomas como dolores osteoarticulares

(Margolin JF, 2011).

La presentacién clinica de la LLA de tipo T, es especifica; ocurre en pacientes de
mayor edad, con recuentos leucocitarios altos. Ademas, es frecuente la existencia de
masa mediastinica y la afectacion del SNC durante el diagndstico, en el caso de los se

puede observar infiltracion testicular (Goldberg JM, 2010).

2.1.6. Diagnostico
El diagnostico precoz de la enfermedad, en la edad pediatrica, generalmente es
inexistente, debido a que el pediatra puede subestimar el diagndstico y catalogarlo como

cualquier otra patologia frecuente de la edad.

Cuando es sospechada, se encuentra generalmente en la etapa sintomatica, donde
ya es posible establecer el diagnéstico clinico y apoyarnos en examenes

complementarios y definitivos.
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Ante un nifio con sospecha de leucemia, se debe realizar una buena historia clinica
en busca de signos y sintomas compatibles con el fracaso hematopoyético o la
infiltracion extramedular. Seguidamente, se obtiene un hemograma, donde se encontrara
una leucocitosis a expensas de linfoblastos en un 50%, anemia en el 80% vy

trombocitopenia en el 75% de los casos (Hunger S, 2012).

En el frotis de sangre periférica se observan linfoblastos. El diagnéstico definitivo
se lo obtendra mediante el analisis morfoldgico, molecular y citogenético del aspirado

de la MO. La presencia del 25% de blastos en la MO nos daré el diagndstico.

También, es necesario realizar en estos pacientes una puncién lumbar, que tendra

que ser antes de iniciar el tratamiento.

Al menos el 5% de los pacientes presentan infiltracion del SNC al diagnéstico,
para poder definir el status de afectacion del SNC; se estudia el liquido cefalorraquideo
(LCR); que ademas se complementara con la clinica e imagenes.

- Status 1: ausencia de blastos en el LCR.

- Status 2: blastos en el LCR con menos de 5 leucocitos/pl, y/o punciéon lumbar
traumatica (>10 eritrocitos/pul) o hemorragica con blastos.

- Status 3: blastos en el LCR con mas de 5 leucocitos/pl, y/o afectacion de pares

craneales, y/o masa tumoral en cerebro o meninges, detectada por imagen.

2.1.7. Grupos de riesgo y clasificacion de riesgo
La tendencia actual es realizar un tratamiento adaptado al riesgo de cada paciente

(Pui CH J. S., 2007), esto quiere decir, por ejemplo, que se administrara un tratamiento
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mas intensivo al paciente que tiene mayor riesgo de recaida al diagndéstico y para ello,

se ha optado por clasificar a los pacientes en grupos de riesgo.

Hay factores predictivos de riesgo que incluyen indicadores clinicos y de
laboratorio en el diagnostico, ademas, el tipo de leucemia también es determinante en la

respuesta inicial al tratamiento (Pacheco C, 2014).

Edad: Los pacientes menores de un afio y mayores de 10 afios son considerados
pacientes de alto riesgo, los pacientes en el grupo de edad entre 1 y 9 afios tienen un

mejor prondstico.

Sexo: Las nifias tienen un mejor pronostico que los nifios; esto se debe a la

existencia de recaidas testiculares.

Raza: Aun no investigado el factor predisponente ni el por qué, pero se ha descrito
que los pacientes afro descendientes o los hispanos tienen una tasa de curacion mas baja

(Harrison CJ, 2013).

Recuento leucocitario: Un recuento total de glébulos blancos alto se clasifica
como alto riesgo y por lo general requieren un tratamiento mas intensivo. El valor de
50,000 células/mm?3 es un punto de corte entre un mejor o peor prondstico debido a la
relacion existente entre el namero elevado de globulos blancos en sangre y otros factores

prondsticos de alto riesgo, como las translocaciones cromosomicas (Harrison CJ, 2013).
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Inmunofenotipo: Constituye junto con la caracterizacion de anomalias
cromosomicas los principales criterios predictores de respuesta al tratamiento. La LLA

pre-B o pre-B tempranas responden mejor al tratamiento (Lassaletta A, 2012).

Citogenética: Dentro de las mas frecuentes encontramos la hiperdiploidia, siendo
comun un cromosoma 4, 10, 17 y 18 adicional. EI nimero disminuido de cromosomas,

esta relacionado con un mal pronaostico.

Lat (12; 21), es generalmente de buen prondstico, t (9; 22) ot (1; 19), tienen una
tasa de curacion baja; t (4; 11) también tienen una menor tasa de resolucion de la

enfermedad.

Otro translocacion asociada t (11; 19) tiene un pronoéstico desfavorable, sin
embargo, es relativamente mas favorable en los casos de LLA T que presentan esta

translocacion.

Respuesta al tratamiento: Una reduccién rapida de células leucémicas en la
médula dsea dentro de los 7 o 14 dias después de iniciada la quimioterapia, tiene un

prondstico favorable.

La respuesta en sangre periférica, a la fase de induccién; con una reduccion en el
recuento de blastos menor a 1,000/mm? y una dosis de metotrexato intratecal, tienen un
prondstico més favorable. No asi, la presencia de células leucémicas después de 7 a 10

dias del inicio de la quimioterapia, que aumenta riesgo de recaida (Pui CH J. S., 2007).
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Todos los pacientes deben ser clasificados dentro de una de las tres categorias de riesgo:

Criterio para LLA bajo riesgo, 40% de pacientes

- LLA precursores células B con un indice de DNA mayor o igual a 1.16, fusién
TEL-AML 1, o edad 1 a 9.9 afios y presencia de leucocitos menor a 50.000.

- No debe tener Status 3 del SNC, leucemia testicular, caracteristicas genéticas
adversas (t 9; 22 o fusion BCR-ABL; t 1; 19 con fusion E2A-EBX1;
reordenamiento MLL o hipoploidia. O respuesta temprana pobre (mayor o igual
a 5% de blastos en el dia 19 o 26 de remision induccién, mayor a 0.01% de

blastos por métodos inmunologicos o moleculares a la fecha de remision.

Criterio para LLA de riesgo estandar, 50% de pacientes
- Casos de LLA T y aquellos LLA precursores de células B que no entran dentro

del criterio para bajo riesgo o alto riesgo.

Criterios para LLA alto riesgo, 10% pacientes
- 19; 22 o fusion BCR-ABL.
- Falla de la induccion o mayor de 1% de blastos en la médula ésea a la fecha de
remision.
- Mas del 0.1% de blastos en médula ésea en la semana 7 de mantenimiento (antes

de la reinduccion 1, o 14 después).

2.1.8. Tratamiento
Los protocolos de tratamiento clinico empleados, han permitido que la

supervivencia de los pacientes se haya incrementado notablemente en las Gltimas
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décadas, pasando de un 10% en los afios sesenta, a una supervivencia libre de
enfermedad superior al 80% en la mayoria de los casos. Las publicaciones mas recientes

situan la supervivencia global a 5 afios en un 91% (Hunger S, 2012).

Conocemos que el tratamiento es intenso y que dura hasta 3 afios, y que por sus
efectos secundarios, se asocia con una alta morbilidad; pero actualmente, cuatro de cada
cinco nifios pueden ser curados con los protocolos de tratamiento utilizados. Este se
divide en tres fases, a saber: Induccion, Consolidacion y Mantenimiento, durante las
cuales se incorpora la profilaxis del SNC, con quimioterapia intratecal o altas dosis de

quimioterapia (Whitlock JA, 2003).

La fase de induccion tiene como objetivo erradicar mas del 99% de la masa inicial
de células leucémicas, restaurar la hematopoyesis y la condicion fisica del paciente. Esta
fase incluye la administracién de glucocorticoides, asociada a medicamentos como
vincristina, L-asparaginasa y antraciclinas en un periodo de tiempo segun lo establecido

en los protocolos.

Al final de la misma, diremos que un paciente esta en remision completa cuando
no existe evidencia de leucemia ni en su exploracion fisica ni en el examen de sangre
periférica ni de MO. Los valores en sangre periférica deben ajustarse a los normales
para la edad del paciente, y la médula 6sea debe tener una celularidad normal, con menos
del 5% de blastos. La remision completa incluye también la ausencia de afectacion del
SNC o de afectacion extramedular. Obtener la remision completa es la base del
tratamiento y un requisito imprescindible para tener una supervivencia prolongada

(Rabin KR P. D., 2011).
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Con la conduccién, que inicia inmediatamente luego de la induccion; busca
erradicar las células leucémicas residuales que han sido resistentes a la fase inicial, y su
propdsito es disminuir el riesgo de recaida. Los regimenes incluyen altas dosis de
metotrexate asociado a 6-mercaptopurina (Lopez M, 2008); y los pacientes por lo
general ingresan en el hospital durante periodos de 4 a 6 dias para recibir los ciclos de

quimioterapia y el resto del tiempo lo realizan de forma ambulatoria.

La fase de mantenimiento tiene como objetivo mantener la remision ya alcanzada.
La mayoria de los regimenes contempla la combinacion de metotrexate semanal con 6—
mercaptopurina diaria. Los pacientes realizan el tratamiento de forma ambulatoria,
acudiendo a sus revisiones cada 2 a 4 semanas. Durante el mismo, también reciben

profilaxis anti infecciosa con cotrimoxazol tres dias a la semana (L6pez M, 2008).

La profilaxis del SNC, se realiza en todos los pacientes con metotrexato e
intratecal, corticoides, con o sin citarabina. Y la profilaxis de infeccidén por Pneumocistis

Jerovecii, esta indicada con cotrimoxazol, durante todo el tratamiento.

2.1.9. Calidad de vida en nifios/as con leucemia linfoblastica aguda (cancer)
Actualmente, el objetivo de la oncologia infantil no es solo instaurar un
tratamiento clinico, sino lograr que el nifio/a, llegue a ser un adulto sano desde el punto
de vista fisico, psiquico, social y espiritual. Por lo tanto, apelar a la integralidad en la
atencion al enfermo cronico, es una realidad que hay que enfrentar tactica y

concretamente.
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Se sabe que el diagnostico de leucemia en un nifio, afecta a todos los miembros
del hogar y a casi todos sus aspectos de la vida diaria. La acumulacion de estresores a
las que se ven sometidas las familias con un miembro enfermo, puede llegar a sobrepasar
la capacidad de ajuste del sistema, provocando una crisis que puede suponer una
sobrecarga y deterioro en el funcionamiento familiar y en el bienestar de sus miembros

(McCubbin J, 1994).

2.1.9.1.  Funcionamiento familiar
Indistintamente de que se trate de una enfermedad aguda o cronica, cuando un
nifio se enferma, su familia también padece la enfermedad. “una enfermedad, es un
elemento desestabilizador para cualquier familia, independientemente de la capacidad

de adaptacion a situaciones de crisis” (Grau R, 2002).

La primera reaccion de los padres ante el diagnostico, es de una gran conmocién,
que se manifiesta en respuestas de shock, incredulidad y aturdimiento. Las preguntas
que mas frecuentemente se hacen son ¢por qué yo? ¢;por qué mi hijo?, y se plantean si
seran capaces de sobrellevar la enfermedad del hijo y manejar la tensién que esta

situacién produce.

La negacion del diagndstico es muy comudn en las primeras etapas de la

enfermedad, seguida de la ira, la culpa y finalmente la incertidumbre.

Segun Navarro (2004), “el grado de incertidumbre vinculado a la previsibilidad y

a la coherencia del patrén de sintomas que acomparfian al proceso asi como otros factores
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especificos de la enfermedad”, también determinaran en gran medida la capacidad del

sistema de manejar las circunstancias.

La reorganizacion de la estructura familiar es imprescindible cuando se
diagnostica una enfermedad grave a un miembro de la familia. En este sentido, por los
afios noventa, Olson, Russell, Sprenkle, hacen referencia sobre que “la adaptabilidad
familiar es uno de los requisitos principales para el buen funcionamiento”. La
estabilidad y la flexibilidad son necesidades complementarias para conseguir niveles
adecuados de adaptabilidad familiar. Los mecanismos homeostaticos son los medios por
los cuales se fijan las normas y se las hace cumplir para mantener una situacion estable

en el sistema de interaccion.

En conclusion, las familias se someten a repetidos ciclos de ajuste-crisis-
adaptacion en respuesta a las transiciones normativas del ciclo vital (Rolland J, 2012) y

a los cambios que produce una enfermedad.

Todos los miembros de la familia se encuentran en riesgo psicologico durante el
proceso de la enfermedad, no solo por la severidad de la patologia sino por todos los
cambios que generard durante su diario vivir. Durante el periodo inmediatamente
posterior al diagndstico, los nifios con cancer y sus padres experimentan mas estrés

emocional (Lau S, 2012).

Durante el primer afio de tratamiento, se ha identificado que los efectos
secundarios de los farmacos despierta angustia en los padres, hasta el punto de

preguntarse si merece la pena hacer sufrir mas al nifio. Ademas la familia experimenta
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una alta incidencia de cambios de residencia, de trabajo, de escuela, cambios
economicos Yy relacionales, asi como también separaciones, que terminan por generar
mas problemas intrafamiliares. Otros autores refieren que “el numero de problemas
experimentados disminuyen tras este primer afio, después del diagndstico y se

estabilizan a un nivel comparable con lo encontrado en la poblacion general”.

Todos efectos adversos que produce el tratamiento clinico les recuerda que su hijo
sufre una enfermedad potencialmente fatal, y gatilla nuevamente la inquietud por su
supervivencia (Perricone G, 2012). Esta angustia se agudizara ain mas si el nifio pide

que cese el tratamiento.

Finalmente, cuando la enfermedad ha remitido, la mayor preocupacion de los
padres es su reaparicién, con sentimientos de preocupacion hasta llegar al pesimismo;
que se apodera de ellos en el caso de recidiva de la enfermedad; y toda la familia sufre

egnormemente.

2.1.9.2. Reaccion del nifio/a de la familia
Al conocer el diagnostico, los nifios suelen preguntarse si van a morir y, en funcién
de su edad logran comprender en mayor o menor medida la enfermedad y verbalizar sus
sentimientos y sus miedos. Por ello es fundamental aclarar sus dudas, desarrollar una

comunicacion abierta durante todas las etapas de la enfermedad.

Psicologicamente, un nifio a partir de los cinco afios, es consciente de la seriedad

de la enfermedad que padece; se da cuenta de la ansiedad que existe en quienes lo rodea,
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perciben la inquietud de los padres y médicos a pesar de los esfuerzos de los adultos de

comportarse normalmente.

La problematica de su tratamiento y a su vez, aprender a afrontar lo que conlleva
la enfermedad; es su lucha diaria. Las largas estancias hospitalarias, los continuos
traslados desde lejos, las ausencias o renuncias de los padres en el trabajo, la falta de
recursos economicos, la pérdida del curso escolar, la caida del cabello, la desolacién
ante la falta de incentivos, el sentimiento de impotencia y muchos mas, son aspectos
que también hacen dificil sobrellevar la enfermedad, tanto para el nifio como para su

familia.

El dolor es una de las inquietudes principales; los nifios muy pequefios no saben
expresar verbalmente y cuando adquieren la capacidad, no tienen autonomia suficiente
para llevar a cabo acciones para eliminarla. Este sentimiento puede alterar el ritmo de
suefio, como también las preocupaciones, el miedo por la enfermedad y la ansiedad por

su futuro.

A lo largo del tratamiento, el nifio debe exponerse a procedimientos
potencialmente estresantes y dolorosos; como la quimioterapia, radioterapia,
extracciones de sangre, aspirados de medula 0sea; que se han considerado incluso mas
dolorosas que la propia enfermedad. Por ello, es comdn que se generen en ellos
comportamientos negativos extremos, gritos, oposicion, resistencia general y poca

colaboracion, lo que puede dificultar la adherencia del tratamiento.
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El control del dolor es un objetivo prioritario del tratamiento, porque, si el dolor
es permanente, causa un sufrimiento innecesario, disminuye la actividad del nifio, el
apetito y el suefio. Los tratamientos pueden ser farmacoldgicos, intervenciones de tipo

fisico, conductual y cognitivo.

Otro problema, es la ansiedad; que surge debido a motivos como las frecuentes
hospitalizaciones que suponen una ruptura en sus habitos y su vida cotidiana, la
separacion de sus padres y hermanos, y el miedo a la muerte. El nifio puede manifestar
su ansiedad de forma anticipatoria ante los procedimientos médicos; manifestada por

llanto inconsolable, nauseas, insomnio.

La depresion también puede manifestarse con llantos o tristeza, irritabilidad,
aislamiento, falta de interés por las actividades de juego, problemas de suefio y

concentracion.

Durante el ingreso al hospital, por su tratamiento o malestar durante la
enfermedad, constituye una experiencia negativa y traumatica; la ansiedad y depresion

son las principales alteraciones emocionales producidas por la hospitalizacion.

Estos temores difieren en funcion del estadio de desarrollo emocional; los nifios
menores de 5 afios tienen miedo al contacto con un ambiente extrafo, a la separacion
del entorno familiar y al abandono; en la edad escolar en cambio, surge el miedo al
dolor, a la los procedimientos médicos; y por ultimo, en la adolescencia, la ansiedad a

los procedimientos se apodera de ellos.
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Otra esfera afectada en los nifios que se encuentran bajo tratamiento de con radio
0 quimioterapia, es el aprendizaje, pues ellos presentan problemas en el desarrollo del
lenguaje, la coordinacion motora fina y gruesa, la memoria y la atencion. Estas
dificultades se manifiestan en la lectura, la escritura, los célculos matematicos, la

audicion y el lenguaje.

No menos importante son los cambios fisicos que el nifio experimenta durante su
enfermedad como por ejemplo la pérdida del cabello, la variacion de peso; que amenaza

su autoestima y deteriora las relaciones sociales.

2.1.10. Calidad de vida
2.1.10.1. Aspectos historicos
El desarrollo del término CV, estd compuesto por dos fases visiblemente
delimitadas. La primera, que surge con las primeras civilizaciones, se extiende hasta
finales del siglo XV 111 y se preocupa fundamentalmente por la salud privada y pablica.
La segunda fase, aparece con el desarrollo de la concepcion moderna del estado, y con

la instauracion de leyes que garantizan los derechos y el bienestar social del ciudadano.

Durante el siglo XVIII y el comienzo del siglo XIX, surge una legislacion en la
que se trata de la regulacion del trabajo y del descanso, de la enfermedad, los accidentes
laborales, la maternidad, la vejez y la muerte, emergiendo paulatinamente el area del

bienestar social del problema de la simple salud publica.

A partir de la Segunda Guerra Mundial el establecimiento de las democracias

parlamentarias y la instauracion de una economia de mercado permitieron el desarrollo,
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en ese contexto, y a que la CV se asocie al desarrollo econdémico, a la instauracion de

un mercado de consumo Y a la adquisicion de bienes materiales, privados y publicos.

Después de la Segunda Guerra Mundial, la adopcion del termino CV nos lleva los
Estados Unidos, donde reconocidos investigadores conocen la percepcion que tenian las

personas acerca de una buena vida o si ellas se encontraban econéGmicamente seguras.

Su uso extendido es a partir de los afios sesenta, cuando los cientificos sociales
inician varias investigaciones, recolectando informacion y datos objetivos como el
estado socioecondmico, nivel educacional o tipo de vivienda, siendo muchas veces estos
indicadores econémicos insuficientes, dado que solo eran capaces de explicar un 15%

de la varianza en la CV individual.

2.1.10.2. Conceptualizacion
De acuerdo al término, la palabra calidad, que proviene del latin qualitas, atis
significa la propiedad o conjunto de propiedades inherentes a algo, que permiten juzgar

su valor.

En 1994, la OMS define a la CV como “la percepcion del individuo de su situacion
en lavida, dentro del contexto cultural y de valores en el que vive, y en relacion con sus
objetivos, expectativas, valores e intereses”. Bajo este aspecto, la CV para poder
evaluarse, segun Tuesca (2005) debe reconocerse en “su concepto multidimensional que
incluye estilo de vida, el bienestar subjetivo, la capacidad funcional, de vivienda,

satisfaccion en la escuela y en el empleo, asi como situacion econdémica”.
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Para algunos autores, el concepto de CV se origina a fin de distinguir resultados
relevantes para la investigacion en salud, derivado de las investigaciones tempranas en

bienestar subjetivo y satisfaccion con la vida.

Existen varios modelos de definicion del término CV, es asi que bajo la
conceptualizacién de satisfaccion con la vida, se considera a la CV como un sinbnimo
de satisfaccion personal. La vida seria la sumatoria de la satisfaccion en los diversos

dominios de la vida.

Se reconoce que la satisfaccion es una evaluacién individual donde el marco de
referencia es personal, no es posible desconocer que esta evaluacion es afectada por la

experiencia y el juicio de una persona en una determinada situacion.

Bajo la perspectiva de que la CV es una condicién de vida, y que es igual a la
suma de los puntajes de las condiciones de vida objetivamente medibles a través de un
cuestionario; referidas por una persona, como por ejemplo salud fisica, condiciones de
vida, entre otras; con lo cual esto permitiria comparar a una persona con otra desde

indicadores rigurosamente objetivos.

También existe el modelo de satisfaccion con la vida méas condicion de vida, que
hace referencia a que el nivel de CV percibido por cada individuo y estaria modulado
por los procesos cognitivos vinculados a la evaluacion que la persona realiza tanto de
sus condiciones objetivas de vida, como del grado de satisfaccion que tiene con cada

una de ellas.
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En el afio 1999, Smith, Avis y Assman; plantearon que la percepcion de la CV
estaria basada en un proceso que involucraria identificar los dominios relevantes que la
comprenden, determinar los estandares en cada dominio, integrar los juicios separados
de cada uno de los dominios en una evaluacion global de CV. Bajo esta mirada, la CV

es multidimensional, y cuyos aspectos nos lleva a una sola evaluacion.

El resultado final de cualquier modelo seria un estado global de bienestar ligado
a determinados puntos de vista. Recordando entonces que, a pesar de las multiples
investigaciones al respecto, atin no existe consenso en esta definicion, y la informacién
derivada de su estudio ha llegado ser un importante insumo en la formulacion de
objetivos, guias y politicas para los cuidados en salud, y ha sido especialmente
beneficiosa en describir el impacto de la enfermedad en la vida de los pacientes y en la

evaluacion de la efectividad de los tratamientos.

2.1.11. Calidad de vida relacionada a la salud

Hasta el momento no existe un acuerdo al definir qué es Calidad de Vida
Relacionada con la Salud (CVRS); el término hace referencia a que el bienestar de los
pacientes es un punto importante y necesario de ser considerado tanto en su tratamiento

como en el sustento de vida.

Autores como Schumaker y Naugton, 1996; la CVRS es la percepcion subjetiva,
influenciada por el estado de salud actual, de la capacidad para realizar aquellas
actividades importantes para el individuo. Botero, y Pico, 2007; definen como la

capacidad que tiene el individuo para realizar aquellas actividades importantes relativas
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al componente funcional, afectivo y social, los cuales estan influenciadas por la

percepcion subjetiva.

El estado de salud y enfermedad se concibe a partir de la percepcion subjetiva del
individuo, que se encuentra inmerso en un sistema de valores, creencias y costumbres,
desde donde se proyectan de forma particular los objetivos, las expectativas y las

preocupaciones.

Si se realiza la comparacion entre CVRS y CV, segln los investigadores,
tendremos que la CV se encuentra mas ligada al concepto de enfermedad, mientras que

la CVRS, se observa mas descriptiva y se centra en aspectos del estado de salud.

Sin embargo, la CVRS es por muchos considerada como una parte de la CV en
general, otros, sugieren que su uso es a menudo intercambiable con el de CV, y que el

término evalUa similares dimensiones.

La CVRS debido a que el término es utilizado en el campo de la medicina en su
interés por evaluar la calidad de los cambios como resultado de intervenciones médicas,
porque debe limitarse a la experiencia que el paciente tiene de su enfermedad, porque
caracterizan la experiencia del paciente resultado de los cuidados médicos o para

establecer el impacto de la enfermedad en la vida diaria.

Muchos trabajos de investigacion cientifica utilizan el término CVRS como modo

de referirse a la percepcion que tiene el paciente de los efectos de una enfermedad
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determinada, especialmente de las consecuencias que provoca sobre su bienestar fisico,

emocional y social.

Para la medicion de la CVRS, las dimensiones esenciales a ser evaluadas,
comprenden el funcionamiento social, fisico y cognitivo; la movilidad, el cuidado

personal y el bienestar emocional.

En el caso de abordar a nifios/as y adolescentes, las dimensiones que generalmente
se evaluan estan relacionadas con su capacidad para realizar actividades diarias
(movilidad y cuidado personal), las adquisiciones cognitivas (memoria, habilidad para
concentrarse y aprender), las emociones (positivas y negativas), la percepcion de si
mismo, las relaciones interpersonales (con los amigos y familiares) y con el medio que

los rodea (cohesion familiar, apoyo social) (Aymerich M, 2005).

2.1.11.1. Valoracion de la calidad de vida
No existen parametros universales de una buena CV, quizas porque los estandares
con los que se evalua son distintos dependiendo de los individuos y de la sociedad. Por
su naturaleza multidimensional, la investigacion sobre el tema ha tratado de elaborar las
metodologias y los instrumentos que permitan la apreciacion subjetiva del nivel de
satisfaccion global o de determinadas areas que se pretenden conocer de un individuo.
Existe riesgo, ya que puede existir situaciones de una baja CV objetiva y no obstante

obtenerse un aceptable nivel de satisfaccion personal.

En determinadas ocasiones el objetivo de la investigacion podra ser solo conocer

exclusivamente los niveles subjetivos de satisfaccion que tiene la persona. Por lo tanto,
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el valor del analisis subjetivo como del objetivo de la CV, tiene un valor de andlisis de

la realidad.

Desde el punto de vista de la psicologia, la medida de CV tiene como objetivo
principal medir los efectos de las intervenciones en el cuidado de la salud entendida de
forma global y positiva, evaluar la calidad de tal cuidado, estimar las necesidades de la
poblacién, mejorar las decisiones clinicas y estudiar las causas y consecuencias del

estatus de la salud.

Las diferentes medidas de CV, deben cumplir con requisitos como una definicién
precisa y operativa del constructo a evaluar. Los requisitos minimos son los fiabilidad
(hace referencia a la estabilidad de la variable a medir) y validez (tener bien definida
operacionalmente la variable a medir). En cuanto al uso del anélisis de la consistencia

interna del cuestionario, su valor proviene de la capacidad de establecer sindromes.

Por ultimo, la estandarizacion de los resultados; algunos podran ser interpretados
de forma directa por su definicion sencilla, no asi aquellos con valor agregado cuyos

resultados normativos provienen de estudios representativos y ya definidos.

2.1.11.2. Instrumentos de medida
La valoracion de la CVRS ha despertado en los Gltimos afios un interés creciente
entre los investigadores y los profesionales sanitarios, aumentado la sensibilizacion ante
aspectos de la enfermedad hasta hace poco desconocidos pero que tanto pueden influir
en el bienestar de los enfermos y sus familias y que los profesionales sanitarios debemos

conocer.
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La LLA es una enfermedad cronica cuyo tratamiento implica el inicio de
quimioterapia que debe mantenerse por un tiempo determinado segun los protocolos
definidos de tratamiento, méas el control posterior a ello, pese haber terminado la
quimioterapia. El diagnostico de la enfermedad, como ocurre en cualquier enfermedad
cronica, supone un impacto en la CV del paciente y su familia. El inicio del tratamiento
no siempre es facil y lleva consigo un cambio en los habitos y en el estilo de vida del

paciente y su familia.

Para una valoracion adecuada de la CVRS deben utilizarse cuestionarios de CV.
La mayoria de estudios en pacientes con diagnostico de LLA se han realizado con
cuestionarios genéricos de enfermedad, que valoran aspectos generales de la vida, pero
no los aspectos especificos de su enfermedad que pueden ser obviados al momento de

una valoracion integral del mismo.

Para poder evaluar la CV, es necesario recordar que su concepto es
multidimensional; en la practica existen maltiples instrumentos disefiados para evaluar

cada una de las dimensiones que integran las mediciones de salud y de CV.

La medida de la CV se obtiene a partir del andlisis de las respuestas de los
individuos a un cuestionario estandarizado que comprende distintas dimensiones. Cada
una de estas dimensiones se construye a partir de preguntas cuyos niveles de respuestas
estan categorizados en escalas. Los cuestionarios deben cumplir los mismos criterios de
validez, fiabilidad y sensibilidad; es imprescindible disponer de una version

adecuadamente validada.
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Consecuente, se han desarrollado una diversidad de metodologias para tratar de
valorar la CVRS; entre ellas destacan los instrumentos multidimensionales que miden

la percepcion del encuestado sobre los dominios fisico, psicoldgico y social.

La evaluacion de la CVRS en la edad pediatrica, se puede realizar mediante el
empleo de cuestionarios denominados genéricos y especificos segun las caracteristicas

de la poblacion para la cual han sido creados y sus dimensiones.

Los instrumentos genéricos se utilizan en la poblacion general,
independientemente del estado de salud-enfermedad, los contenidos que analizan son
comunes a cualquier situacion e intentan dar una aproximacion general del estado de
salud (Levi R, 2008). Los instrumentos especificos estan dirigidos a una enfermedad
determinada y su evaluacion profundiza en aspectos de la CVRS de un sintoma, proceso
agudo o cronico, capturando con mayor precision el impacto de los tratamientos y de

las intervenciones sanitarias (Aymerich M, 2005) (Levi R, 2008).

2.1.12. Cuestionario PedsQL Cancer Module 3.0

La medicion de la CV en pacientes pediatricos con cancer, debe realizarse
mediante un modelo con las caracteristicas descritas anteriormente, pero sobre todo,
adaptado al grupo de edad, para ello se ha aplicado el cuestionario PedsQL Cancer
Module 3.0; de forma extensa; y ha demostrado tener propiedades psicométricas

apropiadas con alto valor de confiabilidad y validez (Varni JW, 2002).
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2.1.12.1. Desarrollo del cuestionario PedsQL Cancer Module 3.0

El Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL), creado por Varni y
colaboradores, en el afio 1999; en los Estados Unidos; disefiado como un modelo
multidimensional y modular, para medir la CV en nifios y adolescentes entre los 2 y los
18 afios de edad, integrando tanto los aspectos genéricos y especificos de los
instrumentos de CV. Evalla el funcionamiento fisico, emocional, social y escolar;
compuesto de 23 items, valora al paciente pediatrico y su cuidador directo. Leva 4
minutos aplicarlo. Incluye un mddulo especifico, integrado al genérico, en

enfermedades como el cancer (Varni JW L. C., 2007).

Sus creadores, mediante un estudio multicéntrico, evaluaron la confiabilidad y
validez del mismo, aplicandolo a 339 nifios de 2-18 afios con cancer (50% con LLA),
gue se encontraban en tratamiento y en remision de la enfermedad, comparados con un
grupo de nifios sanos; el cuestionario fue capaz de identificar a los nifios sanos de los
enfermos, y de los que se encontraban en tratamiento contra los que no tenian

tratamiento (Varni JW L. C., 2007).

Otro estudio, publicado en el afio 2008, comparo tres escalas de medicién de CV
(Pediatric Quality of Life Inventory-PedsQL, Child's Health Questionnaire-CHQ-, y
Health Utilities Index-HUI) en nifios con cancer, de los cuales el 62% eran
diagnosticados de LLA, durante el tratamiento con quimioterapia (Banks BA, 2008). Se
realizaron mediciones semanales y se encontrd que el PedsQL fue el que tuvo mayor
sensibilidad para detectar cambios en la CV en los pacientes; inventario del cual se
deriva el PedsQL Cancer, un instrumento especifico, usado en los Estados Unidos y

Europa; disefiado también por Varni y su equipo.
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2.1.12.2. Caracteristicas del cuestionario PedsQL Cancer Module 3.0
El PedsQL Cancer Module 3.0 es un instrumento disefiado para que los nifios y
los padres evallen la CV a manera de autorreporte. Esta dirigido a nifios y adolescentes

de 2 a 18 afos.

Apropiado para cada grupo de edad (mddulos de 2-4, 5-7, 8-12 y 13-18 afios), con
su version dirigidas a informantes indirectos, padres, cuidadores, cubre una fuente
complementaria y alternativa de informacion; con una confiabilidad (consistencia
interna de 0.88 en el reporte de nifios y de 0.90 en el de padres); validez (distingue entre
nifios sanos y los que tienen enfermedades agudas y crénicas); ademas, distingue la

gravedad de la enfermedad dentro de una condicién crénica (Varni JW L. C., 2007).

Este cuestionario, es un modelo multidimensional que contiene escalas que
evaltan el funcionamiento fisico, emocional, social y escolar. Entre sus ventajas se
encuentra, su brevedad (pocos reactivos a diferencias de otros modelos), es practico
(cuatro minutos para contestarlo), flexible (disefiado para aplicarse en la comunidad,

escuela, y practica clinica).

En su version 3.0, el modelo incluye mas variables para evaluar la CV en este tipo
de pacientes. Valora ocho escalas: dolor y molestias, presencia de nausea, ansiedad por
procedimientos, ansiedad por tratamientos, preocupaciones, problemas cognitivos,

percepcion de apariencia fisica y comunicacion (Varni JW L. C., 2007).

Incluye preguntas acerca de sintomas ocurridos en el ultimo mes y en los ultimos

siete dias. Los puntajes se encuentran en escalas de 5 puntos, desde 0 (nunca ha sido un
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problema) hasta 4 (casi siempre ha sido un problema); para obtener el puntaje, éstas se
transforman en escalas lineales inversas de 0-100, siendo 100 la calificacion més alta y
representando la mejor CV. A cada valor se le asigna un puntaje de la siguiente forma:
0 =100, 1 =75, 2 =50, 3 =25 y 4 =0. El puntaje total es el resultado de la suma de la

escala lineal. Al finalizar, se suman todos los puntajes y a mayor puntaje mejor CV.
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CAPITULO 11

3. METODOLOGIA

3.1. Problema de investigacion
¢La CV de los pacientes de 2 a 18 afios, en tratamiento con quimioterapia, por
diagnéstico de LLA, atendidos en Solca - Nucleo Quito, es mejor que los atendidos en el

hospital Pediatrico Baca Ortiz?

3.2. Justificacién
Hasta el momento existen pocos estudios dedicados a investigar sobre la CV de los
pacientes pediatricos que padecen LLA y que se encuentran bajo tratamiento clinico, la mayoria

de las investigaciones apuntan hacia los pacientes que estan libres de la enfermedad.

Por lo tanto, este aspecto sobre la CV de las personas no se conoce bien; a lo cual se
suma también el aumento de la prevalencia de la enfermedad, los costos del tratamiento y al
desconocimiento de los aspectos que influyen en la CV en los nifios con esta enfermedad; razon
por la cual, en nuestro medio constituye una necesidad apremiante el aprendizaje sobre los
aspectos de la CV para el manejo correcto de la LLA. Con la aplicacion del cuestionario PedsQL
Cancer Module 3.0 se puede llegar a cubrir esta necesidad y realizar un manejo integral de estos
pacientes que no solo requieren un tratamiento clinico adecuado sino un apoyo psicosocial

pertinente asociado a una mejor CV.

Teniendo en cuenta que esta escala es un modelo multidimensional que evalua el
funcionamiento fisico, emocional, social y escolar, relacionandolos todos con el impacto que

tienen los pacientes al estar en tratamiento de una LLA, su implementacion es necesaria para
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valorar de manera integral la CV de los pacientes que acuden a los dos hospitales que fueron

considerados en la presente investigacion y que son de referencia nacional.

Se conoce que ambos hospitales tienen una demanda importante de nifios y nifias con
esta patologia y que se han convertido en referentes a nivel nacional; ambas instituciones
difieren en el abordaje clinico, el personal médico a cargo de manejar esta patologia, los
protocolos de diagnostico y de tratamiento; y con un enfoque Unicamente en el manejo clinico,

dejando de lado el monitoreo de la CV de este grupo de pacientes.

Es necesario conocer entonces, si estas diferencias, entre ambos hospitales, pueden
influir en la CV que puede tener un paciente que padece LLA y que acude diariamente para su

tratamiento.

3.3. Objetivos de investigacion
3.3.1. Objetivo general
Comparar la CV de los pacientes de 2 a 18 afios, en tratamiento con quimioterapia,
por diagnostico de LLA, atendidos en Solca - Nucleo Quito, con los atendidos en el

hospital Pediatrico Baca Ortiz.

3.3.2. Objetivos especificos

a) Establecer las caracteristicas clinicas y sociodemogréaficas de los pacientes con
diagndstico de LLA, que se encuentran en tratamiento clinico, en el hospital Solca
— Nucleo Quito y en el hospital Pediatrico Baca Ortiz.

b) Relacionar el tiempo de diagndstico de la enfermedad y la fase de tratamiento, con
la CV en nifios/as que acuden a quimioterapia al hospital Solca — Nucleo de Quito y

al hospital Pediatrico Baca Ortiz.
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c) Evaluar el funcionamiento fisico, emocional, social y escolar de los nifios/as de 2 a
18 afos de edad que reciben tratamiento con quimioterapia en el hospital Solca -
Nucleo Quito, comparados con los atendidos en el hospital Pediatrico Baca Ortiz,

mediante la aplicacion del cuestionario PedsQL Cancer Module 3.0.

3.4. Hipdtesis
El bienestar fisico, emocional, social y rendimiento escolar de los pacientes de 2 a 18
afios, diagnosticados de LLA, esta asociada al tipo hospital en donde reciben atencion médica,
el grupo etareo al que pertenecen los enfermos, el tipo de LLA diagnosticada y su fase de
tratamiento; a la adherencia al tratamiento, al género del paciente y el acceso oportuno al

tratamiento clinico.

3.5. Poblacion y muestra
Para la determinacion de la poblacién y muestra del presente estudio se tomd como
referencia la informacion digital obtenida del Registro Nacional de Tumores (RNT), disponible
de fechas correspondientes desde los afios 2010 a 2012; de los casos diagnosticados de LLA,

en ambos hospitales de estudio.

Namero de casos

Afo Hospital Solca— Nacleo  Hospital Pediatrico Baca
Quito Ortiz

2010 12 49

2011 21 48

2012 15 32

Fuente: Registro Nacional de Tumores
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En base a esta informacion se determiné incluir como universo de estudio al total de

pacientes ingresados en el area de onco-hematologia de cada hospital, en el periodo de febrero

a mayo del 2016; con la finalidad de contar con un nimero adecuado de sujetos para el estudio.

Todos los pacientes incluidos en este trabajo de investigacion debieron cumplir con los

criterios de inclusién y exclusion que se mencionan a continuacion:

Criterios de inclusion:

Nifios/as menores de 18 afios con LLA y que estén recibiendo quimioterapia en los
Hospitales Solca- Nucleo Quito y Baca Ortiz
Cuidadores/as que autoricen la participacion en el estudio firmando el respectivo

consentimiento informado.

Criterios de exclusion:

3.6.

Nifios/as menores de 2 afios que presenten diagnostico de LLA.

Nifios/as con discapacidad cognitiva diagnosticada previamente, otra enfermedad
cronica y en cuidados paliativos.

Pacientes o cuidadores que no deseen colaborar o0 abandonen el proceso de la encuesta.
Cuidadores que no conozcan la informacion solicitada en el cuestionario y/o no firmen
el respectivo consentimiento informado.

Nifios/as mayores de 18 afos.

Tipo de estudio

El estudio llevado a cabo fue observacional, transversal, prospectivo, comparativo,

descriptivo y analitico entre dos grupos; para evaluar la CV de los pacientes de 2 a 18 afios, en
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tratamiento con quimioterapia, por diagnostico de leucemia linfoblastica aguda, atendidos en

Solca - Nucleo Quito, comparado con los atendidos en el hospital Pediatrico Baca Ortiz.

3.7. Procedimiento de recoleccion de informacion
Previo a la recopilacién de la informacion se obtuvo un consentimiento firmado por
parte del padre, la madre o el cuidador directo que acudié el dia de la recoleccion de datos.
Posteriormente, se aplicd el cuestionario de CV PedsQL Cancer Module 3.0, dirigida a los
pacientes de 2 a 18 afios, en tratamiento con quimioterapia, por diagndéstico de LLA, atendidos
en Solca - Nucleo de Quito, y en el hospital Pediatrico Baca Ortiz, durante el periodo de febrero

a mayo del 2016.

El cuestionario fue Unicamente dirigido hacia los nifios/as que se encontraban recibiendo
tratamiento de quimioterapia, por diagnostico de leucemia linfoblastica aguda, atendidos en
ambas instituciones. La aplicacion del mismo se realizé de forma directa y personal. A quienes
no sabian leer o escribir se les leyeron las preguntas y se marco en el cuestionario por parte del

entrevistador.

Como fuente secundaria, se tomaron datos escritos de la historia clinica de cada paciente
incluido en el estudio, ademas de la fuente verbal de los participantes mediante una entrevista

semiestructurada.

a) Analisis estadistico
- Elingreso de la informacion se realizo en la base de datos creada para el efecto, se
llevd a cabo en la hoja electronica Excel 2000, posteriormente se exportd al

programa SPSS version 20.0 para el andlisis estadistico respectivo.
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Previo al anélisis estadistico se realiz una validacién de la informacién de la base
de datos primaria.

Se crearon tablas de frecuencia para la descripcion de la poblacién, con sus
respectivos valores totales y porcentuales.

El analisis inferencial entre los grupos de variables cualitativas se realizé mediante
el uso del Chi cuadrado y el respectivo test de probabilidad de error, que en todos
los casos se considerd como significativo si p<0,05. Para el andlisis inferencial de
las variables cuantitativas se recurri6 a la t de Student y ANOVA, segun
correspondid.

Para el analisis descriptivo de las variables cuantitativas se llevd a cabo medidas de

tendencia central y de dispersion.

Técnica de analisis
La base de datos y el analisis se realizé mediante el paquete estadistico SPSS versién

20, en la Facultad de Medicina de la Pontificia Universidad Cat6lica del Ecuador.
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Variables Dimensiones Definicién conceptual Escala Indicador Operacional
Caracteristicas bioldgicas y fisiolégicas que | 1= Hombre Cualitativa Nominal
definen a hombres y mujeres

Sexo 2= Mujer
Tiempo de Periodo en el cual se diagnostico la 1= 0-3 meses Cuantitativa Continua
diagnoéstico
enfermedad 2= 4-6 meses
3= 7-12 meses

4= 13-24 meses

5= 25-36 meses

Factores socio
demograficos del
paciente

Tipo de Cuidador

Persona que lleva y acompafa al nifio/a
durante su tratamiento en el hospital

1=Padre

2= Madre

3= Abuelos

4= Otro miembro del hogar

6= Otros no familiares

Cualitativa Nominal

Edad de paciente

Numero de afios cumplidos por el paciente

Cuantitativa Continua

Nivel de escolaridad del

paciente

Afios académicos aprobados por el paciente

1= Pre-bésica

2= Bésico

3= Bachillerato

Cualitativa Ordinal

Le permite su condicién relacionarse de 1=Si Cualitativa Nominal
manera adecuada con sus compafieros de
Entorno Escolar clases 2= No
Aceptacion Social Percibe que su medio social le permite de 1=Si Cualitativa Nominal
madera adecuada relacionarse con ellos
2=No
Presenta el paciente libertad de opcién, 1=Si Cualitativa Nominal
Autonomia autosuficiencia e independencia con su vida
2=No
Calidad de interaccion con sus padres y 1= Buena Cualitativa Nominal

Relacion familiar

deméas miembro de su familia

2= Mala
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1= ISFA Cualitativa Nominal
2=ISPOL
Tipo de seguro del
”_) u Cobertura de salud 3=IESS
cuidador
4=Privado
5= No afiliado
fase de quimioterapia intensiva que 1=No Cualitativa Nominal
Induccion usualmente dura un mes mas o menos, cuyo
objetivo es la remision de la enfermedad 2=Si
Fase de Segunda fase del tratamiento, donde se 1=No Cualitativa Nominal
tratamiento del Consolidacion reduce el nimero de células leucémicas que
LLA quedan en el cuerpo. 2=Si
Tercera fase del tratamiento, cuyo objetivo 1=No Cualitativa Nominal
Mantenimiento es evitar que el cancer vuelva
2=Si
Percepcion sensorial localizada y subjetiva, | 1=Nunca Cualitativa Ordinal
0 sentimiento intenso que experimenta por
motivos emocionales o animicos. 2=Casi Nunca
Dolor y dafio 3=Algunas veces
4=A menudo
5=Casi siempre
Sensacion que indica la proximidad del 1=Nunca Cualitativa Ordinal
vomito
2=Casi Nunca
Nauseas 3=Algunas veces
Test PedsQL
Cancer Module 4=A menudo
3.0, aplicado al
paciente 5=Casi siempre
Gran inquietud y extrema inseguridad ante 1=Nunca Cualitativa Ordinal
un procedimiento clinico y/o quirrgico
2=Casi Nunca
Ansiedad al

procedimiento

3=Algunas veces
4=A menudo

5=Casi siempre

Ansiedad al tratamiento

Gran inquietud y extrema inseguridad ante
el tratamiento

1=Nunca

2=Casi Nunca
3=Algunas veces
4=A menudo

5=Casi siempre

Cualitativa Ordinal
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Preocupacion

Estado de desasosiego, inquietud o temor
producido ante una situacion dificil

1=Nunca

2=Casi Nunca
3=Algunas veces
4=A menudo

5=Casi siempre

Cualitativa Ordinal

Problemas cognitivos

Afectacion de funciones como la memoria, la
percepcion y la resolucion de problemas.

1=Nunca

2=Casi Nunca
3=Algunas veces
4=A menudo

5=Casi siempre

Cualitativa Ordinal

Problemas cognitivos

trastornos mentales en que confluyen
disfunciones neurobioldgicas y funcionales
de mecanismos cognitivos basicos

1=Nunca

2=Casi Nunca
3=Algunas veces
4=A menudo

5=Casi siempre

Cualitativa Ordinal

Test PedsQL
Cancer Module
3.0, aplicado al
cuidador

Dolor y dafio

Percepcion sensorial localizada y subjetiva,
0 sentimiento intenso que experimenta por
motivos emocionales o animicos.

1=Nunca

2=Casi Nunca
3=Algunas veces
4=A menudo

5=Casi siempre

Cualitativa Ordinal

Nauseas

Sensacion que indica la proximidad del
vomito

1=Nunca

2=Casi Nunca
3=Algunas veces
4=A menudo

5=Casi siempre

Cualitativa Ordinal

Ansiedad al
procedimiento

Gran inquietud y extrema inseguridad ante
un procedimiento clinico y/o quirrgico

1=Nunca

2=Casi Nunca
3=Algunas veces
4=A menudo

5=Casi siempre

Cualitativa Ordinal

Ansiedad al tratamiento

Gran inquietud y extrema inseguridad ante
el tratamiento

1=Nunca
2=Casi Nunca

3=Algunas veces

Cualitativa Ordinal
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4=A menudo

5=Casi siempre

Estado de desasosiego, inquietud o temor 1=Nunca Cualitativa Ordinal
producido ante una situacion dificil
2=Casi Nunca
Preocupacion 3=Algunas veces
4=A menudo

5=Casi siempre

Afectacion de funciones como la memoria, 1=Nunca Cualitativa Ordinal
la percepcion y la resolucion de problemas.
2=Casi Nunca
Problemas cognitivos 3=Algunas veces
4=A menudo

5=Casi siempre

primera fuente de informacion en la Cualitativa Ordinal

interaccion social, es la realidad fisica

1=Nunca

2=Casi Nunca

Percepcion de la

e 3=Algunas veces
apariencia fisica

4=A menudo

5=Casi siempre

Dificultad para expresar pensamientos y /o0 | 1=Nunca Cualitativa Ordinal
sentimientos
2=Casi Nunca
Problemas con
comunicarse y/o 3=Algunas veces
expresarse
4=A menudo

5=Casi siempre

3.9. Aspectos bioéticos

3.9.1. Proposito del estudio

Actualmente, existen pocos estudios dedicados a investigar sobre la CV de los pacientes
pediatricos que padecen LLA y que se encuentra bajo tratamiento clinico, por lo que no se
conoce bien su situacion. La escala que se propone aplicar es un modelo multidimensional
que evalta el funcionamiento fisico, emocional, social y escolar; y que en la versiéon 3.0

incluye aspectos relacionados al tratamiento; todos con el impacto que tienen sobre la CV de
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los pacientes al encontrarse en tratamiento; por ello sera aplicada en las nifias y los nifios que

acuden al hospital de Solca-Nucleo Quito y al hospital Pediatrico Baca Ortiz.

3.9.2. Procedimiento
Para llevar a cabo la investigacion que se propone, se ha solicitado la autorizacién
debida al departamento de pediatria oncohematologia del hospital Solca-Nucleo Quito, y

ademas del hospital Pediatrico Baca Ortiz a través de su direccion general.

Para la aplicacion del cuestionario, se contara previamente con un consentimiento
informado, firmado por el cuidador o el paciente mayor de 18 afios. El PedsQL Cancer Module
3.0, sera dirigido al cuidador y al paciente de 2 a 18 afios en tratamiento con quimioterapia,
por diagnostico de leucemia linfoblastica aguda, atendidos en Solca - Nucleo de Quito y en el
hospital Pediatrico Baca Ortiz., durante el periodo de febrero a mayo del 2016. Para su
aplicabilidad, se cuenta con la médica residente de cuarto afio del Postgrado de Pediatria de

la Pontificia Universidad Catolica del Ecuador, capacitada para este tipo de trabajo.

3.9.3. Duracion

Estas preguntas tomaron aproximadamente unos 20 minutos del tiempo del participante.
La encuesta se realizo en el momento en que el paciente consideré oportuno, ademas se realizo
una entrevista semiestructurada mediante la cual se pudo recabar datos mas especificos desde

el inicio de la enfermedad y el entorno del paciente y su familia.

3.9.4. Beneficios para los sujetos involucrados en el estudio
Tener una vision general de como ha afectado el estar en tratamiento de quimioterapia,

a su CV y recibir una intervencion oportuna para su mejoria.
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3.9.5. Riesgos y posibles molestias

La participacion de los pacientes en esta investigacion no involucra ningun tipo de
riesgo. Algunas personas sienten que proveer informacion personal para un trabajo de
investigacion es violar su privacidad, otras personas sienten que sera utilizada esa informacion
para fines distintos al mencionado explicitamente; y, otras personas pueden pensar que con

esa informacion se puede poner en peligro su vida.

3.9.6. Obtencion de consentimiento para la participacion en el estudio

Posterior a recibir la informacion sobre los propositos, beneficios, riesgo y posibles
molestias, los cuidadores/as y pacientes son voluntarios de decidir si desean participar 0 no
en este estudio. Si desean hacerlo deben firmar el consentimiento informado y contestar todas

las preguntas gque estan en la encuesta.

3.9.7. Confidencialidad de la informacion

La informacion es confidencial, cada encuesta sera manejada con un codigo asignado
por los autores, manteniendo en el anonimato el nombre del paciente y de su cuidador/a; de
tal manera, que el manejo de los datos se realizara a partir del codigo asignado, y por lo tanto

se conservara la confidencialidad de los datos obtenidos.

La informacion sera presentada en la disertacion del trabajo final de tesis de los
investigadores. Si los resultados de este estudio se publican o presentan, no utilizaremos el
nombre de los participantes. Aunque, el equipo de trabajo va a tomar las precauciones para
guardar la confidencialidad, no podemos garantizar que entre todos los participantes no vayan

a comentar sus respuestas.
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CAPITULO IV

4. RESULTADOS

4.1. Estadisticos descriptivos.
La muestra estudiada corresponde a 60 pacientes que acudieron a los hospitales Solca-
Nucleo Quito (n=30) y el hospital Pediatrico Baca Ortiz (n=30), para recibir tratamiento de
quimioterapia por diagnostico de leucemia linfoblastica aguda, durante el periodo comprendido

de febrero a mayo del 2016.

Se observo que el 66,7% (n=40) de los pacientes estudiados fueron de género masculino

y solo el 33,3% (n=20) fueron del género femenino. (Tabla 1)

Tabla 1. Frecuencias absolutas y porcentajes de la muestra de pacientes con LLA, segun el

sexo, que acuden a los dos hospitales de estudio.

Frecuencia  Porcentaje

MASCULINO 40 66,7
FEMENINO 20 33,3
Total 60 100,0

Fuente: Base de datos
Elaboracion: Autor

En esta corte del estudio, el 43.3% (n=26) de los enfermos con LLA tenian entre 2 a 4
afnos de edad, seguido en frecuencia, de los nifios y nifias de 8 a 12 afios, 30,3% (n=18) entre

los dos de més alto porcentaje. (Tabla 2)
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Tabla 2. Frecuencias absolutas y porcentajes de la muestra de pacientes con LLA, segun

grupo de edad, que acuden a los dos hospitales de estudio.

Frecuencia Porcentaje

2 -4 ANOS 26 43,3
5-7 ANOS 10 16,7
8- 12 ANOS 18 30,0
13 - 18 ANOS 6 10,0
Total 60 100,0

Fuente: Base

de datos

Elaboracion: Autor

Los sintomas y signos iniciales al diagnostico, referidos por los cuidadores directos del

paciente, fueron la fiebre 38.3% (n=

23), seguido de la palidez 15% (n=9). (Gréfico 1)

Graéfico 1. Porcentaje de sintomas y signos clinicos iniciales al diagnéstico de LLA.

45,0
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38,3

m Sintomas y signos

Fuente: Base de datos
Elaboracion: Autor

De acuerdo al linaje de la LLA, sea esta B o T; se obtuvo que el 90% (n=54) de los

pacientes fueron diagnosticados de

madurativo B comdn. (Tabla 3).

LLA tipo B, de los cuales, el 96.2% (n=52) eran estadio
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Tabla 3. Frecuencias absolutas y porcentajes, de los pacientes con LLA, segun el linaje

diagnosticado

Frecuencia Porcentaje
LLAB 54 90,0
LLAT 6 10,0
Total 60 100,0

Fuente: Base de datos
Elaboracion: Autor

De los 60 pacientes con LLA, el linaje B comun es el méas frecuente, con el 86,7%

(n=52) casos; de ellos el 40,4% (n=21) se encuentra en las edades comprendidas entre 2 a 4

afios, seguido del 34,6% (n=18) en los nifias y nifias de 8 a 12 afios, 8 casos en el grupo de 5 a

7 afios y solo 5 casos en los 13 a 18 afios con el 15,4% y el 9,6% respectivamente. (Tabla 4)

Tabla 4. Tipo de LLA y la edad del paciente.

EDAD

Total

"LLA Total
LLA B COMUN LLAT LLAPROB
. Casos 21 3 2 26
2-4 ANOS
% 40,4% 50,0% 100,0% 43,3%
N Casos 8 2 0 10
5 A7 ANOS
% 15.4% 33,3% 0,0% 16,7%
- Casos 18 0 0 18
8-12 ANOS
% 34,6% 0,0% 0,0% 30,0%
N Casos 5 1 0 6
13-18 ANOS
% 9,6% 16,7% 0,0% 10,0%
Casos 52 6 2 60
% 86,7% 10,0% 3,3% 100,0%

* LLA: Leucemia Linfobléstica Aguda.
Fuente: Base de datos
Elaboracion: Autor
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Durante el analisis, se identificd que el 36,7% (n=22) de los pacientes se encontraban

en fase de induccion y mantenimiento, respectivamente.

Unicamente el 26,7% (n=16) de los casos cursaban la fase de consolidacion del

tratamiento de quimioterapia por LLA. (Tabla 5)

Tabla 5. Frecuencias absolutas y porcentajes del nimero de pacientes en las distintas fases de

tratamiento de quimioterapia por LLA.

Frecuencia  Porcentaje

INDUCCION 22 36,7
CONSOLIDACION 16 26,7
MANTENIMIENTO 22 36,7
Total 60 100,0

Fuente: Base de datos
Elaboracion: Autor

Solo el 6.7% (n=4) de los pacientes estudiados presentaron alguna comorbilidad, de ésta

la Unica reportada fue el Sindrome de Down. (Tabla 6)

Tabla 6. Comorbilidades asociadas al diagnéstico de LLA.

Frecuencia  Porcentaje

Sl 4 6,7
NO 56 93,3
Total 60 100,0

Fuente: Base de datos
Elaboracion: Autor

De los 60 nifios y nifias del estudio, se registré un 65% (n=39) de casos de abandono

escolar durante el tratamiento de quimioterapia. (Tabla 7)
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Tabla 7. Abandono escolar de los enfermos con LLA, durante el tratamiento

Frecuencia  Porcentaje

Sl 21 35,0
NO 39 65,0
Total 60 100,0

Fuente: Base de datos
Elaboracion: Autor

Durante el tratamiento de quimioterapia, los pacientes abandonan el ambito escolar,
pero cuando asisten a su institucion de salud, el 78.3% (n=47) refieren recibir clases o trabajos

practicos durante la hospitalizacion. (Tabla 8)

Tabla 8. Frecuencias absolutas y porcentajes de los pacientes con LLA que reciben

clases en la institucion a salud a la que acuden durante el tratamiento de quimioterapia.

Frecuencia  Porcentaje

Sl 47 78,3
NO 13 21,7
Total 60 100,0

Fuente: Base de datos
Elaboracion: Autor

Al ser ambas instituciones de salud referentes a nivel nacional, se observo durante el
estudio, que el 50% (n=30) de los pacientes provienen de la provincia de local, Pichincha;
seguida de un 13.3% (n=8) de la provincia de Imbabura, en tercer lugar la provincia de Napo y

Pastaza con el 8.5% (n=5) respectivamente. (Gréafico 2)
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Graéfico 2. Porcentaje de frecuencia del lugar de procedencia de los pacientes con

diagnostico de LLA, gue acuden a los dos hospitales de estudio.
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Fuente: Base de datos
Elaboracion: Autor

En la entrevista que se formul6 a los pacientes en cada hospital de estudio, se encontro

que el 85% (n=51) de los pacientes son cuidados de forma directa por su madre, un 6,7% (n=4)

por los abuelos. (Tabla 9)

Tabla 9. Frecuencias absolutas y porcentajes del tipo de cuidador directo que asiste al

paciente con LLA.

Frecuencia  Porcentaje

MAMA 51 85,0
PAPA 2 3,3
ABUELOS 4 6,7
OTROS FAMILIARES 3 5,0
Total 60 100,0

Fuente: Base de datos
Elaboracion: Autor
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De los 60 nifios y nifias con diagnostico de LLA, solo el 66,7% (n=40) junto con sus
familiares, refirieron haber o estar recibiendo terapia psicologica, durante la tratamiento de

quimioterapia. (Tabla 10)

Tabla 10. Frecuencias absolutas y porcentajes de los pacientes con LLA y su familia, que

reciben o han recibido apoyo psicolégico.

Frecuencia  Porcentaje

Sl 40 66,7
NO 20 33,3
Total 60 100,0

Fuente: Base de datos
Elaboracion: Autor

De los 54 pacientes con diagnostico de LLA tipo B; se obtuvo que el 86,7% (n=52) de

la misma corresponden al inmunofenotipo pre-B o B comdn.

De este numero de pacientes, el 46,2% (n=24) son de la localidad, seguidos del 15,4%
(n=8) provenientes de Imbabura y el 9,7% (n=5) casos reportados de Pastaza y Napo

respectivamente.

Los Unicos 2 casos con diagnostico de LLA pro B son de provincia de Pichincha y de
los casos de LLA T, el 66,7% (n=4) corresponden a Pichincha y el 33,3% (n=2) desde Loja.

(Tabla 11)



Tabla 11. Lugar de procedencia del paciente y el tipo de LLA de diagndstico

“LLA Total
LLAB LLAT LLA PRO
COMUN B
Casos 24 4 2 30
PICHINCHA
% 46,2% 66,7% 100,0% 50,0%
Casos 8 0 0 8
IMBABURA
% 15,4% 0,0% 0,0% 13,3%
Casos 3 0 0 3
MANABI
% 5,8% 0,0% 0,0% 5,0%
Casos 5 0 0 5
PASTAZA
% 9,6% 0,0% 0,0% 8,3%
Casos 1 0 0 1
GUAYAS
% 1,9% 0,0% 0,0% 1,7%
Casos 0 2 0 2
LOJA
% 0,0% 33,3% 0,0% 3,3%
Casos 1 0 0 1
LOS RIOS
% 1,9% 0,0% 0,0% 1,7%
Casos 1 0 0 1
EL ORO
% 1,9% 0,0% 0,0% 1,7%
Casos 5 0 0 5
NAPO
% 9,6% 0,0% 0,0% 8,3%
Casos 1 0 0 1
CHIMBORAZO
() 1,9% 0,0% 0,0% 1,7%
Casos 1 0 0 1
SANTO DOMINGO
() 1,9% 0,0% 0,0% 1,7%
Casos 2 0 0 2
COTOPAXI
% 3,8% 0,0% 0,0% 3,3%
60
Total
100,0%

* LLA: Leucemia Linfoblastica Aguda.

Fuente: Base de datos

Elaboracion: Autor

59
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4.2. Analisis inferencial
De los 60 pacientes estudiados, el 43,4% (n=26) cursaban con edades comprendidas

entre 2 a 4 afos, por lo que el cuestionario fue aplicado al cuidador directo.

De los 34 restantes; refirieron buena CV durante el tratamiento de quimioterapia el 20%
(n=12) que acuden al hospital Pediatrico Baca Ortiz y solo el 10% (n=6) de los que van al

hospital Solca — Ndcleo Quito.

Los 16 pacientes que refirieron una afectacion en su CV, el 16.6% (n=10) tiene una
afectacion severa de la misma, de lo cual el 11,6% (n=7) acuden al hospital Solca — Ndcleo

Quito y el 5,0% (n=3) al hospital Pediatrico Baca Ortiz.

Al comparar la CV entre los dos grupos hospitalarios, no se encontré diferencias

estadisticamente significativas (p= NS). (Tabla 12)

Tabla 12. Calidad de vida de los pacientes con LLA y la institucion de atencion a la

que acuden durante el tratamiento de quimioterapia.

“CALIDAD DE VIDA Total
SACV  MACV LACV BCV NA
Casos 7 0 4 6 13 30
SOLCA
% 23,3% 0,0% 13,3% 20,0%  43,3%  100,0%
HBO Casos 3 1 1 12 13 30
% 10,0% 3,3% 3,3% 40,0%  43,3%  100,0%

*HBO: Hospital Baca Ortiz; SOLCA: Hospital Solca Nucleo Quito; **CALIDAD DE VIDA: NA: No Aplica;
BCV: Buena Calidad de Vida; LACV: Leve Afectacion de la Calidad de Vida; MACV: Moderada Afectacion de
la Calidad de Vida; SACV: Severa Afectacion de la Calidad de Vida.

Fuente: Base de datos

Elaboracion: Autor
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De los siete pacientes con severa afectacion de la CV, del hospital Solca — Nucleo Quito,
el 38,5% (n=5) se encontraban en la fase de induccién del tratamiento de quimioterapia y el

33,3 (n=2) en la fase de consolidacion.

Con buena CV, se encontré a 6 pacientes, el 50,0% (n=3) en fase de consolidacion,

18,2% (n=2) en fase de mantenimiento y solo el 7,7% (n=1) en fase de induccion.

En el hospital Pediatrico Baca Ortiz, el 5,0% (n=3) de los pacientes que presentaron
severa afectacion de su CV, se encontraban cada uno en las tres distintas fases de la
qguimioterapia; no obstante, de los 12 enfermos con buena CV que acuden a esta institucion de
salud, el 54,5% (n=6) cursaban la fase de mantenimiento, el 50,0% (n=5) en fase de

consolidacién y unicamente 11.1 % (n=1) paciente estaban en fase de induccion.

Al realizar el analisis de la CV seguln el hospital y fase de tratamiento, se observé que
en el caso de los pacientes que acuden al hospital de Solca — Nucleo Quito no se existen

diferencias estadisticamente significativas (p=NS).

De igual forma, en el hospital Baca Ortiz no hubieron diferencias estadisticamente

significativas (p=NS). (Tabla 13)



Tabla 13. Calidad de vida de los pacientes con LLA en diferentes fases de tratamiento de

quimioterapia, y la institucion a la que acuden.

"CALIDAD DE VIDA Total
SACV MACV LACV BCV NA
3 Casos 5 0 1 1 6 13
INDUCCION
% 38,5% 0,0% 1.7% 7,7% 46,2% 43,3%
i Casos 2 0 1 3 0 6
SOLCA CONSOLIDACION
% 33,3% 0,0% 16,7% 5,0% 0,0% 20,0%
Casos 0 0 2 2 7 11
MANTENIMIENTO
% 0,0% 0,0% 18,2% 18,2% 63,6% 36,7%
B} Casos 1 1 0 1 6 9
INDUCCION
% 11,1% 11,1% 0,0% 11,1% 66,7%  30,0%
. . Casos 1 0 1 5 3 10
HBO CONSOLIDACION
% 10,0% 0,0% 10,0%  50,0% 30,0% 33,3%
Casos 1 0 0 6 4 11
MANTENIMIENTO
% 9,1% 0,0% 0,0% 54,5% 36,4%  36,7%
Total Casos 10 1 5 18 26 60
% 16,7% 1,7% 8,3% 30,0% 433% 100,0%

*HBO: Hospital Baca Ortiz; SOLCA: Hospital Solca - Nucleo Quito; **CALIDAD DE VIDA: NA: No Aplica; BCV: Buena
Calidad de Vida; LACV: Leve Afectacion de la Calidad de Vida; MACV: Moderada Afectacion de la Calidad de Vida; SACV:
Severa Afectacion de la Calidad de Vida.

Fuente: Base de datos

Elaboracion: Autor

En los nifios y nifias con edades comprendidas entre 2 a 4 afios de edad no se aplico el

cuestionario, lo que representa el 43.4% (n=26) casos.

Al evaluar la CV relacionada a la edad, se obtuvo que las edades de 8 a 12, representan
el 30,0 % (n=18) de los participantes del estudio; en este grupo se encontré que existe buena
CV en el 13,0% (n=8), seguido del 11,6% (n=7) de los pacientes con 5 a 7 afios de edad. En
contraste, refieren una severa afectacion; seguida nuevamente del grupo de 5 a 7 afios de edad

con el 5,0% (n=3).
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Al realizar el anélisis bivarial para establecer la relacion entre grupos de edad y CV, se

obtuvo diferencias estadisticamente significativas al relacionar los diferentes grupos de edades

y la CV (y*= 68,9; p= <0,001). (Tabla 14)

Tabla 14. Calidad de vida de los pacientes con LLA de acuerdo a grupos de edad,

durante el tratamiento de quimioterapia.

2-4 ANOS

5A 7 ANOS

8-12 ANOS

13-18 ANOS

Total

“CALIDAD DE VIDA Total
SACV MACV LACV BCV NA
Casos 0 0 0 0 26 26
% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% 100,0%  43,3%
Casos 3 0 0 7 0 10
% 30,0% 0,0% 0,0% 70,0%  0,0% 16,7%
Casos 6 1 3 8 0 18
% 33,3% 5,6% 16,7% 44,4%  0,0% 30,0%
Casos 1 0 2 3 0 6
% 16,7% 0,0% 333% 50,0%  0,0% 10,0%
Casos 10 1 5 18 26 60
% 16,7% 1,7% 8,3% 30,0% 43,3%  100,0%

*CALIDAD DE VIDA: NA: No Aplica; BCV: Buena Calidad de Vida; LACV: Leve Afectacion de la Calidad de
Vida; MACV: Moderada Afectacion de la Calidad de Vida; SACV: Severa Afectacion de la Calidad de Vida.

Fuente: Base de datos
Elaboracion: Autor

De los 60 casos del estudio, el 86,7% (n=52) pacientes han sido diagnosticados de LLA

de tipo B comun, de aquellos, el 30,8% (n=16) casos refirieron presentaron buena CV vy el

17.3% (n=9) severa afectacion de la CV durante el tratamiento de quimioterapia.

Al asociar estas dos variable, CV y tipo de LLA diagnosticada, no se encuentran

diferencias estadisticamente significativas (p=NS). (Tabla 15)



64

Tabla 15. Calidad de vida de los pacientes con LLA y el tipo de LLA diagnosticada.

*CALIDAD DE VIDA Total
SACV MACV LACV BCV NA
Casos 9 1 5 16 21 52
LLA B COMUN
% 17,3% 1,9% 9,6% 30,8% 40,4% 100,0%
. Casos 1 0 0 2 3 6
*LLA LLAT
% 16,7% 0,0% 0,0 33,3% 50,0% 100,0%
Casos 0 0 0 0 2 2
LLAPROB
% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% 100,0% 100,0%
Total Casos 10 1 5 18 26 60
ota
% 16,7% 1,7% 8,3% 30,0% 43,3% 100,0%

*CALIDAD DE VIDA: NA: No Aplica; BCV: Buena Calidad de Vida; LACV: Leve Afectacion de la Calidad de Vida; MACV:
Moderada Afectacion de la Calidad de Vida; SACV: Severa Afectacion de la Calidad de Vida. ™** LLA: Leucemia Linfoblastica Aguda.
Fuente: Base de datos

Elaboracion: Autor

De los 40 pacientes de sexo masculino, el 32,5% (n=13) refirié una buena CV y solo el
20,0% (n=8) severa afectacion de la CV; el 40,0% (n=16) no aplican. De las 20 nifias del
estudio, el 16,74% (n=10) no aplican, de las restantes, el 25,0% (n=5) tenian buena CV vy el
10% (n=2) severa afectacion de la CV. En esta asociacion, sexo y CV, no se hallaron diferencias

estadisticamente significativas (p=NS). (Tabla 16)

Tabla 16. Calidad de vida de los pacientes con LLA de acuerdo al sexo.

"CALIDAD DE VIDA Total
SACV MACV LACV BCV NA
Casos 8 1 2 13 16 40
MASCULINO
% 20,0% 2,5% 50% 32,5% 40,0% 100,0%
Casos 2 0 3 5 10 20
FEMENINO
% 10,0% 0,0% 15,0% 25,0% 50,0% 100,0%
Casos 10 1 5 18 26 60
Total

16,7% 17% 83% 30,0% 433% 100,0%

*CALIDAD DE VIDA: NA: No Aplica; BCV: Buena Calidad de Vida; LACV: Leve Afectacion de la Calidad
de Vida; MACV: Moderada Afectacion de la Calidad de Vida; SACV: Severa Afectacion de la Calidad de Vida.
Fuente: Base de datos

Elaboracion: Autor
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El sexo masculino fue predominante en el estudio, con el 66,6% (n=40) de los casos, de
ellos, el 63,5% (n=33) fueron diagnosticados de LLA B comun, los Unicos 6 casos de LLA T
corresponden también a este sexo. El sexo femenino abarca solo el 36,5% (n=19) de enfermos

con LLA B comun y 1 caso de LLA pro B, no se registran casos con LLA T en este grupo.

Al realizar el anélisis de la sexo y tipo de LLA diagnosticada en cada hospital, se

observo que no se existen diferencias estadisticamente significativas (p=NS). (Tabla 17)

Tabla 17. Tipo de LLA relacionada al sexo del paciente.

“LLA Total
LLA B COMUN LLAT LLAPROB
Casos 33 6 1 40
MASCULINO
% 63,5% 100,0% 50,0% 66,7%
Casos 19 0 1 20
FEMENINO
% 36,5% 0,0% 50,0% 33,3%
Casos 52 6 2 60
Total
% 86,7% 10,0% 3,3% 100,0%

* LLA: Leucemia Linfoblastica Aguda.
Fuente: Base de datos
Elaboracion: Autor

De acuerdo al tiempo transcurrido desde el diagnostico de LLA, la CV de cada paciente
va mejorando en el tiempo. En aquellos que han sido diagnosticados de la enfermedad en un
tiempo menor a 3 meses, solo el 50% (n=5) casos presentaron severa afectacion de la CV, para
los que cursaban con 4 a 6 meses de haber sido diagnosticados de LLA, un 40% (n=4) de casos
tuvieron igual tipo de afectacion de la CV, a los 7 a 12 meses y 13 a 24 meses no Se reportan

casos; y a los 25 a 36 meses solo un 10% (n=1) de los casos.

Sin embargo, el tiempo transcurrido desde el diagnostico de la enfermedad y la CV de
los enfermos, no estuvieron relacionados, por lo que no se encontraron diferencias

estadisticamente significativas (p=NS). (Tabla 18)
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Tabla 18. Calidad de vida y el tiempo de diagndstico de la enfermedad.

TIEMPO DE
DIAGNOSTICO

Total

“CALIDAD DE VIDA Total
SACV MACV LACV BCV NA
Casos 5 1 2 8 14 30
0-3 MESES
% 50,0% 100,0% 40,0% 44,4% 53,8% 50,0%
Casos 4 0 0 7 2 13
4-6 MESES
% 40,0% 0,0% 0,0% 38,9% 7,7% 21,7%
Casos 0 0 3 3 7 13
7-12 MESES
% 0,0% 0,0% 23,1% 23,1% 53,8% 21,7%
Casos 0 0 0 0 3 3
13-24 MESES
% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% 100,0% 5,0%
Casos 1 0 0 0 0 1
25-36 MESES
% 10,0% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% 1,7%
Casos 10 1 5 18 26 60
% 16,7% 1,7% 8,3% 30,0% 43,3% 100,0%

**CALIDAD DE VIDA: NA: No Aplica; BCV: Buena Calidad de Vida; LACV: Leve Afectacion de la Calidad de Vida; MACV: Moderada
Afectacion de la Calidad de Vida; SACV: Severa Afectacion de la Calidad de Vida.

Fuente: Base de datos

Elaboracion: Autor

Durante el tratamiento de quimioterapia el 65,0% (n=39) de los 60 pacientes del estudio

refirieron haber abandonado el centro educativo al que acudian previo a la enfermedad, de los

cuales el 12,8 % (n=5) se encontraban con una severa afectacion de su CV, el 2,6% (n=1) mala

CV, el 7.6 % (n=3) leve afectacion y el 23,0 % (n=9) buena CV.

No se encontraron diferencias estadisticamente significativas al relacionar la CV y la

asistencia escolar de los pacientes diagnosticados de LLA, durante el tratamiento de

quimioterapia (p=NS). (Tabla 19)
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Tabla 19. Calidad de vida y asistencia escolar, en los pacientes con LLA en
tratamiento de quimioterapia.

ASISTENCIA ESCOLAR Total

SI NO
Casos 5 5 10
SACV
% 50,0% 50,0% 16,6%
Casos 0 1 1
MACV
% 0,0% 100,0% 1,7%
"CALIDAD DE Casos 2 3 5
LACV
VIDA % 40,0% 60,0% 8,4%
Casos 9 9 18
BCV
% 50,0% 50,0% 30,0%
NO Casos 5 21 26
APLICA % 19,2% 80,8% 43,3%
Casos 21 39 60
Total
% 35,0% 65,0% 100,0%

"CALIDAD DE VIDA: NA: No Aplica; BCV: Buena Calidad de Vida; LACV: Leve Afectacion de
la Calidad de Vida; MACV: Moderada Afectacion de la Calidad de Vida; SACV: Severa Afectacion
de la Calidad de Vida.

Fuente: Base de datos

Elaboracion: Autor

De los 22 pacientes que cursan la primera fase de tratamiento de quimioterapia el 90,9%
(n=20) no acuden a un centro educativo, durante la segunda fase de tratamiento el 43,8% (n=7)
de los 16 casos se quedan en casa; y en la tercera fase se encuentran 22 casos, de los cuales el

54,5% (12) abandonaron la escuela.

Si se encontro asociacion entre la fase del tratamiento de quimioterapia y la asistencia
escolar. Encontrandose que en la fase de induccion se concentra el mayor porcentaje de

ausentismo escolar, seguido de la fase de mantenimiento (3 2=10,724; p= <0,005). (Tabla 20)



Tabla 20. Fase de tratamiento y el entorno escolar, de los pacientes con LLA en

tratamiento de quimioterapia.

FASE DEL
TRATAMIENTO

Total

ASISTENCIA Total
ESCOLAR
SI NO
. Casos 2 20 22
INDUCCION
% 9,1% 90,9% 36,7%
) Casos 9 7 16
CONSOLIDACION
% 56,3% 43,8% 26,7%
Casos 10 12 22
MANTENIMIENTO
% 45,5% 54,5% 36,7%
Casos 21 39 60
% 35,0% 65,0% 100,0%

Fuente: Base de datos
Elaboracion: Autor

4.3. Medicion de la CV con el cuestionario PedsQL Cancer Module 3.0

4.3.1. Resultados de la medicion CV percibida por el paciente

Segun lo referido por los nifios y nifias que acuden a los dos hospitales de estudio, el

26,7% (n=16) consideran tener algun grado de afectacion de su CV.

De los 16 pacientes, el 16,7% (n=10) consideraron que su CV se encontraba

severamente afectada durante el tratamiento de quimioterapia. Pero el 30,0% (n=18)

perciben que su CV es buena. (Tabla 21)

Sin embargo, no existe una escala del cuestionario PedsQL Cancer Module 3.0, que se

vea seriamente afectada. Se puede rescatar, que al analizar de forma independiente cada

indice de la misma, el 16,7% (n=10) refirieron que la comida no le sabe tan bien.
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De igual forma, otro 16,7% (n=10) indicaron que los pinchazos de las agujas les causan
dolor. Llama la atencién que el 18,3% (n=11) de los pacientes refieran preocupacion de que
el cancer regrese una vez que se hayan curado o recaer en el tratamiento; y un 20,0% (n=12)

de los nifios y nifias sienten vergienza de que vean su cuerpo. (Anexo tabla 1)

Tabla 21. Calidad de vida percibida por los pacientes con LLA durante el tratamiento.

Frecuencia  Porcentaje

SACV 10 16,7
MACV 1 1,7
“CALIDAD DE LACV 5 8,3
VIDA BCV 18 30,0
NA 26 43,3
Total 60 100,0

"CALIDAD DE VIDA: NA: No Aplica; BCV: Buena Calidad de Vida; LACV: Leve
Afectacion de la Calidad de Vida; MACV: Moderada Afectacién de la Calidad de Vida; SACV:
Severa Afectacion de la Calidad de Vida.

Fuente: Base de datos

Elaboracion: Autor

4.3.2. Resultados medicion CV percibida por el cuidador directo
Los cuidadores directos de los nifios y nifias que acuden a los hospitales por
tratamiento de quimioterapia, consideraron que el 68,4% (n=41) incluidos los pacientes con
edades de 2 a 4 afios, tienen algin grado de afectacion de su CV. De los cuales, el 30,0
(n=18) dicen tener una severa afectacion. El 31,7% (n=19) perciben una buena calidad de

vida en sus familiares. (Tabla 22)

Al analizar cada esfera que valora el cuestionario, los proxies coinciden que los
pacientes presentan problemas relacionados con la ansiedad ante los procedimientos en un
42,2% (n=76) de los casos. Otra de las esferas severamente afectada es la comunicacion,

con el 37,2% (n=67) de los pacientes.
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De forma aislada, el 16,7% (n=10) de los enfermos presentan ansiedad cuando tienen
que ir al hospital. Otro aspecto que aquejan los participantes del estudio, segun sus
cuidadores, es la preocupacion por los efectos secundarios de los tratamientos médicos, en

el 21,7% (n=13).

Ellos también supieron sefialar que, otro 21,7% (n=13) de los casos del estudio
presentan preocupacion de que el cancer regrese una vez curados y/o recaer durante el
tratamiento médico. Ademas coincidieron con la version de los nifios y nifias al referir que

tienen vergiienza de que vean su cuerpo, en el 16,7% (n=10) de los casos. (Anexo tabla 2)

Tabla 22. Calidad de vida percibida por los cuidadores de los pacientes con LLA

durante el tratamiento.

Frecuencia  Porcentaje

SACV 18 30,0
. MACV 13 21,7
CALIDAD DE
LACV 10 16,7
VIDA
BCV 19 31,7
Total 60 100,0

"CALIDAD DE VIDA: NA: No Aplica; BCV: Buena Calidad de Vida; LACV: Leve
Afectacion de la Calidad de Vida; MACV: Moderada Afectacion de la Calidad de Vida;
SACV: Severa Afectacion de la Calidad de Vida.

Fuente: Base de datos

Elaboracion: Autor



71

CAPITULO YV

5. DISCUSION

El presente estudio fue realizado en dos instituciones de referencia nacional, el hospital
de Solca — Nucleo Quito y el hospital Pediatrico Baca Ortiz, en el departamento de onco-
hematologia pediatrica, donde se diagnostica anualmente entre 15 y 32 casos de LLA,
respectivamente. La investigacion se enfocé en determinar cuél era la CV de los nifios y nifias
de 2 a 18 afios de edad, con diagnostico de LLA, que acuden a cada institucion de salud por

tratamiento de quimioterapia.

Esta investigacion, constituye un primer estudio exploratorio hecho en el pais acerca de
la evaluacion de la CV de estos pacientes, aplicando un instrumento internacional y
multidimensional, que contiene escalas que evallan el aspectos como dolor, nausea, ansiedad
relacionada a procedimientos, ansiedad por tratamiento, preocupacién, problemas cognitivos,
aptitud fisica y comunicacion, conocido como PedsQL Cancer Module 3.0; disefiado para que
los pacientes y los cuidadores directos evallen de forma subjetiva la CV a manera de

autorreporte.

A nivel internacional se cuenta con 15 estudios publicados, de similares caracteristicas;
de los cuales existen Unicamente 3 donde se aplic el cuestionario especifico para cancer, los
restantes fueron realizados con el cuestionario genérico. Ocho de los estudios hacen referencia

ala CV de los pacientes durante las fases de tratamiento de la LLA.
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En nuestro estudio, la poblacién intervenida tiene caracteristicas similares a la descrita
en la literatura internacional, con el 43.3% (n=26) de los enfermos con edades entre 2 a 4 afos,
que como se conoce el pico de incidencia maximo establecida para la enfermedad se situa entre
los 2 y 5 afios de edad, O. Aramburu et al. (1998). En cuanto al sexo, la LLA predomina
ligeramente en los varones; en la investigacion se detectd que el 66,7% (n=40) de los enfermos
fueron de sexo masculino. Llama la atencion que pese a ser considerado el Ecuador, un pais en
vias de desarrollo, el estirpe frecuentemente aislado en el estudio fue el estirpe B en el 90%
(n=54) de los casos, dato que difiere, ya que, segun las investigaciones los paises
industrializados son los que presentan un predominio de casos de LLA de estirpe B. Kara M et

al. (2002), Margolin JF et al. (2011)

Dentro de los sintomas mas frecuentes al diagndstico se encuentran los relacionados con
la insuficiencia medular, principalmente la fiebre. De forma consistente se encontr6 en la
investigacion que este sintoma también prevalecid, en el 38.3% (n=23) de los caso, seguido de
la palidez en el 15% (n=9). Se conoce ademas, que dentro de las caracteristicas de la LLA,
existen determinadas enfermedades genéticas que cursan con mayor incidencia de esta
patologia, como por ejemplo el Sindrome de Down, que se encontré en el 6.7% (n=4) de los

pacientes estudiados.

Como toda enfermedad, la LLA desde su diagnostico y proceso de tratamiento ocasiona
un impacto importante sobre la CV de los enfermos y sus familiares; aun mas cuando se trata
de un nifo. Al analizar la CV en este grupo de pacientes O. Cruz (2004) encontrd que existen
diferencias en la CV respecto al sexo, los hombres percibieron mejor CV que las mujeres. Esto
es congruente con lo encontrado en la investigacion realizada, donde 40 pacientes son de sexo

masculino, habiendo el 32,5% (n=13) referido una buena CV vy solo el 20,0% (n=8) severa
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afectacion de la misma. De las 20 nifias el 25,0% (n=5) tenian buena CV, sin embargo no fue

estadisticamente significativo al relacionar la variable sexo y CV (p=NS).

Bonomi y Celia (1995) sefialan que los pacientes con cancer tienen menos afectacion en
su CV cuando aprenden a vivir con las restricciones que la enfermedad les impone. De igual
forma, O. Cruz (2004) es reiterativa al concluir que el tiempo de diagndstico de la enfermedad
presento diferencias estadisticamente significativas, ya que los nifios con mayor afectacion en
su CV fueron los de menos de un afio de padecer la enfermedad con una media de 58.36 dias y
los menos afectados fueron los de mas de tres afios de diagnosticados. En nuestra investigacion,
de acuerdo al tiempo transcurrido desde el diagndstico de LLA, la CV de cada paciente también
va mejorando en el tiempo. En aquellos que han sido diagnosticados en un tiempo menor a 3
meses, el 50% (n=5) se observo severa afectacion de la CV, para los que cursaban con 4 a 6
meses de haber sido diagnosticados de LLA, 40% (n=4) tuvieron igual tipo de afectacion y para
losde 7 al12 mesesy 13 a 24 meses no se reportan casos; y a los 25 a 36 meses solo un 10%

(n=1) de los casos; pero esto se encontraron diferencias estadisticamente significativas (p=NS).

J. Arias et al. (1996) mediante la aplicacion de la escala de Lickert, en el Centro Médico
Nacional Siglo XXI del IMSS, detectd que el 63% de los 60 pacientes tenian afectacién del
area escolar, que abarcd desde la disminucion en las calificaciones hasta el abandono del ciclo
escolar; iguales reportes hubieron en los estudios de Altamonte et al. (1999) y Fernandez (2001)
quienes encontraron que los nifios generalmente presentan alteraciones en el desempefio escolar
por presentar dificultad para realizar sus estudios. Meeske et al. (2005) mediante el cuestionario
PedsQL Cancer Module en una muestra de 117 paciente, en tratamiento el 69%, report6 una
mayor afectacion del &mbito escolar. De nuestros 60 nifios y nifias se registro un 65% (n=39)

de casos de abandono escolar durante el tratamiento de quimioterapia.
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Como ya se citd anteriormente, existen numerosos estudios que determinan la CV en el
paciente oncologico utilizando distintos cuestionarios pero un estudio en particular, llevado a
cabo en el hospital Infantil de México Federico Gomez en el afio 2009, analizé la CV de 26
pacientes, entre nifios y niflas con LLA, bajo tratamiento de quimioterapia, mediante el
cuestionario PedsQL Cancer Module 3.0 en dos periodos de tiempo; ellos encontraron que
aspectos relacionados con el dolor y la nausea, estuvieron presentes y que no se modificaron en
el tiempo. De igual forma, en nuestra investigacion se hallaron indices correspondientes a estos
dos aspectos del cuestionario también afectados, donde el 16,7% (n=10) de los casos refirieron

especificamente que la comida no les sabe tan bien.

En el estudio del hospital infantil de México, ademas refieren que la ansiedad por
procedimientos, la ansiedad por tratamientos, los problemas cognitivos y la comunicacion,
mejoraron en el transcurso del tiempo. Punto clave que estaria por investigarse en una nueva

entrega que valore lo que ocurre con la CV de los pacientes de forma longitudinal.

Los cuidadores de nuestra investigacion, por su parte, refirieron percibir ansiedad ante
los procedimientos en el 42,2% (n=76) de los casos, problemas en la comunicacion, con el
37,2% (n=67); esto ultimo quizas se deba a que, el estudio incluye a 26 participantes con edades
entre 2 a 4 afios. La preocupacion tambien aqueja a los enfermos en el 21,7% (n=13) segln sus
proxies y segun los pacientes en el 18,3% (n=11) existe preocupacion sobre todo de que el
cancer regrese una vez que se hayan curado o recaer en el tratamiento. Finalmente, el paciente
y el cuidador coincidieron al revelar afectacion de la aptitud fisica en el 16,7% (n=10) de los
casos. lgualmente, E. Dorantes et al (2015), encuentra que en los nifios y nifias con LLA,
atendidos en el Seguro Popular, la nausea, la ansiedad ante los procedimientos y los problemas

cognitivos obtuvieron los promedios mas altos en afectacion, en particular, la nausea.
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L. Martinez et al (2015), coinciden al evaluar la CV mediante el Inventario PedsQL
Cancer Module, a 199 pacientes con cancer y sus cuidadores, del Hospital Civil de Guadalajara,
de éstos el 46.7% (n=93) con LLA, durante fases de tratamiento activos y pasivos, reportando
similitud a lo referido en este estudio, donde los dos dominios méas afectados fueron

preocupacion y comunicacion.

Sitaresmi et al. (2008) aplicando nuevamente el cuestionario especifico para cancer, en
una muestra de 55 pacientes pediatricos, demostré que existe mayor afectacién de en las
dimensiones de la comunicacién durante el tratamiento de quimioterapia de los pacientes con

LLA.

Cobarruvias et al. (1996), Velikora et al. (2001) y Wolfe et al. (2000) quienes analizaron
la CV de los pacientes pediatricos con cancer, también encontraron que la dimensién fisica es
la mas afectada, tanto por los efectos de la enfermedad como por lo del propio tratamiento.
Velikora et al. (2001) y Wolfe et al. (2000) sefialan que de este, lo que mas les aqueja es el

dolor.

En el estudio de Sung, et al (2011), donde incluye a 137 pacientes con LLA, mediante
la aplicacion del PedsQL Cancer Module encuentra que, durante las fases de induccion y
consolidacion, hubo mayor afectacion de las dimensiones como nausea, ansiedad por
procedimientos, ansiedad al tratamiento asi como en preocupacion, lo cual fue estadisticamente

significativo.
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Finalmente, se considera una necesidad la aplicabilidad de un cuestionario que valore
la CV de los pacientes con enfermedades cronicas como el cancer. De preferencia el uso de un
test especifico que nos orienta hacia futuras intervenciones. Ademas se requiere que esta
evolucion sea llevada a cabo de forma constante durante la enfermedad, para poder identificar
los periodos de mejoria o deterioro de la CV de los nifios y nifias con LLA y poder intervenir

de forma oportuna.
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CAPITULO VI

6.1. CONCLUSIONES

- En lainvestigacion se encontrd un notable porcentaje de pacientes del sexo masculino que
padecen LLA; ademas, las edades mas afectadas fueron las comprendidas entre 2 a 4 afios,
el sintoma de inicio de la enfermedad mas reportado fue la fiebre, se diagnosticaron mas
casos de LLA de tipo B; y como se conoce, dentro de los sindromes asociados a esta
patologia, existieron también casos de Sindrome de Down.

- Durante el tratamiento de quimioterapia, se registrd un ausentismo escolar en mas de la
mitad de los casos, situacidn no suplida en su totalidad, por las instituciones a las que acuden
los nifios y nifias con LLA.

- Durante la enfermedad y tratamiento de quimioterapia, se encontrd que, un gran porcentaje
de los pacientes son cuidados de forma directa por su madre.

- Al aplicar el cuestionario PedsQL Cancer Module 3.0, lo pacientes no refieren afectacion
de algun aspecto determinado de su CV, sin embargo, al analizar cada indice, se encuentra
que existen problemas casi siempre con aspectos como, la comida no le sabe tan bien, los
pinchazos de las agujas les causan dolor, tienen preocupacion de que el cancer regrese una
vez que se hayan curado o recaer en el tratamiento; y tienen verglienza de que vean su
cuerpo.

- La percepcion de la CV es mejor en los nifios respecto a la informada por sus cuidadores,
éstos ultimos, coinciden que los pacientes presentan problemas relacionados con la ansiedad
ante los procedimientos y con la comunicacion. De forma aislada, hay problemas con
ansiedad cuando tienen que ir al hospital, preocupacion por los efectos secundarios de los

tratamientos médicos.
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Ambos grupos, coinciden al referir tener preocupacion de que el cancer regrese una vez
curados y/o recaer durante el tratamiento medico y vergiienza de que vean su cuerpo.

El nivel de CV de los pacientes con LLA, se ve afectado de acuerdo al grupo de edad, con
mayor impacto en las edades de 8 a 12 afios. Otro aspecto que influye es la fase del
tratamiento de quimioterapia que debilita la asistencia escolar. Encontrandose que en la fase
de induccion se concentra el mayor porcentaje de ausentismo escolar, seguido de la fase de

mantenimiento.

6.2. RECOMENDACIONES

Se recomienda al personal de salud no solo tratar la enfermedad clinica, sino que abordar al
enfermo en un todo, que se valore y se diagnostique el aspecto biopsicosocial de cada
paciente. Con ello determinar acciones que conlleven a mejorar la atencion y el manejo de
los pacientes de onco-hematologia.

Para evaluar la CV de patologias cronicas como el cancer, se recomienda aplicar los
cuestionarios especificos ya que son mas Utiles al identificar problemas relacionados con la
enfermedad y el tratamiento, nos ayudan a focalizarnos hacia una intervencion apropiada.
Cada servicio que acoge a los nifios y nifias con esta enfermedad, deberia de incorporar y
desarrollar medidas escolares para poder suplir ese gran ausentismo escolar que ocurre
durante el tratamiento de quimioterapia.

A futuro, constituye una necesidad tanto clinica como investigativa la aplicabilidad del
cuestionario que valore la CV de los nifios y nifias de nuestro pais, que padecen patologias
cronicas como el céancer. Siendo por lo tanto interesante contar con estudios de
transculturizacion del cuestionario y por su puesto su aplicabilidad en las diversas

instituciones de salud.
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Para llegar a determinar la CV de los enfermos de LLA, con edades comprendidas de 2 a 4
afios, podria ser valido implementar otra forma, quizas grafica; de como obtener esa
informacion valiosa.

Debido al limitado conocimiento de los pacientes y de sus cuidadores, respecto a la
enfermedad; el personal de salud debe mejorar su relacion con ellos y mantener una
comunicacion optima, tratando de brindar el mayor apoyo e informacién posible para lograr
una mejor adherencia al tratamiento clinico.

Se considera justo y necesario investigar cual es la condicion de aquellos pacientes con otras

patologias onco-hematoldgicas, ya que el cuestionario es especifico para el cancer.
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CAPITULO VII

LIMITACIONES DEL ESTUDIO

El instrumento PedsQL Cancer Module 3.0, no ha sido aplicado anteriormente en el
Ecuador, por lo que no existen datos de referencia previos para apoyarnos como linea de
investigacion.

El estudio se limita en si a un rango de edad, de 2 a 18 afios, sin embargo los datos que se
deberia obtener en las edades mas pequefias (2 a 4 afios) no son valorables, ya que, la
informacidn es Unicamente dada por el cuidador y no se puede realizar una comparacion
entre la version del paciente y del cuidador.

Se realizo6 la investigacion en un solo periodo de tiempo, sin lograr determinar nuevos
eventos que puedan modificar la CV de los pacientes con LLA a lo largo de su enfermedad.
Esta investigacion se ha propuesto Unicamente a evaluar la CV de los enfermos pediatricos
con diagnostico de LLA, y no se investigd la condicion de los otros pacientes con las

diversas patologias onco-hematoldgicas.
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Tabla 1. Frecuencias de los resultados obtenidos en los ocho dominios que componen del cuestionario PedsQL Cancer Module 3.0 (Pacientes)

Nunca Casi nunca Algunas Seguidamente Casi siempre  No aplica Total
Veces
DOLOR Y MOLESTIAS
le duele las articulaciones o musculos Casos 20 4 9 0 1 26
% 33,3% 6,7% 15,0% 0,0% 1,7% 43,3%
tiene mucho dolor Casos 24 3 5 1 1 26
% 40,0% 5,0% 8,3% 1,7% 1,7% 43,3%
TOTAL Casos 44 7 14 1 2 52 120
% 36,6% 5,9% 11,7% 0,8% 1,7% 43,3% 100,0%
PRESENCIA DE NAUSEAS
siente nduseas durante los tratamiento médicos Casos 27 1 4 1 1 26
% 45,0% 4,7% 6,7% 1,7% 1,7% 43,3%
la comida no sabe tan bien Casos 10 1 12 1 10 26
% 16,7% 1,7% 20,0% 1,7% 16,7% 43,3%
siente ndusea mientras piensa en los tratamientos médicos Casos 28 0 5 0 1 26
% 46,7% 0,0% 8,3% 0,0% 1,7% 43,3%
siente muchas nduseas al comer Casos 25 0 4 0 5 26
% 41,7% 0,0% 6,7% 0,0% 8,3% 43,3%
algunas comidas y olores le dan nauseas Casos 11 1 13 2 7 26
% 18,3% 1,7% 21,7% 3,3% 11,7% 43,3%
TOTAL Casos 100 3 39 4 24 130 300
% 33,3% 1,0% 13,0% 1,3% 8,0% 43,3% 100,0%
ANSIEDAD POR PROCEDIMIENTOS
los pinchazos de agujas causan dolor Casos 11 1 12 0 10 26
% 18,3% 1,7% 20,0% 0,0% 16,7% 43,3%
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ansiedad cuando le sacan sangre Casos 25 0 6 0 3 26
% 41,7% 0,0% 10,0% 0,0% 5,0% 43,3%
ansiedad por los pinchazos de agujas Casos 22 1 7 0 4 26
% 36,7% 1,7% 11,7% 0,0% 6,7% 43,3%
TOTAL Casos 58 2 25 0 17 78 180
% 32,3% 1,1% 13,9% 0,0% 9,4% 43,3% 100,0%
ANSIEDAD POR TRATAMIENTOS
ansiedad cuando espera ver al doctor Casos 34 0 0 0 0 26
% 56,7% 0,0% 0,0% 0,0% 0, 43,3%
ansiedad cuando tiene que ir al doctor Casos 29 0 2 0 3 26
% 48,3% 0,0% 3,3% 0,0% 5,0% 43,3%
ansiedad cuando tiene que ir al hospital Casos 19 0 7 1 7 26
% 31,7% 0,0% 11,7% 1,7% 11,7% 43,3%
TOTAL Casos 82 0 9 1 10 78 180
% 45,5% 0,0% 5,0% 0,6% 5,6% 43,3% 100,0%
PREOCUPACIONES
preocupacion de los efectos secundarios de los tratamientos Casos 14 1 14 0 5 26
médicos
% 23,3% 1,7% 23,3% 0,0% 8,3% 43,3%
preocupacién del funcionamiento del tratamiento Casos 15 2 10 2 5 26
% 25,0% 3,3% 16,7% 3,3% 8,3% 43,3%
preocupacion de que regrese el cancer o recaer Casos 5 1 14 3 11 26
% 8,3 1,7% 23,3% 5,0% 18,3% 43,3%
TOTAL Casos 34 4 38 5 21 78 180
% 18,9% 2,2% 21,1% 2,8% 11,7% 43,3% 100,0%
COGNITIVO
dificultad para saber qué hacer cuando algo le molesta Casos 20 2 6 0 6 26
% 33,3% 3,3% 10,0% 0,0% 10,0% 43,3%
dificultad resolviendo problemas mateméticos Casos 14 0 15 1 4 26
% 23,3% 0,0% 25,0% 1,7% 6,7% 43,3%




dificultad escribiendo reportes o documentos Casos 23 0 2 0 2 33
% 38,4% 0,0% 3,3% 0,0% 3,3% 55,0%
dificultad poniendo atencién Casos 22 0 8 0 4 26
% 36,7% 0,0% 13,3% 0,0% 6,7% 43,3%
dificultad recordando lo leido Casos 19 0 11 0 4 26
% 31,7% 0,0% 18,3% 0,0% 6,7% 43,3%
TOTAL Casos 98 2 42 1 20 137 300
% 32,7% 0,7% 14,0% 0,3% 6,6% 45,7% 100,0%
PERCEPCION DE APARIENCIA FISICA
siente que no se ve bien Casos 22 0 5 0 7 26
% 36,7 0,0% 8,3% 0,0% 11,7% 43,3%
no le gusta que otras personas vean su/sus cicatrices Casos 16 1 9 1 7 26
% 26,7% 1,7% 15,0% 1,7% 11,7% 43,3%
vergiienza de que vean su cuerpo Casos 16 0 5 1 12 26
% 26,7% 0,0% 8,3% 1,7% 20,0% 43,3%
TOTAL Casos 54 1 19 2 26 78 180
% 30,0% 0,5% 10,4% 1,1% 14,4% 43,3% 100,0%
COMUNICACION
dificultad diciendo como se siente a los doctores/enfermeras Casos 17 1 9 0 7 26
% 28,3% 1,7% 15,0% 0,0% 11,7% 43,3%
dificultad preguntando a los doctores/enfermeras Casos 20 0 8 0 6 26
% 33,3% 0,0% 13,3% 0,0% 10,0% 43,3%
dificultad explicando su enfermedad a otras personas Casos 19 2 7 1 5 26
% 31,7% 3,3% 11,7% 1,7% 8,3% 43,3%
TOTAL Casos 56 3 24 1 18 78 180
% 31,1% 1,7% 13,4% 0,5% 10,0% 43,3% 100,0%
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Tabla 2. Frecuencias de los resultados obtenidos en los ocho dominios que componen del cuestionario PedsQL Cancer Module 3.0 (Cuidadores)

Nunca Casinunca  Algunas veces  Seguidamente Casi siempre No aplica  Total
DOLOR Y MOLESTIAS
le duele las articulaciones o musculos Casos 30 3 19 4 4
% 50,0% 5,0% 31,7% 6,7% 6,7%
tiene mucho dolor Casos 37 6 13 3 1
% 61,7% 10,0% 21,7% 5,0% 1,7%
TOTAL Casos 67 9 32 7 5 120
% 55,8% 7,5% 26,7% 5,9% 4,1% 100,0%
PRESENCIA DE NAUSEAS
siente nauseas durante los tratamiento médicos Casos 28 3 18 3 8
% 46,7% 5,0% 30,0% 5,0% 13,3%
la comida no sabe tan bien Casos 25 8 15 4 8
% 41,7% 13,3% 25,0% 6,7% 13,3%
siente nausea mientras piensa en los tratamientos médicos Casos 46 6 6 1 1
% 76,7% 10,0% 10,0% 1,7% 1,7%
siente muchas nduseas al comer Casos 39 5 8 0 8
% 65,0% 8,3% 13,3% 0,0% 13,3%
algunas comidas y olores le dan nauseas Casos 32 5 16 0 7
% 53,3% 8,3% 26,7% 0,0% 11,7%
TOTAL Casos 170 27 63 8 32 300
% 56.6% 9,0% 21,0% 2,7% 10.7% 100,0%
ANSIEDAD POR PROCEDIMIENTOS
los pinchazos de agujas causan dolor Casos 14 3 11 2 30
% 23,3% 5,0% 18,3% 3,3% 50,0%
ansiedad cuando le sacan sangre Casos 22 3 8 3 24
% 36,7% 5,0% 13,3% 5,0% 40,0%




ansiedad por los pinchazos de agujas Casos 20 7 8 3 22
% 33,3% 11,7% 13,3% 5,0% 36,7%
TOTAL Casos 56 13 27 8 76 180
% 31,1% 7,3% 15,0% 4,4% 42,2% 100,0%
ANSIEDAD POR TRATAMIENTOS
ansiedad cuando espera ver al doctor Casos 44 0 10 2 4
% 73,3% 0,0% 16,7% 3,3% 6,7%
ansiedad cuando tiene que ir al doctor Casos 42 2 8 3 5
% 70,0% 3,3% 13,3% 5,0% 8,3%
ansiedad cuando tiene que ir al hospital Casos 37 4 6 3 10
% 61,7% 6,7% 10,0% 5,0% 16,7%
TOTAL Casos 123 6 24 8 19 180
% 68,4% 3.3% 13,3% 4,5% 10,5% 100,0%
PREOCUPACIONES
preocupacion de los efectos secundarios de los tratamientos Casos 20 4 20 3 13
médicos
% 33,3% 6,7% 33,3% 5,0% 21,7%
preocupacioén del funcionamiento del tratamiento Casos 22 4 21 4 9
% 36,7% 6,7% 35,0% 6,7% 15,0%
preocupacioén de que regrese el cancer o recaer Casos 20 4 13 10 13
% 33,3% 6,7% 21,7% 16,7% 21,7%
TOTAL Casos 62 12 54 17 35 180
% 34,5% 6,7% 30,0% 9,4% 19,4% 100,0%
COGNITIVO
dificultad para saber qué hacer cuando algo le molesta Casos 41 5 8 5 1
% 68,3% 8,3% 13,3% 8,3% 1,7%
dificultad resolviendo problemas matematicos Casos 25 0 6 1 2 26
% 41,7% 0,0% 10,0% 1,7% 3,3% 43,3%
dificultad escribiendo reportes o documentos Casos 20 1 1 1 3 34
% 33,3% 1,7% 1,7% 1,7% 5,0% 55,0
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dificultad poniendo atencién Casos 43 0 12 1 4
% 71, 7% 0,0% 20,0% 1,7% 6,7%
dificultad recordando lo leido Casos 46 0 6 4 4
% 76,7% 0,0% 10,0% 6,7% 6,7%
TOTAL Casos 175 6 33 12 14 60 300
% 58,3% 2,0% 11,0% 4,0% 4,7% 20,0% 100,0%
PERCEPCION DE APARIENCIA FISICA
siente que no se ve bien Casos 44 1 10 2 3
% 73,3% 1,7% 16,7% 3,3% 5,0%
no le gusta que otras personas vean su/sus cicatrices Casos 47 0 3 4 6
% 78,3% 5,0% 6,7% 6,7% 10,0%
vergiienza de que vean su cuerpo Casos 38 2 6 4 10
% 63,3% 3,3% 10,0% 6,7% 16,7%
TOTAL Casos 129 3 19 10 19 180
% 71,6% 1,7% 10,6% 5,5% 10,6% 100,0%
COMUNICACION
dificultad diciendo como se siente a los doctores/enfermeras Casos 34 0 7 2 17
% 56,7% 0,0% 11,7% 3,3% 28,3%
dificultad preguntando a los doctores/enfermeras Casos 28 1 6 6 19
% 46,7% 1,7% 10,0% 10,0% 31,7%
dificultad explicando su enfermedad a otras personas Casos 24 0 4 1 31
% 40,0% 0,0% 6,7% 1,7% 51,7%
TOTAL Casos 86 1 17 9 67 180
% 47,8% 0,5% 9,5% 5,0% 37,2% 100,0%
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1. Cuestionario PedsQL Cancer Module 3.0

Disponible:https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/pediatric-quality-of-life-inventory

2. Consentimiento informado

FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

MD. Maria Raquel Recalde Bermeo

Este formulario de consentimiento informado se dirige a nifios/as de 2 a 18 afios de edad y sus padres, quienes son
atendidos en Solca - Ndcleo de Quito y el hospital Pediatrico Baca Ortiz; a quienes se les invita a participar en la

investigacion.

Investigador Principal: Maria Raquel Recalde Bermeo - Médico Postgradista de Pediatria - Pontificia
Universidad Cat6lica del Ecuador

Propuesta y version: Validacién del cuestionario de calidad de vida (PedsQL Cancer Module) en pacientes de 2
a 18 afios, en tratamiento con quimioterapia, por diagnostico de leucemia linfoblastica aguda, atendidos en Solca

- Ndcleo de Quito y en el hospital Pediatrico Baca Ortiz, durante el periodo de febrero a mayo del 2016.

PARTE I

Yo, Maria Raquel Recalde Bermeo, médica del postgrado de pediatria de la Pontificia Universidad Catélica del
Ecuador, estoy valorando de la calidad de vida mediante el cuestionario (PedsQL Cancer Module 3.0) en pacientes
de 2 a 18 afios, en tratamiento con quimioterapia, por diagnostico de leucemia linfoblastica aguda, que acuden a
Solca - Ndcleo Quito, versus, los atendidos en el hospital Baca Ortiz. Le brindaré a Ud. la informacion e invitaré
a participar de esta investigacion. No tiene que decidir hoy si participa 0 no en esta investigacion. Antes de

decidirse, puede hablar con alguien que se sienta cémodo sobre la investigacion.

Puede que haya algunas palabras que no entienda. Por favor, me para segun le informo para darme tiempo a

explicarle. Si tiene preguntas mas tarde, puede preguntarme a mi, quien soy la persona que investiga.


https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/pediatric-quality-of-life-inventory
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Propésito

Es de conocimiento general que en la actualidad, existen pocos estudios dedicados a investigar sobre la calidad de
vida de los pacientes pediatricos que padecen leucemia linfoblastica aguda y que se encuentra bajo tratamiento
clinico, por lo tanto no se conoce bien. Sin embargo son muy bien estudiados aquellos pacientes que han terminado

su tratamiento.

Esto, sumado al aumento progresivo de la prevalencia de la enfermedad, a los costos del tratamiento y al
desconocimiento de los aspectos que influyen en la calidad de vida en los nifios/as con leucemia linfoblastica
aguda, en nuestro medio, constituyen una necesidad de aprendizaje que de seguro, con la aplicacion de este test
puede colaborar para realizar un manejo integral de estos pacientes que no solo requieren un manejo clinico sino

un apoyo psicosocial pertinente.

Descripcion del Proceso
Completar el cuestionario PedsQL Cancer Module 3.0, nos llevard apenas 15 minutos. Se llevara a cabo en las

instalaciones del hospital Solca-Nucleo de Quito y en el hospital Baca Ortiz.

Efectos secundarios y beneficios
Completar el cuestionario citado, no tiene efecto directo de ningun tipo sobre su salud, ademas su participacion en
esta investigacion es totalmente voluntaria, usted puede elegir participar o no hacerlo. Debo dejar en claro que si

participa o no, usted continuara recibiendo todos los servicios en este hospital y nada cambiara.

Confidencialidad
Se garantiza la confidencialidad de la informacién que se obtenga, y exclusivamente serd empleada para los

objetivos de la citada investigacion.

Derecho a negarse o retirarse
Su participacion es voluntaria, usted puede elegir participar o no. De elegir que si, y mas tarde cambiar de idea,

puede dejar de participar sin ningdn tipo de repercusion sobre su persona.

Compartiendo los Resultados

El conocimiento que obtengamos sera exclusivamente para los propdsitos citados inicialmente.
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PARTE 11

ID ////

FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Valoracion de la calidad de vida mediante el cuestionario (PedsQL Cancer Module 3.0 ) en pacientes de 2 a

18 afios, en tratamiento con quimioterapia, por diagnéstico de leucemia linfoblastica aguda, que acuden a

Solca - Nucleo Quito, versus, los atendidos en el hospital Baca Ortiz, durante el periodo de febrero a mayo
del 2016.

2 T he recibido la informaciéon suficiente vy
pertinente de los objetivos de investigacion: “Valoracion de la calidad de vida mediante el cuestionario (PedsQL
Cancer Module 3.0 ) en pacientes de 2 a 18 afios, en tratamiento con quimioterapia, por diagnostico de leucemia
linfoblastica aguda, que acuden a Solca - Ndcleo Quito, versus, los atendidos en el hospital Baca Ortiz, durante el
periodo de febrero a mayo del 2016”. El médico responsable de mi participacion es el/la
DI/DI2. .ttt ; quien ha expuesto que esta investigacion Unicamente incluira
la aplicacion del cuestionario mencionado, ademas me ha garantizado la confidencialidad de la informacién que

de mi y de mi hijo/a obtenga, la cual sera utilizada exclusivamente para los objetivos de la citada investigacion.

Su participacién en esta investigacion es totalmente voluntaria, por lo tanto usted puede elegir participar o no
hacerlo. Tanto, si elige participar o no, continuaran todos los servicios que reciba en este hospital y nada cambiara.

Usted puede cambiar de idea més tarde y dejar de participar aun cuando haya aceptado antes.

He leido la informacion proporcionada o me ha sido leida. He tenido la oportunidad de preguntar sobre ella 'y se

me ha contestado satisfactoriamente las preguntas que he realizado.

Para constancia de lo mencionado, firmo este CONSENTIMIENTO INFORMADO



