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RESUMEN

OBJETIVO: Describir la calidad de vida de los pacientes pediatricos diagnosticados con
Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA) que se encuentran en tratamiento de quimioterapia
intrahospitalaria en la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP) y en el Hospital
General San Juan de Dios (HGSJD), durante junio-agosto del afio 2017. POBLACION Y
METODOS: Estudio cuantitativo, descriptivo transversal; realizado con una muestra de 142
pacientes, a quienes se les realizo el Test Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL®).
RESULTADOS: Se obtuvo que el 80% pertenece a la edad escolar, siendo el 52% de sexo
femenino; el 28% tenia dos hermanos, el 87% permanecid hospitalizado por un periodo
menor a cinco dias; el subtipo mas comun de LLA fue el pre B en un 64%; el 43% se
encontrd en etapa de induccion a la remision. El 56% se categoriz6 con muy buena calidad
de vida y la dimensiébn mas afectada fue la escolar en la mitad de los pacientes.
CONCLUSIONES: La mayoria de pacientes con LLA reportaron muy buena calidad de vida.
La dimensién mas afectada fue la escolar. Los pacientes que se encuentran en etapa de
induccién a la remisidn presentan una mejor calidad de vida en comparacién con las demas
etapas. Ambos sexos presentaron similitud en la categoria de muy buena calidad de vida.
La edad escolar predominé en las categorias de muy buena, buena y regular calidad de

vida.

PALABRAS CLAVE: calidad de vida, leucemia, quimioterapia.
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1. INTRODUCCION

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), define calidad de vida como la
“percepcioén del individuo de su posicién en la vida en el contexto de la cultura y sistema de
valores en los que vive y con relacion con sus objetivos, expectativas, estandares y

preocupaciones.”

En la practica médica se tiene como objetivo preservar la calidad de vida a través
de la prevencion y tratamiento de enfermedades crénicas, debido a que se requieren

evaluaciones acerca de la mejoria o deterioro del estado funcional de cada paciente.

En pacientes oncoldgicos la calidad de vida busca mejorar la atencion que se ofrece
a los pacientes y de sus cuidadores, permitiendo de esta manera optimizar las
intervenciones que se hacen ademas de escoger el tratamiento adecuado para cada uno.
Para la medicién de ésta existen cuestionarios que permiten una aproximacion valida para
su medicién, ayudando a cuantificar de forma efectiva los problemas de salud relacionados
con la enfermedad. Entre estos, uno de los mas utilizados, es el Test Pediatric Quality of
Life Inventory (PedsQL®), el cual mide la calidad de vida en nifios y adolescentes sanos
asi como aguellos con problemas de salud agudos y crénicos. Este test es especifico para
pacientes pediatricos con alguna patologia hemato oncoldgica, el cual fue rigorosamente
probado y representa un adelanto significativo en el ambito pediatrico combinando

confiabilidad, validez, sensibilidad y sentido practico. 2

A nivel pediatrico la Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA), es el tipo de cancer mas
comun, alrededor de tres de cada cuatro casos de leucemia en nifios y adolescentes son
de este tipo. Siendo mas comun en los primeros afios de la nifiez, con mayor incidencia
entre los dos a cinco afios de edad, siendo los hombres mas afectados. En Guatemala no
se conoce la incidencia de leucemia debido a que no es una enfermedad de notificacion
obligatoria, por lo que no se cuenta con datos epidemioldgicos de la enfermedad a nivel

nacional.

Al no contar con estudios acerca de la calidad de vida en pacientes hemato
oncoldgicos en Guatemala, surgié la duda de investigacion acerca de cual es la calidad de
vida en pacientes con Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA), en dos instituciones encargadas
del tratamientos de estas enfermedades, entre ellas el Hospital General San Juan de Dios

(HGSJD) y la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP), para lo cual se trat6 como



objetivo determinar la frecuencia en que se encuentra afectada cada dimension, calcular el
porcentaje en que se encuentra afectada la calidad de vida en cada fase de tratamiento
quimioterapéutico, e identificar el rango de edad y sexo mas afectado.

Se desarroll6 un estudio cuantitativo descriptivo transversal en pacientes de ocho a
16 afios, ingresados a los servicios de encamamiento de las instituciones mencionadas,
con diagndstico ya establecido de Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA), durante junio-
agosto del presente afio.



2. MARCO DE REFERENCIA

2.1 Marco de antecedentes

2.1.1 A nivel mundial

Estudio realizado en Cuba durante los afios del 2011 al 2013, para describir la
calidad de vida relacionada con la salud y su relacion con las variables sociodemograficas
y clinicas de pacientes pediatricos diagnosticados con cancer. El disefio del estudio fue
descriptivo tomando como muestra a 150 nifios atendidos en los servicios de onco-
hematologia del Instituto Nacional de Oncologia y Radiobiologia, Instituto de Hematologia,
Hospitales Pediatricos Juan Manuel Marquez y William Soler. Los criterios de inclusion
fueron los siguientes: nifios de seis a 14 afios con diagndéstico clinico-histolégico de cancer,
estar hospitalizados con un periodo igual 0 mayor de siete dias, tener la autorizacién del
paciente como de su cuidador, no tener trastorno psiquiatrico ni afectaciones organicas. Se
utilizé el Sistema de Evaluacién de Calidad de Vida Percibida y Reportada (SECVPR),
creado y validado en Cuba por un grupo de investigadores del Instituto Nacional de
Oncologia y Radiologia (INOR), el cual consta de tres instrumentos, uno que evalla desde
la perspectiva del paciente y otros dos que evallan la reportada por sus cuidadores y
profesionales que brindan atencion de salud; consta de siete dimensiones y dos preguntas
generales. Se concluyé que los items relacionados con los sintomas asociados al
tratamiento, preocupaciones, sintomas emocionales y validismo; los sintomas primarios
fueron los peores evaluados. Las dimensiones menos afectadas fueron el estrefiimiento,

relaciones familiares y la integracién a la actividad. 3

Estudio realizado en México durante el periodo de 1992 a 1993, en la Consulta
Externa del servicio de Hematologia del Hospital de Pediatria del Centro Médico Nacional
Siglo XXI del Instituto Mexicano de Seguridad Social (IMSS), con el objetivo de determinar
la validez de un instrumento para medir la calidad de vida de los pacientes pediatricos con
leucemia, en el cual se desarroll® un cuestionario, con base a las actividades diarias del
nifo utilizando criterios de Likert, sometido a una prueba piloto en pacientes sanos. Se
desarrollé una serie de items con relacién al desempefo en la vida diaria de los pacientes
pediatricos, obtenidos por la observacion de nifios sanos e interrogatorio directo, tanto de

los nifios como de los padres. Dando una ponderacién a las opciones de cada respuesta.



La respuesta inicial correspondié a una situacion ideal, teniendo mayor valor, y la
tltima a la situacién menos deseada con el valor mas bajo. Al tener constituida la escala,
se llevo a cabo una prueba piloto en 20 sujetos sin enfermedades cronicas. Posteriormente
se desarroll6 un andlisis de cada item por la férmula para evaluar su poder discriminatorio
y con aquellos que mostraron discapacidad discriminativa se desarroll6 el instrumento final.
Se paso el cuestionario a todos los pacientes que asistieron al servicio de la consulta
externa de dicho hospital, durante el periodo de tiempo del uno de septiembre de 1992 al
29 de febrero de 1993, incluyendo pacientes de cualquier edad, sexo y fase del tratamiento
de leucemia. El total de los pacientes a los que se les pasoé el cuestionario fue de 60 nifios,
de los cuales 29 eran pacientes de sexo femenino y 31 del masculino; las edades
comprendidas eran de dos a 16 afios. En la evaluacion por areas se detecté modificacion
en las relaciones familiares y desempefio social como consecuencia de la enfermedad. Las
areas mas afectadas fueron las necesidades de atencion médica y el desempefio escolar.
En el estudio no se encontraron diferencias en los porcentajes de desempefio con relacién

en la etapa del tratamiento y/o enfermedad, con la calificacion obtenida en el cuestionario.*

Estudio realizado en México con el objetivo de determinar cOmo se encontraba la
calidad de vida en los pacientes con cancer, formulando preguntas para conocer el perfil de
los participantes, que dimensiones y aspectos estaban mas afectadas, y valorar la
diferencia existente en la calidad de vida de los pacientes de acuerdo a edad, género,
diagnéstico y tiempo de padecer la enfermedad. El disefio utilizado en este estudio fue de
tipo descriptivo y correlacion, se tom6 una muestra de 50 nifios de siete a 16 afos con

diagnéstico de cancer.

Para determinar la calidad de vida se utilizo el Inventario de Calidad de Vida en
Poblacion Pediatrica con Cancer (ICVPC) de Varni, (1998) que incluye cuatro dimensiones
de funcionamiento: fisico, emocional, social y escolar en 23 reactivos, en una escala tipo
Likert, con cinco opciones de respuesta. Se llegd a la conclusién que el promedio de los
nifos se encontraba en la edad de 11 afos, 74% correspondia al género masculino, 58%
cursaba educacion primaria, 78% fue diagnosticado con Leucemia Linfoblastica Aguda y el
86% tenia de uno a tres afios de haber sido diagnosticada. Se encontré que todas las
dimensiones de la calidad de vida se vieron afectadas, principalmente la dimensién fisica
el cargar cosas pesadas y participar en que haceres del hogar, son aspectos que se

presentan con mayor frecuencia, seguida de la escolar, los niflos manifestaron tener mayor

4



dificultad para hacer sus tareas y para asistir a la escuela por presentar malestar emocional,
los pacientes referian sentirse tristes; por ltimo en la dimensién social se muestra que a
los nifios se les dificultaba casi siempre hacer las cosas como otros nifios de su edad. La
calidad de vida se encontr6 mas afectada en pacientes que tenian menos de un afio de
padecer la enfermedad, que en aquellos que tenian tres afios a mas de padecerla fueron
en general los que presentaban mejor calidad de vida.®

Estudio realizado en pacientes pediatricos diagnosticados con Leucemia
Linfoblastica Aguda (LLA), durante el periodo de tiempo de septiembre del 2007 a enero
del 2008 en el Hospital Infantil de México Federico Gémez (HIMFG), en México, las edades
comprendidas de los participantes eran de dos a 18 afios. Los criterios de exclusion fueron
aquellos pacientes con comorbilidades, tratados de manera intrahospitalaria, que se
encontraban en fase terminal o fuera de tratamiento, pacientes con padecimientos
neuroldgicos o cognitivos, también se excluyd a pacientes que no pudieran responder el
segundo cuestionario al finalizar el estado de remisién a la induccidn. Al realizar el estudio
se dividi6 a los participantes en cuatro grupos, segun las edades y se les pas6 el
cuestionario PedsQL Cancer Module 3.0, la primera evaluacion se realizé dos semanas

posteriores al diagndstico y la segunda al final la fase del tratamiento, a los dos meses.

La muestra del estudio fue de 26 nifios a quienes se les paso el test, para aquellos
pacientes que no sabian leer el cuestionario fue relatado por el investigador y se marcaron
las respuestas segun indicaba el paciente; de la muestra 14 eran de sexo femenino y 12 de

sexo masculino.

Se concluyé que la puntuacién de la calidad de vida mejord de la primera entrevista
a la segunda, considerando que el nifio se adapt6 al entorno al que se encontraba. Los
sintomas que mas se presentan en esta etapa de la terapia de tratamiento son la ndusea y
el dolor. El sintoma con puntuacién mas alta fue la nausea, aungue no hubo significancia
estadistica entre las dos mediciones. Los problemas de comunicacion mejoran cuando los
nifos observan que se encuentran en una situacion donde nadie quiere lastimarlos, ni se le

trata de forma inapropiada y entienden que es por su bienestar.

El estudio determind que la apariencia fisica tampoco tuvo un cambio significativo
en las dos mediciones, posiblemente se deba a que en ese centro existian muchos
pacientes con caracteristicas similares, en donde la quimioterapia se administra en un

entorno favorable. Como una consideracion importante es que la evaluacion de la calidad



de vida es una evaluacién subjetiva. Es importante la evaluacién constante de las
enfermedades crdnicas en nifios, ya que se puede dar seguimiento acerca de la mejoria y
deterioro del estado funcional de estos, causado por la enfermedad y/o tratamiento. El test
utilizado resulté ser una herramienta Gtil en la medicién de la calidad de vida del paciente,
siendo capaz de detectar diferencias de la misma a lo largo del tratamiento de los
pacientes.®

2.1.2 A nivel nacional

Estudio descriptivo realizado en Guatemala en el afio 2013, se tomaron 128
pacientes de cero a 18 afos de ambos sexos, atendidos en la Unidad Nacional de
Oncologia Pediatrica con diagnostico de leucemia. La recoleccién de datos se llevé a cabo
por medio de una boleta epidemiolégica para poder caracterizar al paciente, la cual se aplico
en aquellos con diagnéstico de leucemia, en la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica.
Para determinar la calidad de vida se incluyé a 62 pacientes, que fueron los que cumplieron
con los criterios para la aplicacion del test Pediatric Quality of Life Module Cancer como:
ser mayor de dos afos y estar recibiendo quimioterapia. Entre los resultados se obtuvo
gue el 62% de los pacientes fue de sexo masculino, la edad mas frecuente fue de tres afios,
el 24% de estos pacientes se encontraba en la capital seguidos de San Marcos y
Quetzaltenango; el 36% de los pacientes fue referido de los hospitales departamentales por
proceso linfoproliferativo; la Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA), pre B temprana es el
principal tipo de leucemia diagnosticada en un 80% de la poblacién y el 72% de la poblacion

present6 buena calidad de vida.®

2.2 Marco teorico

2.2.1 Bases teoéricas de la calidad de vida

e Teoria del autocuidado: creada por Dorothea Orem en 1972, en donde
define el autocuidado como “la capacidad de un individuo para realizar todas
las actividades necesarias para vivir y sobrevivir con bienestar”. Segun esta
autora el significado de “auto” incluye tanto necesidades fisicas como
psicologicas y espirituales; el concepto “cuidado” como el conjunto de
actividades que un individuo realiza para mantener la vida y desarrollarse de

una forma que sea normal para él. Las capacidades que el individuo



desarrolle de autocuidado estan influenciadas por la cultura, el grupo social,
el conocimiento de habilidades y el repertorio para mantenerlas. También
indica la importancia de la capacidad para hacer frente a las dificultades en

las que se encuentre. ’

Teoria de la incertidumbre: desarrollada por Mishelle Merle en 1998, en
donde define esta teoria como “la inhabilidad del sujeto para determinar el
significado de los eventos relacionados con una enfermedad y ocurren
situaciones donde se debe tomar decisiones, siendo incapaz de asignar
valores definitivos a objetos y eventos”. Indica que la incertidumbre es un
estado cognitivo en el momento de un evento que no es predecible debido a
gue la informacion del paciente durante el suceso es escasa. Estos eventos
son la mayor fuente de estrés provocando reactividad fisioldgica y aumentan
la respuesta emocional del paciente. Esta teoria tiene fundamentos mas
fuertes en el paciente que se encuentra en fase aguda de una enfermedad o
esta en una fase crénica de deterioro lento y progresivo de su cuerpo. Siendo
una teoria que se fundamenta principalmente en un problema o fenébmeno
psicolégico que influye en los sintomas de los pacientes como un producto
de lo psicolégico. Esta incertidumbre obtenida por el paciente o la familia,
puede disminuir al momento de recibir informacién periddica y cierta sobre
el estado del paciente. Segun esta teoria el afrontamiento le permite al
paciente oncoldgico aceptar, manejar y sobreponerse a su proceso

salud/enfermedad lo cual puede llegar a mejorar su calidad de vida.’

Teoria de afrontamiento: Lipowsky lo define como “las estrategias que pone
en juego el individuo ante un problema para mantener su integridad fisica y
psicolégica.” Este proceso se ve cambiante por determinados momentos en
el que el individuo debe enfrentar situaciones defensivas o en relacién a su
entorno. Existen diferentes modos de afrontamiento los cuales son:

v Problemas: estrategias dirigidas a la definicion del problema a la
busqueda de soluciones y a la consideracion en base a costo
beneficio, eleccion y aplicacion.

v' Emociones: constituida por procesos cognitivos encargados de

disminuir el grado de trastorno emaocional, incluyendo las estrategias



como evitacion, atencion selectiva, comparaciones positivas y la

extraccion de valores positivos a los acontecimientos negativos.

Segun esta teoria se utiliza el afrontamiento para conservar la esperanza y
el optimismo, para negar tanto el hecho como su implicacion, para no tener

que aceptar lo peor, para actuar como si lo ocurrido no fuera de importancia.’

Teoria de la crisis: teoria desarrollada por Lidemann y Kaplan quienes
indican que una crisis surge cuando una persona se enfrenta a un obstaculo,
con relacién a sus objetivos de vida y le es imposible superarlo mediante los
métodos habituales de solucién de problemas. En situaciones consideradas
como peligrosas una crisis surge como respuesta emocional. Esta teoria se
basa en teorias de Freud, quien estableci6 la relacion entre situaciones
vitales consientes o inconscientes y una respuesta emocional. Esta teoria

describe tres fases de la respuesta del individuo:

v' Fase previa a la crisis: el individuo busca mantener el equilibrio entre
cambios fisicos y psicosociales con los sucesos normales de la vida.
En donde el individuo se ve mas afectado por la amenaza percibida

que por su enfermedad.

v' La fase de crisis: caracterizada por la desorganizacion, el individuo
realiza intentos para resolver el problema, obteniendo resultados

deseados o0 no deseados.

v Fase posterior a la crisis: manifestacion de las emociones del

paciente en su plan de intervencién hacia su enfermedad.’

Modelo de creencias en salud: desarrollado por un grupo de especialistas
en psicologia social en los afios 50 en Norteamérica, quienes buscaban una
explicacién a la falta de la participacion publica en programas de deteccion
precoz y detencién de enfermedades. Esta teoria explica que el valor es el
deseo de evitar la enfermedad o el padecimiento y la expectativa es la

creencia en gue una accion posible a realizar previene o mejora el proceso.



Basandose en tres premisas creencias o percepciones:
v" Un determinado problema es importante o grave como para tenerlo
en consideracion.
v" Vulnerabilidad a ese problema.
v' La accién a tomar una decisiéon producird un beneficio a un costo

personal aceptable.

Estos tres factores favorecen simultineamente la creencia de conservar y mejorar

la salud, evitar situaciones de riesgo y prevenir enfermedades.’

e Teoria de la autopercepcion: “formamos nuestras actitudes a partir de la
observacién de nuestro comportamiento.”
La actitud es el resultado de un proceso basado en las inferencias que los
participantes hacen de su propia conducta. Las personas utilizan el mismo

proceso para comprender su comportamiento y el de los demas. ’

2.3 Marco conceptual

2.3.1 Calidad de vida

A lo largo de la historia, diferentes autores han contribuido a formar el concepto de
calidad de vida, se tiene registro que durante las décadas de los 50 y a inicios de los 60,
empezd a aumentar el interés por conocer el bienestar humano, principalmente enfocados
a investigar las consecuencias de la industrializacion en la calidad de vida, por lo que
empezaron a utilizar indicadores sociales estadisticos que miden datos y factores
vinculados al bienestar social de una poblacién. Sin embargo, es hasta mediados de la
década de los 70 y comienzos de los 80 donde se empieza a definir la calidad de vida como
un concepto integral que abarca todas las areas de la vida, siendo publicado este concepto
multidimensional en 1974 en la primera revista monografica de Estados Unidos “Social

Indicators Research”.®

Fue hasta 1993 cuando Dennis, Williams, Giangreco y Cloninger dieron un enfoque
tanto cuantitativo utilizando indicadores sociales, psicolégicos y ecolégicos; como
cualitativo en donde tienen mayor importancia los relatos de las personas en cuanto a sus

experiencias, sentimientos y desafios. 8



2.3.1.1 Calidad de vida y la salud

Debido a que la calidad de vida evalla distintas dimensiones puede ser utilizada en
diferentes &mbitos como la salud, educacion, economia y la politica entre otros. El uso del
término en medicina es relativamente reciente, el cual comenz6 como método para
aumentar la sobrevida en los pacientes oncoldgicos, por su beneficio ha empezado a

implementarse en pacientes con enfermedades crénicas.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS), fue la pionera en el futuro desarrollo
de la calidad de vida relacionada con la salud, al definirla en 1948 como “un estado de

completo bienestar fisico, psiquico y social y no meramente la ausencia de enfermedad.”®

Se retomo el tema por la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), al crearse en
1991 un grupo multicultural de expertos que avanzé en la definicion del tema por lo que
crearon el instrumento de calidad de vida (WHOQOL100), que partié de un marco tedrico
para su construccion, desarrollé el instrumento en forma simultanea en distintas culturas,

utilizé metodologias cualitativas como los grupos focales.®

En 1993 Patrick y Erickson definieron la calidad de vida como “la medida en que se
modifica el valor asignado a la duracion de la vida en funcion de la percepcion de
limitaciones fisicas, psicoldgicas, sociales y de disminucion de oportunidades a causa de la

enfermedad, sus secuelas, el tratamiento y/o las politicas de salud.” *

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en 1994 define la calidad de vida como
la “percepcion del individuo de su posicion en la vida en el contexto de la cultura y sistema
de valores en los que vive y con relacidn a sus objetivos, expectativas, estandares y

preocupaciones.”

En 1996 Schumaker & Naughton lo simplificaron con la siguiente definicion “es la
percepcion subijetiva, influenciada por el estado de salud actual, de la capacidad para
realizar aquellas actividades importantes para el individuo.” Este concepto reconoce que la
calidad de vida puede ser estudiada desde la percepcion de las personas sobre su estado
de bienestar fisico, psiquico, social y espiritual la cual depende de sus propios valores y

creencias, su contexto cultural e historia personal. !

En la practica médica se tiene como obijetivo preservar la calidad de vida a través
de la prevencion y tratamiento de enfermedades crénicas, debido a que se requieren

evaluaciones acerca de la mejoria o deterioro del estado funcional de cada paciente. En
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pacientes oncoldgicos la calidad de vida busca optimizar la atenciéon que se ofrece a los
pacientes y de sus cuidadores, mejorando las intervenciones que se hacen con el paciente,
escogiendo el tratamiento adecuado para cada uno. Para la medicién de esta existen
cuestionarios que permiten una aproximacion valida para su mediciébn ayudando a

cuantificar de forma afectiva problemas de salud relacionados con la enfermedad.

Debido a que la calidad de vida es un concepto multidisciplinario, esta constituida

por una serie de dimensiones o factores:

e Dimension fisica: los pacientes durante la enfermedad tienden a describir
malestares, dolor y efectos secundarios del tratamiento que reciben.
Provocando el deterioro de la percepciéon de su salud. Debido a que en
muchas ocasiones tanto la enfermedad como el tratamiento inducen
limitaciones fisicas para desarrollar actividades diarias en la vida del paciente

provocando un deterioro en su calidad de vida. ©

¢ Dimensién psicoldgica: se centra en la mente y recoge la idea de la persona
como ser dirigido a metas y procesos que le permiten guiar su conducta con

el contexto en que se desarrollan las situaciones. °

¢ Dimensién social: alteraciones en la actividad social normal e interaccion con
otras personas. Manera en que el paciente y sus familiares/amigos afrontan la

enfermedad. 1°

¢ Dimensién familiar: fundamentado en el valor de la familia como espacio de
socializacién y entorno protector de personas en proceso de reintegracion y

en cada uno de los miembros de su grupo familiar. °
¢ Dimensién escolar: se centra en como el paciente se desenvuelve en

actividades escolares, se toma en cuenta si asiste a un centro educativo y cual

es su asistencia y desempefio en el mismo. °
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e Enfermedad y sintomas relacionados con el tratamiento: sintomas especificos
de la enfermedad o efectos secundarios de la terapia, tales como nauseas,

vOomitos, entre otros. 1©

Se pueden incluir otros factores secundarios como los relacionados al estado
espiritual, al funcionamiento sexual e imagen corporal, asi como el referido a la

satisfaccion con los cuidados sanitarios recibidos.®

2.3.1.2 Medicidon de la calidad de vida

Al tener que evaluar todos los factores que intervienen en determinar la calidad de
vida, se crearon test para cuantificar el concepto, sin embargo, no existe un instrumento

Unico y global capaz de agrupar todos los componentes que la definen.

En 1981 se destaco el indice funcional de Karnofsky, utilizado con la finalidad de
cuantificar la calidad de vida de los pacientes oncolégicos, es una escala ordinal
desarrollada por médicos para obtener informacion y realizar un diagndstico, determinar un
tratamiento y valorar una respuesta clinica, sin embargo, tiene poca fiabilidad y validez.
Posteriormente Spitzer et. al disefiaron un cuestionario especifico para evaluar la calidad
de vida en pacientes oncolégicos, el cual contiene una Unica escala para la evaluacion
global, consta de 15 puntos, sin embargo, es poco sensible ya que evalla aspectos

generales e incluyen varias dimensiones a la vez.*°

Para la eleccion del test a utilizar se debe considerar que evalie todas las
dimensiones previamente citadas. Donovan et al; realizaron un estudio donde compararon
17 escalas de evaluacién de calidad de vida aplicadas a pacientes oncoldgicos, sin

embargo, concluyeron que ninguna reunia todas las caracteristicas adecuadas.®

No existe un cuestionario aceptado unanimemente por todo el personal de salud, sin

embargo, cada uno debe reunir una serie de aspectos para que sea valido:

e Simplicidad: debe ser corto, facil de registrar, comprender y rellenar.

e Cuantitativo.

¢ Aplicable al mayor nimero posible de situaciones.

e Valido en la poblacion de estudio y sensible a los posibles cambios de

calidad de vida durante el tratamiento. 1*
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Actualmente se dividen los test en dos tipos:

e Genéricos: se utilizan para obtener informacion tanto de sujetos sanos como
enfermos en diferentes conjuntos de una poblacién, para comparar la calidad
de vida en diferentes condiciones y momentos.

e Especificos: evallan la calidad de vida con base en las caracteristicas de la

enfermedad y su tratamiento. ?

Entre los test especificos se puede mencionar:

e EIl Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL®) fue desarrollado por el
cientifico James Varni y sus asociados, durante los ultimos quince afios en
poblaciones pediatricas. EI modelo sirve para la medicién de la salud,
relacionada con la calidad de vida en nifios y adolescentes sanos y aquellos
con problemas de salud agudos y crénicos. El Quality of Life Inventory
Module Cancer, es especifico para pacientes pediatricos con alguna
patologia hemato oncolégica. El instrumento fue rigorosamente probado y
representa un adelanto significativo en la medida pediatrica de health related
quality of life, combinando la confiabilidad, validez, sensibilidad y sentido

practico. 2

En un estudio multicéntrico, Varni y col 2 evaluaron la confiabilidad y validez del
PedsQLCancer Module ©, aplicandolo a 339 nifios de dos a 18 afios de edad con cancer,
el 50% de ellos con LLA, en tratamiento y en remision; fueron comparados con un grupo de
nifos 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. 2

e En el 2008 se realizé otro estudio donde se compararon tres escalas de
medicion de calidad de vida, (Pediatric Quality of Life Inventory-Peds-QL
Cancer Module, Child’s Health Questionnaire -CHQ- y Health Utilities Index-
HUI) en nifios con cancer, el 62% con Leucemia Linfocitica Aguda (LLA),
durante el tratamiento con quimioterapia, se realizaron mediciones
semanales durante las primeras cuatro semanas a partir del tercer dia de
diagnoéstico y se encontré que el PedsQL® fue el mas sensible en detectar

cambios en la CV en los pacientes pediatricos.
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Las 25 preguntas que contiene el Pediatric Quality of Life Inventory, fueron
disefiadas para medir las dimensiones de la base de la salud segun lo delineado por la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), incluyen versiones distintas para cada grupo de
edad que indagan acerca de los sintomas en el paciente en el Ultimo mes y en los ultimos

siete dias. ®

Los puntajes se encuentran en escalas de cinco puntos, desde cero (nunca ha sido

un problema) hasta cuatro (casi siempre ha sido un problema).
Las cuatro escalas multidimensionales son:

e Dimension fisica (8 items)
e Dimensién emocional (5 items)
e Dimensién social (5 items)

e Dimension escolar (5 items)

2.3.1.3 Escala de medicién del Quality of Life Inventory Module Cancer

0-23 Mala calidad de vida: paciente en depresion, baja autoestima.
24- 46 Regular calidad de vida: paciente con ansiedad, afectacion cognitiva.
47- 66 Buena calidad de vida: paciente con signos y sintomas leves de enfermedad.

67-100 Muy buena calidad de vida: actividades normales, sin afectacion de la calidad

de vida.

Actualmente el Pediatric Quality of Life Inventory 4.0, es utilizado en varios distritos
en todo Estados Unidos de América como manera de supervisar la salud de las poblaciones
grandes de nifios sanos y enfermos. El instrumento toma importancia relevante en la
percepcion del individuo. Este instrumento provee una vista propia del bienestar del
individuo y su perspectiva respecto a la enfermedad, es la Ultima versién del modelo
aplicable para pacientes oncolégicos. Evalla ocho escalas: dolor y molestias, presencia de
nausea, ansiedad por los procedimientos y tratamientos, preocupaciones, problemas

cognitivos, percepcion de apariencia fisica y comunicacion. 2
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2.3.2 Cancer

2.3.2.1 Definicién

El cancer se puede originar en cualquier parte del cuerpo, comienza cuando las
células crecen descontroladamente sobrepasando a las células normales; lo cual dificulta

que el cuerpo funcione de la manera que deberia.!

Las células cancerosas difieren de las células normales de muchas maneras que
les permiten crecer sin control y se vuelven invasivas. Una diferencia importante es que las

células cancerosas son menos especializadas que las células normales. *?

Cada una de las células del cuerpo tiene ciertas funciones. Las células normales se
dividen de manera ordenada, mueren cuando se han desgastado o se dafian, y nuevas
células toman su lugar. El cancer se origina cuando las células comienzan a crecer sin
control, siguen creciendo y formando nuevas células que desplazan a las células normales.
Esto causa problemas en el area del cuerpo en la que comenzé el cancer. También se
pueden propagar a otras partes del cuerpo, la propagacion de estas se
denomina metastasis. ! El cancer es una enfermedad genética causada por cambios en
los genes que controlan la forma como funcionan las células, especialmente la forma como
crecen y se dividen. Pueden heredarse de los padres, pueden suceder también en la vida
de una persona como resultado de errores que ocurren al dividirse las células, o por el dafio
del ADN causado por algunas exposiciones del ambiente, tales como compuestos quimicos
en el humo de tabaco y la radiaciébn, como los rayos ultravioleta del sol. Los cambios

genéticos que contribuyen al cancer tienden a afectar tres tipos principales de genes:

¢ Los proto-oncogenes se dedican al crecimiento y division celular normal. Sin
embargo, cuando estos genes se alteran en ciertas maneras 0 son mas
activos de lo normal, ellos pueden convertirse en genes causantes de cancer,

al permitir a las células que crezcan y sobrevivan cuando no deberian.

e Los genes supresores de tumores se dedican también a controlar el
crecimiento y la division celular. Las células con algunas alteraciones en los

genes supresores de tumores pueden dividirse en una forma sin control.
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e Los genes reparadores del ADN se dedican a arreglar un ADN dafado. Las
células con mutaciones en estos genes tienden a formar mutaciones
adicionales en otros genes. Juntas, estas mutaciones pueden causar que las
células se conviertan en cancerosas. 2

2.3.2.2 Tipos de céncer

Hay mas de 100 tipos de cancer. Por lo general reciben el nombre de los érganos o
tejidos en donde se forman. También pueden describirse segun el tipo de célula que los
forma, como célula epitelial o escamosa. Muchos forman tumores sélidos, los cuales son
masas de tejido. Los canceres de la sangre, como las leucemias, en general no forman

tumores soélidos.

Algunos tipos de cancer crecen y se propagan rapidamente mientras que otros
crecen mas lentamente. También responden al tratamiento de diferente manera. Algunos
tipos de cancer se tratan mejor con cirugia, otros responden mejor a los medicamentos; lo

cual se conoce como quimioterapia.*?

2.3.3 Leucemia

Es un cancer de la médula ésea y la sangre. Los cuatro tipos principales de leucemia
son: leucemia mieloide aguda, mieloide croénica, linfoblastica aguda y linfocitica crénica.
Estos cuatro tipos tienen una caracteristica en comun: comienzan en una célula en la
médula 6sea. La médula tiene dos funciones principales: formar células mieloides y formar

linfocitos, que forman parte del sistema inmunitario. **

Si el cambio canceroso tiene lugar en un tipo de célula de la médula que forma
linfocitos, es un tipo de leucemia linfocitica o linfoblastica. La leucemia es de forma
mielégena o mieloide si el cambio celular tiene lugar en un tipo de célula de la médula que
suele formar gloébulos rojos, algunos tipos de glébulos blancos y plaguetas. Para cada tipo

de leucemia, los pacientes son afectados y tratados de forma diferente.?
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2.3.4 Leucemia Linfocitica Aguda (LLA)

2.3.4.1 Definicién

Se define como la proliferacién neoplasica de células hematopoyéticas en una
estirpe celular con posterior proliferacion y expansion, cuya acumulacién se acompafia de
una disminucion del tejido hematopoyético normal en la médula ésea con posterior invasion

de la sangre periférica y otros tejidos.

La leucemia es un cancer que se origina en las células primitivas productoras de la
sangre de la médula 6sea, la parte suave del interior de ciertos huesos. Cualquiera de las
células formadoras de sangre de la médula 6sea puede convertirse en una célula
leucémica. Una vez que ocurre este cambio, las células leucémicas ya no maduran de una

forma normal.

Las células leucémicas se pueden reproducir rapidamente, y puede que no mueran
cuando deberian hacerlo, sino que se acumulan en la médula 6sea, desplazando a las
células normales. En la mayoria de los casos, las células leucémicas pasan al torrente
sanguineo con bastante rapidez. De ahi puede extenderse a otras partes del cuerpo, como
a los ganglios linfaticos, el bazo, el higado, el sistema nervioso central, los testiculos u otros

organos, donde pueden evitar que otras células en el cuerpo realicen sus funciones.

La leucemia linfocitica aguda, también se denomina Leucemia Linfoblastica Aguda
(LLA), es un cancer que se inicia en la version temprana de globulos blancos

llamados linfocitos en la médula 6sea.'*
2.3.4.2 Epidemiologia

La leucemia es el cancer mas comun en nifios y adolescentes, representando casi
uno de cada tres canceres. Alrededor de tres de cada cuatro casos de leucemia en nifios y
adolescentes son leucemia linfocitica aguda. En Estados Unidos se reporta que anualmente
3,000 nifios y nifias son diagnhosticados con Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA). Es mas
comun en los primeros afios de la nifiez, y ocurre con mas frecuencia entre los dos y los
cinco afos de edad. Esta enfermedad se presenta con una frecuencia ligeramente mayor
en los varones que en las mujeres y esta diferencia es mayor en nifios que han llegado a la
pubertad. En estudios realizados se han descrito que la Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA)
de células T, es predominante es paises con recursos limitados en comparacién con

Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA) de celularidad comun. 3
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2.3.4.3 Caracteristicas clinicas

A medida que las células leucémicas se acumulan en la médula, pueden desplazar
a las células productoras de células sanguineas normales. Como resultado, se dard una
produccion ineficiente de glébulos rojos, blancos y plaguetas normales. En ocasiones la
presentacion clinica de manera rapida y en otras se dara como un hallazgo incidental. La
duracion del inicio de los sintomas en los pacientes con Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA)
puede variar desde dias hasta meses. La fiebre es el hallazgo mas encontrado en los
pacientes (50-60%). Debido a la anemia los pacientes refieren debilidad, fatiga y
somnolencia. Las manifestaciones como dolor 6seo, artralgia o limitaciones del movimiento
se deben a infiltraciones de células leucémicas en el periostio, el hueso o articulacion o por
el desarrollo de células leucémicas en el seno de la médula 6sea. Entre otros sintomas y

signos menos frecuentes se encuentran:

e Sensacion de frio

e Dolores de cabeza

e Dificultad para respirar
e VOmitos

e Oliguria o0 anuria

Al examen fisico el paciente se puede encontrar con palidez generalizada, por
anemia, petequias y equimosis en piel o en las membranas mucosas. También existe
hepato esplenomegalia en un 30-40% de los nifios con Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA).
Las linfadenopatias son indoloras mayores a 0.5 centimetros y pueden ser generalizadas o
localizadas, las cuales se deben también a la infiltracion de células leucémicas. Una
importante diferencia entre Leucemia Linfoblastica Aguda de células T y Leucemia
Linfoblastica Aguda de precursores B, la segunda se presenta principalmente en pacientes
masculinos de mediana edad y con una masa mediastinica (aproximadamente 50% de los
pacientes); en los laboratorios se encuentran niveles altos de leucocitos (>100,000/mm?) y

hemoglobina normal.*34
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2.3.4.4 Hallazgos de laboratorio y diagnostico

Al momento del diagnostico es importante el grado de anemia que presente el
paciente, el recuento de leucocitos y la trombocitopenia, lo cual refleja el grado de invasién
por parte de linfoblastos leucémicos en la médula 6sea. Al momento de la presentacion los
recuentos de leucocitos oscilan entre 0.1 a 1.5 x 10° y pueden aumentar por arriba de 10 x
10/L en la mitad de los pacientes, la hiperleucocitosis se da en un 10 a 15% de los pacientes.
Es comun la neutropenia en los pacientes (<500 granulocitos por mm?2), aumentando el
riesgo de infecciones graves en los pacientes. La trombocitopenia que se encuentra al
momento del diagnéstico es de tipo inmune, los recuentos se encuentran en una media de
50 x 10%L. La anemia se encuentra en mas del 75% de los pacientes la cual es

normocrémica y normocitica asociandose a un recuento de reticulocitos bajos. **

Para el diagndstico es fundamental la aspiracién de la médula 6sea, la cual se
encuentra infiltrada por blastos leucémicos. El espécimen medular es normalmente
hipercelular y se caracteriza por una poblacion homogénea de células, en la mayoria de los
casos pequefios linfoblastos de forma redonda. Es importante sospechar de leucemia en
aquellos pacientes cuyas médulas reportan un 5% de blastos. Sin embargo, se clasifica
como Leucemia Linfoblastica Aguda cuando hay mas de un 25% de blastos en la médula

Osea. 3

En pacientes con carga alta de células leucémicas es normal encontrar niveles altos
de &cido urico, lo cual indica una tasa alta del catabolismo de las purinas. El nivel de lactato
deshidrogenasa (LDH), en suero, también se encuentra elevada guardando relacién con
las células leucémicas. En pacientes con dafio renal masivo pueden tener niveles elevados
de creatinina, urea, acido Urico y fésforo. Al momento del diagnéstico el 0.5% de los
pacientes presenta hipercalcemia, lo cual indica la infiltraciébn de blastos al hueso y la
liberacion de una proteina similar a la hormona tiroidea, la hipercalcemia resuelve

rapidamente con hidratacion y quimioterapia. **

La disfuncién hepéatica se puede presentar en un 10 a 20% de los pacientes, suele
ser leve y no afecta al pronéstico del paciente. Debido a que los linfocitos normales se

encuentran disminuidos y su funcién esta deteriorada las inmunoglobulinas IgA e IgM. 3

Para el diagnostico de Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA), es necesario
caracterizar el subtipo al que pertenece por medio de caracterizaciones genéticas,

morfoldgicas, inmunoldgicas, citogénicas, bioquimicas y moleculares.
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¢ Clasificacion morfoldgica: es importante mencionar que la morfologia de las
células por si solas no establecen un diagnéstico exacto. El sistema
propuesto por parte de la FAB (Franco-Anglo-Estadounidense), define tres
categorias de linfoblastos, siendo estas:

v' Linfoblastos L1: pequefios blastos con citoplasma insuficiente con un
nacleo de forma regular y cromatina gruesa a ligera. Nucléolo apenas
visible, con frecuencia con una mezcla de blastos mayores. 4

v’ Linfoblastos L2: blastos grandes y heterogéneos con abundante
citoplasma, con nucleo de forma irregular. cromatina variable y
nucléolo prominente, con frecuencia con una mezcla de blastos méas
pequefios. 1

v’ Linfoblastos L3: blastos grandes y homogéneos con cromatina bien
organizada, nucléolo prominente y abundante citoplasma de azul

intenso con frecuencia con vacuolacion. *

En nifios diagnosticados con Leucemia Linfoblastica Aguda, el 85% tiene una
morfologia predominante L1, el 14% es de L2 y s6lo el 1% de L3. Existe una variante poco
comun llamada “célula de espejo de mano”, la cual se ha encontrado en la Leucemia

Linfoblastica Aguda y Leucemia Mieloide Aguda.*® 4

¢ Clasificacién segun inmunofenotipo:

v' Células B:
- Precursoras tempranas (Pre B tempranas o Pro B)
- Comaun
- PreB
- Maduras: poco frecuentes representan alrededor del 2% al 3%

de la Leucemia Linfoblastica Aguda pediatricas.

v' Células T: aproximadamente representa el 15 al 20% de los casos con
Leucemia Linfoblastica Aguda infantil. Este tipo afecta a los nifios mas
gue a las nifias y generalmente afecta a nifios de mayor edad que en

el subtipo de células B. **
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2.3.4.5 Tratamiento

Quimioterapia: el tratamiento se divide en tres partes.

Terapia de induccion: fase inicial de la quimioterapia. El tipo de tratamiento,
farmacos, dosis y horario dependen de factores como edad, caracteristicas
de la leucemia y estado del paciente. El objetivo de esta terapia es la
remision, es decir, eliminar los blastos en sangre y de la médula 6sea. La
remision no indica curacion, pero permite que las células normales del
cuerpo se desarrollen en la médula ésea y que la cantidad de células
sanguineas lleguen a niveles normales. Cuando todavia existen blastos en
la sangre, posterior a recibir el primer ciclo de quimioterapia de induccion el
paciente debe recibir un segundo ciclo de quimioterapia. La duracion de esta
terapia es de seis a ocho semanas. °

Terapia de consolidacion: terapia intensiva después de la remision, para
la eliminacion de blastos residuales. El tratamiento depende de las
caracteristicas de cada paciente. Esta terapia dura aproximadamente dos
afos. Los pacientes que son clasificados con alto riesgo, suelen tratarse con
dosis mas altas de farmacos durante todas las terapias de tratamiento
guimioterapéutico.*®

Profilaxis del sistema nervioso central: las células leucémicas de la
Leucemia Linfoblastica Aguda se acumulan en las membranas de la médula
espinal y el cerebro, provocando diseminacion hacia estos lugares. Por lo
cual el tratamiento consiste en la administracion de metrotexato en la
columna vertebral. *°

Terapia de mantenimiento: las drogas particularmente efectivas como los
agentes de induccién, no se utilizan normalmente en terapias de
mantenimiento. En particular el uso de bajas dosis de metrotexato y 6-MP,
administrados continuamente, es aceptado ampliamente y constituye el
principal elemento en la mayoria de los programas de terapia de
mantenimiento. El programa mas éptimo parece ser la administracién de

metrotexato semanalmente y 6-MP diariamente.*®
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2.3.5 Glosario

e Hemato oncologia: especialidad de la medicina que se encarga de las
enfermedades sanguineas, asi como en el diagnéstico y tratamiento de
neoplasias®®

e Leucemialinfocitica aguda: cancer que se inicia en la versién temprana de
glébulos blancos llamados linfocitos en la médula ésea.®

e Fase de induccion a la remision: tratamiento en donde se eliminan los
blastos leucémicos que estén visibles en la sangre y la médula 6sea. Esta
fase permite que las células normales de la médula 6sea se desarrollen vy,
gue la cantidad de células sanguineas del paciente vuelva a niveles
normales. 13 15

e Remision completa: fase en la que se encuentra la médula 6sea con
granulopoyesis, eritropoyesis y megacariopoyesis hormal, con menos del 5%
de blastos, sin evidencias de leucemia extramedular.*?

e Remision parcial: médula 6sea con mas del 5 % de blastos pero menos del
25%.13

e Fase de consolidacidn: siguiente a la induccién, usualmente mas intensa
de quimioterapia por lo general dura de uno a dos meses. Esta fase reduce
el nimero de células leucémicas que quedan en el cuerpo. 3 1°

e Fase de mantenimiento: tiene como objetivo destruir toda célula leucémica
restante que pudiera reproducirse a largo plazo y producir una recaida. Su

duracion es de dos afios. 13 1°

2.4 Marco geografico

La Republica de Guatemala cuenta con una extension territorial de 108.890 Km.?,
dividiéndose en 22 departamentos y 334 municipios. Al 30 de junio de 2012, segun las
proyecciones de la poblacion, se registré un total de 15,073,375 habitantes para ambos

sexos en la repablica.'”18

A nivel nacional se cuenta con 31 hospitales nacionales, siendo de tercer nivel y
referencia los hospitales: General San Juan de Dios y Roosevelt, localizados en la zona

uno y zona 11 de la ciudad capital.*®
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Segun datos obtenidos del Instituto Nacional de Estadistica (INE) la poblacion
comprendida en edades de cinco a 19 afios es de 5,907,201 habitantes. En Guatemala se
estima que se diagnostican 600 casos de cancer al afio, datos obtenidos de las estadisticas
de dichas instituciones. En el Hospital General San Juan de Dios, para el aifio 2017, el
69.23% de los casos correspondié a diagnosticos nuevos de Leucemia Linfoblastica Aguda
(LLA), en pacientes en edades comprendidas entre dos a 14 afios. Mientras en la Unidad
Nacional de Oncologia Pediatrica desde su apertura, han atendido a mas de 4,000

pacientes con cancer. %

2.5 Marco demogréfico

2.5.1 Nivel mundial

La incidencia del cancer infantil es de 120 a 150 casos por afio y, por millon de
habitantes menores de 14 afios de edad. La leucemia es la enfermedad mas frecuente en

nifios y constituye una tercera parte de todos los casos de cancer infantil.

Aproximadamente 3 de todos los casos de leucemia infantil son Leucemia
Linfoblastica Aguda (LLA). Aproximadamente 3,000 nifios en Estados Unidos y 5,000 nifios
en Europa son diagnosticados de Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA) cada afio. El nUmero
estimado de nuevos casos por afio es de 200,000 en el mundo. La maxima incidencia de
Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA) tiene lugar entre los dos y cinco afios de edad. La
incidencia de esta clase de leucemia es mayor en nifios que en nifias, y esta diferencia es
mayor en nifios que han llegado a la pubertad. ElI predominio masculino es evidente

especialmente en casos de Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA) de células T.1%16

En paises con recursos limitados la incidencia de Leucemia Linfoblastica Aguda es
solamente estimable, ya que existen muy pocos registros de cancer basados en la
poblacién total. Sin embargo, en Latinoamérica, se han observado algunas diferencias en
cuanto a la edad y otras caracteristicas, por ejemplo, el pico de edad tipico de dos a cinco
afios observado en paises industrializados, es menos evidente en Nicaragua, donde el 35%
de los pacientes tiene dos a cinco afios de edad y el 28% tiene una edad de diez afios o

mas. Estos porcentajes en paises desarrollados son del 50 y el 20% respectivamente. 1°
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2.5.2 Nivel nacional

Segun las estadisticas reportadas por el Instituto Nacional de Estadistica (INE), para
el afio 2015, la poblacién guatemalteca era de 16,176,133 habitantes de ambos sexos. Del
total de la poblacion 7,903,664 habitantes son de sexo masculino y 8,272,469 de sexo
femenino. El 45% de la poblaciébn guatemalteca fue menor de 15 afios de edad. En el
departamento de Guatemala la poblaciéon total es de 3,353,951 habitantes. Entre las
edades de cinco a 19 afios, la poblacion masculina corresponde a 2,991,999 habitantes y
la poblacién femenina corresponden a 2,915,202 habitantes.*®

Se estima que en Guatemala ocurren anualmente 600 nuevos casos de nifios con
cancer. Sin embargo, en la ciudad de Guatemala se diagnostican 250 casos por afio. Para
el afio 2002, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), reporté ocho nuevos casos de
leucemia en ambos sexos por cada 100,000 habitantes. Para el afio 2005, las leucemias
ocuparon el quinto lugar de causa de muerte por cancer en el sexo masculino, con cuatro
casos por cada 1000,000 habitantes; para el sexo femenino ocup6 el noveno lugar en causa
de muerte por cancer con dos casos por cada 100,000 habitantes. El 28% de los nifios

diagnosticados esta siendo tratado en los hospitales nacionales. 2°

En la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica desde su apertura se han atendido
a mas de 4,000 nifias, nifios y jévenes, se aplican mas de 37,000 quimioterapias al afio. La
tasa de sobrevivencia se ha incrementado en algunos tipos de cancer del 28% al 70% y se

ha disminuido la tasa de abandono de los tratamientos del 42% al 2.5%. %°

Para el afio 2015 en el Hospital General San Juan de Dios segun datos brindados
por el Dr. Pedro Augusto Alvarado (Jefe del departamento de Hemato Oncologia Pediatrica,
Hospital General San Juan de Dios, Guatemala, base de datos no publicada, 2017) se
ingresaron a 44 pacientes para diagndstico y tratamiento quimioterapéutico, de los cuales
el 61.3% de los pacientes corresponde al sexo femenino y 38.6% al sexo masculino. De los
pacientes ingresados el 20.4% se diagndstica del nacimiento al afio, el 43.1% de dos a
cinco anos, y el 36.3% de seis a 14 afos. De los 44 pacientes, el 54.5% fue diagnosticado
con Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA) y el 45.4% con otras patologias. De los 44
pacientes ocho fueron referidos o trasladados a la Unidad Nacional de Oncologia
Pediatrica, de los cuales cuatro presentaban Leucemia Linfoblastica Aguda. Se obtuvo una
mortalidad de 13.6%, dos pacientes presentaban diagnostico de Leucemia Linfoblastica

Aguda.
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Para el afio 2017 se ingresaron 13 pacientes para diagndéstico y tratamiento
quimioterapéutico, 23% corresponden al sexo femenino y 76.9% al sexo masculino. El 23%
son pacientes desde el nacimiento al afio de edad, el 23% de dos a cinco afios, y el 53.8%
de seis a 14. De los 13 pacientes, 69.23% fueron diagnosticados con Leucemia
Linfoblastica Aguda (LLA) y el 30.7% de los pacientes con otras patologias.

2.6 Marco institucional

2.6.1 Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP)

Es un centro de referencia en el tratamiento de enfermedades hemato oncoldgicas,
fundada en mayo de 1997, continGia siendo el Unico centro especializado en el tratamiento
del cancer pediatrico del pais, que ademas de brindar un tratamiento médico dan un
enfoque multidisciplinario e integral, fusionan varios elementos lo cual les permiten contar
con equipo multidisciplinario de profesionales: psicologos, nutricionistas, especialistas en
trabajo social, por mencionar algunos. Sus principales benefactores son Pepsi, Campero,
G&T Continental y Fundacion Ayudame a Vivir (AYUVI). Actualmente atienden a diario
alrededor de 120 pacientes en la consulta externa, algunos asisten para recibir su
tratamiento, otros para su control regular y otros para recibir diagnostico y poder ser
atendidos. Actualmente atienden al 44% de los nifios guatemaltecos afectados por el

cancer. 2

Esta institucion esta integrada por pediatras hemato oncoélogos como jefes de
servicio y fellows en hemato oncologia pediatrica. Conformada por cuatro servicios, los

cuales se dividen en:

e Encamamiento: encargado por un jefe de servicio con especialidad en
hemato oncologia. Los pacientes ingresados en este servicio son pacientes
en fase de induccion y/o en estudio para descartar patologias como
Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA), Leucemia Mieloide Aguda (LMA),
osteosarcomas, linfomas, entre otros. Este servicio se encuentra ubicado en
el primer nivel del edificio, cuenta con 14 camas, cada cuarto cuenta con dos
camas Yy un bafio. Cada cama esta equipada con dispensador de gel y

estetoscopio. %
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e Intermedios: ubicado en el primer nivel del edificio; se encuentran los
pacientes con complicaciones con el tratamiento. Pacientes con mayor
atencion. Cuenta con 14 camas, en cada cuarto hay dos camas con
dispensador de gel y estetoscopio por cama.?*

e Quimioterapia/lencamamiento dos: ubicado en el segundo piso. Pacientes
con diagnoéstico que han finalizado la fase de induccion y se encuentran
ingresados por dos a cuatro dias para su tratamiento. Este servicio cuenta
con 24 camas, cada cuarto con bafio privado. %

e Consulta externa: se brinda servicio de lunes a viernes, a partir de las ocho
de la mafana. Pacientes que se encuentran en diferentes etapas de
guimioterapias de multiples patologias. Los lunes, miércoles y viernes

evallan pacientes con leucemia, y los martes y jueves tumores sélidos.?

2.6.2 Hospital General San Juan de Dios (HGSJD)

El Hospital General San Juan de Dios, fue puesto al servicio del pablico en octubre
de 1778. Desde entonces el 24 de octubre celebra su aniversario, dia de San Rafael
Arcangel como patrono del mismo. En el afio de 1976, debido a terremoto del cuatro de
febrero, ciertos departamentos del hospital fueron trasladados al Parque de la Industria en
la zona 9 capitalina; entre las especialidades trasladadas se encontraban Emergencia,
Ginecologia y Obstetricia, Medicina, Pediatria y Traumatologia. En el afio de 1981 el

Hospital fue trasladado a las actuales instalaciones de la zona 1. %

Dependencia del Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social de la Republica de
Guatemala; clasificado en tercera categoria siendo de referencia a nivel nacional para

pacientes con enfermedades hemato oncoldgicas. 22

El servicio de Pediatria cuenta con especialidad de Hemato Oncologia Pediatrica,
las instalaciones de este servicio se encuentran ubicados en el segundo nivel del edificio
de pediatria, junto a la unidad de Nefrologia Pediatrica, el servicio se encuentra distribuido

en:

¢ Encamamiento: cuenta con 16 camas y un area de juegos para los

pacientes.
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e Aislamiento: cuenta con dos camas donde usualmente se ingresan a los
pacientes mas delicados.

e Clinicade procedimientos: se realizan procedimientos como colocacion de
catéter, biopsia de médula Gsea, intratecales entre otros.

e Usualmente en el servicio de medicina de nifios estan asignadas dos camas

para huéspedes de la unidad de hemato oncologia pediatrica.

2.7 Marco legal

2.7.1 Constitucion de la Republica de Guatemala

Seccion séptima salud, seguridad y asistencia social

Articulo 93- Derecho a la salud. El goce de la salud es derecho fundamental del ser

humano, sin discriminacién alguna.

Articulo 94- Obligacion del Estado sobre salud y asistencia social. El Estado velara
por la salud y la asistencia social de todos los habitantes. Desarrollara, a través de sus
instituciones, acciones de prevencién, recuperacion, rehabilitacion, coordinacion y las
complementarias pertinentes a fin de procurarles el mas completo bienestar fisico, mental

y social. 23

Articulo 95- La salud, bien publico. La salud de los habitantes de la nacién es un bien
publico. Todas las personas e instituciones estan obligadas a velar por su conservacion y

restablecimiento.?

2.7.2 Cdodigo de Salud

Libro I disposiciones generales Titulo Unico
Capitulo | principios fundamentales

Articulo 1- Del derecho a la salud. Todos los habitantes de la Republica tienen derecho
a la prevencioén, promocién, recuperacion y rehabilitacion de su salud, sin discriminacion

alguna. #*

Articulo 2- Definicion. La salud es un producto social resultante de la interaccién entre el

nivel de desarrollo del pais, las condiciones de vida de las poblaciones y la participacion
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social, a nivel individual y colectivo, a fin de procurar a los habitantes del pais el mas
completo bienestar fisico, mental y social. 2*

Articulo 6- Informacién sobre salud y servicios. Todos los habitantes tienen, en relacién
con su salud, derecho al respeto a su persona, dignidad humana e intimidad, secreto
profesional y a ser informados en términos comprensibles sobre los riesgos relacionados

con la pérdida de la salud, enfermedad y los servicios a los cuales tienen derecho.?*
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3. OBJETIVOS

3.1 Objetivo general

Describir la calidad de vida de los pacientes pediatricos diagnosticados con
Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA), que se encuentran en tratamiento de quimioterapia
intrahospitalario en la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP) y en el Hospital
General San Juan de Dios (HGSJD), durante junio- agosto 2017.

3.2 Objetivos especificos

3.2.1 Determinar la frecuencia en la que se encuentra afectada cada dimension de

la calidad de vida en los pacientes estudiados segun el Pediatric Quality of Life

Inventory (PedsQL®) version 4.0.

3.2.2 Calcular el porcentaje en que se encuentra afectada la calidad de vida en cada

fase de tratamiento de quimioterapia.

3.2.3 Identificar en qué edad y sexo se ve mas afectada la calidad de vida.
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4. POBLACION Y METODOS

4.1 Enfoque y disefio de la investigacion

e Estudio cuantitativo descriptivo transversal.

4.2 Unidad de andlisis y de informacion

4.2.1 Unidad de anédlisis

Datos obtenidos del Test Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL®) version
4.0.

4.2.2 Unidad de informacién

Pacientes pediatricos y adolescentes de ocho a 16 afios con Leucemia

Linfoblastica Aguda en tratamiento de quimioterapia.

4.3 Poblacién y muestra

4.3.1 Poblacion

4.3.1.1 Poblacion diana: pacientes pediatricos y adolescentes con Leucemia
Linfoblastica Aguda, atendidos en el Hospital General San Juan de Dios
(HGSJD) y la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP).

4.3.1.2 Poblacion de estudio: pacientes pediatricos y adolescentes con Leucemia
Linfoblastica Aguda, con tratamiento de quimioterapia atendidos en el
Hospital General San Juan de Dios (HGSJD) y la Unidad Nacional de
Oncologia Pediatrica (UNOP), de junio a agosto del afio 2017.

4.3.1.3 Muestra: 142 pacientes pediatricos y adolescentes de ocho a 16 afios con

Leucemia Linfoblastica Aguda en tratamiento de quimioterapia.

4.3.2 Muestra

4.3.2.1 Marco muestral

4.3.2.1.1 Unidad primaria de muestreo: pacientes de ocho a 16 afios con

Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA).
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4.3.2.1.2 Unidad secundaria de muestreo: pacientes de ocho a 16 afios con
Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA), ingresados en los servicios de
encamamiento del Hospital General San Juan de Dios (HGSJD) y de
la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP).

4.3.2.2 Tipo y técnica de muestreo
Muestreo no probabilistico consecutivo.

4.3.2.3 Calculo de muestra

e La estimaciéon de la poblacién se realiz6 con base a estadisticas del afio 2015,
proporcionadas por las instituciones donde se desarroll6 el estudio. Se tomoé el
namero de pacientes ingresados durante dos meses en los servicios de

encamamiento siendo este un total de 218 pacientes.

L Pacientes .
Institucion . Porcentaje
atendidos
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica 192 88
Hospital General San Juan de Dios 26 12
TOTAL 218 100

e El célculo de la muestra fue el siguiente:

129 (segun estadisticas
proporcionadas por las
n= muestra instituciones del estudio)
Z=coeficiente
" Nz*pq de confiabilidad | 1.96 (a un 95% de confianza)
&?(N-1D+ z°pq 0.05 (se aceptd para el estudio
d=error un margen de error del 5%)
P=proporcion | 0.72 (segun estudio realizado en
A 6
n=  (218)(1.96)2(0.72)(1-0.72) esperada Guatemala afio 2013)
g=1-P 0.28

(0.05)2(218-1)+(1.96)%(0.72)(1-0.72)
n=128.88

na= 129
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Muestra corregida:
na=n x (1/1-R)

na= 129 x (1/1-0.10)
na= 143.33

na= 143

Estratificacién: proporcién de pacientes reales

Institucion Pamentes Porcentaje Muestra
atendidos
Unidad Nacional De Oncologia Pediatrica 192 88 126
Hospital General San Juan de Dios 26 12 17
TOTAL 218 100 143

e Se asistié a las unidades de encamamiento de los hospitales previamente

mencionados, en donde se procedi6 a seleccionar a los pacientes por medio
de la revision de los expedientes médicos para confirmar diagnéstico y fase
del tratamiento actual.

Se paso el test a los pacientes que accedieron a patrticipar en el estudio,
hasta alcanzar el nimero de muestra estimada.

En casos donde el paciente o tutor legal se neg6 a participar en el estudio se
seleccion6 un nuevo paciente.

4.4 Seleccién de los sujetos a estudio

4.4.1 Criterios de inclusion

Pacientes pediatricos y adolescentes de ocho a 16 afios de ambos sexos,
independientemente de su escolaridad, religiéon y etnia con diagndstico de
Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA), que se encontraban en cualquier fase
de tratamiento de quimioterapia intrahospitalario.

Pacientes que se encontraban en los servicios de encamamiento dentro del
Hospital General San Juan de Dios y la Unidad Nacional de Oncologia

Pediatrica.
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e Pacientes pediatricos y adolescentes con Leucemia Linfoblastica Aguda

(LLA), que aceptaron participar en el estudio.

e Pacientes pediatricos y adolescentes con autorizacion por parte del tutor

legal para participar en el estudio.

4.4.2 Criterios de exclusion

e Pacientes que abandonaron tratamiento de quimioterapia.

e Pacientes que presentaron deterioro clinico y requirieron de cuidados

intensivos.

e Pacientes que fallecieron durante el estudio.

e Pacientes que presentaron limitacion fisica y déficit de comunicacion.

e Pacientes que desearon retirarse del estudio.

e Barrera linglistica entre investigador y participante.

4.5 Definicion y operacionalizacion de las variables

. L Definicién Tipo de Escala Criterios de
Variables Definicién conceptual : : de e,
operacional variable S clasificacion
medicion
Edad Tiempo transcurrido | Tiempo que vivié la | Numérica Razén e Afios
desde el nacimiento de | persona desde el | discreta
un ser vivo. % nacimiento hasta el
momento del estudio
Sexo Condicion organica | Percepcion de | Categodrica Nominal e Hombre
masculina o femenina.?® | identidad sexual dicotémica e Mujer
Calidad de vida Percepcién  subjetiva, | Segun las Categorica Ordinal e Muy buena
influenciada  por el | respuestas policotdmica e Buena
estado de salud actual, | obtenidas del Test e Regular
de la capacidad para | peqsQL® version e Mala

realizar aquellas
actividades importantes
para el individuo. °

4.0. Se utilizaron las
siguientes
categorias:

e Muy buena (67-
100 puntos)

e Buena (47-66
puntos)

e Regular (24-46
puntos)

e Mala (0-23
puntos)
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Criterios de

Macro . . Definicién Tipo de Escala cIaS|f|ca,cmn
variable Variable Definicion individual operacional variable d_e_ ) Cate_gorlas o]
medicion unidad de
medida

Fisica Los pacientes durante la | Como consideré el Categodrica Ordinal e Muy
enfermedad tienden a paciente que se policotémica Buena
describir malestares, dolor | encontraba su salud, Buena
y efectos secundarios del | nutricion, movilidad, Regular
tratamiento que reciben. ocio, actividades de la e Mala
En muchas ocasiones vida diaria, y
tanto la enfermedad como | malestares fisicos
el tratamiento provocan durante la realizacion
limitaciones fisicas para del test
desarrollar actividades
diarias en la vida del
paciente provocando un
deterioro en su calidad de
vida. 1°

Social Alteraciones en la Como considero el Categorica Ordinal e Muy
actividad social normal e paciente que se Policotémica Buena
interaccion con otras encontraban sus e Buena
personas. Manera en que | relaciones e Regular
el paciente y sus interpersonales, con e Mala

Dimensiones familiares/amigos afrontan | su familia, con sus
de la calidad la enfermedad. 1° amigos, si realizaba
de vida alguna actividad
extracurricular durante
la realizacién del test.

Psicoldgica | Se centra en la mente y Como refiri6 sentirse Categorica Ordinal e Muy
recoge laidea de la el paciente, sus Policotomica Buena
persona como ser dirigido | inquietudes, sus e Buena
a metas y procesos que le | sentimientos, e Regular
permiten guiar su temores, e Mala
conducta con el contexto | preocupacionesy su
en que se desarrollan las | habilidad para hablar
situaciones. 1° de ellos al realizar el

test.

Escolar Se centra en como el Como se desenvolvia | Categorica Ordinal e Muy
paciente se desenvuelve el paciente a nivel policotémica Buena
en actividades escolares, | escolar, su asistencia, e Buena
se toma en cuenta Si si ha repetido afios, el e Regular
asiste a un centro promedio de e Mala

educativo y cual es su
asistencia y desempefio
en el mismo. °

calificaciones al
contestar el test.
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Variables

Definicién conceptual

Definicién
operacional

Tipo de
variable

Escala
de
medicié
n

Criterios de
clasificaciéon

Fase de
tratamiento
guimioterapéutico

El tratamiento para LLA consta de

tres
remision,

induccibn a la
consolidacion y

partes:

mantenimiento.
En donde:

Fase de induccibn a la
remision: Se eliminan los
blastos leucémicos que estén
visibles en la sangre y la
médula dsea. Esta fase
permite  que las células
normales de la médula 6sea
se desarrollen y que Ila
cantidad de células
sanguineas del paciente
vuelva a niveles normales. Se
puede clasificar como: Parcial:
Médula ésea con méas de 5%
de blastos pero menos de
25%. Completa: Médula 6sea
con granulopoyesis,
eritropoyesis y
megacariopoyesis normal,
con menos de 5% de blastos
sin evidencias de leucemia
extramedular. 1315

Fase de consolidacion: Es la
fase siguiente a la induccion,
usualmente més intensa, por
lo general dura de 1 a 2
meses. Esta fase reduce el
niimero de células leucémicas
gue quedan en el cuerpo. 1416
Fase de mantenimiento: Tiene
como objetivo destruir toda
célula leucémica restante que
pudiera reproducirse a largo
plazo 'y producir una
recaida. Su duracion es de 2
afios. 1315

Se basa en los siguientes criterios:

Hemograma.

Frote periférico.

Aspirado de médula 6sea.
Biopsia de médula ésea.

Diagnéstico dado por médico.
13,15

Dato obtenido del
expediente del
paciente, indicando en
qué fase del
tratamiento

quimioterapéutico se
encontraba.

Categodrica
policotomica

Nominal

Induccion a la
remision.
Consolidacion
Remision.
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4.6 Recoleccion de datos

4.6.1 Técnicas

e Se utilizé el Test Quality of Life Inventory 4.0

4.6.2 Procesos

e Aceptacion de anteproyecto por la Unidad de Coordinacion de Trabajos de
Investigacion.

e Autorizacién de la Jefatura del Departamento de Pediatria y Unidad de
Hemato Oncologia del Hospital General San Juan de Dios y, de la Direccion
General de la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica para la realizacion
del trabajo de campo.

e Aprobacion del protocolo por la COTRAG.

e Se acudi6 al area de encamamiento para pacientes con Leucemia
Linfoblastica Aguda (LLA), en las siguientes instituciones: Unidad Nacional
de Oncologia Pediatrica (UNOP) y Hospital General San Juan de Dios
(HGSJD).

¢ Se informo tanto al tutor como al paciente acerca del estudio, sus objetivos
y justificacion brindandoles el consentimiento subrogado a los tutores legales
de todos los patrticipantes y, aquellos pacientes con 12 afios 0 mas también
se les brindd un asentimiento informado,? los cuales debieron firmar para
poder participar en dicho estudio.

e Al aceptar ser parte del estudio se llevé al paciente a un ambiente tranquilo,
cdmodo y seguro. Asi mismo durante la evaluacién se mencioné la forma en
gue se realizaria la recoleccidon de datos brindandoles el Test pediatric
Quiality of Life Inventory, el cual daria una puntuacion, que con una escala se
determinaria la calidad de vida del paciente.

e Al tener la recoleccion de los datos se procedié a tabular los mismos en
Microsoft Office Professional Plus Excel 2013, donde se crearon las tablas
para facilitar el vaciado de informacion.

e Se procedié a analizar estadisticamente los resultados del Test Quality of
Life Inventory, por medio de las tablas y gréaficas creadas en Microsoft Office

Professional Plus Excel 2013.
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4.6.3 Instrumentos

Se utilizé el Test Pediatric Quality of Life Inventory version 4.0, el cual
contaba con un apartado de datos generales en donde se detallaba la edad, sexo,
etapa de tratamiento, dias de hospitalizacién y nimero de hermanos del paciente.
Se presentaron los 23 items que evaluaban cada una de las dimensiones de la
calidad de vida con las siguientes puntuaciones: nunca (cero puntos), casi nunca
(un punto), algunas veces (dos puntos), muchas veces (tres puntos) y siempre

(cuatro puntos). Determinando la calidad de vida de cada paciente.

4.7 Procesamiento y andlisis de datos

4.7.1 Procesamiento de datos

e Se realiz6 el Test Quality of Life Inventory version 4.0 a los pacientes
seleccionados.

e Se ordenaron las boletas por hospital.

e Con los datos obtenidos del test se procedio a realizar la tabulacion de la
informaciéon por medio de tablas disefiadas en Microsoft Office Professional
Plus Excel 2013, calificando la calidad de vida de cada participante del
estudio.

e Lavariable edad se categoriz6 utilizando los siguientes rangos establecidos

por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS):

v Escolar: seis-14 afios. ¥’

v' Adolescente: 15- 18 afios. %/
Para facilitar el vaciado de informacion se utilizd una tabla de codificacion
(Ver anexo 11.1, tabla 11.1)

4.7.2 Andlisis de datos

e Para el primer objetivo especifico:
Se determind la frecuencia en la que se encuentra afectada cada dimension de la
calidad de vida en los pacientes hemato oncolégicos, se utiliz6 una tabla en donde

se colocaron las frecuencias y porcentajes de los resultados.
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e Para el segundo objetivo especifico:
Se indic6 el porcentaje en que se encontraba afectada la calidad de vida en cada
etapa de tratamiento de quimioterapia, se utilizé una tabla colocando frecuencias y
porcentajes por fase de tratamiento.

e Para el tercer objetivo especifico:
Se identificé la de edad y sexo mas afectado en la calidad de vida por medio de los

datos ingresados en tablas colocando frecuencias y porcentajes.

4.8 Alcances y limites de la investigacion
4.8.1 Obstéaculos:

e Recursos econdmicos limitados en el Hospital General San Juan de Dios,
afectando el tratamiento de quimioterapia evitando el ingreso de pacientes a

la unidad de encamamiento para recibir dicho tratamiento.

¢ Numero de pacientes para tratamiento intrahospitalario no fue el esperado

disminuyendo la poblacién.

4.8.2 Alcances:

e Se determind la calidad de vida de los pacientes atendidos en el Hospital

General San Juan de Dios y la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica.

e Detectar la dimensién mas afectada, lo que permitira desarrollar estrategias
en las unidades estudiadas y poder referir con personas o instituciones

especializadas en esa dimension.

4.9 Aspectos éticos de la investigacion

e Principio de justicia: en este estudio se incluyeron pacientes sin distinciéon
de sexo, etnia, religion, nivel econémico y académico. El respeto a las
personas se puso en practica por medio del consentimiento informado
subrogado que el padre, madre, encargado o tutor legal del paciente debia
firmar si estaban de acuerdo que su hijo/hija participara en el estudio; si el

participante era mayor de 12 afios %/, se le brindaba un asentimiento
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informado el cual fue explicado por el investigador, para comprension del
mismo, en donde se dio a conocer la finalidad del estudio.

Principio de beneficencia: este estudio beneficid tanto a los pacientes
como a las instituciones, se establecié la calidad de vida de cada paciente,
con lo cual se determindé que dimensiones deben ser reforzadas por las
instituciones en donde los pacientes son atendidos. El hospital se beneficio
ya que al conocer la calidad de vida de los pacientes tratados se puede
reforzar la atencién multidisciplinaria en el tratamiento de su enfermedad,
fomentando la importancia de la medicion de la misma, no sélo por parte de

médicos sino también por parte de psicélogos y trabajadores sociales.

Principio de autonomia: diversas jurisdicciones en el mundo han definido
el umbral de los 12 afios como la edad a partir de la cual el menor es capaz
de “entender la informacion y sopesar los riesgos”, creando el asentimiento
informado para los pacientes de esta edad promoviendo la autonomia del
menor. ?’ Asi mismo la identidad del paciente quedé en el anonimato y se
omitié toda informacion que pudiera revelar su identidad a terceros. Cuando
la informacion recaudada fue utilizada, obteniendo los datos y resultados
deseados todas las boletas fueron destruidas. Durante el estudio cualquier

paciente pudo retirarse si asi lo deseaba respetando el principio de justicia.
Riesgos: este estudio fue categoria Il (riesgo moderado) debido a que la

muestra era nifios menores de edad y con una enfermedad crénica sin

modificacion de su integridad por lo que entra en esta categoria.
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5. RESULTADOS

A continuacion se presentan los resultados obtenidos a través de la recoleccién de
datos del Test Pediatric Quality of Life Inventory version 4.0 en 142 pacientes con Leucemia
Linfoblastica Aguda hospitalizados en los servicios de encamamiento en la Unidad Nacional
de Oncologia Pediatrica y el Hospital General San Juan de Dios. Se evallo la calidad de
vida y cada una de las dimensiones que la conforma: fisica, emocional, social y escolar. Asi
mismo se pregunt6 edad, sexo, etapa de tratamiento, dias de hospitalizacion y nimero de

hermanos del paciente.
Los resultados se presentan en el siguiente orden:

e Frecuencia en la que se encuentra afectada cada dimensién de la calidad de vida

en los pacientes hemato oncoldgicos.

e Porcentaje en que se encuentra afectada la calidad de vida en cada fase de

tratamiento de quimioterapia.

¢ Rango de edad y sexo mas afectado en la calidad de vida.
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Tabla 5.1

Caracteristicas generales de los pacientes hemato oncoldgicos ingresados a los servicios
de encamamiento en la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica y el Hospital General

San Juan de Dios, junio-agosto 2017

Caracteristica f %
Escolar 113 80
6-14 afios
Edad A(\dolescenté 29 20
(15 — 18 afios)
Femenino 74 52
Sexo Masculino 68 48
0 7 5
1 31 22
) 2 40 28
Nuamero de 3 23 16
hermanos
4 18 13
5 9 6
>5 14 10
< 5dias 123 87
6-10 dias 4 3
) 11-15 dias 4 3
E(I)a;;i(tj;izacién 16-20 dias 4 3
21-25 dias 3 2
26-30 dias 2 1
>30 dias 2 1
Células B 2 1
maduras
Células T 14 10
Subtipo maduras
Pre B 91 64
Pre B 35 25
Temprana
Induccion a la 61 43
Etapa de remision
tratamiento Consolidacién 40 28
Mantenimiento 41 29

n=142
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Tabla 5.2

Calidad de vida de los pacientes hemato oncolégicos ingresados a los servicios de
encamamiento en la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica y el Hospital General San
Juan de Dios, junio-agosto 2017

Calidad de vida f %

Muy buena 80 56
Buena 55 39
Regular 7 5
Mala - -

TOTAL 142 100

5.1 Frecuencia en la que se encuentra afectada cada dimensién de la calidad de vida

en los pacientes hemato oncoldgicos
Tabla 5.3
Calidad de vida segun dimensiones afectadas en los pacientes hemato oncoldgicos

ingresados a los servicios de encamamiento en la Unidad Nacional de Oncologia
Pediatrica y el Hospital General San Juan de Dios, junio-agosto 2017

Dimensiones f %
Fisica 31 22
Social 7 5
Emocional 15 10
Escolar 71 50
2 Dimensiones 17 12
3 Dimensiones 1 1
TOTAL 142 100
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5.2 Porcentaje en que se encuentra afectada la calidad de vida en cada fase de

tratamiento quimioterapéutico
Tabla 5.4
Calidad de vida segun etapa de tratamiento en los pacientes hemato oncolégicos

ingresados a los servicios de encamamiento en la Unidad Nacional de Oncologia
Pediatrica y el Hospital General San Juan de Dios, junio-agosto 2017.

Calidad de vida*

Etapa de Muy buena Buena Regular
tratamiento

f % f % f %
Indu_c_qon ala 33 54 25 41 3 5
remision
Consolidacién 22 55 15 38 3
Mantenimiento 25 61 15 37 1

*Ningln paciente presenté mala calidad de vida.

5.3 Rango de edad y sexo mas afectado en la calidad de vida
Tabla 5.5
Calidad de vida segun edad en los pacientes hemato oncolégicos ingresados a los

servicios de encamamiento en la Unidad Nacional de Oncologia Pediéatrica y el
Hospital General San Juan de Dios, junio-agosto 2017.

Calidad de vida*
Edad Muy buena Buena Regular
f % f % f %
Escolar 58 73 49 89 6 86
Adolescentes 22 27 6 11 1 14

*Ningun paciente presentd mala calidad de vida.
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Tabla 5.6

Calidad de vida segun sexo en los pacientes hemato oncolégicos ingresados a los
servicios de encamamiento en la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica y el
Hospital General San Juan de Dios, junio-agosto 2017.

Calidad de vida

Sexo Muy buena Buena Regular
f % f % %
Femenino 40 50 31 56 43
Masculino 40 50 24 44 57

*Ningun paciente presenté mala calidad de vida.
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6. DISCUSION

En este estudio se entrevistd a los pacientes pediatricos y adolescentes en edades
de ocho a 16 afios con diagnoéstico ya establecido de Leucemia Linfoblastica Aguda que se
encontraban en tratamiento de quimioterapia en las unidades de encamamiento de la
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica y el Hospital General San Juan de Dios durante
el intervalo de tiempo de 15 de junio al 15 de agosto del afio 2017, con un total de 142

pacientes entrevistados.

El estudio consistio en realizar el Test Pediatric Quality of Life Inventory version 4.0
el cual evalla la calidad de vida de los pacientes a estudio, en el primer apartado del
instrumento se incluyé un segmento en donde se caracterizd epidemiolégicamente a cada
uno de ellos (tabla 5.1) obteniendo que el 80% correspondia a la categoria escolar (seis a
14 afios), coincidiendo con la literatura donde se reporta que ésta enfermedad tiene mayor
prevalencia en edades tempranas. **> En Nicaragua se encontr6 que el 28% de los casos
con Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA) ocurre en pacientes mayores de 10 afios.®
Guatemala cuenta con una poblacion en pirdmide invertida por lo que se registra mas

habitantes en edades tempranas, lo cual se relaciona con los datos obtenidos.®

Un poco mas de la mitad fueron mujeres (52%) no siendo esto una diferencia
significativa entre ambos sexos, segun la Sociedad de Leucemia y Linfoma esta
enfermedad se presenta con mayor incidencia en los varones. ** Este dato no coincide con
la poblaciéon guatemalteca, ya que tiene un predominio de mujeres por lo que se tiene

registro de mas consultas de este sexo. 16

El 87% tuvo una estadia menor a cinco dias en las instituciones, debido a que la
mayor parte de ingresos son para realizar quimioterapias intrahospitalarias las cuales en

ocasiones no requieren mas de 72 horas.

El 28% tiene dos hermanos, los cuales tienen una probabilidad de desarrollar
leucemia, incrementando el riesgo si es hermano gemelo y se desarrolla en el primer afio
de vida, a comparacién de los que no tienen hermanos. Segun estadisticas, Guatemala
tiene una tasa de fertilidad de 2.9 hijos por mujer, resultado cercano al obtenido en este

estudio. 18
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El 64% present6 el subtipo Pre B de Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA) siendo el
subtipo mas comuln de leucemia seguln la Sociedad Americana de Cancer. * Se obtuvieron

resultados similares en la poblacién guatemalteca que participd en este estudio.

El 43% de los pacientes estudiados se encontraba en etapa de induccién a la

remision al momento de realizar la investigacion.

La segunda parte del instrumento consistia en 23 preguntas divididas en cuatro
series, cada serie evaluaba una dimension, en la cual se sumaban todas las series
obteniendo el resultado para categorizar la calidad de vida que presentaba cada paciente;
se determiné que el 56% de los pacientes presentaba muy buena calidad de vida y ningun
paciente presenté mala calidad de vida (tabla 5.2).

La dimension mas afectada en la mitad (50%) de los pacientes entrevistados fue
la escolar, correspondiendo a 71 pacientes, debido a que dejan de asistir a la escuela
durante un periodo que puede ir desde dias hasta meses, por cumplir con citas o tratamiento
intrahospitalario. El 12% de los entrevistados se encontraba con 2 dimensiones afectadas
y s6lo un paciente present6 tres dimensiones afectadas (tabla 5.3). No hay estudios previos
realizados intrahospitalariamente por lo que no se cuenta con datos comparativos para este

estudio.

Al momento del estudio 61 pacientes se encontraban en etapa de induccion a la
remision, de los cuales el 54% present6 muy buena calidad de vida, el 41% buenay el 5%
regular. Mientras que 40 pacientes estaban en etapa de consolidacién, el 55% de ellos
obtuvo muy buena calidad de vida, el 38% buena y el 8% regular. En la etapa de
mantenimiento se encontraron 41 pacientes, el 61% obtuvo buena calidad de vida, y el
porcentaje presentado con buena calidad fue similar al de la etapa de consolidacién y
Unicamente el 2% presenté regular calidad de vida (tabla 5.4). Demostrando que la calidad
de vida es independiente de la etapa de tratamiento en que se encuentre el paciente;

durante el estudio ningln paciente presenté mala calidad de vida.

Entre los sexos, se reportd que el 52% era mujer. Para la categoria de muy buena
calidad de vida era equitativo entre ambos sexos. Mientras que en la categoria de buena
calidad de vida el 56% correspondi6 a mujeres y el 44% a los hombres. Por dltimo la
categoria de regular calidad de vida predominaron los hombres con un 57%. Coincidiendo
con la estadistica reportada por el Instituto Nacional de Estadistica (INE) en el afio 2015 la

poblacién guatemalteca era 16, 176,133 habitantes de los cuales el 51% de habitantes

48



correspondia al sexo femenino.!® (Tabla 5.5) encontrando que en este estudio

predominaron las mujeres.

Para las edades se utilizd la clasificacion de la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), la muestra de este estudio se dividid en escolar y adolescentes, en la primera
categoria se report6 un total de 113 pacientes y 29 en la segunda. Segun la clasificacion
de calidad de vida, en todas las categorias predominé la edad escolar. (Tabla 5.5),
observando que los escolares presentan con mayor incidencia la enfermedad que los

adolescentes, asi como se describe en la bibliografia.
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7. CONCLUSIONES

7.1 Un poco méas de la mitad de pacientes pediatricos diagnosticados con Leucemia
Linfoblastica Aguda (LLA) que participaron en el estudio reportaron muy buena calidad
de vida independientemente en qué etapa de tratamiento de quimioterapia se

encuentran.

7.2 La mitad de los pacientes entrevistados presentaron mas afectada la dimension escolar,
seguida por la dimension fisica, emocional y por Gltimo la dimension social. De cada 10
pacientes, dos presentaron dos dimensiones afectadas y solo un paciente reporto tres

dimensiones afectadas.

7.3 Los pacientes que se encuentran en etapa de induccién a la remision presentan una

mejor calidad de vida.

7.4 Ambos sexos presentaron similitud en la categoria de muy buena calidad de vida,
mientras las mujeres predominaron en la categoria de buena y los hombres
presentaron predominio en la categoria regular calidad de vida. La edad escolar

predominé en las categorias de muy buena, buena y regular calidad de vida.
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8. RECOMENDACIONES

A la Unidad de Oncologia Pediatrica y al Hospital General San Juan de Dios
8.1 Realizar como parte fundamental el test al ingreso del paciente, determinando la
dimensién que se ve mas afectada brindando el manejo y ayuda necesaria para

reforzar esa dimension sin dejar de apoyar las demas dimensiones.

8.2 Dar seguimiento durante todo el tratamiento de quimioterapia de cada paciente,
realizando periédicamente el test evaluando si hay mejoria en la dimensiébn mas

afectada y si es necesario el apoyo en las demas dimensiones.

8.3 Siendo la dimensién escolar la mas afectada en los pacientes, crear programas junto al
Ministerio de Educacion que den ensefianza intrahospitalaria evitando el atraso en el

aprendizaje de los pacientes debido a la desercion escolar.

A la Facultad de Ciencias Médicas de la Universidad de San Carlos de Guatemala

8.4 Apoyar las investigaciones de calidad de vida en pacientes con LLA pediatricos para su

constante seguimiento.
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9. APORTES

9.1 Se logré determinar la calidad de vida de 142 pacientes pediatricos en tratamiento de
quimioterapia intrahospitalario tratados en la Unidad Nacional de Oncologia

Pediatrica y Hospital General San Juan de Dios

9.2 Se entreg6 un informe a las autoridades de las instituciones del estudio en forma
general y especifica por institucion, para lograr dar un tratamiento multidisciplinario

eficaz.

9.3 Al personal del departamento de Hemato Oncologia Pediatrica se entreg6 el informe

de resultados para conocer la calidad de vida de los pacientes tratados.
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11. ANEXOS

Anexo 11.1
Tabla 11.1
Codificacion para vaciado de informacién

Categoria Codificacion
Dimensioén fisica DFisica
Dimensién social DSocial
Dimensién emocional DEmocional
Dimensién escolar DEscolar
Etapa de tratamiento ET
Remisién R
Consolidacién C
Mantenimiento Man
Femenino F
Masculino M
Escolar 1
Adolescente 2
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Anexo 11.2
P UNIVERSIDAD DE SAN CARLOS DE GUATEMALA

USAC FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS

A’ TRICENTENARIA

Universidad de San Carlos de Guatemala

FACULTAD DE
CIENCIAS MEDICAS

Asentimiento informado

“CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES PEDIATRICOS CON LEUCEMIA
LINFOBLASTICA AGUDA EN TRATAMIENTO DE QUIMIOTERAPIA”

Este documento esta disefiado para pacientes hemato oncoldgicos de 8-16 afios de edad,
con Leucemia Linfocitica Aguda en tratamiento quimioterapéutico, tratados
intrahospitalariamente en las instituciones: Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica
(UNOP) y Hospital General San Juan de Dios (HGSJD) durante los meses de junio — agosto
del afio 2017.

Somos estudiantes de la Carrera de Medicina de la Universidad de San Carlos de
Guatemala; nuestro estudio consiste en determinar la calidad de vida de los pacientes con
leucemia linfocitica aguda que se encuentren en tratamiento quimioterapéutico

Te voy a dar informacion acerca de nuestro estudio y su importancia para invitarte a
participar en nuestra investigacion. Teniendo siempre la libertad de participar o no sin que
esto te afecte a ti 0 a tus padres/encargados. Ya se le ha explicado y pedido la autorizacion
a tus padres/encargados quienes han autorizado tu participacion y saben que en este
momento te estamos preguntando si quieres participar o no, puedes hablar con ellos antes
de decidir formar parte de este estudio. Si aceptas participar tus padres/encargados no
tendran que pagar nada, y al momento que tengas alguna duda o pregunta puedes hacerlo
libremente.

Si participas en nuestra investigacion, los pasos a seguir son los siguientes:

1. Te informaremos sobre qué es calidad de vida y sus diferentes dimensiones.

2. Deberéas de contestar una serie de preguntas segun el Test de calidad de vida.

3. Al final de la investigacion Unicamente le explicaremos los resultados tanto a ti como a
tus padres/encargados.

No compartiremos la informacién con otras personas que no trabajen en la investigacion,
los datos seran Unicamente conocidos por las personas involucradas en la investigacion, lo
cual nos servira para recolectar los datos necesarios. Si tienes alguna duda puedes
preguntarme en este momento o a tus padres/encargados.
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YO entiendo que me han invitado a participar en esta investigacion y la forma en que sera
realizada. Sé que puedo elegir participar o no, y puedo decidir retirarme en cualquier
momento sin que esto me afecte en nada; he leido o me han leido esta informacion y la
entiendo, me han respondido mis preguntas y sé que puedo preguntar si tengo dudas en el
futuro. Acepto participar en la investigacion:

Nombre:

Firma o Huella: Fecha:

Nombre de Encargado/Tutor legal:

DPI:

Firma:

Nombre de Médico:

DPI:

Firma:
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Anexo 11.3

e SAC UNIVERSIDAD DE SAN CARLOS DE GUATEMALA
U FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS

AP’ TRICENTENARIA

Universidad de San Carlos de Guatemala

FACULTAD DE
CIENCIAS MEDICAS

Consentimiento subrogado

“CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES PEDIATRICOS CON LEUCEMIA
LINFOBLASTICA AGUDA EN TRATAMIENTO DE QUIMIOTERAPIA”

Nosotros somos estudiantes de séptimo afio la carrera de Médico y Cirujano de la Facultad
de Ciencias Médicas de la Universidad de San Carlos de Guatemala. Estamos realizando
un estudio sobre la calidad de vida de los pacientes pediatricos y adolescentes con leucemia
linfocitica aguda. Le daremos informacion acerca del estudio e invitamos a su hijo/hija a
participar en nuestro estudio. No tiene que decidir hoy si permite participar a su hijo/hija.
Antes de decidirse, puede hablar con alguien con quien se sienta cémodo sobre la
investigacion. Por favor, deténganos segun le informamos para darnos tiempo para

explicarle. Si tiene preguntas mas tarde, puede hacérnoslas cuando crea mas conveniente.

Estamos invitando a participar a pacientes entre 8 y 16 afios de edad con diagndstico de
leucemia linfocitica aguda que se encuentren en tratamiento quimioterapéutico en la Unidad
Nacional de Oncologia Pediatrica y el Hospital General San Juan de Dios para determinar
su calidad de vida. La participacion en este estudio es de manera voluntaria y usted puede
elegir si su hijo/hija participa o0 no. Tanto si elige participar como si no, continuaran todos
los servicios que reciba en esta institucion y nada variara. Usted puede cambiar de idea

mas tarde y su hijo/hija puede retirarse del estudio en el momento deseado.
El procedimiento a realizar en este estudio es el siguiente:

1. Se les dard informacion tanto a usted como a su hijo/hija acerca de la calidad de
vida y de las dimensiones que la conforman.
Se le pasara un test a su hijo/hija el cual él/ella respondera en un ambiente tranquilo.
Los resultados del test s6lo seran conocidos por los investigadores y personas
involucradas en dicho estudio.
Al finalizar el estudio se explicaran los resultados tanto a usted como a su hijo/hija.

Durante todo el estudio la identidad del participante permanecera en el anonimato.
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YO entiendo que se ha invitado a mi hijo/hija a participar en esta investigacién y la forma
en que sera realizada. Sé que puedo elegir si participa 0 no, y puedo decidir retirarlo en
cualquier momento sin que esto afecte la atencion brindada por parte de la institucion; he
leido o me han leido esta informacién y la entiendo, me han respondido mis preguntas y sé
gue puedo preguntar si tengo dudas en el futuro. Acepto la participacién de mi hijo/hija en
el estudio.

Nombre Paciente:

Nombre de Encargado/Tutor legal:

DPI:

Firma:

Nombre de Médico:

DPI:

Firma:
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Anexo 11.4
P S AC UNIVERSIDAD DE SAN CARLOS DE GUATEMALA
U FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS

$ ' TRICENTENARIA

Universidad de San Carlos de Guatemala

TEST PARA DETERMINAR LA CALIDAD DE VIDA
(Test pediatric Quality of Life Inventory 4.0)

“CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES PEDIATRICOS CON LEUCEMIA
LINFOBLASTICA AGUDA EN TRATAMIENTO DE QUIMIOTERAPIA”

Edad:

Sexo:

Etapa de tratamiento:

Dias hospitalizados:

No. de hermanos:

Instrucciones: El presente documento evalla la calidad de vida del paciente con leucemia.
Se te realizaran 23 preguntas de actividades que podrian ser de problema para ti. Por favor
circula que tan seguido te afectan. No hay respuestas buenas ni malas. Cualquier duda
durante el test puedes preguntarla.

En las dltimas semanas ha presentado:

Casi |Algunas |Muchas | cgag;
Problemas con mi salud y actividades Nunca | nunca | veces | VEC€S |siempre
1. Es dificil para mi caminar mas de una cuadra 0 1 2 3 4
2. Es dificil para mi correr 0 1 2 3 4
3. Es dificil para mi hacer ejercicio 0 1 2 3 4
4. Es dificil para mi levantar cosas pesadas 0 1 2 3 4
5. Es dificil para mi bafiarme solo 0 1 2 3 4
6. Es dificil para mi ayudar en los quehaceres de la casa 0 1 2 3 4
7. Me siento adolorido 0 1 2 3 4
8. Tengo poca energia 0 1 2 3 4
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Muchas

Casi |Algunas Casi
Problemas con mis sentimientos Nunca | nunca | veces | VEC€S |siempre
1. Me siento asustado 0 1 2 3 4
2. Me siento triste 0 1 2 3 4
3. Me siento hambriento 0 1 2 3 4
4.Tengo problema para dormir 0 1 2 3 4
5. Me preocupa que me va a pasar 0 1 2 3 4
Casi |Algunas |Muchas | cag;
Problemas en como me llevo con los demés Nunca | nunca | veces | VEC€S |siempre
1. Tengo problema en llevarme bien con otros nifios 0 1 4
2. Otros nifios no quieren ser mis amigos 0 1 4
3. Otros nifios me molestan 0 1 2 4
4.No puedo hacer cosas que otros nifios de mi edad
hacen 0 1 2 3 4
5. Es dificil para mi jugar al mismo paso que los demas
nifios 0 1 2 3 4
Casi |Algunas|Muchas | cgagj
Problemas en la escuela Nunca | nunca | veces | VECE€S |siempre
1. Es dificil para mi poner atencion 0 1 4
2. Se me olvidan las cosas 0 1 4
3. Tengo problema para mantenerme al dia con mis
tareas 1
4.No he ido a la escuela porque me siento mal 1
5. No he ido a la escuela por tener que ir con el doctor 1

USO EXCLUSIVO DEL INVESTIGADOR

Muy buena (67-100 puntos)
Buena (47-66 puntos)
Regular (24-46 puntos) Resultado:

Mala (0-23 puntos)

Total obtenido (puntos):
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