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Resumen

Introduccién: La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define calidad de vida
como la manera en que el individuo percibe su vida, en relacion a cubrir sus
necesidades fisicas, emocionales y psicologicas. La Leucemia Linfoblastica Aguda
(LLA), es el tipo de cancer que afecta alrededor a tres de cada cuatro casos de
leucemia en nifios y adolescentes. Objetivo General: Evaluar la calidad de vida de
los nifios con leucemia Linfoblastica aguda del Hospital infantil de Morelia. Material y
métodos: Investigacion cuantitativa, descriptiva, transversal, no experimental. La
poblacién de estudio fueron 21 pacientes del Hospital Infantil de Morelia Eva Samano
de Lopez Mateos de la Secretaria de Salud. Con un muestreo No probabilistico por
conveniencia. Se utilizé el Test Pediatric Quality of Life Inventory. Para el analisis
estadistico el programa SPSS versidon 23, utilizando estadistica descriptiva.
Resultados: La mayoria de los pacientes encuestados se encontraron en el rango
de edad de 6 a 10 afos con un 71.4%, seguido por los nifilos en el rango de edad
entre los 11 y 16 afios con un 28.6%. La calidad de vida de los pacientes con
leucemia Linfoblastica aguda, respecto a las dimensiones fisico, emocional, social y
escolar, el resultado arrojo el 81.0% una calidad de vida en alto riesgo, el 14.3% con
una calidad de vida en riesgo, y solo el 4.8% con una buena calidad de vida.
Discusién: Existen reportes similares a los hallazgos de este estudio como lo que se
publicé en Guatemala de la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP) en el
2017 donde se realiz6 un estudio en el que se obtuvo que el 80% de los participantes
pertenecer a la edad escolar, siendo el 52% de sexo femenino; el 28% tenia dos
hermanos, el 87% permanecié hospitalizado por un periodo menor a cinco dias. El
56% se categoriz6 con muy buena calidad de vida y la dimensién mas afectada fue la
escolar en la mitad de los pacientes. Conclusiones: La dimension fisica es una de
las méas afectadas, tanto por los efectos de la enfermedad como por lo del propio

tratamiento, manifestando la presencia de dolores articulares, musculares y fatiga.

Palabras clave: Leucemia Linfoblastica Aguda, Calidad de vida. Oncologia pediatrica



Abstract

Introduction: The World Health Organization (WHO) defines quality of life as the way
in which the individual perceives his life, in relation to meeting his physical, emotional
and psychological needs. Acute Lymphoblastic Leukemia (ALL) is the type of cancer
that affects around three out of four cases of leukemia in children and adolescents.
General Objective: To evaluate the quality of life of children with acute lymphoblastic
leukemia at the Children's Hospital of Morelia. Material and methods: Quantitative,
descriptive, transversal, non-experimental research. The study population was 21
patients from the Eva Sdmano de Lépez Mateos Children's Hospital of Morelia of the
Ministry of Health. With a non-probability sampling for convenience. The Pediatric
Quality of Life Inventory Test was used. For statistical analysis, the SPSS program
version 23 using descriptive statistics. Results: Most of the surveyed patients were
found in the age range of 6 to 10 years with 71.4%, followed by children in the age
range between 11 and 16 years with 28.6%. The quality of life of patients with acute
lymphoblastic leukemia, regarding the physical, emotional, social and school
dimensions, the result showed 81.0% a quality of life at high risk, 14.3% with a quality
of life at risk, and only 4.8% with a good quality of life. Discussion: There are reports
similar to the findings of this study, such as what was published in Guatemala by the
National Pediatric Oncology Unit (UNOP) in 2017, where a study was carried out in
which it was found that 80% of the participants belonged to the school age, being
52% female; 28% had two siblings, 87% remained hospitalized for less than five
days. 56% were categorized as having a very good quality of life and the dimension
most affected was school in half of the patients. Conclusions: the physical
dimension is one of the most affected, both by the effects of the disease and by the

treatment itself, manifesting the presence of joint and muscle pain and fatigue.

Keywords: Acute Lymphoblastic Leukemia, Quality of life,
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Introduccioén

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) define calidad de vida como la manera
en que el individuo percibe su vida, el lugar que ocupa en el contexto cultural y el
sistema de valores en que vive, la relacion con sus objetivos, expectativas, normas,
criterios y preocupaciones, todo ello permeado por las actividades diarias, la salud
fisica, el estado psicoldgico, el grado de independencia, las relaciones sociales, los

factores ambientales y sus creencias personales.

Cuando la persona esta cursando con alguna enfermedad, sea cronica o infecto
contagiosa, por lo que es relevante como percibe su salud, porgue si la percepcion
es favorable puede incidir positivamente en la recuperacion de dicha enfermedad o si
existe mala percepcién puede afectar al restablecimiento de salud.

Enfermedad como la leucemia linfoblastica que consiste en un aumento
anormal de los linfoblastos en la persona que la padece, estos linfoblastos no
evoluciona a linfocitos maduros por lo que son incompetentes a la hora de defender a
la persona de infecciones y su nimero desorbitado desplaza a las células normales
de la medula ésea ocasionando bajada de los glébulos rojos, las plaquetas y los
glébulos blancos normales lo que se traduce en anemia, posibles sangrados e

infecciones.

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 México, el cancer es un problema prioritario de salud publica por su
incidencia y alta tasa de mortalidad.

La presente investigacion tiene como finalidad evaluar la calidad de vida de los
pacientes pediatricos oncoldgicos, Al no contar con este estudio, surgi6 la duda de la

investigacion de dar a conocer la calidad de vida en pacientes oncoldgicos de LLA),
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para lo cual se tratd6 como objetivo evaluar la calidad de vida de los nifios con
leucemia linfoblastica aguda, caracterizar a los participantes de acuerdo a la edad y
género describir a los nifios con base en las variables sociodemograficas, identificar
el nivel de calidad de vida en los nifios en la escala total y las dimensiones fisico,
emocional, social y escolar, Este proyecto tendra un enfoque cuantitativo, con disefio
no experimental, descriptivo, transversal y prospectivo, en pacientes de seis a 16

afos atendidos en el Hospital Infantil de Morelia.

En el capitulo |, justificacidn se presenta los componentes que los integra la

magnitud, trascendencia, vulnerabilidad, factibilidad, relacionados con otros estudios.

En el siguiente apartado se presenta el planteamiento de problema, en este
capitulo se integra la pregunta de investigacion, objetivo general y especificos del

protocolo.

En el segundo capitulo se detalla el marco teorico utilizado, en la cual se
exponen los antecedentes y todos aquellos relevantes con los que se sustentan la
investigacion, de igual manera los aspectos metodoldgicos, haciendo referencia al
tipo y disefio de investigacidén, poblacion, muestra, variables, aspectos éticos y

legales, seguido de referencias bibliogréaficas, anexos y apéndices.

Con esta investigacion se fortalece la linea de investigacion Calidad de Vida,

gue se desarrolla en la Facultad de Enfermeria.

Con esta investigacion se pretende realizar una aportacion al conocimiento
cientifico acerca de la calidad de vida relacionada con la salud de los nifios (as) que
cursan con Leucemia Linfoblastica aguda del Hospital Infantil de Morelia Michoacan.
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Capitulo I. Justificacion

La Leucemia Linfoblastica Aguda, constituye el 25% de los tumores y el 75% de las
leucemias en edad pediatricas. El pico de incidencia maximo se establece entre los 2
y los 10 afios de edad. En cuanto al sexo la Leucemia Linfoblastica Aguda predomina
ligeramente en los varones, sobre todo en la edad puberal (Gonzélez-Gilart, Salmon-
Gainza, Jiménez-Portuondo, & Sell-Lluveras, 2011).

Un estudio realizado en los 52 paises en 1998 por el Centro Internacional de
Investigacion del Cancer sobre la incidencia mundial del cancer infantil, esta tasa
alcanz6 una media de 120 por millon. En los Estados Unidos la incidencia asciende a
137 por millén en la poblacion de raza blanca y a 121 por millén, en la de raza negra;
en Inglaterra a 109 por millén; en Francia a 137 por millon; en Italia a 141 por millon;
en Dinamarca a 138 por millén, sin embargo, en paises en vias de desarrollo,
incluyendo los latinoamericanos se han notificado tasas de 45 por millén, que hacen
sospechar un importante subregistro, que puede estar ocasionado por la carencia de
accesibilidad a centros hospitalarios especializados, el uso de tratamientos empiricos
tradicionales y el escaso desarrollo de los sistemas de registro institucionales y

poblacionales (Palacios- Barahona, Londofio-Pimienta, & Quiros-Arango, 2012).

A escala mundial, su incidencia se estima entre 20 a 35 casos por cada millon
de habitantes al afio. Sin embargo, en México, la incidencia es mayor. Se estima que
ocurren 49.5 casos nuevos por millén de habitantes al afio. A pesar de que el cancer
en edad pediatrica es de alrededor del 1% de los casos nuevos de cancer en una
poblacion, los mejores resultados del tratamiento se observan en este grupo etario
(Rendon-Macias & Reyes-Zepeda, 2012).

Estudios realizados en los Estados Unidos, revelaron que, 2.900 nifios y
adolescentes han sido diagnosticados anualmente de esta patologia. Durante los
ultimos 25 afos, se ha evidenciado un aumento gradual de la incidencia de la
enfermedad, especialmente en los nifios entre 2 y 3 afios de edad (>90 casos

por 1 millén al afio). (Gardufio-Espinoza & Vlllasis-Kever, 2012).
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Publicaciones recientes hablan de 5 afios de supervivencia tras recibir
tratamiento clinico, en el 91% de los enfermos con LLA (Rabin KR, 2011). A nivel
mundial, esta variable, no ha sido demostrada con igual magnitud en los paises

desarrollados, que en los en vias de desarrollo.

En los ultimos afios se han realizado estudios de CV en pacientes pediatricos
con cancer, pero la mayoria enfocados a los supervivientes y a pacientes en fase
terminal. Se han realizado pocos estudios durante la fase de tratamiento de la
enfermedad. En estos ultimos estudios, se ha visto que la CV es menor en pacientes
con tratamiento activo que en aquellos supervivientes que han terminado el

tratamiento (Dorantes-Acosta & Zapata-Torres, 2012).

En un estudio multicéntrico, Varni y col. evaluaron la confiabilidad y validez
del PedsQL Cancer Module® aplicandolo a 339 nifios de 2-18 afios con cancer (50%
con LAL), que se encontraban en tratamiento y en remision de la enfermedad,
comparados con un grupo de nifios sanos; el cuestionario fue capaz de identificar a
los nifios sanos de los enfermos, y de los que se encontraban en tratamiento contra

los que no tenian tratamiento.

En otro estudio, publicado en abril de 2008, se compararon tres escalas de
medicion de CV (Pediatric Quality of Life Inventory-PedsQL-, Child's Health
Questionnaire-CHQ-, y Health Utilities Index-HUI) en nifios con céancer (62% con
LAL) durante el tratamiento con quimioterapia. Se realizaron mediciones semanales
durante las primeras cuatro semanas a partir del tercer dia de diagndstico, y se
encontré que el PedsQL® fue el que tuvo mayor sensibilidad para detectar cambios

en la CV en los pacientes.

Rivera-Luna et al. Reportaron una mortalidad durante la induccion del 15%,6
gue contrasta con el 1.1% de muertes tempranas en un estudio multicéntrico

recientemente realizado en los Estados Unidos.
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En el Instituto Nacional de Cancerologia de Colombia se encontré que la LLA
fue el diagnéstico institucional (84,5 % de las leucemias y 27,7 % del total de
enfermedades malignas) y la causa de muerte (58,8 % de las leucemias y 27,0 % del
total de causas basicas de defuncidn) mas frecuente entre pacientes pediatricos
durante el 2002. En Estados Unidos, la LLA tuvo un incremento anual del 0,9% entre

1977 y 1995 y fue responsable del 75% de todos los casos incidentes de leucemia.

Se estima que en México se presentan entre cinco y seis mil casos nuevos al
afio de cancer en menores de 18 afios, entre los que destacan las leucemias, que
representan el 50 por ciento del total; linfomas el 15%, seguido de tumores del
sistema nervioso central con el 10%, afirm6 el jefe del servicio de oncologia
pediatrica, del Hospital Juarez de México (HIM) Pefaloza Gonzalez destac6 que en
el HIM en promedio se atienden alrededor de 50 nuevos casos al afio. De ellos, la
mitad padece leucemia, la cual tiene 80 por ciento de posibilidades de curacion
(Pefialoza-Gonzélez, 2019).

En el Estado de Michoacan existen pocas fuentes fiables sobre esta
enfermedad, pero el 50 por ciento de los diagndsticos de cancer infantil en
Michoacan son de leucemia linfoblastica aguda, que se origina en las células
sanguineas y que progresa rapidamente. (Celaya, 2019). Los municipios del estado
en donde se presentan mas casos de cancer infantil provienen de Zitacuaro, Ciudad
Hidalgo y las regiones altas de Michoacan, sin embargo, hasta el momento se
desconocen los motivos. Estudios recientes de epigenética, elaborados por
oncologos del Estado de México, arrojaron que la cercania con el Rio Lerma hablaba

de una mayor incidencia de cancer infantil en esa regién (Chavez-Gallegos, 2019).

Actualmente en Michoacan no se conocen estudios que se asocien a la calidad
de vida con leucemia Linfoblastica aguda, como bien se sabe la leucemia
Linfoblastica aguda se da en los primeros afios de vida, es por ello que se pretende
realizar un estudio respecto a la calidad de vida en pacientes oncolégicos con LLA y
asi identificar a los pacientes que tipo de calidad de vida llevan durante el proceso de

su enfermedad, ya que el tratamiento del cancer involucra una combinacién de
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quimioterapia, radioterapia y cirugia, con alto nivel de agresividad, que al ser
aplicado en un nifio, cuyo ser esta en crecimiento, invade su desarrollo, lo altera y
ocasiona impacto a nivel fisico y psicolégico, pudiendo dejar secuelas que se
evidencian incluso tardiamente, afectando asi su calidad de vida, por lo tanto evaluar

la calidad de vida podria influir en la evolucion y pronosticos de los nifios con LLA.

Es factible realizar el presente estudio que se desarrollar4 en el periodo de
septiembre 2020 mayo 2021 debido a que se tendra acceso a los pacientes
pediatricos oncoldgicos en el Hospital Infantil de Morelia “Eva Samano de Lépez
Mateos”, ademas de se cuenta con recursos humanos necesarios para la
investigacién, asi como el material para hacer las detecciones (cuestionarios) y sera

patrocinado por la investigadora del proyecto.

Se espera que esta investigacion apoye inicialmente a las enfermeras que
laboran con pacientes pediatricos que padecen esta enfermedad para que
identifiquen el nivel de calidad de vida que los nifios poseen y de esta manera

planificar cuidados de enfermeria especificos para esta poblacién.

En segunda instancia, se pretende que esta investigacion favorezca
directamente a los nifios que padecen cancer ya que se identificaria en ellos su
calidad de vida y se les podria proponer acciones especificas para mejorar sus

condiciones de vida.
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Capitulo Il. Planteamiento del problema

Las leucemias son un grupo heterogéneo de enfermedades que se distinguen por
infiltracion de la médula O0sea, sangre y otros tejidos, por células neoplasicas del
sistema hematopoyético. Son enfermedades neoplasicas que se deben a mutacion
somatica de la célula progenitora, segun su estirpe celular afectada, ya sea la linea
mieloide o la linfoide, su evolucion varia desde las que conducen rapidamente a la
muerte hasta las que evolucionan con lentitud, y se les conoce como agudas o
cronicas, respectivamente linfoblastica aguda se debe a una lesion adquirida o
congénita del ADN de una sola célula en la médula 6sea. La presencia de los blastos
leucémicos impide la produccion de las células normales. Como resultado, cuando se
diagnostica un caso de ALL, la cantidad de células sanguineas sanas (glébulos rojos,
glébulos blancos y plaquetas) suele ser menor de lo normal (Ortega-Sanchez,

Osnaya-Ortega, & Rosas-Barrientos, 2007).

Durante el tratamiento, la mayoria de los nifios experimenta efectos adversos,
no solo fisicos sino también emocionales. Ademas de los efectos en el nifio, también
los padres experimentan sensaciones como depresion y ansiedad, especialmente
durante los primeros meses después del diagnéstico de la enfermedad, mas adn
cuando acompafian a su hijo al hospital. En los ultimos afios se han realizado
estudios de calidad de vida en pacientes pediatricos con cancer, pero la mayoria

enfocados a los supervivientes y a pacientes en fase terminal (Zapata Tarres, 2009).

Se han realizado pocos estudios durante la fase de tratamiento de la
enfermedad. En estos Ultimos estudios, se ha visto que la calidad de vida es menor
en pacientes con tratamiento activo que en aquellos supervivientes que han
terminado el tratamiento. El tratamiento 6ptimo del nifio con leucemia linfoblastica
aguda requiere atenciébn en varias areas de cuidado de soporte, incluyendo
transfusiones, complicaciones infecciosas, necesidades metabdlicas y nutricias, y un
soporte psicosocial continuo y comprensivo del paciente y de su familia. Estos
efectos no sélo causan molestia al paciente sino que pueden interferir con la correcta

administracion y planeacion de la quimioterapia. La leucemia es el cancer
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diagnosticado con mayor frecuencia en pediatria y el 80% de éstas corresponden al
tipo de leucemia aguda linfoblastica (Martinez Castillo, Juérez Villegas, & Palomo
Calli, 2009).

Lo anterior nos muestra como los nifilos con Leucemia Linfoblastica estan en
una condicion de vulnerabilidad, donde un profesional puede ser un gran aliado para
la salud de nifios, por los cuidados brindados, por la valoracion en la calidad de vida

y/o por la capacitacion que se les puede brindar a los padres y familiares.

Por lo anterior descrito se plantea la siguiente pregunta de investigacion. ¢ Cudl
es el nivel de calidad de vida de los nifios con leucemia linfoblastica aguda del
Hospital infantil de Morelia?.
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Capitulo Ill. Objetivos

3.1. General

Evaluar la calidad de vida de los nifios con leucemia linfoblastica aguda del Hospital

infantil de Morelia.

3.2. Especificos

1. Caracterizar a los participantes de acuerdo a la edad y género

2. Describir las diferencias de la calidad de vida de acuerdo a las variables

sociodemogréficas.

3. ldentificar el nivel de calidad de vida en los nifios en la escala total y las

dimensiones fisico, emocional, social y escolar.
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Capitulo IV. Marco tedrico

4.1. Leucemia linfobléstica aguda

Leucemia es el término que se utiliza para definir a un grupo de enfermedades
malignas de la sangre. Se caracteriza por tener una proliferacion clonal, autbnoma y
anormal de las células que dan origen al resto de las células normales de la sangre
(comportamiento tumoral en general).Lo anterior implica que una célula temprana
sufre un cambio genético que hara que se produzca sin control una clona (colonia)
anormal de si misma. Esta produccion anormal es desordenada porque las células
anormales se multiplican en imagen y semejanza de ellas mismas, por lo que ocupan
paulatinamente el espacio de la medula 6ésea normal y provocan anemia progresiva,
sangrado anormal y predisposicion a las infecciones. Por otro lado, cuando las
células anormales invaden otros tejidos, se producira falla del funcionamiento del
organo que se ocupa, por ejemplo, la infiltracién al sistema nervioso central que
ocurre en la leucemia aguda linfoblastica (LAL) (Hurtado Monroy, Solano Estrada, &

Vargas Viveros, 2012).

La leucemia linfoide aguda es una alteracion maligna que involucra a las
células madre hematopoyéticas precursoras de la estirpe linfoide, como resultado de
alteraciones a nivel de los cromosomas, es el caso del gen de fusion E2A-PBX1
producto de la translocacion reciproca entre el cromosoma 1y el cromosoma 19, que
afecta con mayor incidencia a los nifilos y un discreto predominio en el sexo

masculino (Campoverde Cisneros, Oliveros-Alvear, & Chacon-Velez, 2020).

La leucemia linfoblastica aguda (LLA) es la mas frecuente en edad pediatrica
alcanzando hasta el 70 % de los casos. Existe una mayor incidencia en los nifios y
un discreto predominio en el sexo masculino, también esta relacionado con factores
socioeconémicos, geograficos, predominan los linfomas (Campoverde-Cisneros,
2020).

10
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4.1.1. Antecedentes

La leucemia abarca 32% de las enfermedades malignas en nifios menores de 15
afos. De todas estas, la mayoria es ALL. Cada afio, alrededor de 2,400 nifios en
Estados Unidos se les diagnostica ALL, con una incidencia pico en nifios de dos a
cinco afios. Las tasas de leucemia son significativamente mas altas en los nifios
caucédsicos, con una incidencia casi tres veces mas alta que en nifios
afroamericanos. La ALL es casi 30% mas comun en varones que en mujeres
(Chabner, Lynch Jr, & Longo, 2009).

En EE.UU. se diagnosticaron 14.590 casos nuevos de LMA Y 6.075 casos
nuevos de LLA aguda en 2013 y se produjeron 10.320 muertes por LMA Y 1.430 por
LLA. La incidencia de la leucemia aguda se ha mantenido relativamente estable
durante las tres Ultimas décadas. Aungue la leucemia aguada provoca solo un 2%
de las muertes por cancer, aproximadamente tiene un impacto muy considerable

debido a la juventud de algunos pacientes (Goldman & Schafer, 2017).

La LLA constituye el 25% de las leucemias en edad pediatrica. El pico de
incidencia maximo se establece entre los dos y cinco afios de edad. En cuanto al
sexo, la LLA predomina ligeramente en los varones, sobre todo en la edad puberal.
Este hecho se ha relacionado con la mayor facilidad para la exposicién a
determinados agentes medioambientales “leucemogenos” en los paises
industrializados. En los paises con poblaciones heterogéneas, se ha observado una

mayor incidencia de LLA en la raza blanca (Lassaletta, 2016).

Las defunciones registradas en México para el afio 2001 en el grupo de edad
de 1 a 4 afos ocurrieron 232 muertes para una tasa de 2.69 por 100.000 habitantes,
para el grupo de 5 a 14 afios el numero de muertes por leucemias fue de 588 para
una tasa de 2.60 por 100.000 habitantes (SSA, 2001)

11
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4.1.2. Signosy sintomas

Las manifestaciones clinicas de la leucemia depende del grado de insuficiencia de la

médula 6sea debido a la proliferacion de blastos, para producir los glébulos rojos,

glébulos blancos y plaquetas de manera normal, por otro lado la sintomatologia

depende también de las repercusiones por la infiltraciéon de éstas a otros 6rganos

como el higado.

Las manifestaciones clinicas que generalmente se presentan son:

Fatiga.

Disnea.

Dolores articulares (cadera, rodilla, tobillo, hombro, codo, mufieca)
Dolor 6seo.

Anorexia.

Fiebre asociada a alguna infeccién o de origen tumoral.

En el examen fisico se puede encontrar:

Palidez.
Pérdida de peso.
Agrandamiento del higado, bazo.

Linfoadenopatia.

Hemorragias a nivel de piel con aparicion de equimosis o petequias o

sangrados mucosos como nasales, digestivos, genitales o urinarios.

12
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Inflamacién de las encias.

Cualquier érgano puede ser infiltrado por las células tumorales, pero esto es mas
frecuente en el higado, el bazo y los ganglios linfaticos; con mucha menor frecuencia
se afecta el sistema nervioso central, piel, mucosas entre otros (MAYO CLINIC,
2018).

4.1.3. Factores de riesgo

Dentro de los factores prondésticos se encuentran la edad, los pacientes menores de
un afio y mayores de 10 afios son considerados pacientes de alto riesgo, por lo que
en estos grupos de edad es de consideracion la ejecucion de un tratamiento mas
agresivo con el fin de obtener resultados mas favorables, los pacientes pediatricos en
el grupo de edad entre 1 y 9 afios tienen un mejor prondstico (Ortega Aramburu,
2006).

Algunos sindromes genéticos se asocian a un mayor riesgo de LA. El mas
frecuente es el sindrome de Down que se asocia a un riesgo 10 a 30 veces superior
al de la poblacion general de desarrollar ambos tipos de LA e incluso hasta 600
veces superior para la variedad de LMA-M7 en menores de 3 afios de edad (Ferris,
Castell, & L6pez Andreu, 2000).

e Exposicién a la radiacion

La exposicion a cantidades altas de radiacion (algo que se estudid
cuidadosamente en los sobrevivientes de las bombas atémicas en el Japdn)
es uno de los factores asociados a la aparicién de leucemia linfoblastica
aguda. Los posibles riesgos de leucemia por la exposicion a niveles bajos
de radiacion, como la producida por radioterapia o estudios por imagenes
(como radiografias) no se conocen bien. La exposicion del feto a
la radiaciéon durante los primeros meses de su desarrollo puede conllevar un

mayor riesgo de leucemia, aungque no esta claro el grado de este riesgo. Las
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tasas de incidencia de la leucemia linfoblastica aguda varian segun el
entorno de la poblacidén. Segun datos publicados, las tasas de incidencia de
la leucemia son mas altas en paises de mayor desarrollo y en grupos de

mayor nivel socioeconémico (Raetz, 2016).

4.1.4. Tratamiento

El tratamiento de los pacientes con LLA esta adaptado al riesgo del paciente al
diagnéstico y comprende tres fases: induccion, intensificacion (consolidacion) y

mantenimiento. La duracion total es de dos afios (Lassaletta-Atienza, 2011).

e Quimioterapia

La quimioterapia es la terapia principal de la LLA infantil. El tratamiento
también puede incluir terapia dirigida, terapia con células hematopoyéticas
(también denominado trasplante de médula 6sea o trasplante de células

madre), inmunoterapia y radioterapia (Instituto Nacional del Cancer, 2019).

La quimioterapia es el uso de farmacos para destruir las células cancerosas,
generalmente al inhibir su capacidad para proliferar y dividirse a
guimioterapia sistémica ingresa al torrente sanguineo para alcanzar las
células cancerosas de todo el cuerpo. Algunos de los métodos frecuentes
para administrar quimioterapia incluyen un tubo intravenoso (i.v.) que se
coloca en una vena con una aguja, o una pastilla o capsula que se traga
(por via oral). Un régimen, o plan, de quimioterapia normalmente consiste
en una cantidad especifica de ciclos de farmacos que se administran en un
plazo determinado. Un paciente puede recibir 1 farmaco por vez o
combinaciones de diferentes farmacos administrados al mismo tiempo. La
quimioterapia es el tratamiento primario para la ALL (American Society of

Clinical Oncology).
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La quimioterapia puede administrarse por boca (via oral) o inyectarse en
una vena o un musculo o en el liquido cefalorraquideo (LCR). Por lo

general, se lleva a cabo en cuatro fases:

La terapia de induccidon a la remision consiste en quimioterapia para
matar todas las células de leucemia posibles para lograr que el cancer

entre en remision.

La terapia dirigida al sistema nervioso central mata cualquier célula de
leucemia del sistema nervioso central e impide la diseminacion de la

enfermedad hacia el liquido cefalorraquideo.

— El tratamiento de consolidacion comienza cuando la leucemia del nifio ha

entrado en remision. Para matar la mayoria de las células de leucemia
remanentes, se usan dosis mas altas de quimioterapia o farmacos no

utilizados durante el tratamiento anterior.

— El tratamiento de continuacién o0 mantenimiento dura dos o tres afios y su

objetivo es eliminar las células de leucemia remanentes (residuales).

Induccién

El objetivo de la induccion es erradicar mas del 99% de las células
leucémicas iniciales y restaurar una hematopoyesis normal y un buen
estado de salud. Decimos que un paciente esta en remisiébn completa
cuando no existe evidencia de leucemia ni en su exploracion fisica ni en el
examen de sangre periférica ni de médula ésea. Los valores en sangre
periférica deben ajustarse a los normales para la edad del paciente, y la
médula 6sea debe tener una celularidad normal, con menos del 5% de
blastos (Argolin, Steuber, & Poplack, 2011)
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e Intensificacion (consolidacion)

La fase de intensificacion es la administracion de un tratamiento intensivo
inmediatamente tras finalizar la induccion. El objetivo de la misma es
erradicar las células leucémicas residuales que han sido resistentes al
tratamiento de induccién, contribuyendo con ello a disminuir el riesgo de
recaida. Los pacientes ingresan en el hospital durante periodos de 4-6 dias
para recibir los ciclos de quimioterapia. Posteriormente, se realiza una
reinduccidon que consiste en la repeticion del tratamiento de induccion con
ligeras modificaciones a los tres meses de adquirir la remisidbn completa
(Biondi, Cimino, & Pieter, 2009).

e Mantenimiento

Los pacientes con LLA requieren tratamientos de mantenimiento muy
prolongados. Se ha comprobado que algunos pacientes que estan en
aparente remisién completa, al analizar sus células con técnicas de biologia
molecular, nos encontramos con una enfermedad minima residual. Es por
ello que los tratamientos de mantenimiento se mantienen al menos durante
dos afios, con reevaluaciones frecuentes para la deteccién de recaidas. El
tratamiento estandar de mantenimiento consiste en la administracion de
mercaptopurina a diario y de metotrexato semanal. Los pacientes realizan el
tratamiento de forma ambulatoria, acudiendo a sus revisiones cada 2-4
semanas. Durante el mismo, reciben profilaxis antiinfecciosa con
cotrimoxazol tres dias a la semana. Pueden acudir a la escuela y realizar

una vida practicamente normal (Carrol, Meschinchi, & Arceci, 2011).

4.2. Calidad de vida

La OMS (1994) define la “calidad de vida” como la percepcién del individuo sobre su
posicion en la vida dentro del contexto cultural y el sistema de valores en el que vive

y con respecto a sus metas, expectativas, normas y preocupaciones. Es un concepto
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multidimensional y complejo que incluye aspectos personales como salud,
autonomia, independencia, satisfaccion con la vida y aspectos ambientales como

redes de apoyo y servicios sociales, entre otros.

La calidad de vida, segun la OMS, se relaciona con factores fisicos, mentales y
sociales del entorno. La percepcion de una persona de su propia situacion en la vida
se concentra en los fendmenos subjetivos, y no solamente en su ajuste a ciertos

criterios objetivos (Orley, 1994)

4.2.1. Conceptos

Calidad de Vida es la “Percepcion personal de un individuo de su situaciéon en la vida,
dentro del contexto cultural y valores en que vive, y se relaciona con sus objetivos,
expectativas, valores e intereses. Por consiguiente la Calidad de Vida esta
relacionada con condiciones y estilos de vida, con aspectos como educacién, salud,
ambiente, aspectos socioculturales y econdémicos, y satisfaccion personal; sin
embargo no existe aun una teoria o definicion concreta de Calidad de Vida, aunque
esta remite a una evaluacién de la experiencia que de su propia vida tienen los

sujetos (Salazar-Estrada, Pando-Moreno, & Arana-Beltran, 2005).

El concepto de Calidad de Vida representaba desde un abordaje biologicista, la
medicion de resultados de indicadores sociodemogréficos y clinicos como la
morbilidad, mortalidad, afios de vida potencialmente perdidos en personas con
enfermedades cronicas o con afecciones que amenazaban su vida, lo que hacia
necesario conocer: hasta donde el tratamiento, le da al enfermo la posibilidad de
continuar con una vida digna y cual seria su Calidad de Vida.

En 1993 Patrick y Erickson definieron la calidad de vida como “la medida en que
se modifica el valor asignado a la duracién de la vida en funcién 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
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Shwartzmann L y col., consideran la calidad de vida como un proceso dinamico
y cambiante que incluye interacciones continuas entre la persona y su medio

ambiente.

Lawton (2001) Evaluacion  multidimensional, de acuerdo a criterios

intrapersonales y socio-normativos, del sistema personal y ambiental de un individuo.

Haas (1999) Evaluacion multidimensional de circunstancias individuales de

vida en el contexto cultural y valérico al que se pertenece.

4.2.2. Antecedentes

La utilizacion del concepto de Calidad de Vida (CV) puede remontarse a los Estados
Unidos después de la Segunda Guerra Mundial, como una tentativa de los
investigadores de la época de conocer la percepcion de las personas acerca de si
tenian una buena vida o si se sentian financieramente seguras (Campbell, 1981;
Meeberg, 1993).

Su uso extendido es a partir de los sesentas, cuando los cientificos sociales
inician investigaciones en CV recolectando informacién y datos objetivos como el
estado socioecondmico, nivel educacional o tipo de vivienda, siendo muchas veces
estos indicadores econdmicos insuficientes (Bognar, 2005), dado que soélo eran
capaces de explicar un 15% de la varianza en la CV individual.

Para algunos autores, el concepto de CV se origina a fin de distinguir resultados
relevantes para la investigacion en salud, derivado de las investigaciones tempranas

en bienestar subjetivo y satisfaccién con la vida (Smith, Avis & Assman, 1999).

Su desarrollo tiene dos fases claramente delimitadas. La primera de ellas surge
con las primeras civilizaciones, se extiende practicamente hasta finales del siglo XVIII
y se preocupa basicamente por la salud privada y publica. La segunda aparece con

el desarrollo de la concepcién moderna del estado, y la instauracion de una serie de
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leyes que garantizan los derechos y el bienestar social del ciudadano, proceso
extremadamente reciente que converge con la aparicién del "estado del bienestar"
(Harris, D. 1990), y que algunos (Harris, R. 1989) consideran un fendmeno en vias

de autolimitaciéon si no de extincion.

A lo largo de su desarrollo histérico, el concepto de calidad de vida se ha
caracterizado por su continua ampliacién. De forma sucinta podria considerarse que
si inicialmente consistia en el cuidado de la salud personal, pasa luego a convertirse
en la preocupacion por la salud e higiene publicas, se extiende posteriormente a los
derechos humanos, laborales y ciudadanos, contindia con la capacidad de acceso a
los bienes economicos, y finalmente se convierte en la preocupacion por la
experiencia del sujeto de su vida social, de su actividad cotidiana y de su propia
salud. El concepto deviene asi mas rico, complejo y también fragil (Moreno- Jiménez
& Ximenez-Gomez, 1996).

4.2.3. Dimensiones

Bienestar fisico: En esta dimension se explora el nivel de actividad fisica, energia y
capacidad de los nifios/adolescentes para desarrollar las actividades cotidianas en

casa, en el colegio, en el juego y en los deportes.

Bienestar psicolégico: Evalla el bienestar emocional, adquiriendo una

significacidén especial las emociones positivas y la satisfaccioén con la vida.

Entorno social: En esta dimension se analiza las relaciones con otros
nifos/adolescentes. Adquieren especial importancia los sentimientos de aceptacion y
apoyo por parte de los iguales, asi como el mantenimiento de las relaciones y la

comunicacion.

Entorno escolar: Evalta la percepcidén sobre las propias capacidades para el
aprendizaje, la concentracion y la ejecucion de las actividades académicas asi como

los sentimientos hacia el colegio.
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Capitulo V. Material y métodos

5.1. Tipo de estudio y disefio

Esta investigacion tuvo un enfoque cuantitativo, con disefio no experimental,

descriptivo, transversal y prospectivo.

5.2. Limites de tiempo y espacio

Se efectud en el periodo de noviembre 2020 a enero 2021 en el Hospital Infantil de
Morelia Eva Samano de Lopez Mateos de la Secretaria de Salud del estado de

Michoacan de Ocampo.

5.3. Universo

El universo de estudio de esta investigacion fueron pacientes del Hospital Infantil de
Morelia Eva Samano de Lopez Mateos de la Secretaria de Salud ubicado en la

ciudad de Morelia, Michoacan de Ocampo.

5.4. Muestray muestreo.

La muestra fue no probabilistica de 21 pacientes hospitalizados en la institucion.

5.5. Variables

e La variable dependiente: “Calidad de Vida”

Se define como la manera en que el individuo percibe su vida, el lugar que
ocupa en el contexto cultural y el sistema de valores en que vive, la relacion
con sus objetivos, expectativas, normas, criterios y preocupaciones, todo
ello permeado por las actividades diarias, la salud fisica, el estado
psicolégico, el grado de independencia, las relaciones sociales, los factores

ambientales y sus creencias personales. (OMS, 1994).
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e La variable independiente: “Leucemia Linfoblastica Aguda”

La leucemia linfoide aguda es una alteracion maligna que involucra a las
células madre hematopoyéticas precursoras de la estirpe linfoide, como
resultado de alteraciones a nivel de los cromosomas, es el caso del gen de
fusion E2A-PBX1 producto de la translocacion reciproca entre el
cromosoma 1 y el cromosoma 19, que afecta con mayor incidencia a los
nifios y un discreto predominio en el sexo masculino (Campoverde

Cisneros, Oliveros-Alvear, & Chacon-Velez, 2020).

5.6. Criterios de seleccién

Para esta investigacion se definieron los siguientes criterios.

Pacientes que si acepten participar

5.6.1. Criterios de inclusion

e Expediente de pacientes con diagndéstico de leucemia confirmados
e Pacientes de seis a 16 afios

e Pacientes que se encuentren hospitalizados

5.6.2. Criterios de exclusion

e Pacientes que no estén diagnosticados con leucemia
e Que no deseen participar en la investigacion
e Familiar del o la paciente que no acepte firmar el consentimiento informado

e Pacientes que se encuentren inestables durante la entrevista
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5.6.3. Criterios de eliminaciéon

e Se eliminaron los pacientes menores de 5 afios y mayores de 16 afios

e Pacientes atendidos fuera de la institucion

5.7. Operacionalizacion de variables

Las variables de estudio se presentan en el apéndice 1.

5.8. Instrumentos

Se utilizé el Test Pediatric Quality of Life Inventory version 4.0, el cual cuenta con un
apartado de datos generales en donde se detalla la edad, sexo, etapa de tratamiento,
dias de hospitalizacion y numero de hermanos del paciente. Se presentaron los 23
items que evallan cada una de las dimensiones de la calidad de vida con las
siguientes puntuaciones: nunca (cero puntos), casi nunca (25 punto), algunas veces
(50 puntos), muchas veces (35 puntos) y siempre (100 puntos). Determinando la
calidad de vida de cada paciente. Consta de un Mdédulo General de 23 items
distribuidos en cuatro escalas: a) Funcionamiento fisico (8 items); b) Funcionamiento
emocional (5 items); ¢) Funcionamiento social (5 items), y d) Funcionamiento escolar
(5 items),

Los valores obtenidos de los items son revertidos y linealmente transformados a
una escala de 0-100 (0 = 100, 1=75, 2 = 50, 3 = 25, 4 = 0), de manera de que

mientras mas alto es el resultado obtenido, mejor es la CVP.

Clasificacion Cualitativa de los resultados

100 a 78 = Buena CVP
77 — 69 = CVP en riesgo (o mala CVP)

< 69 = CVP de alto riesgo (o pésima CVP)
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Para crear los puntajes de la escala, los resultados son computados como la
suma de los items dividido por el numero de items respondidos, con el fin de tener
presente la pérdida de informacion. Si mas del 50% de los items de la escala se
pierden, el puntaje de la escala no se computa. Cuando la pérdida es menor al 50%,
se ingresa el promedio de los items completados, obteniéndose informacion

fidedigna.

Tabla 1. Puntuacion de calidad de vida en pacientes oncoldgicos

Calidad de vida Categoria Puntaje
Escala total Muy buena 67 - 100
Buena 47 - 66

Regular 24 - 66

Mala 0-23

Dimensiones
Fisicas, emocionales,

sociales y escolares Nunca 0=100
Casi nunca 1=75
Algunas veces 2=50
Muchas veces 3=25
Casi siempre 4=0

5.9. Procedimiento

Se elabord el protocolo de investigacion y se solicitd la evaluacion por el Comité de
Investigacion y Bioética de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Michoacana
de San Nicolas de Hidalgo y posteriormente de la autorizacion de los directivos de la
Secretaria de Salud del Hospital Infantil Eva Samano de Lépez Mateos del estado de

Michoacan de Ocampo.

Una vez obtenida la autorizacion, se acudié con la jefa del Departamento de

Enfermeria para definir los horarios en los que se acudié a realizar la encuesta. De
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igual manera, se acudira a una junta al personal de Enfermeria para informar y pedir

su consentimiento para llevar a cabo la investigacion.

Se acudio en el horario convenido y se abordo a los participantes a quienes se
invitd a participar en el proyecto, y si aceptan se les informara de su patrticipacion y

se les solicitara la firma de la hoja de consentimiento informado.

Al concluir la colecta de datos se le agradecié a los directivos de la institucion

del hospital, asi como también al personal de enfermeria por su colaboracion.

Posteriormente se hizo captura y analisis de datos, con elaboracion de tablas.

A continuacion se realizaran los resultados, discusion, conclusiones y
sugerencias para concluir en la elaboracion de la tesis que permita obtener el titulo

de Licenciada en Enfermeria.

5.10.Analisis estadistico

Se elaboré una matriz de datos en el programa SPSS version 23. Se utilizo la
estadistica descriptiva para el objetivo general de las variables sociodemogréficas

con medidas de tendencia central y porcentajes.

Para el objetivo dos, Identificar el nivel de calidad de vida en los nifios en la
escala total y las dimensiones fisico, emocional, social y escolar empleara estadistica

descriptiva con frecuencias y proporciones.

5.11.Recursos

5.11.1. Humanos

La pasante de la licenciatura de enfermeria en servicio social, Lucero Marisol GOmez
Cruz, fue la responsable de elaborar el protocolo, seleccionar la muestra y el

instrumento, solicitar la autorizacién, realizar colecta y captura de datos, asi como el
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analisis e interpretacion de los datos y elaborar el informe de investigacion o reporte

de resultados.

La docente, Dra. Maria Magdalena Lozano Zufiga superviso la elaboracion del

protocolo hasta concluir con la defensa de tesis

5.11.2. Materiales

Para esta investigacion se utilizd lo siguiente, lapiz, lapicero, computadora, hojas,

grapas.

5.11.3. Financiero

Para esta investigacién se requirié6 contar con el recurso financiero para cubrir el

equipo y material mencionado.

Tabla 2. Recursos materiales y financieros

Equipo/ Material Cantidad Valor Total
Lapiceros 1 caja $55.00 $55.00
Impresiones 200 $2.00 $400.00
Dispositivo extraible 120 $120.00 $120.00
USB
Computadora 1 $6,000.00 $6,000.00
Hojas 1 paquete $200.00 $200.00
Grapadora 1 $40.00 $40.00
Uso de internet 6 meses $400.00 $2,400.00
Lapiz 10 $3.00 $30.00
Engargolado 3 $40.00 $120.00
Folders 3 $3.00 $6.00
Total $9,371

Elaboracién propia

5.12.Plan de difusion
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e Los resultados se daran a conocer en el Hospital infantil

e Los resultados se publicaran en la revista Janaskakua de la Facultad de

Enfermeria.

e Se presentaran los resultados de la investigacion en congresos nacionales e

Internacionales como congreso nacional de ciencia, tecnologia e innovacion

5.13.Consideraciones éticas y legales

Esta investigacion se realiz6 de acuerdo con la Ley General de Salud, Titulo Quinto.
Investigacion para la Salud. Capitulo Unico y al Reglamento de la Ley General de
Salud. Titulo Segundo. De los aspectos éticos de la investigacion en seres humanos.
Articulo 17: Investigacion sin riesgo. Asi mismo, los investigadores estan obligados a
guardar el anonimato y salvaguardar la confidencialidad de los pacientes cuyos

expedientes seran revisados.
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Resultado

El estudio tuvo como objetivo general Evaluar la calidad de vida de los nifios con

leucemia Linfoblastica aguda del Hospital infantil de Morelia.

Se realiz6 la recoleccion de datos por medio del programa SPSS version 23, en
donde por medio de las encuestas se obtuvieron una muestra de 21 pacientes, de los
datos obtenidos se dividieron en 4 dimensiones de acuerdo al instrumento Test

Pediatric Quality of Life Inventory version 4.0.

A continuacidon, me muestran los resultados del estudio.

Tabla 3. Edades de pacientes hemato-oncolégicos

Edad
Valido Frecuencia Porcentaje
6 a 10 afios 15 71.4
11 a 16 afios 6 28.6
Total 21 100.0

La mayoria de los pacientes encuestados se encontraron en el rango de edad
de 6 a 10 afios con un 71.4%, seguido por los nifios en el rango de edad entre los 11

y 16 aflos con un 28.6%

Tabla 4. Sexo de pacientes hemato-oncolégicos

Sexo
Valido Frecuencia Porcentaje
Masculino 9 429
Femenino 12 57.1
Total 21 100.0
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En relacién al sexo en los pacientes encuestados, el sexo femenino predomina

con un 57.1%, siendo asi con méas diagndésticos de leucemia Linfoblastica aguda, en

cuanto al sexo masculino se encontré un resultado de 42.9%

Tabla 5. Dias de hospitalizacion en pacientes hemato - -oncoldgicos

Dias de hospitalizacion

Valido
1 aT7dias
8 a 14 dias
Total

Frecuencia
16
5
21

Porcentaje
76.2
23.8
100.0

En cuanto a los dias de hospitalizaciéon, se dividieron en dos rangos, la primera

de 1 a7 dias, con un 76,2% y la segunda de 8 a 14 dias con un 23.8%

Tabla 6. N° hermanos de pacientes hemato - oncol6gicos

No. de hermanos

Vélido
1 a4 hermanos
5 a 8 hermanos
Total

Frecuencia
18
3
21

Porcentaje
85.7
14.3
100.0

La mayor parte de los pacientes encuestados respondieron que tienen entre 1 a

4 hermanos con un 85.7% y el 14.3% de entre 5 a 8 hermanos.

Tabla 7. Calidad de vida en pacientes hemato - oncolégico

Categorias de calidad de vida

Valido Frecuencia Porcentaje
CVP de alto riesgo 17 81.0
CVP en riesgo 3 14.3
CVP buena 1 4.8

Total 21 100.0
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La calidad de vida de los pacientes con leucemia Linfoblastica aguda, respecto
a las dimensiones fisico, emocional, social y escolar, el resultado arrojo el 81.0% una
calidad de vida en alto riesgo, el 14.3% con una calidad de vida en riesgo, y solo el

4.8% con una buena calidad de vida.

Tabla 8. Calidad de vida en dimension fisica

CVFisica
Valido Frecuencia Porcentaje
CVP de alto riesgo 17 81.0
CVP en riesgo 3 14.3
CVP buena 1 4.8
Total 21 100.0

En la dimension fisica el 81.0% tiene una calidad de vida de alto riesgo, el
14.3% una calidad de vida en riesgo, y el 4.8% de los pacientes presentan buena
calidad de vida.

Tabla 9. Calidad de vida en dimensién emocional

CVEmocional
Valido Frecuencia Porcentaje
CVP de alto riesgo 19 90.5
CVP en riesgo 1 4.8
CVP buena 1 4.8
Total 21 100.0

En la dimension emocional de los pacientes el 90.5% se encuentra con calidad
de vida de alto riesgo, mientras que el 4.8% calidad de vida en riesgo, de igual

manera el 4.8% presenta buena calidad de vida.
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Tabla 10. Calidad de vida en dimensién social

CVSocial
Valido Frecuencia Porcentaje
CVP de alto riesgo 11 52.4
CVP en riesgo 6 28.6
CVP buena 4 19.0
Total 21 100.0

En la dimension emocional el 52.4% se encuentra con una calidad de vida de

alto riesgo, el 28.6% con calidad vida en riesgo, y el 19.0% presenta buena calidad

de vida.

Tabla 11. Calidad de vida en dimensién escolar

CVEscolar
Valido Frecuencia Porcentaje
CVP de alto riesgo 18 524
CVP en riesgo 1 28.6
CVP buena 2 9.5
Total 21 100.0

En la dimensién escolar encontramos que el 85.7% presenta calidad de alto

riesgo, el 4.8% con calidad de vida en riesgo, y por ultimo el 9.5% de los pacientes

con una buena calidad de vida.
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Discusion

En este estudio se encuestd a los pacientes pediatricos y adolescentes con edades
de seis a 16 afos, con diagnésticos ya establecidos de Leucemia Linfoblastica
Aguda, que se encontraban en tratamiento de quimioterapia en las unidades de

encamamiento del hospital infantil de Morelia.

Es importante mencionar que en Michoacan la tasa de incidencia es de 50%, la
Leucemia Linfoblastica Aguda se mantiene como el principal tipo de cancer que
afecta a la poblacion infantil, desde un recién nacido hasta los 18 afios (Hernandez
Silvia, 2019). En el Instituto Nacional de Cancerologia de Colombia (2007) se
encontro que la LLA fue el diagndstico institucional (84,5 % de las leucemias y 27,7
% del total de enfermedades malignas) y la causa de muerte (58,8 % de las
leucemias y 27,0 % del total de causas basicas de defuncién) mas frecuente entre
pacientes pediatricos durante el 2002 (Castro Jiménez, Orozco Vargas, Ruedas
Arenas, & Suarez Mattos, 2007).

En esta investigacion se utilizé el Test Pediatric Quality of Live version 4, el cual
evalla la calidad de vida de los pacientes en estudio, con cuatro dimensiones fisica,
emocional, social y escolar, el cual fue aplicado a 21 pacientes y se encontré que la
mayoria de los participantes estan en el rango de edad de 6 a 10 afos. Algo similar
reporta el comportamiento epidemiolégico de Leucemia Linfoblastica Aguda de
Nicaragua donde mencionan que el 28% de los casos con Leucemia Linfoblastica
Aguda (LLA) ocurre en pacientes mayores de 10 afos.

De acuerdo a la Sociedad Argentina de Hematologia, esta enfermedad se
presenta con mayor incidencia en varones. En esta investigacion no coincide con los
resultados de estudio ya que, en los pacientes de oncologia en el Hospital Infantil de
Morelia, existe un predominio de mujeres con un 57.1% de este sexo. Lo cual es
similar a lo reportado en el estudio factores Asociados a Recaidas en Leucemia
Linfoblastica Aguda Tratados en Nifios del Hospital Escuela efectuado en la ciudad

de Honduras, donde el 58.1% correspondiéo al sexo femenino, con una relacion
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femenino/ masculino de 1,4:1. Otro estudio de calidad de vida en pacientes con
Leucemia Linfoblastica Aguda sometidos a quimioterapia realizado en Ecuador,
Hospital Dr. Abel Gilbert Pontédn, los resultados que se obtuvieron fue que el 61% de
los encuestados poseen mala calidad de vida, siendo el sexo femenino

predominante.

Respecto a la estancia hospitalaria se obtuvo que el 76.2% reporto un periodo
de entre 1 a 7 dias, debido a que gran parte de los ingresos son para realizar
quimioterapias intrahospitalarias. En relacion a otro estudio realizado sobre
epidemiologia de los episodios de neutropenia y fiebre en los nifios con Leucemia
Linfoblastica Aguda en el hospital para el nifio del instituto materno infantil del estado
de México de enero del 2010 a enero del 2012 El promedio de dias de estancia
intrahospitalaria por evento de neutropenia y fiebre fue de 8.3 dias (rango de 1 - 76

dias).

El 85.7% de los nifios evaluados tiene entre uno a cuatro hermanos, los cuales
tienen una probabilidad de contraer la enfermedad, incrementando el riesgo si es
hermano gemelo y si se desarrolla en el primer afio de vida, a comparacion de los

gue no tienen hermanos (Sociedad Americana Contra El Cancer, 2019)

La calidad de vida méas afectada de acuerdo a las dimensiones fue la emocional
con un porcentaje de 90.5, manifestaron tener tristeza, preocupacion y miedo por
ellos mismos. Esta tristeza, preocupacion y miedo en los nifios pudiera atribuirse a
que son sometidos constantemente a tratamientos que se caracterizan por ser
agresivos. En un estudio publicado sobre Medicion de la calidad de vida en nifios y
adolescentes: comprobacion preliminar de la validez y fiabilidad de la version
espafiola del cuestionario KINDL Los nifios muestran significativamente mejor
calidad de vida que las nifias en las dimensiones fisica y emocional, mientras que

ellas les superan significativamente en las dimensiones familiares y escolares.

En la escolar arrojo con un 85.7%, debido a esto es que dejan de asistir a la
escuela durante un periodo que puede ir desde dias hasta meses, por cumplir con

citas o tratamiento intrahospitalario y coincidiendo con la literatura donde se reporta
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gue ésta enfermedad tiene mayor prevalencia en edades tempranas. En relaciéon a
otro estudio realizado, Calidad de vida relacionada a la salud de nifios y nifias rurales
de Tucuman, Argentina, las diferencias entre varones y mujeres se detectaron en dos
dimensiones: los nifios expresaron mejor bienestar fisico, mientras que las nifias

presentaron apreciaciones mas saludables de su entorno escolar.

En la dimension fisica con un resultado 81.0%, de igual manera es una de las
mas afectadas, tanto por los efectos de la enfermedad como por lo del propio
tratamiento, manifestando la presencia de dolores articulares, musculares y fatiga.
De igual manera se realiz6 un estudio en México sobre Calidad de vida percibida por
pacientes pediatricos con hemofilia y sus padres Respecto a la practica de algun
deporte, 48% de los nifios afirmaron no hacer o no haber hecho regularmente

actividad fisica alguna.

En la dimension social con 52.4% los pacientes mencionan que no pueden
jugar con las mismas condiciones como otros nifios, ya que por su enfermedad se
agitan mas pronto, concuerda con un estudio sobre calidad de vida en nifios de 7 a
16 afios con céncer realizado en la Universidad Autonoma de Nuevo Leon, donde los
nifios dijeron tener dificultad para hacer las cosas que otros nifios de su edad hacen,
asi como para mantenerse de pie cuando juegan, como otros nifios de su edad, en
ambos casos en mas del 60%. La calidad de vida de los pacientes con leucemia
Linfoblastica aguda se observo afectada de forma global (Pecina Cruz, 2004).

Existen reportes similares a los hallazgos de este estudio como lo que publico
calidad de vida en pacientes pediatricos con Leucemia Linfoblastica Aguda en
tratamiento de quimioterapia en Guatemala en la Unidad Nacional de Oncologia
Pediatrica (UNOP) y en el Hospital General San Juan de Dios (HGSJD), durante
junio-agosto del afio 2017, donde se realizdé un estudio en el que se obtuvo que el
80% de los participantes pertenecer a la edad escolar, siendo el 52% de sexo
femenino; el 28% tenia dos hermanos, el 87% permaneciod hospitalizado por un
periodo menor a cinco dias. El 56% se categoriz6 con muy buena calidad de vida y la

dimensién mas afectada fue la escolar en la mitad de los pacientes.
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Otro estudio con resultados similares es el del Departamento de Hemato-
Oncologia, Hospital Infantii de México Federico Gomez se analizaron 52
cuestionarios de 26 pacientes. De los 26 casos evaluados, 14 fueron del género
femenino y 12 del masculino. La relacion hombre-mujer fue de 1:1.16. La mediana de
edad fue de seis afios (variacion 2-14 afios). Distribucion por edades: el grupo 1 (2-4
afos) constd de ocho pacientes, el 2 (5-7 afios) de nueve, el 3 (8-12 afios) de seis, y
el 4 (13-18 afios) de tres pacientes; 53.8% tuvo una LAL L1y 46.2% LAL L2.

Estudio realizado en Guatemala en el afio 2013, entre los resultados se obtuvo
que el 62% de los pacientes fue de sexo masculino, la edad més frecuente fue de
tres afos. La Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA), pre B temprana es el principal tipo
de leucemia diagnosticada en un 80% de la poblacion y el 72% de la poblacion

presentd buena calidad de vida.

En Espafia los estudios concuerdan en que existe una disminucion de la calidad
de vida en nifios con LLA en comparacioén con nifios sanos. Existen variaciones en
las diferentes fases del tratamiento, pero en general las areas que con mayor
frecuencia se ven afectadas son la psicolégica, la social y la escolar.

En el Hospital Infanti de México Federico Gomez se aplicaron 123
cuestionarios para medir la calidad de vida, del total de pacientes incluidos, 86.1%
correspondio al sexo femenino. Por grupo de edad, predomind el de los pacientes de
5 a 7 afos (25.2%). En cuanto al riesgo de la leucemia, la mayoria fue de alto riesgo
(77.6%),

En México, el cancer en la edad pediatrica, ha surgido como un problema de
salud publica que va en aumento afio con afio y que tiene importancia por su alta
letalidad. De acuerdo a otros estudios realizados, encontramos que hay un cierto
porcentaje de incidencias de LLA en nifias. En este estudio se detecté que el 81.0%
de los nifios evaluados tienen una calidad de vida de alto riesgo y solo el 4.8% con

buena calidad de vida.

34



“Calidad de vida en nifios con leucemia linfoblastica aguda del
Hospital Infantil en Morelia, Michoacan”

Conclusion

Cabe destacar que el PesdQL es uno de los instrumentos mas usados para este tipo
de estudio y de este tipo de enfermedad, ya que nos da a conocer la calidad de vida

de los nifios y nifias dependiendo del estudio que se realiza.

Respecto al estudio realizado en el hospital infantil de Morelia se observé que
las pacientes femeninas predominan con mas casos de LLA, la mayor parte de edad
es entre el rango 6 a 10 afios. La estadia de hospitalizacién fue entre 1 a 7 dias,
debido a que gran parte de los ingresos son para realizar quimioterapias

intrahospitalarias.

Los nifios con LLA que participaron en el estudio tienen entre uno a cuatro
hermanos, los cuales tienen una probabilidad de contraer la enfermedad,
incrementando el riesgo si es hermano gemelo y si se desarrolla en el primer afio de

vida, a comparacion de los que no tienen hermanos.

En la dimension fisica es una de las mas afectadas, tanto por los efectos de la
enfermedad como por lo del propio tratamiento, manifestando la presencia de dolores
articulares, musculares y fatiga. En la dimensién social los pacientes mencionan que
no pueden jugar con las mismas condiciones como otros nifios, ya que por su
enfermedad se agitan mas rapido, y también porque la mayoria de los padres de

familia temen a que sus hijos les hagan dafio por el esfuerzo que los nifios realizan.

En general los pacientes tienen una calidad de vida en alto riesgo, de acuerdo a
las dimensiones evaluadas la mas afectada fue la emocional, el cambio psicolégico
viene propiciados por las acciones y el entorno del tratamiento de la enfermedad,
como son los temores a pruebas, la ansiedad ante el dolor que experimentan, la
depresion de la perdida de relaciones sociales y del control de su vida, asi como el

cambio que sufre su imagen como la alopecia.
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Como bien se sabe toda enfermedad de LLA desde su diagnéstico y proceso de
tratamiento ocasiona un gran impacto de calidad de vida en los nifios y sus

familiares, alin mas cuando se trata de un nifo.

El padecimiento de LLA durante la nifiez, produce alteraciones en su desarrollo
ya que va afectando directa o indirectamente en cada accién que el realiza. Los
nifos con LLA pasan largos periodos en hospitalizacion lo cual cambia su vida

drasticamente.
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Sugerencias

Que en el servicio de oncologia se incorpore y desarrollen acciones ludicas

durante el tratamiento de quimioterapia.

Que la atencién del cuidado que se brinda al paciente sea integral con el
equipo multidisciplinario actuando en las esferas psicologica, emocional y

familiar.

Realizar mas estudios de investigacion, que permitan mejorar las estrategias

del cuidado en pacientes oncoldgicos con leucemia linfoblastica aguda.

Programar talleres de orientacion para familiares sobre el cuidado a

pacientes oncolégicos en su hogar.
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Anexos

(Test pediatric Quality of Life Inventory 4.0)

“Calidad de vida en pacientes pediatricos con leucemia linfoblastica aguda”

Parte | Variables sociodemograficos

1. Edad:

2. Sexo: Femenino masculino

3. Dias hospitalizados:

4. No. de hermanos:

5. Procedencia Morelia Otro lugar (mencionar)

6. Estudia Si () No ()

7. Nivel académico: Primaria( ) Secundaria ( ) Bachillerato ( )

8. Responsable o tutor: padre madre

(mencionar)

9. Estado civil padres:

Anexo 1. Test para determinar la calidad de vida

10.Fecha de diagndstico inicial
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Parte Il Calidad de vida

Instrucciones: El presente documento evalla la calidad de vida del paciente con leucemia.
Se te realizardn 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.

Opciones de respuesta: 0 = Nunca, 1 = Casi nunca, 2 = Algunas veces, 3 = Casi siempre

4= Siempre
Problemas con mi salud y actividades
1. Es dificil para mi caminar méas de una cuadra 0/1|]2(3]|4
2. Es dificil para mi correr 0|12 |3|4
3. Es dificil para mi hacer ejercicio 0|12 |3|4
4. Es dificil para mi levantar cosas pesadas 0|12 |3|4
5. Es dificil para mi bafiarme solo 0|12 |3|4
6. Es dificil para mi ayudar en los quehaceres de la casa o112 |3]4
7. Me siento adolorido 0/1|]2(3]|4
8. Tengo poca energia 0(1|12|3]|4
Problemas con mis sentimientos
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|12 |3|4
5.- Me preocupa que me va a pasar 0111234
Problemas en como me llevo con los demés 0/1|2(3]|4
1. Tengo problema en llevarme bien con otros nifios o112 |3]|4
2.0tros nifios no quieren ser mis amigos o112 |3]|4
3. Otros nifios me molestan 0/1]2(3]|4
4.No puedo hacer cosas que otros nifios de mi edad hacen o112 |3]|4
5. Es dificil para mi jugar al mismo paso que los demas nifios 0|12 |3|4
Problemas en la escuela
1. Es dificil para mi poner atencién 0|12 |3|4
2. Se me olvidan las cosas 0/1|]2(3]|4
3. Tengo problema para mantenerme al dia con mis tareas 0|12 |3|4
4.No he ido a la escuela porque me siento mal 0|12 |3|4
5. No he ido a la escuela por tener que ir con el doctor 0|12 |3|4
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Apéndices

Apéndice 1. Operacionalizacion de variables

Dimensiones

Tipo de . Definicion Definicion - Medicién /
variable variable conceptual operacional / mdmgdores Clasificacion
empiricos
Dimensiones
Manera en que el
Calidad de | individuo percibe su Fisicos Muy buena
vida vida, el lugar que 12345
ocupa en el contexto | ES €l 678 " | Buena
cultural y el sistema | bienestar, r b
de valores en que felicidad y
vive, la relacion con | satisfaccion : Regular
sus objetivos, del propio Emocional 1,
expectativas, individuo que | 2,3,4,5 Mala
normas, criteriosy | €sta influido :
Dependiente preocupaciones, por el Sociales
P todo ello permeado | €ntorno, 1,2,3,4,5,
por las actividades | fisico,
diarias, la salud emocional, Escolares
fisica, el estado social y 1,2,3,4,5
psicolégico, el grado | €scolar.
de independencia,
las relaciones
sociales, los factores
ambientales y sus
creencias
personales.
La LLA se
presenta
Es un cancer de cuando la .
Independiente | Leucemia crecimiento rapido | médula 6sea Leucemia Leucemia
Linfoblastica | de un tipo de glébulo | produce una linfoblastica
aguda blanco llamado gran cantidad aguda
linfoblasto. de
linfoblastos
inmaduros
Variables Condicion organica | Percepcion
. . | sexo masculina o de Cualitativa Masculino
Sociodemogra femenina identidad nominal Femenino
sexual
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Dimensiones

Tipo de . Definicion Definicion . Medicién /
: Variable . / indicadores .
variable conceptual operacional e Clasificacién
empiricos
-ficas .
Tiempo que ha
ViVi i o
Edad do una persona u Tlempo_ que 6-9 afios
otro ser vivo han vivido los ~
10-13 afos
contando desde su encuestados. | Edades ~
S 14-16 afios
nacimiento.
Morelia
Lugar donde :
ia | Sitio donde vive y residen los Tarlmbar_o
Procedencia mantiene su encuestados Lugar de Tangancicuaro
o " | residencia Zitacuaro
vivienda.
Sahuayo
Otras
Rendimiento por . .,
. P Nivel Educacion:
. evaluacion del . . ;
Nivel . educativo de . Primaria
L conocimiento Escolaridad .
académico adauirido en el los Secundaria
8 qu encuestados Bachillerato
ambito escolar
Situacion de las
personas fisicas
determinada por sus e Soltero
. - Relacion
Estado civil | relaciones de familia, . Casado,
. familiar de .
provenientes del los Estado civil separado,
matrimonio o del divorciado
encuestados .
parentesco, que viudo

establece ciertos
derechos y deberes.

Elaboracién propia

45




“Calidad de vida en nifios con leucemia linfoblastica aguda del
Hospital Infantil en Morelia, Michoacan”

Apéndice 2. Consentimiento informado

UNIVERSIDAD MICHOACANA DE
SAN NICOLAS DEHIDALGO

FACULTAD DE ENFERMERIA

Consentimiento informado

La leucemia es un tipo de cancer de las células de la sangre y de la médula ésea, un cancer
formado por linfocitos inmaduros, conocidos como linfoblastos, estas células impiden el

crecimiento del resto de células de la sangre.

Este documento fue elaborado para pacientes oncolégicos de 6 a 16 afos
diagnosticados con Leucemia Linfoblastica aguda

El propodsito de estudio es evaluar la calidad de vida en pacientes oncoldgicos
pediatricos, en el Hospital Infantil de Morelia, Eva Samano de Lopez Mateos.

Si usted acepta participar en esta encuesta le pediré que firme esta hoja llamada
“Consentimiento informado”. La informacidn que usted nos dé, no seran conocidos por nadie
mas que las personas que participen en el estudio y se utilizara sélo para la presente
investigacion. Si tiene alguna duda sobre este proyecto, puede hacer preguntas en cualquier
momento durante su participacion en él. lgualmente, puede retirarse del proyecto en
cualquier momento sin que eso lo perjudique en ninguna forma. Si alguna de las preguntas
durante la entrevista le parecen incbmodas, tiene usted el derecho de hacérselo saber al

investigador o de no responderlas.

Nombre y firma del participante o tutor Nombre y firma del investigador

Fecha
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Apéndice 3. Cronograma de actividades

Actividades

Septiembre

Octubre

Noviembre

Diciembre

Enero

Febrero

Elaboracion de
protocolo

Comité de
bioética

Colecta de datos

Procesamiento de
datos

Andlisis de
resultados

Informe de
investigacion
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