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RESUMEN

La leucemia es el principal cancer en la poblacion pediatrica, dos de cada tres casos
corresponden a esta patologia. OBJETIVO: Caracterizar epidemiolégicamente, clinica vy
diagnéstica a los pacientes pediatricos de 0 - 18 afios con leucemia tratados en la
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica POBLACION Y METODOS: Estudio descriptivo,
realizado durante abril y mayo del 2013, en 128 pacientes de 0-18 aflos de ambos sexos
atendidos en la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica con diagnostico de leucemia.
Para determinar la calidad de vida se incluy6 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 2 afios y estar recibiendo quimioterapia. RESULTADOS: El
62% de los pacientes fue de sexo masculino, la edad méas frecuente 3 afios, el 24%
provino de la capital; el 36% de los pacientes fueron referidos de los hospitales
departamentales por proceso linfoproliferativo; la leucemia linfoblastica aguda pre b
temprana es el principal tipo de leucemia diagnésticada en un 80 % de la poblacion; el
72% de la poblacién presenté buena calidad de vida. CONCLUSIONES: El sexo mas
afectado fue el masculino, la edad mas afectada fue entre los 2-3 afios, la mayoria de los
pacientes provienen de la capital, seguidos de San Marcos y Quetzaltenango. El principal
tipo de leucemia diagnosticado fue la leucemia linfoblastica aguda pre b temprana, ningan
paciente presentd leucemia crénica y el método diagnéstico fue a través de la medula
O6sea. Un alto porcentaje de los pacientes segln la escala de medicién del test presentd

una buena calidad de vida.

PALABRAS CLAVES: Leucemia, epidemiologia, clinica, diagnostico, calidad de vida.
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1. INTRODUCCION

Normalmente las células del cuerpo crecen, se dividen y mueren de manera ordenada. El
cancer se origina cuando las células en alguna parte del cuerpo comienzan a crecer de
manera descontrolada, afecta a todas las edades pero las leucemias agudas afectan
mayormente a la poblacion pediatrica a nivel mundial (1), y dentro de los canceres mas

frecuentes en nifios se encuentran: las leucemias, los linfomas y las neoplasias malignas

().

De todos los canceres, a nivel pediatrico uno de cada tres casos corresponde a leucemia,
entre ellos la incidencia mas alta corresponde a la leucemia linfoblastica aguda con
32.1/1000,000 y la leucemia mieloide aguda con 6.6/1,000.000.(3) El sexo mas afectado
es el masculino y la edad de mayor presentacién es de los 3-5 afios. En Guatemala no se
conoce la incidencia de leucemia debido a que no es una enfermedad de notificacion
obligatoria como lo son los procesos infecciosos, por lo que no se cuenta con datos

epidemiolégicos de la enfermedad a nivel nacional.

En el afio 2009 se caracteriz6 al paciente con cancer hematoldgico, pero este no incluy6
a los pacientes pediatricos, dentro de sus conclusiones determina que la mayor frecuencia
se encontr6 en el sexo femenino y la edad de 25 a 39 afios (4). Ese mismo afio se
realizd un estudi6 en el departamento de Quetzaltenango donde concluyen que la
exposicién a plaguicidas aumenta el riesgo 9.8 veces de adquirir leucemia linfocitica

aguda por lo que nuestra poblacién pediatrica esta en riesgo de presentar esta patologia.

®)

No se conoce con exactitud cudl es la etiologia de la leucemia pero se han asociado
algunos factores de riesgo que predisponen a padecer de esta patologia, entre ellos se
encuentran: desordenes genéticos, radiacion, uso de plaguicidas y otros (6). Ademas
presenta sintomatologia diversa lo que dificulta el diagnéstico y tratamiento oportuno. Las
leucemias en nifios con un diagnostico temprano tienen una sobrevida del 80%, por lo que

se hace necesario detectarla tempranamente (7).

Esta patologia es una enfermedad que presenta consecuencias psicolégicas, sociales en
el paciente, la familia y sociedad (8), en el afio 2011 se realizé un estudi6 donde se
determina que los pacientes con cancer presentan una actitud positiva (9), pero no se

determind la calidad de vida.



Por todo lo anterior surge la inquietud de determinar, ¢Cudles son los caracteristicas
clinicas, diagndsticas y epidemioldgicas de los pacientes de 0-18 afios con diagnéstico de
leucemia tratados en la Unidad Nacional de Oncologia pediatrica?, por lo que se realizé
un estudié descriptivo, prospectivo, transversal, cuyo objetivo general fue realizar la

caracterizacion epidemioldgica, clinica y diagnéstica de los pacientes con leucemia.

La recoleccion de datos se llevo a cabo durante los meses de abril y mayo, para lo cual
se elabor6 una boleta de recoleccion de datos para poder caracterizar al paciente, la cual
se aplico a los pacientes que consultaron con diagndstico de leucemia a la Unidad

Nacional de Oncologia Pediatrica.

Para responder a la pregunta de ¢Cual es la prevalencia de leucemia en la Unidad
Nacional de Oncologia Pediatrica?, se tomé en cuenta a todos los pacientes que
consultaron a la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica y se seleccionaron a los

pacientes con leucemia encontrandé una prevalencia del 64%.

Entre las caracteristicas epidemiolégicas se encontr6 que el sexo masculino present6
una mayor frecuencia de leucemia con respecto al sexo femenino, la edad mas afectada
fue entre los 2-3 afios y el departamento de mayor procedencia fue la capital, seguido de
San Marcos y Quetzaltenango. Dentro de las caracteristicas clinicas se encontrd que el
principal motivo de consulta, son los pacientes referidos por hospitales nacionales
departamentales por proceso linfoproliferativo, y el sintoma o signo principal por el que
consultdé el paciente es la fiebre, seguido de anemia y dolor articular. Dentro de las
caracteristicas diagnosticas se encontrd6 que el método diagnéstico fue a través de la

medula 6sea.

Para conocer, ¢Cudl es la calidad de vida del paciente con leucemia?, se utilizé el test
Pediatric Quality of Life Cancer Version 3, de acuerdo a su escala un alto porcentaje
presento una buena calidad de vida, a pesar de que son sometidos a ciclos de

quimioterapia.



2. OBJETIVOS

2.1. Objetivo General

2.1.1.

Caracterizar epidemiolégicamente, clinica y diagnéstica a los pacientes
pediatricos de O - 18 afios con diagndstico de leucemia tratados en la

Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica

2.2. Objetivo Especifico

2.2.1.

2.2.2.

2.2.3.

2.2.4.

2.2.5.

Estimar la prevalencia de leucemia en la Unidad Nacional de Oncologia

Pediatrica.

Identificar las caracteristicas epidemiolégicas en cuanto a sexo, edad
procedencia de los pacientes pediatricos de 0 a 18 afios tratados en la

Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica con diagnéstico de leucemia.

Identificar las caracteristicas clinicas de los pacientes de 0 a 18 afios
tratados en la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica con diagndstico de
leucemia en cuanto a motivo de consulta y sintoma o signo principal por el

cual consultan.

Identificar las caracteristicas diagndsticas por medio de frote periféricoy
medula 6sea de los pacientes de 0-18 afios con diagndstico de leucemia

tratados en la Unidad Nacional de Oncologia Pediétrica.

Estimar la calidad de vida del paciente pediatrico de 0-18 afios con

diagnostico de leucemia






3. MARCO TEORICO

3.1. Contextualizacion del area de estudio

3.1.1.

Guatemala

Pais localizado en la parte norte del istmo centroamericano, con una
extension territorial de 108,889 kilbmetros cuadrados, con una elevacion de
cero a cuatro mil metros sobre el nivel del mar y una poblacion de
151073,397 habitantes.

Politicamente estan ubicados 22 departamentos, 334 municipios y 28,000
lugares poblados, teniendo en total 25 comunidades linguisticas, divididas

en cuatro pueblos: maya, garifuna, xinca y mestizos.

El pais esta ubicado entre los paralelos 13" 44" y 18" 30 latitud norte y
entre los meridianos 87" 24" y 92” 14" al este del meridiano de Greenwich,
con una elevacién extrema sobre el nivel del mar en el volcan tajumulco de
4,211 msnm y una elevacion minima de 0 msnm. El clima varia con
temperaturas entre menos tres grados centigrados en regiones arriba de
los 2,000 msnm, 14 grados centigrados en regiones menores a los 500

msnm y hasta 44 grados centigrados en los departamentos costeros.

El 52% de la poblacion es menor de 20 afios. La poblacion menor de 30
afos representa el 70% de la poblacion total. El 51% de la poblacién es de
sexo femenino y el 32% son mujeres en edad fértil. Se ha calculado un
total de 41990,230 personas en la poblacion econ6micamente activa. La
esperanza de vida es de 75 afios para mujeres y 68 afios para hombres. El
crecimiento vegetativo de la poblacién al afio 2010 era de 2.67%, una tasa
de analfabetismo de 18.46% y una poblacion rural de 51.5%. En el area
metropolitana habita el 23% de la poblacion y un 25.5% restante habita
en areas urbanas del interior del pais. Del total de la poblacién el 40% es
indigena y habita en su mayoria en la regiéon noroccidental del pais, en
donde coexisten los mayores indices de pobreza y ruralidad. La poblacion

crecio en los ultimos cinco afios un 13%. (10)



3.1.2.

Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica
No existia en Guatemala una entidad especializada en el diagnostico y
tratamiento de nifios y adolescentes con cancer. Es asi como se establecio

la necesidad de la creacion de la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica.

Es la encargada a nivel nacional y centroamericano del tratamiento médico
quirdargico del cancer pediatrico, fue creada en mayo de 1997. Inicia

operaciones el 3 de abril del 2000, como un anexo al Hospital Roosevelt

3.1.2.1. Misién

Brindar servicios médicos para diagnéstico y tratamiento integral a
todo nifio y nifia con cancer, sin distincion de credo, afiliacion

politica, y etnia.

3.1.2.2. Visién

3.1.3.

Ser el centro lider en el diagndstico y tratamiento de cancer

pediatrico en Guatemala y Centroamérica

La Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica esté localizada en el complejo
del Hospital Roosevelt de la Ciudad de Guatemala. Es una entidad
integrada por el Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social y la
Fundacion Ayadame a Vivir con la mision de curar el cancer en nifios de
Guatemala a través del diagndstico, tratamientos y seguimiento a largo

plazo.

Fundacion Ayadame a Vivir

Somos la Fundacion Ayuadame a Vivir, y con la Unidad Nacional de
Oncologia Pediatrica, manejamos el proyecto "Salvando Nifios con Cancer"
en Guatemala. Hasta 1997, el 90% de los nifios y adolescentes

guatemaltecos con cancer eran atendidos de forma general y fallecia. (11)

Por esta razén se crea fundacion Aytidame a Vivir; con la finalidad de que
cada nifio y adolescente, reciba un diagndstico y tratamiento adecuados y

para que cada uno cuente con las mejores oportunidades de curacion.



Desde el afio 2000, la fundacion ayadame a vivir se dedica a apoyar con
recursos y medios a la Unidad Nacional Oncologia Pediatrica, el Unico

hospital de referencia especializado en oncologia pediatrica de Guatemala.

Ademéas del apoyo que recibe de la fundacion ayddame a vivir, la Unidad
Nacional Oncologia Pediatrica cubre sus gastos por medio del Ministerio
de Salud Publica y Asistencia Social de Guatemala, quien le otorga 1/3 del

total del presupuesto anual.

La alianza publico-privada esta respaldada por el Ministerio de Salud
Puablica y Asistencia Social de Guatemala, a través del Acuerdo
Gubernativo No. 908-98 que crea la Unidad Nacional Oncologia Pediatrica;
el Acuerdo Ministerial No. 569-2011, que incorpora a tres directivos de
fundacion ayudame a vivir, al Consejo de Administracion de la Unidad
Nacional de Oncologia Pediatrica; y por el Convenio de Cooperacién

Interinstitucional, que define los roles conjuntos y para cada institucion.

El 90% de los pacientes atendidos en Unidad Nacional de Oncologia
Pediatrica tiene ingresos familiares menores a los U$260.00 y el 70%
proviene del interior de la Republica y de las areas de mayor necesidad del
pais. (12) A junio de 2012 se han atendido en la Unidad Nacional de
Oncologia Pediatrica a mas de 4,700 pacientes de los cuales 1,479 han

terminado exitosamente el tratamiento

Mas de 650 nifios cada afio, reciben atencion integral gracias a 15 afios de
esfuerzo continuo por la causa. Un total de 1,479 nifios y adolescentes han
terminado su tratamiento y estan libres de la enfermedad e integrandose a
la sociedad como actores de cambio. La tasa de abandono de tratamientos,
es menor al 2%, gracias al tratamiento integral entregado por la Unidad
Nacional de Oncologia Pediatrica; que permite entregar sin costo para los
pacientes atenciéon médica, hospitalizacion, medicamentos y alimentacion;
junto con bolsas de viveres suplementarios, subsidio de transporte, y
hospedaje en albergue; para apoyar a las familias a sobrellevar la
enfermedad. La alianza también provee cuidados paliativos en caso de

necesidad.



Las nuevas instalaciones de la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica
requirieron de una inversion total de Q30.7 Millones en concepto de
construccion y Q. 3.4 Millones en el equipamiento del nuevo hospital, cuyas
aéreas de mayor impacto son el area de quimioterapia, los consultérios
médicos, las clinicas de especialidades, las baterias de servicio, clinica de
procedimientos y recuperacion, clinica de emergencias y clinica de terapia
del dolor. Ademas se ha realizado una ampliacion al laboratorio clinico y a

la farmacia, la cual desde ahora atendera las 24 horas del dia

3.2. Antecedentes

La incidencia a nivel mundial en el grupo de menores de 14 afios,
independientemente al género, las leucemias ocuparon el primer lugar dentro de

los canceres hemato-oncolégicos. (13)

La leucemia es el cancer mas comun en nifios, representando casi uno de cada
tres canceres. Las leucemias agudas linfoblasticas aparecen predominantemente

durante la nifiez y representan el 77% de todas las leucemias en nifios. (14)

En Guatemala se han realizado estudios en el cual se caracteriza al paciente con
cancer no hematoldgico (2006), pero no se cuenta con un estudio en el cual se
puede caracterizar al paciente pediatrico comprendido entre lo 0-18 afios. El
estudio fue descriptivo, retrospectivo, transversal de revision de expedientes
clinicos. Dentro de sus conclusiones se cuantifico una prevalencia de 0.69% de
pacientes con cancer no hematolégico, El principal tipo de cancer fue el de cérvix.
(15)

En Honduras se realizé la caracterizacion de pacientes con leucemia
diagnésticada en el departamento de patologia y hemato-oncolégia del hospital
escuela (2008). Dentro de los resultados el 80% eran nifios y el 20% eran adultos.
La edad promedio en nifios fue de 4.9 afios, el 80% consultd por fiebre y el 80%
curso con leucemia linfoblastica aguda. El sexo mas afectado fue el masculino.
(16)



3.3.

En Cuba en el Instituto de Hematologia Inmunologia se realiz6 la caracterizacion
biol6gica y clinica de pacientes pediatricos con leucemia linfoide aguda (2006),
donde se concluye que el 73% de los pacientes mostro baja masa tumoral
reflejada en numero de leucocitos <20x10 /L al inicio de la enfermedad y ausencia
de adenopatias, el grupo de pacientes con mayor predominio fue el de 2-5 afios

con un 47.4%. El sexo de mayor predominio fue el femenino. (17)

En Guatemala se realiz6 el estudio de exposicion a plaguicidas como factor de
riesgo en nifios de 0 a 14 afios, que padecen leucemia linfocitica aguda, (2009)
donde concluye que la mayoria de pacientes atendidos en la Unidad Nacional de
Oncologia Pediatrica proceden de Guatemala seguidos de Quetzaltenango pero
no caracterizan al paciente clinicamente, sino que solo determinan que existe
una relacién estadisticamente significativa para la exposicién a plaguicidas de un

riesgo de 9.8 veces mayor de adquirir leucemia linfocitica aguda

La revista panamericana de salud publica en el tema de tendencias de la
mortalidad por leucemias en nifios, adolescentes, y adultos jovenes en América
Latina (2011) concluye que la leucemia ocupa el primer lugar entre las causas de
muertes por cancer en los nifios y adolescentes en América Latina. En los nifios,
las variaciones porcentuales mundiales indicaron un aumento significativo en las

tasas de mortalidad (18)

Cancer

Céancer es un término genérico que designa un amplio grupo de enfermedades
que pueden afectar a cualquier parte del organismo; también se habla de
«tumores malignos» 0 «neoplasias malignas». Una caracteristica del cancer es la
multiplicacién rapida de células anormales que se extienden mas alla de sus
limites habituales y pueden invadir partes adyacentes del cuerpo o propagarse a
otros 6rganos, proceso conocido como metastasis. Las metastasis son la principal

causa de muerte por cancer (19)



3.4.

3.5.

Leucemia

Las leucemias son procesos neoplasicos del tejido hematopoyético de origen
clonal, que se caracterizan por la ausencia de la regulacion fisiolégica con
anomalias de la proliferacion de los leucocitos y mecanismos de apoptosis. Se
originan en la médula 0sea y su evolucion, sin tratamiento, es uniformemente
fatal. En las leucemias agudas la poblacién celular predominante estd formada
por células inmaduras, y en las crénicas, la celularidad presenta un mayor estadio

madurativo. (20)

Hematopoyesis

Proceso a través del cual las células troncales hematopoyéticas proliferan y se
diferencian, dando lugar a los distintos tipos de células maduras circulantes como

eritrocitos, granulocitos, linfocitos, monocitos y plaquetas.

La hematopoyesis tiene lugar en la médula 6sea, en donde una intrincada red de
células estromales y sus productos, regulan cada una de las etapas que
conducen a la generaciébn de células primitivas, intermedias y maduras.
Alteraciones en la hematopoyesis pueden conducir a situaciones de
sobreproduccién de células hematopoyéticas, como las leucemias, o0 a una

produccion deficiente de las mismas como en la anemia aplasica.
Compartimientos Celulares

El sistema hematopoyético puede ser dividido en base al grado de madurez de
las células que lo conforman y a los distintos linajes celulares que de él se
generan. De acuerdo al grado de maduracion celular, se han identificado cuatro

compartimentos.

Células troncales hematopoyéticas

Células progenitoras hematopoyéticas

Células precursoras hematopoyéticas

Células sanguineas circulantes

10



El primer compartimiento corresponde a las células mas primitivas, llamadas
células troncales hematopoyéticas. Estas células tienen dos caracteristicas
funcionales que las distinguen: son capaces de auto-renovarse al dividirse, por lo
menos una de las células hijas conserva las propiedades de la célula madre y son

multipotenciales ya que pueden dar origen a los distintos linajes sanguineos.

Las células troncales hematopoyéticas corresponden al 0.01% del total de células
nucleadas presentes en la médula 6sea, por lo que su estudi6 puede verse

limitado desde el punto de vista practico.

Las células troncales hematopoyéticas dan origen a células progenitoras
hematopoyéticas, las cuales han perdido su capacidad de auto-renovacién, pero
conservan su potencial proliferativo. Estas pueden ser multipotenciales, o bien,
pueden estar restringidas a dos bipotenciales, o a un solo linaje. Las células
progenitoras hematopoyéticas constituyen el segundo compartimiento del sistema
hematopoyeético, el cual corresponde a <0.5% del total de células de la médula

Gsea. (21)

Las células progenitoras hematopoyéticas dan lugar al tercer compartimiento que
son las células precursoras reconocibles por su morfologia, las cuales, a pesar de
ser inmaduras, pueden ser identificadas en frotes de médula 6sea a través de

microscopia de luz.

Las células precursoras constituyen la gran mayoria de las células de la médula
6sea (>90% de las células hematopoyéticas residentes en la cavidad médular).
Finalmente, los precursores hematopoyéticos al madurar, generan a las células

sanguineas circulantes que constituye el cuarto compartimiento.
Generacion de linajes hematopoyéticos

Las células de la sangre se dividen en dos grandes grupos: mieloides y linfoides.
Las primeras comprenden a los granulocitos que se dividen en neutréfilos,
baséfilos y eosindfilos. Monocitos, eritrocitos y trombocitos, mientras que las
segundas comprenden a los linfocitos B, linfocitos T y células naturales asesinas.
Las células mieloides son producidas a través de un proceso conocido como

mielopoyesis, mientras que las linfoides son resultado de la linfopoyesis. (22)
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3.5.1.

Mielopoyesis

La mielopoyesis toma lugar dentro de la médula 6sea, sitio en donde las
células troncales hematopoyéticas dan lugar a los progenitores mieloides
comunes. Los progenitores mieloides Comunes son células con una alta
capacidad proliferativa en el ciclo celular, pero incapaces de auto-renovarse

y cuyo potencial de diferenciacion estéa restringido a linajes especificos.

Progenitores mieloides comunes subsecuentemente se pueden diferenciar
en progenitores mas especificos, tales como los progenitores granulo-

monociticos, y los progenitores eritroides-megacariociticos.

Progenitores eritroides

Estos progenitores dan lugar a precursores eritroides, dentro de los que se
incluyen: proeritroblastos, eritroblastos basdéfilos, eritroblastos
policromatdfilos, eritroblastos orocromaticos, y reticulocitos; estos ultimos, a

su vez, dan origen a los eritrocitos. (23)

Progenitores megacariociticos

Los progenitores mas tempranos son definidos como células formadoras
de brotes megacariociticos, Estos dan lugar a células formadoras de
colonias de megacariocitos que representan a los progenitores tardios,
Estas unidades formadoras de megacariocitos a lo largo de 5 a 7 dias,
tienen diversas endomitosis (replicacién del acido desoxirribonucleico sin
divisiéon nuclear), que conducen a la formacion de precursores poliploides
denominados megacariocitos inmaduros, quienes una vez que desarrollan
un citoplasma maduro y dan lugar a megacariocitos maduros, que

eventualmente daran lugar a las plaquetas .

Progenitores granulo-monociticos

Los progenitores mieloides por su parte incluyen unidades formadoras de
colonias granulomonociticas, que a su vez dan origen a unidades
formadoras de colonias granulociticas y unidades formadoras de colonias

monociticas.
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3.5.2.

Una vez encaminadas en la via de diferenciacion, las unidades de colonias
granulociticas dan lugar a mieloblastos, promielocitos, mielocitos,
metamielocitos y células maduras: eosindéfilos, neutréfilos y baséfilos.
Mientras que la unidad de colonias de colonias monociticas dan lugar a

monoblastos, promonocitos, monocitos, y finalmente macréfagos

Linfopoyesis

Linfoides tempranos

Esta bien establecido que la diferenciacion del linaje linfoide progresa
gradualmente en la médula ésea desde progenitores muy primitivos con
potenciales multiples hasta precursores restringidos que pierden opciones
de diferenciacion en paralelo con una ganancia de funciones

especializadas. (24)

Los progenitores linfoides tempranos dan origen a los progenitores linfoides
comunes, que son reconocidos como los mas eficientes precursores de

linfocitos B y células asesinas en la médula 6sea.

Desarrollo de las células B

En la ontogenia, el desarrollo de las células B puede ocurrir en el epiplon y
el higado fetal, mientras que después del nacimiento se confina

primordialmente a la médula Osea.

Inicia con las células B temprana vy continuando con pro-B, pre-Bl
grandes, pre-Bll grandes, pre-Bll pequefias , B inmaduras hasta la
produccién de B maduras CD34, que eventualmente seran exportadas a
los tejidos linfoides periféricos para cumplir su funciéon de reconocimiento

de antigeno, activacion y produccién de anticuerpos especificos.
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3.5.8.

Desarrollo de las células T
Debido a que el timo no produce progenitores de renovacion autéloga, la
linfopoyesis de T es mantenida por la importacion periddica de progenitores

hematopoyéticos a través de la corriente sanguinea.

Los precursores timicos mas tempranos a partir de ellos se inicia el
proceso de compromiso de estadios intermedios de diferenciacion desde
células pre-T, células inmaduras CD4 uni-positivas pequefias, células CD4
uni-positivas grandes, células tempranas  doble-positivas, hasta los
timocitos DP CD4+CD8+TCR+, los cuales daran origen a la diversidad de
linfocitos T maduros CD4 y CD8 con capacidad de reconocimiento de

antigeno y activacion.

Desarrollo de células naturales asesinas

Las células asesinas naturales pueden producirse en multiples sitios. En el
feto se han encontrado precursores en médula 6sea, higado, timo, bazo y
ganglios linfaticos, mientras que en nifios y adultos la médula 6sea es el

sitio predominante de su desarrollo a partir de progenitores linfoides. (25)

Hematopoyesis y las enfermedades hemato-oncoldgicas

Es evidente que la hematopoyesis es un proceso muy complejo, en el que
participan diversos tipos celulares y sus productos; todos éstos interactian
estrechamente para permitir que la produccion de células sanguineas

ocurra de manera controlada.

Es también claro que al ocurrir alteraciones en algunos de los
compartimientos celulares del sistema hematopoyético, sobre todo en los
mas primitivos, la produccién de células sanguineas puede verse

modificada.

De manera que los niveles de células circulantes sean abatidos
drasticamente o incrementados muy por encima de lo normal; cualquiera de
éstas condiciones puede conducir a estados fisiolégicos muy delicados, e

incluso, a la muerte del individuo.
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Enfermedades como la anemia aplasica, las leucemias mieloides cronica
como agudas, las leucemias linfoides y los sindromes mielodisplasicos se
originan a partir de alteraciones en células troncales y progenitoras

hematopoyéticas.

3.6. Incidencia y Epidemiologia

El cancer infantil es poco frecuente, con una incidencia en Estados Unidos de
aproximadamente 1 caso por cada 7.000 niflos menores de 15 afios y

adolescentes.

A diferencia de la poblacion adulta, en los cuales los tumores malignos
predominan, casi el 40% de los canceres infantiles son neoplasias hematolégicas

(leucemiay linfoma). (26)

La leucemia es la neoplasia maligna mas frecuente que se produce durante la

infancia y la nifiez comprende aproximadamente el 30% canceres.

Historicamente, la leucemia fue clasificada inicialmente en cuatro grupos en
funcion de la presentacion clinica y la apariencia morfolégica de las células

malignas.

En Estados Unidos, la incidencia de leucemia linfocitica aguda infantil es la mas
alta. Se observa con mas frecuencia en nifios de 2 a 5 afios de edad. Presenta
mayor incidencia en los nifios que en las nifias. Los nifios americanos presentan
menor incidencia que los nifios afroamericanos particularmente durante el rango

de edad de 2 a 5 afios

La leucemia se produce con una frecuencia ligeramente mayor entre los nifios

hispanos que americanos.

En América Central, cerca del 70% del cancer pediatrico es relacionado con
trastornos hemato-oncolégicos, especialmente leucemia linfoblastica aguda. Los
estudios preliminares han descrito una alta incidencia de leucemia infantil en

estos paises, sin embargo, no se cuentan con estudios actuales. (27)
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3.7. Etiologia

Aungue la etiologia de la leucemia infantil se ha estudiado a lo largo del tiempo,
no se han encontrado todos los factores causales por los cuales se desarrolle la

enfermedad.

La etiologia infecciosa de la leucemia sigue siendo explorada, luego de que se
han encontrado virus que desencadenan leucemia en animales. La hipétesis de

la leucemia humana se cree que es por resultado de una infeccién viral.

Dos observaciones adicionales sugieren que factores inmunoldgicos pueden jugar
un papel en el desarrollo de la leucemia infantil. EI primer factor se origina a partir
de observaciones epidemioldgicas de grupos geograficos con leucemia, lo que

sugiere que una, exposicién infecciosa pueden desarrollar leucemia. (28)

En el segundo factor se observa que los nifios con leucemia frecuentemente
presentan mas infecciones en la infancia, en comparacion con los nifios sin

leucemia.

Debido a que la lactancia materna se caracteriza por ofrecer al recién nacido
inmunidad pasiva, proteccion de algunas infecciones tempranas, los
investigadores tienen la hipétesis de que la lactancia materna podria reducir el

riesgo de leucemia en la infancia. (29.)

3.7.1. Factores de riesgo

Los distintos tipos de cancer tienen distintos factores de riesgo. Por
ejemplo, el habito de fumar es un factor de riesgo para varios tipos de
cancer en adultos. Aunque no se ha relacionado que los factores de riesgo

en el adulto sean los mismos que en los nifios.
Los factores de riesgo asociados con el estilo de vida, tal como la

alimentaciéon, el peso corporal, la actividad fisica y el uso de tabaco

desempefian un papel importante en muchos canceres de adultos.
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Sin embargo, usualmente pasan muchos afios para que estos factores
influyan en el riesgo de cancer, y no se cree que desempefien un papel

significativo en los canceres en nifios, incluyendo leucemias.

Factores de riesgo genéticos

Los factores de riesgo genéticos son aquellos que forman parte de nuestro
acido desoxirribonucleico, la sustancia que porta nuestros genes. Con
mayor frecuencia, los heredamos de nuestros padres. Aunque algunos
factores genéticos aumentan el riesgo de desarrollar leucemia infantil, la
mayoria de los casos de leucemia no estan relacionados con ninguna

causa genética conocida. (30)

Sindromes hereditarios
Hay varios trastornos hereditarios que aumentan el riesgo de que un nifio

desarrolle leucemia:

Sindrome de Li-Fraumeni: Un cambio en el gen supresor de
tumores TP53 causa esta afeccion poco frecuente. Las personas que
tienen este cambio corren un riesgo aumentado de desarrollar varias clases
de cancer, incluyendo leucemia, sarcomas de tejido 6seo o blando, cancer

de seno, cancer de glandulas suprarrenales y tumores en el cerebro.

Sindrome de Down: Los nifios con sindrome de Down tienen una copia
adicional del cromosoma 21. En maneras que aun no se entienden
completamente, este cromosoma 21 adicional causa demora en el
desarrollo mental y una apariencia facial caracteristica. Los nifios con
sindrome de Down tienen muchas mas probabilidades de desarrollar
leucemia linfocitica aguda o leucemia mieloide aguda que el resto de los
nifios, con un riesgo general de aproximadamente 2-3%. El sindrome de
Down también se ha relacionado con la leucemia transitoria, una afeccién
similar a la leucemia que aparece durante el primer mes de vida y que
frecuentemente se resuelve por si misma sin necesidad de quimioterapia.
(31)
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Sindrome de Klinefelter: Esta es una afeccion genética en la que los
hombres tienen un cromosoma “X” adicional. Esto causa infertilidad, evita el
desarrollo normal de algunas -caracteristicas masculinas: como vello
corporal, voz profunda y otros. Esta relacionada con un riesgo ligeramente

aumentado de desarrollar leucemia.

Radiacion. Las personas expuestas a concentraciones muy altas de
radiaciébn son mucho mas propensas a padecer leucemia mieloide aguda,
leucemia mieloide crénica o leucemia linfocitica aguda. Otra fuente de
exposicidn a altas concentraciones de radiacion es el tratamiento médico

para el cancer y otras enfermedades. (32)

Explosiones de bomba atémica. Las explosiones de bombas atémicas
produjeron concentraciones muy altas de radiacién, como las explosiones
de Jap6n en la Segunda Guerra Mundial. Las personas, especialmente los
nifios, que sobreviven explosiones de bombas atémicas tienen un riesgo

mayor de leucemia.

Rayos X de diagnéstico. Los rayos X dentales y otros estudios de rayos X
de diagndstico como las tomografias computarizadas, exponen a las
personas a concentraciones mucho mas bajas de radiacion. Los
investigadores estan estudiando si la administracion de muchos estudios

con rayos X puede aumentar el riesgo de padecer leucemia. (33)

Ellos estan estudiando también si las tomografias computarizadas durante

la infancia estan asociadas a un mayor riesgo de padecer leucemia.

Benceno. La exposicion al benceno en el lugar de trabajo puede causar
leucemia mieloide aguda. Este puede causar también leucemia mieloide
crénica o leucemia linfocitica aguda. El benceno se usa ampliamente en la
industria quimica. También se encuentra en el humo del tabaco y en la

gasolina.
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Quimioterapia. Los pacientes con cancer que son tratados con ciertos tipos
de farmacos para combatir el cancer, algunas veces mas tarde presentan

leucemia mieloide aguda o leucemia linfocitica aguda.

Por ejemplo, el tratamiento con farmacos conocidos como agentes
alquilantés o inhibidores de la topoisomerasa esta asociado a una pequefa

posibilidad de padecer leucemia

Problemas hereditarios del sistema inmune

Ciertas enfermedades hereditarias, tal como ataxia telangiectasia,
sindrome de Wiskott-Aldrich y sindrome de Bloom, ocasionan que los nifios
nazcan con problemas en el sistema inmune. Ademas de tener un riesgo
aumentado de adquirir infecciones graves debido a la disminucién de las
defensas inmunitarias, estos niflos también podrian tener un riesgo
aumentado de desarrollar leucemia.

Hermanos o hermanas con leucemia

Los hermanos y hermanas de nifios con leucemia tienen una probabilidad
ligeramente mayor de dos a cuatro veces mas que la normal de desarrollar

leucemia, aunque el riesgo general es aun bajo.

El riesgo es mucho mayor entre gemelos idénticos. Si un gemelo idéntico
desarrolla leucemia infantil, el otro gemelo tiene aproximadamente una
probabilidad en 5% de desarrollar leucemia también. El riesgo es aln

mayor si la leucemia se desarrolla en el primer afio de vida.

El hecho de que uno de los progenitores desarrolle leucemia como adulto,

no parece aumentar el riesgo de que un hijo desarrolle leucemia (34)
El tener uno o mas factores de riesgo no significa que una persona va a

tener leucemia. La mayoria de las personas que tienen factores de riesgo

nunca padecen la enfermedad
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3.8. Sintomatologia

Muchas de las sefiales y sintomas de la leucemia infantil son causados por una
carencia de células sanguineas normales, lo que sucede cuando las células
leucémicas desplazan a las células productoras de células sanguineas normales
en la médula 6sea.

Como resultado, un nifio puede que no tenga suficientes glébulos rojos, glébulos
blancos ni plaguetas normales, lo que desencadenara enfermedades hemato-

oncoldgicas. (35)

Estas carencias se manifiestan en las pruebas de sangre, pero también pueden
causar sintomas. Las células leucémicas también pueden invadir otras areas del

cuerpo, lo cual también puede causar sintomas.

Cansancio, piel palida: La anemia puede causar que un nifio se sienta
cansando, débil, mareado o con dificultad para respirar. Ademas, puede hacer

gue la piel luzca palida.

Infecciones y fiebre: Un nifio con leucemia puede desarrollar fiebre. Esto se debe
ala carencia de globulos blancos normales, los cuales normalmente ayudarian a
combatir las infecciones. Aunque los nifios con leucemia pueden tener un nimero
muy alto de globulos blancos, las células leucémicas no protegen contra las
infecciones como lo hacen los glébulos blancos normales. Algunas veces las
mismas células leucémicas también causan la fiebre al liberar ciertas sustancias

guimicas en el cuerpo.

Sangrado y aparicion de hematomas con facilidad: Un nifio con leucemia puede
presentar hematomas y sangrado frecuente de las encias o de la nariz, o
sangrado profuso de pequefas cortaduras. Es posible que le aparezcan en la piel
puntos rojos del tamafio de un alfiler causados por sangrado de pequefios vasos
sanguineos. Esto se debe a la carencia de plaguetas, que normalmente detienen

el sangrado tapando los orificios de los vasos sanguineos dafiados. (36)
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Dolor de huesos o de articulaciones: Algunos nifios con leucemia sienten dolores
en los huesos o en las articulaciones debido a la acumulacion de las células

leucémicas cerca de la superficie del hueso o en el interior de la articulacion.

Inflamacién del abdomen: Las células leucémicas se pueden acumular en el
higado y el bazo y causar que estos 6rganos aumenten de tamafio. Esto puede

notarse como llenura o inflamacién del abdomen.

Pérdida de apetito y pérdida de peso: Si el bazo y/o el higado se agrandan
demasiado, pueden presionar otros drganos, como el estbmago. Esto puede
limitar la cantidad de comida que se puede ingerir, produciendo pérdida de apetito

y pérdida de peso con el tiempo.

Ganglios linfaticos inflamados: Algunas leucemias se pueden propagar a los
ganglios linfaticos. También puede ocurrir inflamaciéon de los ganglios linfaticos
que se encuentran en el interior del pecho o del abdomen, pero ésta sélo puede
detectarse mediante estudios por imagenes, como resonancia magnética. Con
frecuencia los ganglios linfaticos se agrandan cuando estan combatiendo una

infeccién, especialmente en los infantes y los nifios.

Los ganglios linfaticos que crecen como una reaccién a las infecciones se

denominan ganglios reactivos o ganglios hiperplasicos.

Tos o dificultad para respirar: Con frecuencia la leucemia linfocitica aguda de
células T afecta el timo, el agrandamiento del timo o de los ganglios linfaticos en
el interior del pecho puede presionar la tradquea, lo que puede causar tos o

dificultad para respirar.

Inflamacién en la cara y los brazos: El crecimiento del timo debido a un nimero
excesivo de células leucémicas puede presionar la vena cava superior causando
estasis en las venas. A esto se le llama sindrome de la vena cava, y puede
causar inflamacion en el rostro, cuello, brazos y la parte superior del térax algunas

veces con una coloracion roja azulada de la piel. (37)
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3.9.

Dolores de cabeza, convulsiones y vémito: La leucemia se puede propagar fuera
de la médula ésea. Puede propagarse al sistema nervioso central: cerebro y
médula espinal, testiculos, ovarios, rifiones, pulmones, corazén, intestinos u otros

organos.

Entre los sintomas de una leucemia que se ha propagado al sistema nervioso
central se incluyen dolores de cabeza, problemas para concentrarse, debilidad,

convulsiones, vomitos, problemas de equilibrio y vision borrosa.

Erupciones dérmicas, problemas en las encias: En los nifios con leucemia
mieldégenica aguda, las células leucémicas se pueden propagar a las encias,
causando inflamacion, dolor y sangrado. La propagacion a la piel puede causar
unas manchas pequefias de color oscuro similares a una erupcion dérmica
comun. Una acumulacion de las células de la leucemia mieloide aguda debajo de

la piel o en otras partes del cuerpo se llama cloroma o sarcoma granulocitico.

Cansancio extremo y debilidad: Una consecuencia poco comun, pero muy grave
de la leucemia mieloide aguda es el cansancio, debilidad y habla mal articulada.
(38)

Diagnéstico

Aunque el diagnoéstico de leucemia puede ser evidente a partir de un frote
periférico, para determinar la morfologia, se puede utilizar citometria de flujo, y

citogenética para determinar el tipo de leucemia. (39)

Un factor elemental es si las células se ven maduras, como las células
sanguineas normales, o inmaduras carentes de las caracteristicas de estas
células normales. Las células inmaduras se llaman blastos. La presencia de
demasiados blastos en la muestra, especialmente en la sangre, es un signo tipico

de leucemia.
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Los frotes de sangre siempre deben ser examinados cuando hay leucocitosis
inexplicable, linfocitosis, o monocitosis. Los recuentos bajos o elevados de
glébulos son una indicacion de un frote periférico , ya que puede ser indicativo de
anemia aplasica, leucemia aguda, leucemia de células pilosas, o la infiltracién de

células no hematopoyéticas malignas en la médula 6sea.

El papel de la muestra de sangre en el diagnostico de la leucemia y el linfoma es
sugerir un diagndéstico probable o rango de diagndsticos, para indicar qué pruebas

adicionales se deben realizar. (40)

El exdmen de médula G6sea es el estudié diagndéstico tradicional. Una biopsia de
médula ésea es la extraccién de una suspension de células y de tejido blando,
llamado médula, del interior de un hueso.

La médula 6sea se encuentra en la parte hueca de la mayoria de los huesos y es

el érgano donde se forman todas las células de la sangre.

En condiciones normales, la médula Osea contiene los tipos y cantidades
apropiadas de células productoras de sangre hematopoyéticas, lipocitos y tejido
conectivo. (41)

Puncién lumbar:
Esta es necesaria para determinar si existe leucemia a nivel del sistema nervioso

central

Citoguimica

En las pruebas de citoquimica, se colocan células de la muestra en una laminilla
de un microscopio y se exponen a tinciones colorantes quimicas que reaccionan
solamente con algunos tipos de células leucémicas. Estos colorantes ocasionan
cambios de color que se pueden ver a través del microscopio. Esto puede ayudar
al médico a determinar los tipos de células presentes. Por ejemplo, una tincion
causa gue los granulos de la mayoria de las células de la leucemia mieloide
aguda aparezcan como manchas negras en el microscopio, pero no causa que

las células de la leucemia linfocitica aguda cambien de color.
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3.10.

3.11.

Citometria de flujo

La citometria de flujo permite un diagndstico mas preciso. Esta técnica utiliza
anticuerpos monoclonales dirigidos contra antigenos especificos de células, para
determinar el tipo de leucemia inmunolégicamente. (42) Los linfoblastos de
leucemia linfocitica aguda se derivan de las células B maduras, células T

maduras, y células Pre-B, estos son positivos para los marcadores CD10y CD 19

Inmunofenotipo

Estas pruebas se usan para determinar el inmunofenotipo de las células; esto es
la clasificacion de las células leucémicas de acuerdo con el antigeno presente de
superficie. Los diferentes tipos de células tienen diferentes antigenos en su
superficie. Estos antigenos también cambian conforme cada célula madura.
Cada célula leucémica del paciente debe tener el mismo antigeno porque todas
ellas se derivan de la misma célula. Las pruebas de laboratorio de los antigenos

son una manera muy sensible de diagnésticar y clasificar las leucemias.

Tipos de leucemia
Con frecuencia la leucemia se describe como aguda la cual crece
rapidamente o crénica que crece lentamente. Casi todas las leucemias en

nifios son agudas.

Leucemias agudas

Hay dos tipos principales de leucemia aguda:

Leucemia linfocitica aguda: Alrededor de tres de cuatro casos de leucemia
en nifios son leucemia linfocitica aguda. Este tipo de leucemia se inicia en

las células linfoides de la médula 6sea.

Leucemia mieldbgena aguda: Este tipo de leucemia, también llamada
leucemia mieloide aguda, leucemia mielocitica aguda o leucemia no
linfocitica aguda, representa la mayoria de los casos remanentes. La
leucemia mieloide aguda se inicia a partir de las células mieloides que
forman los glébulos blancos que no son linfocitos, los gldébulos rojos o las

plaquetas. (43)
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3.11.1.Leucemia linfocitica aguda

La leucemia linfocitica aguda se presenta cuando el cuerpo produce un
gran numero de gldbulos blancos inmaduros, llamados linfocitos. Las
células cancerosas rapidamente se multiplican y reemplazan las células
normales en la médula 6sea, el tejido blando en el centro de los huesos que
ayuda a formar las células sanguineas. La leucemia linfocitica aguda
impide que se formen células sanguineas saludables. Se pueden presentar
sintomas potencialmente mortales. Este tipo de leucemia generalmente
afecta a los nifios entre los 3 y los 7 afios de edad y es la leucemia aguda
mas comun en la infancia. (44) Sin embargo, el cancer también se puede

presentar en adultos.

Clasificacion

Se clasifica por morfologia segun la franco-anglo-estadounidense (45) en:
1) L1: Células pequefias con cromatina homogénea, escaso citoplasma.

2) L2: Células grandes y heterogéneas, con nucleo irregular y citoplasma
variable.

3) L3: Células grandes y homogéneas, con mas de 5% de mitosis y por lo

menos 25% de células vacuoladas

El diagnostico es complementado con la realizacion de inmunofenotipo,

para determinar su origen como T o By su grado de maduracion (46)

Leucemia linfocitica aguda de células B: Aproximadamente un 85% de los
nifios con este tipo de leucemia tienen leucemia linfocitica aguda de
células B. EIl subtipo mas comin de la leucemia linfocitica aguda de
células B es la leucemia linfocitica aguda de células “precursoras B

tempranas”

La leucemia linfocitica aguda de células "Pre-B" representa de 20 a 25%
de los pacientes con leucemia linfocitica aguda de células B. La leucemia
de células B maduras representa aproximadamente de 2 a 3% de todas las

leucemias.
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3.11.2.

Leucemia linfocitica aguda de células T: aproximadamente de 15 a 18% de
los nifios tienen este tipo de leucemia. Este tipo de leucemia afecta a los
nilos mas que a las nifias, y generalmente afecta a nifilos de més edad que
la leucemia linfocitica aguda de células B. Con frecuencia causa el
agrandamiento del timo, lo que algunas veces puede causar problemas
respiratorios. También se puede propagar al liquido cefalorraquideo en las

etapas tempranas de la enfermedad.

Leucemia mieloide aguda

Es un tipo de cancer producido en las células de la linea mieloide de
los leucocitos, caracterizado por la rapida proliferacion de células
anormales que se acumulan en lamédula Oseae interfieren en
la produccion de glébulos rojos normales. La leucemia mieloide aguda es
el tipo de leucemia aguda mas comun en adultos y su incidencia aumenta
con la edad. Aunque es una enfermedad relativamente rara a nivel global,
es responsable de aproximadamente el 1,2% de las muertes por cancer en
los Estados Unidos. Este tipo de leucemia en nifios solo se da en un 2%.
Este tipo de leucemia en nifios es infrecuente. Existen estudié que el fumar
durante el embarazo aumenta el riesgo de padecer leucemia mieloide
aguda. (47)

Clasificacién franco-anglo-estadounidense

La clasificacion franco-anglo-estadounidense divide la Leucemia Mieloide
Aguda en 8 subtipos, desde el MO al M7, basandose en el tipo de células
leucémicas que aparecen y en su grado de madurez. Esto se lleva a cabo
mediante un examen de la apariencia de las células leucémicas
al microscopio 6ptico o mediante técnicas citogenéticas, con el fin de
caracterizar las posibles anomalias cromosémicas. Los subtipos de
Leucemia mieloide aguda han mostrado diferencias en el prondsticoy en
la respuesta a terapia. Aunque la clasificacién de la Organizacion Mundial
Salud parece ser mas Gtil en muchos aspectos, el sistema franco-anglo-

estadounidense sigue siendo ampliamente utilizado.
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Los 8 subtipos de leucemia mieloide aguda segun la clasificacién franco-

anglo-estadounidense son:

MO

M1

M2

M3

M4

M4eo

M5

M5a

M5b

M6

M7

Leucemia mieloblastica aguda sin diferenciacion localizada.

Leucemia mieloblastica aguda sin maduracion.

Leucemia mieloblastica aguda con maduracion.

Leucemia promielocitica aguda (con translocacién t (15; 17)).

Leucemia mielomonocitica aguda

Leucemia mielomonocitica aguda con eosinofilia en médula

Osea.

Leucemia monocitica aguda

Sin diferenciacion monoblastica.

Con diferenciacion monocitica.

Eritroleucemia aguda; son precursoras de globos rojos.

Leucemia megacariocitica aguda.

*Clasificacion franco-anglo-estadounidense (48)
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Los 5 subtipos de leucemia mieloide aguda segun la Organizacion Mundial de

la Salud son:

Leucemia  mieloide
aguda con
anomalias genéticas

caracteristicas

Leucemia  mieloide
aguda con displasia

multilinaje

Leucemia  mieloide
aguda y sindrome
mielodisplasico

asociados al

tratamiento

Leucemia mieloide
aguda no

categorizada

Leucemias agudas

de linaje ambiguo

Incluyen  aquellas con translocaciones entre
los cromosomas 8y21[t (8;21)], inversiones en
el cromosoma 16 0 translocaciones entre
los cromosomas 15y 17 [t(15;17)]. Los pacientes con
este tipo de leucemia generalmente presentan una

elevada tasa de remision y un mejor pronostico

Esta categoria incluye a los pacientes que han sufrido
previamente un sindrome mielodisplasico o]
mieloproliferativo y este ha derivado en una Leucemia
Mieloide Aguda. Este tipo de leucemia tiene una mayor
incidencia en pacientes de edad avanzada y suele

presentar un peor pronastico.

Esta categoria incluye a los pacientes que han sido
sometidos a quimioterapia o radiaciones, y
posteriormente desarrollaron leucemia mieloide aguda o
sindrome mielodisplasico. Estas leucemias pueden ser
caracterizadas por anomalias cromosOmicas especificas

y suelen presentar un mal prondstico.

Incluye subtipos de leucemia que no pueden ser

incluidos en ninguna de las categorias anteriores.

En este tipo de leucemia también conocido como
fenotipo mixto o leucemia aguda bifenotipica las células
leucémicas no pueden ser clasificadas
como mieloides o linfoides, o bien ambos tipos de

células estan presentes.

*Clasificacién de la Organizacién Mundial de la Salud. (49)
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3.12.

Calidad de Vida

Es el bienestar, felicidad, satisfaccion de la persona que le permite una
capacidad de actuacién o de funcionar en un momento dado de la vida. Es
un concepto subjetivo, propio de cada individuo, que esta muy influido por

el entorno en el que vive como la sociedad, la cultura y los valores. (50)

El concepto de calidad de vida ha ido cobrando relevancia como un
indicador en las evaluaciones en salud en el campo de la infancia y la
pediatria. Este concepto ha permitido complementar las evaluaciones del
estado de salud de los nifios, nifias y adolescentes aportando informacion
comprensiva a las ya tradicionales medidas de morbilidad y mortalidad
utilizadas en salud publica, poniendo el énfasis en el funcionamiento

cotidiano de los sujetos evaluados.

Bajo una mirada evolutiva, la calidad de vida puede ser definida como "la
habilidad de participar plenamente en funciones y actividades relacionados
con aspectos fisicos, sociales y psicosociales apropiadas para la edad. (51)

En salud publica y en medicina, el concepto de calidad de vida relacionada
con la salud se refiere a la manera como una persona o grupo de personas
percibe su salud fisica y mental con el pasar del tiempo. A menudo los
médicos han utilizado el concepto de calidad de vida relacionada con la
salud, para medir los efectos de las enfermedades cronicas en sus
pacientes a fin de comprender mejor de qué manera una enfermedad
interfiere en la vida cotidiana de una persona. Asimismo, los profesionales
de la salud publica utilizan este concepto para medir los efectos de
numerosos trastornos, discapacidades de poca y mucha duracion y
enfermedades en diferentes poblaciones. El seguimiento de la calidad de
vida relacionada con la salud en diferentes poblaciones puede permitir la
identificacion de subgrupos que tienen una salud fisica 0 mental delicada y

ayudar a orientar las politicas o las intervenciones para mejorar su salud.
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Segun la Organizacion Mundial Salud, la calidad de vida es: "la percepcion
que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de la
cultura y del sistema de valores en los que vive y en relacion con sus
objetivos, sus expectativas, sus normas, sus inquietudes. Se trata de un
concepto muy amplio que esta influido de modo complejo por la salud fisica
del sujeto, su estado psicoldgico, su nivel de independencia, sus relaciones

sociales, asi como su relacién con los elementos esenciales de su entorno".

El grupo de trabajo de la Organizacion Mundial Salud ha identificado a
través de un estudié universal, los diez factores que mas influyen en el nivel
global de la calidad de vida de un individuo. Estos diez factores, asi como
en su correlaciéon con el nivel global de calidad de vida , se expresan a
continuacion: sentimientos positivos, actividades de la vida diaria, energia
y fatiga, sentimientos negativos, capacidad de trabajo, autoestima,
actividades de ocio, relaciones personales, dolor y disconfort, suefio y

descanso. (52)

Es un concepto extenso y complejo que engloba la salud fisica, el proceso
psicoldgico, el nivel de independencia, las relaciones sociales, las
creencias personales y la relacién con las caracteristicas sobresalientes

del entorno

La calidad de vida resulta de una combinacion de factores objetivos y
subjetivos. Donde el aspecto objetivo depende del individuo, utilizaciéon y
aprovechamiento de sus potenciales intelectuales, emocionales. Y de las
circunstancias externas: estructura socioeconOmica, sociopsicoldgica,
cultural y politica que interactdan con él. El aspecto subjetivo viene dado
por la mayor satisfaccion del individuo, el grado de realizacion de sus
aspiraciones personales y por la percepcion que él o la poblacién tenga de
sus condiciones globales de vida, traduciéndose en sentimientos positivos

0 hegativos.

El bienestar subjetivo para muchos autores es fundamentalmente sentirse

bien, disfrutar, estar contento.
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Por tanto, el funcionamiento individual y colectivo de constructos como la
felicidad, la satisfacciéon con la vida o la satisfaccién con distintos ambitos

de la vida.

Entre los factores influyentes sobre el bienestar subjetivo, en estos

momentos se apuntan los siguientes:

Factores de personalidad. Los extrovertidos tienden a ser mas felices que
los introvertidos, incluso si estan solos. Los neuréticos son mas
susceptibles de entrar en un estado de animo negativo que los que no lo

son.

El logro de objetivos libremente asumidos por la propia persona tiene
influencia positiva sobre el bienestar. Las comparaciones que hacemos
con estandares, reales o imaginarios, que cada cual tenemos, determinan
parcialmente nuestro bienestar. El tiempo que ha pasado desde un
acontecimiento disminuye el impacto sobre nuestro bienestar, tanto si es
positivo como negativo. La cultura, las emociones determinan mas la

satisfaccion vital en las culturas individualistas que en las colectivistas. (53)

3.12.1.Dimensiones de la calidad de vida
La calidad de vida tiene su maxima expresion en la calidad de vida
relacionada con la salud. Las tres dimensiones que global e integralmente

comprenden la calidad de vida son:

Dimension fisica: Es la percepcion del estado fisico o la salud, entendida
como ausencia de enfermedad, los sintomas producidos por la
enfermedad, y los efectos adversos del tratamiento. No hay duda que estar

sano es un elemento esencial para tener una vida con calidad.

Dimension psicolégica: Es la percepcion del individuo de su estado
cognitivo y afectivo como el miedo, la ansiedad, la incomunicacion, la
perdida de autoestima, la incertidumbre del futuro.

También incluye las creencias personales, espirituales y religiosas como el

significado de la vida y la actitud ante el sufrimiento.
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Dimension social: Es la percepcion del individuo de las relaciones
interpersonales y los roles sociales en la vida como la necesidad de

apoyo familiar y social, la relacion médico-paciente, el desempefio laboral.

Desarrollo y nivel de vida

El desarrollo, tanto en su sentido original como en su acepcion bioldgica, se
refiere a un proceso que tiene un fin y que se detiene al alcanzarlo; el
crecimiento econoémico, por el contrario no supone un fin. Del mismo modo,
la calidad de vida tiene un referente claro, las necesidades humanas en
todas sus dimensiones, mientras que el nivel de vida es una abstraccion
cuantitativa cuyo Unico objetivo parece ser el estar en mejores condiciones
de vida. (54)

En cualquier caso, esta critica viene incorporada en el propio concepto de
calidad de vida, que presenta dos caracteristicas fundamentales que lo
distinguen del aséptico nivel de vida: multidimensionalidad como las
propias necesidades humanas y subjetividad asociada a la diversidad de
satisfactores.

3.12.2.Calidad de vida como derecho social

La Constitucién de la Republica de Guatemala contempla articulos que si
bien no exponen en forma directa el derecho a una adecuada calidad de
vida si describen varias de las facetas que conforma el concepto de calidad

de vida. Estos articulos son:

Articulo 53. Minusvalidos. El Estado garantiza la protecciéon de los
minusvalidos y personas que adolecen de limitaciones fisicas, psiquicas o

sensoriales.

Se declara de interés nacional su atencién médico social, asi como la
promocion de politicas y servicios que permitan su rehabilitacion y su
reincorporacion integral a la sociedad. La ley regulara esta materia y

creara los organismas técnicos y ejecutores gue sean necesarios.
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Articulos 93. Derecho a la salud. EI goce de la salud es derecho

fundamental del ser humano, sin discriminacion alguna.

Articulos 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 prevencion,
promocion, recuperacion, rehabilitacion, coordinacion y las
complementarias pertinentes a fin de procurarles el mas completo bienestar

fisico, mental y social. (55)

3.12.3.Reacciones ante el diagnéstico del paciente con leucemia
El momento del diagnéstico es una etapa de incertidumbre que crea
sufrimiento emocional en el individuo porque ocasiona una verdadera
interrupcion de la vida cotidiana. Es posible que el paciente se sienta
blogueado, incapaz de tomar decisiones y que la aparicién de la angustia y

ansiedad repercutan en su funcionamiento normal.

En las ultimas décadas han sido numerosas las investigaciones que se han
llevado a cabo con el objeto de analizar los factores psicoldgicos implicados
en el proceso de esta enfermedad. Estos factores psicolégicos incluyen
desde diferentes formas de actuar hasta la aparicién de una variedad de

reacciones y sintomas.

Miedo: Suele aparecer miedo a la propia enfermedad, a la nueva situaciéon

familiar, a la incognita del futuro, es decir, a lo desconocido y a la muerte.

Por lo que respecta al miedo a la muerte, debemos pensar que en nuestra
sociedad muchas personas creen que la palabra cancer es sinénimo de

muerte.
Hay que recordar que existen muchos tipos de cancer y que cada caso es

distinto. Y por supuesto, no olvidar que hoy en dia se cura mas de la mitad

de las personas que desarrollan esta enfermedad.

33



Negacién: La negacion es un mecanismo de defensa que emerge como
consecuencia del miedo, expresado por un deseo de no querer saber nada
acerca de la enfermedad y de no querer hablar de ella. No sélo es el
paciente el que puede expresar esta negacion hacia la realidad, también
ocurre que la familia o los amigos niegan la enfermedad de un ser querido,
quitdndole importancia a los sintomas y emociones que presenta el

enfermo o evitando hablar del tema. (56)

Es bueno que aquél paciente al que moleste o incomode esta reaccién de
quienes le rodean y no se sienta comprendido, intente transmitir sus

sentimientos.

Rabia: Una vez aceptado el diagndstico, el paciente puede preguntarse:
“¢sPor qué yo?”. Es posible que la rabia y el enfado recaigan sobre las
personas mas cercanas y mas queridas por el paciente. Es importante que
el familiar o la persona mas cercana no se tome esta reaccion como un

ataque personal, sino como una reaccién ante el diagnéstico.

Ansiedad: La ansiedad es una reaccion normal que experimenta el paciente
ante el diagnéstico y durante el proceso del tratamiento. La ansiedad puede
aumentar la sensacion de dolor, causar vomitos y nauseas, alterar el ritmo
del suefio y, por lo tanto, interferir con la calidad de vida del paciente y de

su familia.

No todas las personas diagnésticadas de cancer presentan el mismo grado
de ansiedad pero, sin embargo, la mayoria puede disminuirla si tiene una

informacién adecuada de su enfermedad y del tratamiento que recibe.

Aislamiento: Los pacientes pueden sentir que los amigos, conocidos o
familiares se alejan de él al conocer el diagndstico. Otras veces es el
paciente quien se encierra en si mismo y evita por todos los medios la
comunicacién con los demas. Para la familia y amigos, esto ultimo puede
ser una situacién también dificil y dura, ya que no entienden la causa de
este aislamiento que les impide poder compartir estos momentos dificiles

con el paciente
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Dependencia

Algunos adultos pueden delegar todas las responsabilidades en las
personas mas cercanas, dejando entrever que no pueden afrontar los

problemas por si solos.

Es conveniente que la familia se muestre firme y que el paciente siga
asumiendo algunas de las responsabilidades de las que se hacia cargo.
Los pacientes necesitan ayuda y comprensién, no compasién ni sentirse
inatiles. (57)

Depresion: La depresion no afecta a todos los pacientes diagndsticados de
cancer y, por lo tanto, el hecho de que un paciente se encuentre apenado 0

triste no necesariamente significa que sufra de una depresiéon mayor.

Es un hecho normal que, después de escuchar el diagndstico o también
periddicamente, durante el tratamiento, el paciente experimente tristeza, o
incluso desespero al no sentirse con la salud que antes disfrutaba. Los
pacientes pueden tener dificultad para conciliar el suefio, pérdida de

apetito, ansiedad y miedo ante la incertidumbre del futuro.

3.12.4.Descripcién del pediatric quality of life inventory
El pediatric quality of life inventory fue desarrollado por el cientifico James
Varni y sus asociados durante los dltimos quince afios en poblaciones
pediatricas. El modelo de mediciébn sirve para la medicién de la salud,
relacionada con la calidad de vida en niflos 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-oncoldgica.
El instrumento fue rigurosamente probado y representa un adelanto

significativo en la medida pediatrica de health related quality of life

combinando la confiabilidad, la validez, la sensibilidad y el sentido practico.
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Actualmente el Pediatric Quality of Life Inventory 3.0 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. (58)

3.12.4.1.

3.12.4.2.

Definicion del indicador

Las 25 preguntas del Pediatric Quality of Life Inventory 3.0 fueron
disefiadas para medir las dimensiones de la base de la salud segun
lo delineado por la Organizacién Mundial de la Salud. Cada escala
tiene diferente nimero de items los cuales tienen un punteo de 0, 2

y 4 puntos cada uno.

Las cuatro escalas multidimensionales son:

Funcionamiento fisico (8 items)
Funcionamiento emocional (5 items)
Funcionamiento social (5 items)
Funcionamiento de la Escuela (5 items)

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.

69-100 Muy Buena calidad de vida: Actividades normales, sin

afectacion de la calidad de vida (59).
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4. POBLACION Y METODOS

4.1. Tipo y disefio de investigacion

Estudio descriptivo prospectivo transversal.

4.2. Unidad de Analisis

4.2.1.

4.2.2.

4.2.3.

Unidad Primaria de Muestreo
Pacientes pediatricos de 0 a 18 afios de ambos sexos que asistieron a la

Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica con diagnéstico de leucemia

Unidad de Andlisis

Datos epidemiolégicos, clinicos y terapéuticos registrados en la boleta de
recoleccién de datos.

Calidad de vida por medio del cuestionario Quality of Life Inventory, cancer

module 3.0.

Unidad de Informacién

Expedientes médicos de los pacientes pediatricos que asistieron a la
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica.

Cuestionario Quality of Life Inventory cancer Module 3.0 para determinar la

calidad de vida del paciente

4.3. Poblacion y muestra

4.3.1.

4.3.2.

Paoblacion o universo

Se estudid a un total de 128 pacientes de ambos sexos de 0-18 afios con
diagnéstico de leucemia en la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica,
que cumplieron con los criterios de inclusion, durante el periodo

comprendido del mes de abril y mayo del afio 2013

Marco muestral
Expedientes clinicos de los pacientes de 0-18 afios con diagndstico de
leucemia que asistieron a la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica

durante los meses de abril y mayo del afio 2013.
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4.3.3. Muestra
La muestra es de conveniencia debido a que se tomaron a todos los

pacientes que asistieron a la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica con

diagnostico de leucemia durante los meses de abril y mayo del afio 2013,

que cumplieron con los criterios de inclusion.

4.4. Seleccion de los sujetos a estudio

4.4.1. Criterios de Inclusion

4.4.1.1.

4.4.1.2.

Para caracterizacion del paciente

Se tomaron en cuenta a todos los pacientes comprendidos entre
las edades de 0 a 18 afios de ambos sexos que asistieron a la
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica con diagnéstico de
leucemia y que los padres aceptaron que sus hijos participaran en

el estudio.

Para calidad de vida

Se tomaron en cuenta a todos pacientes comprendidos entre las
edades de 2-18 afios de ambos sexos que asistieron a la Unidad
Nacional de Oncologia Pediatrica con diagnéstico de leucemia y que
recibieron mas de un ciclo de quimioterapia, con el consentimiento

de los padres.

4.4.2. Criterios de Exclusion

4.4.2.1.

4.4.2.2.

Para caracterizacion del paciente
Expedientes incompletos de pacientes.

Pacientes que no aceptaron participar en el estudié
Para calidad de vida

Pacientes que no hayan recibido ningun ciclo de quimioterapia.

Pacientes que no quieran participar en el estudié.
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4.6. Técnicas, procesos e instrumentos utilizados en la recoleccion de datos

4.6.1. Técnicas de recoleccion de datos

Para recolectar los datos el investigador utilizé la técnica de observacion

sistematica de los expedientes clinicos de los pacientes que consultaron

durante los meses de abril y mayo del afio 2013, para poder caracterizar

al paciente epidemiologicamente se tomo en cuenta: la edad, sexo y

procedencia. Para hacerlo clinicamente: motivo de consulta y signo o

sintoma por el cual consultd. Diagnosticamente el frote periférico y la

médula Gsea, y para medir la calidad de vida del paciente con leucemia

se utilizé el test Pediatric Quality of Life Inventory, cancer.

4.6.2. Procesos

Para la recoleccion de la informacién en el presente estudié se realizaron

los siguientes pasos:

-Aprobacion del protocolo por la Unidad de Trabajos de Graduacién de la

Facultad de Ciencias Médicas de la Universidad de San Carlos de

Guatemala. Realizacion del trabajo de campo en la Unidad Nacional de

Oncologia Pediatrica.

-Se informo a los padres de familia acerca del estudio, a los padres que

aceptaron que sus hijos participaran en el estudio, se les lleno la boleta de

consentimiento informado.

- Se solicitaron los expedientes clinicos de los pacientes que aceptaron ser

parte del estudié y que cumplieron con los criterios de inclusién.

- Se Lleno la boleta de recoleccion de datos (anexo2) para caracterizar al

paciente epidemiolégicamente, clinica y diagnésticamente.

- Se lleno el test Pediatric Quality of Life Inventory (Anexo 3 y 3.1) para

determinar la calidad de vida del paciente.
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4.6.3.

Instrumentos de medicién

El instrumento de mediciébn que se utilizé para el estudio, consistié en una
boleta de recoleccion de datos (ver anexo 2) que contenia las
caracteristicas epidemiolégicas en cuanto a: edad, sexo procedencia.
Clinicas en cuanto a: motivo de consulta y signo o sintoma por el que
consulté el paciente y diagnostica por medio de frote periférico y medula
6sea que nos confirmaron el diagnostico. Esta informacién se le pregunto al
paciente y se confirmo a través del expediente clinico, lo que nos da
confiabilidad debido a que son documentos llenados por personal médico

capacitado, y ademas tienen un registro medico.

Para determinar la calidad de vida se utiliz6 el test Pediatric Quality of Life
Inventory, Cancer module 3.0, (ver Anexo 3y 3.1), dicho test es validado
en varios paises por lo que fue utilizado para determinar la calidad de vida

del paciente pediatrico con leucemia.

El anexo 3 evalué a los pacientes de 8-18 afios, mientras que el anexo 3.1
evallo a los pacientes de 2-7 afos. La diferencia entre el anexo 3y 3.1 es
gue el paciente menor de 8 afios respondio el test con figuras y con ayuda
del encargado, mientras que paciente mayor de 8 afios respondi6 el test
verbalmente. El test no evallUa a los pacientes menores de 2 afios, debido a
que no se puede evaluar aun la calidad de vida del paciente, y es necesario
que el paciente reciba algun ciclo de quimioterapia, debido a que la
guimioterapia modifica el funcionamiento fisico y emocional del paciente

por lo que afecta su calidad de vida.
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El test contiene 4 items los cuales evalla: el funcionamiento fisico,
emocional, social y la comunicacion para determinar la calidad de vida del

paciente.

Test Pediatric Quality of Life Cancer version 3.0

Mala calidad de vida 0-23 puntos
Paciente en depresion, baja autoestima.

Regular calidad de vida 24-46 puntos
Paciente con ansiedad, afectacion cognitiva.

Buena calidad de vida 47-68 puntos
Paciente con signos y sintomas leves de enfermedad.

Muy buena calidad de vida 69- 100 puntos
Actividades normales, sin modificacion de la calidad de vida

Fuente: Escala de medicion Pediatric Quality of Life cancer. (59)

4.7. Procesamiento de datos

4.7.1.

4.7.2.

Procesamiento

Se tabularon los datos de las boletas de recoleccién y del test de calidad
de vida, luego se procedio a ingresar los datos a Excel, para crear una
base de datos con lo cual se logro caracterizar al paciente pediatrico y

determinar la calidad de vida.

Analisis de datos
Para determinar la prevalencia de leucemia se utiliz6 el total de pacientes
con leucemia dividido el total de pacientes con alguna enfermedad hemato-

oncoldgica que asistieron a la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica

Para el resultado de prevalencia se utilizé tasas y porcentajes.

Para las variables epidemiolégicas, se utiliz6 porcentajes para determinar:
la edad mas frecuente, el sexo mas afectado y el departamento con mayor
predominio de pacientes con leucemia. Se utiliz6 la media como medida de

tendencia central.
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Para las variables clinicas: motivo de consulta y signo o sintoma de la

enfermedad, se utilizé la moda como medida de tendencia central.

Para las variables diagnésticas se utilizd la media como medida de
tendencia central, para determinar el tipo de leucemia mas comdn en

nifos.

Para determinar la calidad de vida, se sumaron las 25 preguntas que
contiene el test, de acuerdo con el intervalo que corresponde la
clasificacion del test se determind, cudal es el tipo de calidad de vida de
cada paciente, luego se utilizé6 la moda como medida de tendencia central
para determinar cual es la calidad de vida del paciente pediatrico en la

Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica.

Luego de usar las medidas de tendencia central se realizaron graficas y su
posterior andlisis. Se realiz6 un andlisis descriptivo de las variables
epidemioldgicas, clinicas y diagnésticas de los pacientes con leucemia,
con esto se caracterizé al paciente, y se determind la calidad de vida de
los pacientes con leucemia tratados en la Unidad Nacional de Oncologia

Pediatrica

4.8. Limites de la Investigacién

4.8.1. Obstaculos ( riesgos y dificultades)

La poblacion a estudio comprendié pacientes pediatricos los cuales por ser
menores de edad, se necesito del consentimiento informado por parte de
los padres para poder ser incluidos dentro del estudi6. No se tiene la
totalidad de los pacientes del pais con algun problema hemato-oncolégicos
debido a que no todos consultan, UGnicamente a los que asistieron a la
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica. La calidad de de vida no se
pudo medir en todos los pacientes debido a que el test solo evalla a los
pacientes mayores de 2 afios y que hayan recibido algun ciclo de

quimioterapia.
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4.8.2. Alcances

La leucemia es el principal cancer en la poblacion pediatrica a nivel
mundial, dos de cada tres casos corresponden a leucemia. En Guatemala
la mayor parte de la poblacién consulta en el primer nivel de atencion, por
lo que si se caracteriza epidemiol6gicamente y clinicamente al paciente
se podran identificar los pacientes con leucemia, y a la vez referirlos a la
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica para recibir un diagndstico y
tratamiento oportuno. El paciente con un diagnéstico temprano tiene una
sobrevida del 80%, por lo que la calidad de vida del paciente no se veria
afectada. Con este estudid se solicita al ministerio de Salud y a la Unidad
Nacional de Oncologia Pediatrica crear protocolos para la identificacion
temprana del paciente con leucemia, con lo que se disminuira la mortalidad

de esta patologia y se mejorara la calidad de vida del paciente

4.9. Aspectos éticos de la investigacion

Este estudio que se realizé en la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica
es categoria 1 (sin riesgo), debido a que es un estudié observacional,
donde no se realizé ninguna intervencién o modificacion de las variables
fisiol6gicas, psicoldgicas o sociales. También se solicito la autorizacion de
los padres o encargados del paciente para ser incluidos en el estudid. Con
la informacién obtenida de los expedientes clinicos y del test de calidad de
vida, se analizo los resultados lo cual le da validez y confiabilidad al
estudi6. Los resultados se presentaron a las autoridades de la Unidad
Nacional de Oncologia Pediatrica y al Ministerio de Salud y Asistencia

Social.
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5. RESULTADOS

Datos obtenidos a través de la tabulacion de la boleta de recoleccién de datos, con la
informacién de los 128 pacientes que asistieron a la Unidad Nacional de Oncologia
Pediatrica con diagnoéstico de leucemia. Los resultados se agruparon segun el tipo de
variable investigada: epidemioldgica, clinica y diagnostica. El test de calidad de vida se

realizé en 62 pacientes debido a que solo estos cumplieron con los criterios de inclusion.

Cuadro 1

Prevalencia de leucemia en la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica durante abril y
mayo 2013.
Guatemala, junio 2013

Diagndstico Pacientes |Porcentaje
Pacientes con leucemia 128

Total de paciente con enfermedad hemato-

oncolégica 200 64

128/200: 0.64 x 100: 64%
Fuente: Archivo de Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica

Cuadro 2

Caracteristicas epidemioldgicas segun sexo y edad de los pacientes con diagnéstico de
leucemia en la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica, durante abril y mayo 2013.
Guatemala, junio 2013.

Variable Frecuencia | Porcentaje

Sexo Masculino 80 62.50
Femenino 48 37.50
Total 128 100
Menor de 1

Edad afios 3 2.34
1- 4 afios 47 36.72
5-9 afos 45 35.15
10- 14 afios 24 18.75
15-18 afios 9 7.03
Total 128 100

Fuente: Boleta de recolecciéon de datos.
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Gréfico 1

Procedencia de los pacientes con diagnostico de leucemia en la Unidad
Nacional de Oncologia Pediatrica durante abril y mayo 2013.
Guatemala, junio 2013
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Fuente: Boleta de recoleccion de datos
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Cuadro 3

Caracteristicas clinicas segun motivo de consulta y sintoma o signo principal por el cual
consulté el paciente con diagndstico de leucemia a la Unidad Nacional de Oncologia
Pediatrica, durante abril y mayo 2013.
Guatemala, junio 2013.

Variables Frecuencia| Porcentaje
Referido de
hospital
nacional
departamental
por proceso
Motivo de consulta | linfoproliferativo 47 36.72
Referido por
médico
particular por
enfermedad
hematolégica 39 30.47
Referido de
hospital de
referencia
nacional por
leucemia 24 18.75
Referido por
anemia severa 17 13.28
Referido para
radioterapia 1 0.78
TOTAL 128 100
Sintoma o signo
principal por Fiebre 42 32.81
el cual consulté Anemia 36 28.12
Dolor Articular 24 18.75
Sangrado 11 8.60
Petequias 8 6.25
Adenopatias 5 3.90
Pérdida de
peso 2 1.57
Total 128 100

Fuente: Boleta de recoleccién de datos.
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Cuadro 4

Caracteristicas diagnosticas segun frote periférico y medula 6sea de los pacientes con
diagnéstico de leucemia en la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica, durante abril y

mayo 2013.

Guatemala, junio 2013.

Método diagnostico | Tipo de Leucemia Diagnostico Frecuencia Porcentaje
Frote periférico Leucemia aguda Si 70 54.69
No 58 45.31
Total 128 100
Medula 6sea Leucemia aguda Si 128 100
No 0 0
Inmunohistoquimica
Leucemia linfoblastica
aguda Pre B Temprana 103 80.47
Células T 6 4.69
Células B 3 2.34
Sub Total 112 87.50
Leucemia mielocitica
aguda M1 5 3.91
M2 5 3.91
M4 3 2.34
M6 1 0.78
M7 2 1.56
Sub Total 16 12.50
Total 128 100

Fuente: Boleta de recolecciéon de datos

Cuadro 5

Tipo de calidad de vida en los pacientes que asistieron a la Unidad Nacional de Oncologia
Pediatrica durante abril y mayo del afio 2013.

Guatemala, junio 2013

Calidad de vida 3. - 7 afos | 8. - 18 afos | Total | Porcentaje
Mala calidad de vida 0 0 0 0
Regular calidad de vida 6 2 8 12.90
Buena calidad de vida 21 24 45 72.58
Muy Buena Calidad de vida 5 4 9 14.52
Total 32 30 62 100.00

Fuente: Test de calidad de vida. Pediatric Quality of life. Module cancer. Version 3.0

52




6. DISCUSION

Se estudid a todos los pacientes que asistieron a la Unidad Nacional de Oncologia
Pediatrica durante los meses de abril y mayo del afio 2013, encontrando 128 pacientes
con diagnéstico de leucemia, lo que representa una prevalencia del 64%, (cuadro 1) que
nos indica que la poblacion que mas consulta a la Unidad Nacional de Oncologia

Pediatrica son los pacientes con algun tipo de leucemia.

Dentro de las caracteristicas epidemioldgicas se encontré que el sexo mas afectado son
los nifios con un 62.5% de la poblacion, lo que concuerda con la literatura, debido a que
el sexo masculino siempre se ve mas afectado que el sexo femenino sin una causa que lo
justifiqgue, se sospecha que el sexo masculino por presentar dos cromosomas diferentes,
crea una inestabilidad cromosomal lo que contribuye a una proliferacion celular anormal
gue los hace mas propensos a padecer leucemia. También se menciona que el sexo

masculino presenta menor supervivencia que el sexo femenino. (18)

Se encontrd que la edad mas frecuente de padecer esta patologia esta comprendida entre
los 3y 4 afios de edad, y el grupo etareo mas afectado se encuentra entre 1- 4 afios con
un 36.72% (cuadro 2). El 74% de la poblacién estudiada es menor de 10 afios por lo tanto
es necesario identificarlos y diagnosticarlos tempranamente ya que ello lleva a una
sobrevida de un 60-80%. En Guatemala el 52% de poblacion es menor de 20 afios, (7) lo
gue hace susceptible a nuestra poblacion de padecer esta patologia debido a que muchos
pacientes inician la enfermedad tempranamente pero pocos son diagnosticados y tratados
oportunamente. Los resultados de este estudié concuerdan con la literatura debido a que
nos indica que la leucemia aguda es mas comun en los primeros afios de la infancia, y
ocurre con mas frecuencia entre los dos y cuatro afios de edad, y nos indica que los

casos de leucemia mieloide aguda estan diseminados en los primeros afios de la infancia

@)

En cuanto a la procedencia de los pacientes se observé que el 24.22% pertenecen a la
ciudad de Guatemala, seguido de San Marcos con un 10.16%, Quetzaltenango con un
7.81 y Totonicapan con 5.47%, (grafico 1) lo que nos hace sospechar que la poblacion
mas propensa de padecer esta enfermedad se encuentra en el occidente del pais, pero es
necesario realizar estudios mas grandes para determinar, sino se estd diagnosticando

esta patologia en las demas regiones de Guatemala.
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En esta region el 40% de la poblacion es indigena, y es donde existen los mayores

indices de pobreza y ruralidad. (7)

La principal fuente de trabajo en el occidente del pais es la agricultura. En el
departamento de Quetzaltenango se realizé6 un estudi6 donde concluyen que la
exposicién a plaguicidas aumenta el riesgo 9.8 veces de adquirir leucemia linfocitica
aguda, (5) por lo que es necesario identificar los factores de riesgo que se han asociado a

la enfermedad en esta region.

La region sur oriental presentd solo el 2.34%, por lo que es necesario investigar si existe
subregistro de la enfermedad, sino se realiza un diagndstico certero, o es la regién
menos susceptible de padecer esta patologia. Por lo que se hace necesario realizar otros

estudios donde se identifiquen los factores de riesgo de esta patologia.

Dentro de lo que se observo en el estudio es que la mayoria de los pacientes son ladinos
y hablan espariol, esto podria ser debido a que la poblacion indigena por falta de recursos
econdémicos, falta de conocimiento de la enfermedad y acceso a la salud no consulta a

los servicios de salud.

Entre las caracteristicas clinicas segun el motivo de consulta por el cual asisten los
pacientes a la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica, se encontr6 que los pacientes
son referidos por hospitales nacionales departamentales por proceso linfoproliferativo con
un 36.72%, debido a que la Unidad Nacional de Oncolégica Pediatrica es el centro de
referencia a nivel nacional para tratar pacientes con alguna enfermedad hemato-
oncoldgica. Entre otros motivos de consulta se encontré que el 30.47% fue referido por
médico particular por enfermedad hematolégica y el 18.75% fue referido por hospitales de
referencia nacional por presentar leucemia (cuadro 3). En Guatemala el primer contacto
con la poblacion es el primer nivel de salud, por lo que si no existe personal con
capacidad diagnostica y terapéutica, se realizaran diagnésticos erroneos y no se

identificaran a los pacientes con leucemia.

Estos resultados nos reflejan que una tercera parte de la poblacidon es referida por
médico particular. No todos los pacientes consultan con un médico privado o especialista
por falta de conocimiento y recursos econdmicos, por lo que es necesario que los
servicios de mayor complejidad no solo se concentren en &reas urbanas como lo es

actualmente.

54



En cuanto a las caracteristicas clinicas segun sintoma o signo principal por el cual
consultan los pacientes, se encontro la fiebre como el principal signo representando un

32.81%, seguido de anemia con un 28.12% y dolor articular con un 18.75% (cuadro 3).

Segun el informe del diagnéstico nacional de salud del afio 2012, la anemia ocupa el 5to
puesto dentro de las primeras 10 causas de morbilidad general nacional, (10) lo que nos
indica que un alto porcentaje de pacientes fallece con diagnostico de anemia sin
investigar, si esta patologia esta causada por una enfermedad hemato-oncolégica como lo

es la leucemia.

Al momento de entrevistar a los padres de familia refieren que sus hijos iniciaron con
palidez generalizada, hiporexia y decaimiento, por lo que consultan con médicos quienes
los diagnostican como: anemia, faringoamigdalitis, fiebre reumatica y artritis séptica. Esto
nos indica que no se esta realizando un diagndéstico certero y oportuno, lo que incrementa

los casos de morbilidad en el pais por consultas tardias a centros especializados.

La literatura nos indica que la presentacién clinica de la leucemia es variable y que los
sintomas pueden presentarse de forma insidiosa 0 aguda. Aproximadamente la mitad de
los pacientes presentan fiebre, la cual es causada por citocinas pirdgenas liberadas por
las células leucémicas, entre ellas la interleucina-1, interleucina-6 y el factor de necrosis
tumoral. La fatiga y la letargia son manifestaciones frecuentes de la anemia. Mas de un
cuarto de los pacientes, especialmente nifios pueden presentar: dolor 0seo, artralgias,

esto debido por la expansion de células leucémicas en la cavidad medular. (36)

Dentro de las caracteristicas diagnosticas, no se encontré ningdn caso de leucemia
cronica, debido a que el 100% presentd leucemia aguda, del 100% de la poblacién
estudiada el 87.50% presento leucemia linfoblastica aguda y el 12.50% presenté leucemia
mielocitica aguda, (cuadro 4) lo cual concuerda con la literatura debido a que 3 de cada 4
casos de leucemia son agudas, (44) mientras que menos del 1% de la poblacion
pediatrica presenta algun tipo de leucemia crénica, ademas esta patologia es poco
comun en nifios. La leucemia crénica afecta principalmente a los adultos y raramente se

observa en pacientes menores de 40 afios de edad.

Se encontré que a un 54.69% de la poblacion se le realizé diagnéstico de leucemia por
medio de frote periférico, (cuadro 4) aunque la literatura nos indica que cerca de un 16%

de los pacientes no tienen blastos en la extensién de sangre periférica (46).
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En nuestro medio a los pacientes, que se les realiza frote periférico son referidos con la
impresion clinica de: pancitopenia, bicitopenia, anemia grave, y a descartar proceso

linfoproliferativo, por lo que se concluye que el frote periférico no es 100% diagndstico.

De la misma manera la morfologia de las células en sangre periférica puede diferir del de
la médula, por lo cual es necesario realizar biopsia de medula 6sea para tener un
diagndstico certero, siendo la medula 6ésea el estandar de oro. Dado que los linfoblastos
carecen de especificidad morfolégica e histoquimica, el estudio de inmunofenotipo es
esencial para el diagndstico, este estudié nos da un diagndéstico de certeza del 99% de los

casos. (42)

El tipo de leucemia linfoblastica aguda predominante es el pre b temprana con un 80.47%,
seguido de células t con un 4.69%, y el tipo b maduro representa solo el 2.34%, (cuadro
5) lo que concuerda con la literatura excepto que no se encontré ningun caso con células

pre-b.

La leucemia de células t con frecuencia causa el agrandamiento del timo lo que puede
causar disnea o problemas respiratorios, este tipo de leucemia es el que presenta la

menor tasa de supervivencia.

El 12.50% corresponde a leucemias mielocitica, dentro de estas el 3.91% pertenecen a la
clasificacion francesa-americana-britanica M2 (cuadro 4). Esta clasificacion se basa en la
morfologia designada de M1 a M7. La literatura nos indica que este subtipo consiste en
formas ligeramente mas maduras de mieloblastos, ademas es el subtipo mas comun de
leucemia mieloide aguda entre los nifios, y representa un poco mas de uno de cada
cuatro casos. (26) En este estudié se encontrd distinta morfologia de leucemia mieloide

aguda excepto la MOy M3.

El 72.58% de la poblacion estudiada presenté una buena calidad de vida, mientras que el
12.90% presenté un mala calidad de vida (cuadro 5). En la dimensidn del estado fisico los
pacientes refieren sentirse bien debido a que con el inicio de la quimioterapia han

presentado disminucion del dolor.

El estado psicolégico de los pacientes se ve alterado debido a que el 100% de la
poblacién respondi6é que siempre surge la pregunta si se van a curar, aunque ellos estén

viendo mejoria en su salud.
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La mayoria de los pacientes asisten a escuelas o colegios por lo que la dimension del
funcionamiento escolar se ve afectada por el abandono de sus actividades escolares. En
un estudio realizado en escolares mencionan que los infantes perciben de mejor manera
su apariencia fisica, dado que aun no comienzan el periodo de desarrollo, y refieren que
desde el punto de vista socio evolutivo, los menores invierten mas tiempo en actividades
escolares y tienen mejor relacion con sus padres, ya que son dependientes de ellos, lo
gue no ocurre con los adultos debido al proceso de individualizacion.(51) Solo el 14.52%
de los pacientes presenté muy buena calidad de vida, esto se presentd en los pacientes

gue estaban terminando su ciclo de quimioterapia.
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7.1.

7.2.

7.3.

7.4.

7.5.

7. CONCLUSIONES

La prevalencia de leucemia en la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica fue del
64%.

Entre las caracteristicas epidemioldgicas se encontrd la mayor frecuencia en el
sexo masculino en un 62%, y entre 1-4 afios. El departamento con mas casos de

leucemia es la capital de Guatemala con un 24%.

Entre las caracteristicas clinicas segun motivo de consulta se encontr6 que los
pacientes consultan debido a que son referidos por hospitales nacionales
departamentales por proceso linfoprolifertativo con un 36.72%, y el signo o

sintoma principal por el cual consultan es la fiebre con un 32.81%.

Entre las caracteristicas diagndsticas se encontr6 que el 87.50% de los pacientes
presentd leucemia linfoblastica aguda y el 12.50% present6 leucemia mielocitica
aguda. Al 54.69% de la poblacién se le realizd diagnéstico de leucemia a través
del frote periférico y al 100% a través de la medula 6sea.

El 72.58% de la poblacién estudiada segun la escala de medicién del Pediatric
Quality of Life Cancer presentdé una buena calidad de vida, y solo el 12.90%

present6 regular calidad de vida.
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8. RECOMENDACIONES

8.1. A la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica

8.1.1.

Crear protocolos a nivel nacional que identifiquen epidemiolégicamente

y clinicamente a los pacientes con leucemia.

8.2. Al Ministerio de Salud y Asistencia Social

8.2.1.

8.2.2.

8.2.3.

Promover jornadas de detencién temprana de leucemia en los pacientes de
ambos sexos, menores de 5 afios, que presenten fiebre, anemia o dolor
articular

Crear protocolos en los diferentes niveles de salud para que se realice frote
periférico en los pacientes que se sospeche un proceso linfoproliferativo
Promover la creacién de centros de diagndstico y tratamiento oncolégico a

nivel departamental.

8.3. A la Facultad de Ciencias Medicas de la Universidad de San Carlos de Guatemala

8.3.1.

8.3.2.

Apoyar las investigaciones respecto a leucemia, debido a que se
desconoce la importancia de esta patologia en nuestra sociedad.
Promover programas de hemato-oncologia en el pensum de estudié debido

a que no todos los estudiantes rotan por el servicio de hemato-oncologia.
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9.1.

9.2.

9.3.

9. APORTES

Promover la creacién de protocolos en los diferentes niveles de atencion de
salud, para identificar a los pacientes con leucemia, con el fin de reconocer los

signos y sintomas que presentan los pacientes con esta patologia.

Identificar tempranamente a los nifios con sospecha de leucemia tomando el
cuenta: sexo masculino, menores de 5 afios, con signos y sintomas como: fiebre,

palidez generalizada, dolor articular.

Motivar a los padres de familia de nifios con problemas de leucemia en la
integracion de grupos de ayuda y auto ayuda como los es la fundacién ayadame a

Vivir.
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11. ANEXOS

CONSENTIMIENTO INFORMADO (Anexo 1)

Yo Edgar Josué Tobar Garcia, estudiante de ultimo afio de la carrera de Medico y
Cirujano de la Facultad de Ciencias Medicas de la Universidad de San Carlos de
Guatemala. Estoy realizando mi tesis titulada, caracterizacion epidemioldgica, clinica y
diagnostica del paciente con leucemia, debido a que en nuestro pais las enfermedades
de la sangre cada dia aumentan, en nifios es muy frecuente esta enfermedad por lo que
es necesario investigarla. Le vamos a dar informacion para invitarlo a participar en nuestro

estudio, cualquier duda se la puedo resolver.

La leucemia en nifios es una enfermedad que afecta la sangre, en la cual existe un
procesamiento anormal de las células en el cuerpo, esta sangre defectuosa no es
eliminada en el cuerpo, por lo que la sangre no funciona adecuadamente en nuestro
cuerpo. Se ha observado que es muy comdn en nifios, esta enfermedad sino se trata
puede causar la muerte. En nifios si se diagnostica tempranamente el prondstico es
bueno.

Estamos invitando para este estudi6 a todos los pacientes de 0-18 afios que consulten en
la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica, que se les diagnostique leucemia para poder

tener una caracterizacion mas detallada.

Su participaciéon en esta investigacion es totalmente voluntaria. Usted puede decidir si

quiere participar o no.
El procedimiento que se llevara a cabo sera el siguiente

1. Se revisara el expediente de su hija o hijo el cual no se revelara el nombre del
paciente. Se recolectara la informacion de la boleta de datos para determinar la
edad, sexo, procedencia, motivo de consulta, sintoma principal.

2. Se revisara el diagnostico por medio del estudidé que le realicen a su hijo, sea frote
periférico o medula ésea.

Con estos datos podremos caracterizar al paciente con leucemia

Con estos datos ayudaremos a mas nifios que padezcan de esta enfermedad,
para sugerir la creacién de protocolos y asi se realice un diagnéstico y tratamiento
oportuno.
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He sido invitado (a) a participar en la investigacion “Caracterizacién epidemioldgica,

clinica y diagnostica del paciente con leucemia. He sido informado (a) acerca del estudié.

He leido y comprendido la informacién proporcionada o me ha sido leida. He tenido la
oportunidad de preguntar sobre ella y se he contestado satisfactoriamente las preguntas
que he realizado. Consiento voluntariamente participar en esta investigacion como
participante y entiendo que tengo el derecho de retirarme de la investigacién en cualquier

momento sin que me afecte en ninguna manera a mi cuidado

Historia Clinica

Firma o huella del padre, madre o encargado del paciente

Fecha
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(Anexo 2)

UNIVERSIDAD DE SAN CARLOS DE
GUATEMALA

FACULTAD DE MEDICINA

BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS

CARACTERIZACION EPIDEMIOLOGICA, CLINICA Y DIAGNOSTICO DE LOS
PACIENTES CON LEUCEMIA

Numero de Expediente Clinico Marzo | | Abril | |

Serie |

Sexo: Masculino |:| Femenino |:| Edad en Aﬁos|:| |:| Meses

Procedencia:

Guatemala|:| Peten |:| Alta Verapaz |:| Baja Verapaz |:| Progreso |:|

Santa Rosa|:| Quiche|:| Huehuetenango |:| Totonicapan |:| Escuintla |:|
Izabal |:| Zacapa|:| Quetzaltenango |:| Retalhuleu |:| Jalapa |:|

Jutiapa |:| Solola |:| Chiquimula |:| San Marcos |:|

Suchitepéquez |:| Chimaltenango |:| Sacatepéquez |:|
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Serie Il

Motivo de Consulta

Sintoma o signo por el que consultan

Fiebre |:| Anemia |:| Pérdida de Peso |:| Sangrado |:|
Hematomas |:| Equimosis |:| Dolor Articular |:|

Serie lll

Frote periférico realizado Positivo Negativo
Leucemia aguda |:| |:|
Leucemia crénica |:| |:|
Médula 6sea realizada Positivo Negativo

Leucemia linfocitica aguda
Leucemia linfocitica crénica

Leucemia mieloide aguda

HiNIN
HiNIN

Leucemia mieloide cronica

Morfologia:

Inmunohistoquimica:
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(ANEXO 3)
UNIVERSIDAD DE SAN CARLOS DE GUATEMALA
FACULTAD DE MEDICINA
CUESTIONARIO PARA DETERMINAR LA CALIDAD DE VIDA
PACIENTES (8-18 ANOS)

CALIDAD DE VIDA Y CARACTERIZACION EPIDEMIOLOGICA, CLINICA Y
DIAGNOSTICA DE LOS PACIENTES CON LEUCEMIA

Expediente Clinico

Edad

Instrucciones: El presente documento evalla la calidad de vida del paciente con
leucemia. Por lo que le realizare un cuestionario el cual consta de 25 preguntas, algunas
de estas preguntas puede ser algun problema en tu vida por lo que deseo saber que tan
grave es en cada paciente.

En las Gltimas semanas que molestias ha presentado

Seccién A
Dolor y Molestias......... Nunca Algunas  Siempre
veces

1. Has tenido dolores en las articulaciones y/o muisculos 4 2 0
2. Has tenido mucho dolor 4 2 0
Seccion
Nauseas....... Nunca Algunas veces Siempre
3. Has tenido nauseas durante los Tratamientos

médicos 4 2 0
4. La comida te sabe bien 4 2 0
5. Has sentido nauseas cuando piensas en el

tratamiento médico 4 2 0
6. Has sentido nausea cuando comes 4 2 0
7. Algunos alimentos u olores te provocan nausea 4 2 0
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Seccién C

Ansiedad por procedimientos....... Nunca Algunas veces
8. Has sentido inquietud o angustia por que te canalicen 4 2
9. Has sentido inquietud porque te saguen sangre 4 2

10. Has sentido inquietud porque te pondran una inyeccion,

un suero o tu tratamiento. 4 2
Seccién D
Ansiedad por tratamientos.......... Nunca Algunas veces

11. Has sentido angustia mientras esperas ver al

doctor . 4 2
12. Has sentido angustia para ir a ver al Doctor 4 2
13. Has sentido angustia por quedarte Hospitalizado 4 2
Seccion E
Preocupaciones.......... Nunca Algunas veces

14. Te has preocupado por los efectos secundarios de tu

Tratamiento médico (nauseas, vomitos, caida del pelo)4 2
15. Te has preguntado si tu tratamiento esta funcionando 4 2
16. Te has preguntado si te vas a curar 0 empeorar 4 2
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Secciéon F

Problemas cognoscitivos........... Nunca Algunas veces Siempre

17. Sabes qué hacer cuando algo te molesta 4 2 0

18. Has tenido problemas usando nimeros o haciendo

Matematicas 4 2 0
19. Has tenido dificultad para poner atencién 4 2 0
20. Cuando te leen algo o lees, lo recuerdas? 4 2 0
Secciéon G
Percepcién de su apariencia fisica.................. Nunca Algunas veces Siempre

21. Piensas que no te gusta tu apariencia
fisica (ha engordado, adelgazado, caida del pelo) 4 2 0

22. Piensas que no te gusta que otras personas

vean tus cicatrices. 4 2 0
23. Te avergiienza que otros vean tu cuerpo 4 2 0
Seccion H
Comunicacion........ Nunca Algunas veces Siempre
24. Le dices a los Doctores y enfermeras como te sientes 0 2 4
25. Le haces preguntas a los Doctores y enfermeras 0 2 4

81



82



(ANEXO 3.1)
UNIVERSIDAD DE SAN CARLOS DE GUATEMALA
FACULTAD DE MEDICINA
CUESTIONARIO PARA DETERMINAR LA CALIDAD DE VIDA
PACIENTES (2-7 ANOS) ANEXO 2.1

CALIDAD DE VIDA Y CARACTERIZACION EPIDEMIOLOGICA, CLINICA Y
DIAGNOSTICA DE LOS PACIENTES CON LEUCEMIA

Expediente Clinico

Edad

Instrucciones: El presente documento evalla la calidad de vida del paciente con
leucemia. Por lo que le realizare un cuestionario el cual consta de 25 preguntas, algunas
de estas preguntas puede ser algun problema en tu vida por lo que deseo saber que tan
grave es en cada paciente. Al paciente se le mostrara una figura para representar si el
problema que afecta en su vida es: siempre, algunas veces y nunca

- C
Nunca @ 1 Algunas Veces Siempre ~
.g{\\ ‘-i T b _/"‘

En las dltimas semanas que molestias ha presentado

Seccion A

Dolor y Molestias......... Nunca Algunas Siempre
veces

1. Has tenido dolores en las articulaciones y/o musculos 4 2 0

2. Has tenido mucho dolor 4 2 0
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Seccién B

Nauseas.......

3. Has tenido nduseas durante los tratamientos
médicos

4. La comida te sabe bien

5. Has sentido naduseas cuando piensas en el
tratamiento médico

6. Has sentido nausea cuando comes

7. Algunos alimentos u olores te provocan nausea

Seccién C

Ansiedad por procedimientos.......

Nunca Algunas veces

4 2
4 2
4 2
4 2
4 2

Nunca Algunas veces

8. Has sentido inquietud o angustia por que te canalicen 4 2

9. Has sentido inquietud porque te saquen sangre

4 2

10. Has sentido inquietud porque te pondran una inyeccion,

un suero o tu tratamiento.

Seccion D

Ansiedad por tratamientos..........

11. Has sentido angustia mientras esperas ver al
Doctor

12. Has sentido angustia para ir a ver al Doctor

13. Has sentido angustia por quedarte Hospitalizado
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Nunca Algunas veces

4 2
4 2
4 2

Siempre

Siempre
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Seccién E

Preocupaciones.......... Nunca Algunas veces

14. Te has preocupado por los efectos secundarios de tu

tratamiento médico (nduseas, vomitos, caida del pelo)4 2
15. Te has preguntado si tu tratamiento esta funcionando 4 2
16. Te has preguntado si te vas a curar 0 empeorar 4 2
Seccion F
Problemas cognoscitivos........... Nunca Algunas veces
17. Sabes qué hacer cuando algo te molesta 4 2

18. Has tenido problemas usando nimeros o haciendo

matematicas 4 2
19. Has tenido dificultad para poner atencion 4 2
20. Cuando te leen algo o lees, lo recuerdas? 4 2
Secciéon G
Percepcién de su apariencia fisica.................. Nunca Algunas veces

21. Piensas que no te gusta tu apariencia
fisica (ha engordado, adelgazado, caida del pelo) 4 2

22. Piensas que no te gusta que otras personas

vean tus cicatrices. 4 2
23. Te averglienza que otros vean tu cuerpo 4 2
Seccion H
Comunicacion........ Nunca Algunas veces
24. Le dices a los Doctores y enfermeras cémo te sientesO 2
25. Le haces preguntas a los Doctores y enfermeras 0 2
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