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INTRODUCCION

La leucemia aguda linfoblastica es una neoplasia maligna caracterizada por
una alteracion citogenética que ocasiona la proliferacion anormal monoclonal
de células precursoras de la serie linfoide y que infiltra mas de 25% de la
médula 6sea. Es la neoplasia maligna mas frecuente en los nifios y representa
25% de todos los tipos de cancer en éstos. El tratamiento de las leucemias
consta de cuatro periodos: induccion a la remision, intensificacion,
consolidacion y mantenimiento; y su duracion global es de aproximadamente

tres anos.

La supervivencia en los nifios con cancer ha mejorado significativamente en
los ultimos afios. Esto se ha atribuido a la organizacién de centros
especializados con equipos multidisciplinarios y al desarrollo de programas
basados en numerosos ensayos clinicos; en especial en los nifios con
leucemia aguda linfoblastica se ha tenido un gran avance debido al mejor
entendimiento de su fisiopatologia, al desarrollo de nuevos agentes de
quimioterapia y a la mejoria de los cuidados de soporte de los pacientes.
Actualmente, la tasa de supervivencia para los pacientes con leucemia aguda

linfoblastica sobrepasa 80%.

En 1948, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) defini6 a la salud como
el completo bienestar fisico, mental y social, y no s6lo como la ausencia de
enfermedad. Este concepto ha evolucionado hasta el de calidad de vida, que
incluye un estado de salud funcional, percepcion de buena salud, satisfaccion
con la vida y habilidad para competir. Tanto la percepcion general de salud
como la vitalidad, el dolor y la discapacidad pueden ser influenciadas por las
experiencias personales y las expectativas de una persona; es por ello que el
concepto de calidad de vida requiere de un método de evaluacion valido y
confiable, que involucre a la persona evaluada. En la actualidad hay
cuestionarios incluyen versiones distintas para cada grupo de edad que



preguntan acerca de sintomas ocurridos en el paciente en el ultimo mes y en

los ultimos siete dias para valorar la calidad de vida del paciente con cancer.

El PedsQL®, en su version para pacientes con cancer (PedsQL Cancer
Module®©), es un modelo multidimensional que contiene escalas que evaluan
el funcionamiento fisico, emocional, social y escolar. Existen numerosas
ventajas de este modelo, como son: su brevedad (pocos reactivos a
diferencias de otros modelos), es practico (cuatro minutos para contestarlo),
flexible (disefado para aplicarse en la comunidad, escuela, y practica clinica),
Apropiado para cada grupo de edad (médulos de 2-4, 5-7, 8-12 y de 13-18
afios), multidimensional (evalua el estado fisico, emocional, social y escolar),
confiable (consistencia interna de 0.88 en el reporte de nifios y de 0.90 en el
de padres) y valido (distingue entre niflos sanos y los que tienen
enfermedades agudas y crénicas); ademas, distingue la gravedad de la

enfermedad dentro de una condicidn crénica.

El PedsQL Cancer Module 3.00© es la ultima version del modelo aplicable para
pacientes oncoldgicos, incluyendo mas variables para evaluar la calidad de
vida en este tipo de pacientes. Este modelo también es multidimensional y
evalua ocho escalas: dolor y molestias, presencia de nausea, ansiedad por
procedimientos, ansiedad por tratamientos, preocupaciones, problemas
cognitivos, percepcion de apariencia fisica y comunicacion. En base al
cuestionario anterior se decidi6 realizar el siguiente estudio para evaluar la
calidad de vida de los pacientes con leucemia linfoblastica aguda en
tratamiento activo con quimioterapia a en el Hospital Mario Catarino Rivas en

el periodo de enero a agosto del 2017.



CAPITULO I: EL PROBLEMA
A. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
Durante el tratamiento, la mayoria de los nifios experimenta efectos adversos,
no solo fisicos sino también emocionales; sobre todo porque se trata de un
tratamiento cronico. Los mas importantes son: dolor, falta de energia para
disfrutar las actividades de la vida diaria y miedos hacia el futuro. Ademas de
los efectos en el nifio, también los padres experimentan sensaciones como
depresion y ansiedad, especialmente durante los primeros meses después del
diagnostico de la enfermedad, mas aun cuando acompafian a su hijo al
hospital, faltando al trabajo y tratando de entender el manejo médico de su
hijo en casa.
A causa de que muchos de los componentes de la calidad de vida no pueden
ser observados directamente, éstos se evaluan a través de cuestionarios que
contienen una serie de preguntas y que asignan una puntuacion final que se
interpreta de acuerdo a valores previamente establecidos. En los ultimos afios
se han realizado estudios de calidad de vida en pacientes pediatricos con
cancer, pero la mayoria enfocados a los supervivientes y a pacientes en fase
terminal. Se han realizado pocos estudios durante la fase de tratamiento de la
enfermedad. En estos ultimos estudios, se ha visto que la calidad de vida es
menor en pacientes con tratamiento activo que en aquellos supervivientes que
han terminado el tratamiento.
El tratamiento éptimo del nifio con leucemia linfoblastica aguda requiere
atencion en varias areas de cuidado de soporte, incluyendo transfusiones,
complicaciones infecciosas, necesidades metabdlicas y nutricias, y un soporte
psicosocial continuo y comprensivo del paciente y de su familia. El cuidado de
soporte se refiere al tratamiento designado para prevenir y controlar los
efectos adversos del cancer y de su tratamiento. Estos efectos no sélo causan
molestia al paciente sino que pueden interferir con la correcta administracion
y planeacion de la quimioterapia. Con el objetivo de alcanzar una meta
terapéutica optima y mejorar la calidad de vida, es imperativo que estos

efectos adversos sean manejados de forma apropiada.



Actualmente, se tiende a evaluar a una persona mas alla de su capacidad
fisica y se toma en cuenta su contexto social, nivel de autoestima, salud
mental y apoyos sociales. Aunque los términos “estado de salud”, “estado
Funcional” y “salud relacionada a calidad de vida” han sido usados de manera
intercambiable, debe hacerse una distincion entre estos términos, ya que los
dos primeros se refieren sélo al estado fisico del paciente, mientras que el
término asociado a calidad de vida se refiere a la percepcién del paciente del
impacto de su enfermedad y del tratamiento en varios aspectos de la vida:
fisico, emocional, social, de rol funcional, etc.

La medicién de la calidad de vida en pacientes pediatricos debe realizarse
mediante un modelo multidimensional, y al mismo tiempo adaptado al grupo
de edad como el Peds-QL Cancer Module®©. El PedsQL®© y el PedsQL Cancer
Module© se han usado para evaluar la CV en nifos con distintas entidades
nosologicas.

ANTECEDENTES

En un estudio multicéntrico, Varni y col. evaluaron la confiabilidad y validez
del PedsQL Cancer Module© aplicandolo a 339 nifios de 2-18 afios con
cancer (50% con LAL), que se encontraban en tratamiento y en remisién de
la enfermedad, comparados con un grupo de nifios sanos; el cuestionario fue
capaz de identificar a los nifilos sanos de los enfermos, y de los que se
encontraban en tratamiento contra los que no tenian tratamiento.

En otro estudio, publicado en abril de 2008, se compararon tres escalas de
medicion de calidad de vida (Pediatric Quality of Life Inventory-PedsQL-,
Child’s Health Questionnaire-CHQ-, y Health Ultilities Index-HUI) en nifios con
cancer (62% con LAL) durante el tratamiento con quimioterapia. Se realizaron
mediciones semanales durante las primeras cuatro semanas a partir del tercer
dia de diagndstico, y se encontré que el PedsQLO© fue el que tuvo mayor

sensibilidad para detectar cambios en la calidad de vida en los pacientes.



B. FORMULACION DEL PROBLEMA

¢,Como es la calidad de vida de los pacientes pediatricos en tratamiento de
leucemia linfoblastica aguda en el Hospital Mario Catarino Rivas en el periodo
comprendido de enero a agosto del 20177

C.JUSTIFICACION

La probabilidad de sobrevida de los nifios con leucemia linfoblastica aguda ha
Mejorado significativamente, obteniendo actualmente mas de un 75% de
curacion. El tratamiento del cancer involucra una combinacion de
quimioterapia, radioterapia y cirugia, con alto nivel de agresividad, que al ser
aplicado en un nifio, cuyo ser esta en crecimiento, invade su desarrollo, lo
altera y ocasiona impacto a nivel fisico y psicolégico, pudiendo dejar secuelas
que se evidencian incluso tardiamente, afectando asi su calidad de vida.

Al aumentar el numero de nifios curados de cancer se genera la necesidad de
evaluar el impacto que ha tenido la enfermedad en su calidad de vida,
entendiendo por ésta el nivel de bienestar derivado de la evaluacion que el
menor realiza de diversos dominios de su vida, considerando el impacto que
estos tienen en su estado de salud.

Es necesario realizar un estudio para conocer la calidad de vida de la
poblacién hondurefia, en el Hospital Mario Catarino Rivas la poblacion
estudiada nos dara una perspectiva sobre la calidad de vida del paciente con
leucemia linfoblastica aguda y que esperar de la sobrevida del paciente. Esto
nos ayuda a generar protocolos en el hospital entorno a mejorar la calidad de

vida del paciente.



D.OBJETIVOS

A. OBJETIVO GENERAL
Conocer la calidad de vida de los pacientes pediatricos en tratamiento
de leucemia linfoblastica aguda en el Hospital Mario Catarino Rivas en

el periodo comprendido de enero a agosto del 2017

B. OBJETIVOS ESPECIFICOS
a) Conocer los datos sociodemograficos de los pacientes con
diagndstico de leucemia linfoblastica aguda.
b) Determinar las puntuaciones de calidad de vida en el aspecto fisico,
emocional, intelectual y habilidades sociales.
c) ldentificar cual es la dimensioén de calidad de vida mas afectada.

d) Determinar la calidad de vida en las diferentes fases del tratamiento



E. PREGUNTAS ESPECIFICAS DE INVESTIGACION

a. ¢Qué caracteristicas sociodemograficas tienen los pacientes que acuden
al Hospital Mario Catarino Rivas con diagnostico de leucemia linfoblastica
aguda?

b. ¢Cdmo es la calidad de vida en pacientes con leucemia linfoblastica aguda
en el aspecto fisico, emocional, intelectual y habilidades sociales?

c. ¢Cual es la dimension de calidad de vida mas afectada?

d. ¢(Cdémo es la calidad de vida en las diferentes fases del tratamiento de

quimioterapia en pacientes con LLA?



CAPITULO II: MARCO TEORICO

LEUCEMIA

La leucemia representa un 25-30% de las neoplasias en menores de 14 afos,
siendo el cancer mas frecuente en la infancia, Mas de un 95% de las
leucemias infantiles son agudas, y entre éstas predomina la leucemia
linfoblastica aguda (LLA).(1) Aunque la etiologia se desconoce, se han
descrito algunos factores predisponentes genéticos, virales y ambientales.
Las manifestaciones clinicas suelen ser la consecuencia de la ocupacion de
la medula 6sea por las células leucémicas (anemia, trombocitopenia y
neutropenia)(2)

La leucemia linfoblastica aguda infantil, llamada también leucemia linfocitica
aguda (LLA), es una enfermedad que se caracteriza por una proliferacién
desordenada de células inmaduras de la linea linfoide (blastos) que surgen de
la célula madre (stem cell) en la médula 6sea. El crecimiento desordenado de
las células blancas en la médula 6sea, bloquea el desarrollo normal de las
células rojas y las plaquetas.(2)(3). La célula madre desarrolla dos tipos
diferentes de glébulos blancos: Linfocitos y Neutrofilos. Hay dos tipos de
linfocitos:

e Linfocitos T.

e Linfocitos B.

Los cuatro tipos principales de leucemia son:

1. linfocitica aguda. (LLA)

2. Mielocitica aguda (LMA).

3. Linfocitica cronica (LLC)

4. Mielocitica crénica. (LMC)

La proliferacion desordenada de blastos en la médula ésea puede extender la
presencia de blastos en la sangre, los ganglios linfaticos, el bazo, el higado,
el sistema nervioso central, los testiculos u otros 6rganos. La leucemia

linfoblastica aguda es la neoplasia mas comun en nifios, y constituye el 25 %



de todos los canceres en la edad pediatrica y aproximadamente el 75 % de

todos los casos de leucemia en la infancia. (2)(3)

EPIDEMIOLOGIA

La tasa de incidencia de leucemia infantil en Espana es de 4 casos/100,000
en < 14 anos (2) Cada afo aparecen en los paises occidentales entre 60 y
100 nuevos casos de leucemia por cada millén de habitantes. La leucemia es
el cancer mas comun en los niflos y adolescentes y representa
aproximadamente la tercera parte de todos los casos de cancer en nifos
menores de 15 afos y la cuarta parte de los casos de cancer que ocurren
antes de los 20 afos.

Se estim6 que en 2013 se diagnosticarian alrededor de 6,070 nuevos casos
de ALL en los Estados Unidos. Segun los datos mas recientes, se calcula que

66,030 personas viven con ALL o estan en remision de la enfermedad.(4)

La leucemia linfocitica aguda es mas comun en la infancia temprana, y
alcanza su mayor incidencia entre las edades de 2 a 3 afios (> 80 por millén
por afio), con tasas que disminuyen a 20 por millon entre nifios de 8 a 10 afnos
de edad. La incidencia de LLA en pacientes de 2 a 3 afios de edad es
aproximadamente 4 veces mayor que entre nifios menores de 2 afios y casi
10 veces mayor que entre los de 19 afos de edad.(3)(4). La leucemia
linfocitica aguda es ligeramente mas comun entre los nifilos de raza blanca

que en los de raza negra y asiaticos, y en los varones que en las nifias. (5)

FACTORES DE RIESGO

Dentro de los factores prondsticos se encuentran la edad, los pacientes
menores de un afo y mayores de 10 aflos son considerados pacientes de alto
riesgo, por lo que en estos grupos de edad es de consideracion la ejecucion
de un tratamiento mas agresivo con el fin de obtener resultados mas
favorables, los pacientes pediatricos en el grupo de edad entre 1 y 9 a™nos

tienen un mejor prondstico.
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El sexo también es un factor prondstico de consideracién; las pacientes de
sexo femenino tiene un mejor prondstico que los pacientes de sexo masculino,
esto se debe en parte a la aparicion de recaidas testiculares que puede
presentarse con un mayor riesgo de recaida, debido a factores que no se
entienden completamente, se ha descrito que los pacientes pediatricos afro
descendientes o los hispanos con diagnostico de LLA tienen una tasa de
curacion mas baja que los nifios de otras razas.

Los pacientes que presentan un recuento total de globulos blancos alto se
clasifican como casos de alto riesgo y por lo general requieren un tratamiento
mas intensivo; ya que un recuento de 50,000 células/mm3 es un punto de
corte entre un mejor o peor prondstico debido a la relacion existente entre el
numero elevado de gldbulos blancos en sangre y otros factores prondésticos
de alto riesgo, como las translocaciones cromosomicas(6)

Genéticos

Ciertas enfermedades genéticas hacen que los nifios nazcan con un sistema
inmunoldgico anormal o deficiente. Ademas del contagio de serias infecciones
debido a las bajas defensas inmunoldgicas, estos nifios también tienen una
mayor tendencia a contraer leucemia.

e Sindrome de Li-Fraumeni. Es una condicion poco frecuente que
aumenta el riesgo de la persona de contraer leucemia, sarcomas de los
huesos o de los tejidos blandos, cancer del seno (mama) y tumores del
cerebro.

e Sindrome de Down. Estos nifios tienen un mayor riesgo de contraer
leucemia, tienen 15 veces mas probabilidades que otros nifios. El
sindrome se asocia también con una enfermedad parecida a la
leucemia dentro del primer mes de vida, la cual puede resolverse por
si misma sin usar la quimioterapia. Hay un riesgo acumulativo de
desarrollar leucemia de 2.1% al llegar a los 5 anos.

e Sindrome de Klinefelter. (3)(6)

Otros trastornos genéticos como:

¢ Neurofibromatosis
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o Ataxia telangiectasia

e Sindrome de Wiscott-Aldrich

¢ Anemia de Fanconi también llevan consigo un mayor riesgo de contraer

leucemia, pero mas comunmente dan lugar al linfoma no Hodgkin y a
otros tipos de cancer.(3)(6)

Gemelos
En los casos de gemelos idénticos, el hermano que contrae la leucemia
linfocitica aguda o la leucemia mielégena aguda antes de los 6 afios de edad
tiene de un 20% a un 25% de probabilidad de contraer leucemia. Los gemelos
fraternos y otros hermanos y hermanas tienen una probabilidad ligeramente
mayor (de 2-4 veces) de contraer leucemia.(3)(6)
Ambientales
Los factores de riesgo ambientales son: La radiacion y exposicion a productos
quimicos. Una lesiéon grave a causa de la radiacién es un factor de riesgo
ambiental de peso en el origen de la leucemia infantil. Los sobrevivientes
japoneses de la bomba atémica tuvieron un riesgo 20 veces mayor de contraer
la leucemia mielégena aguda, por lo general en un periodo de 6 a 8 afos
después de la exposicidn. La exposicion prenatal a los rayos X, la exposicidon
del feto a una radiacién intensa dentro de los primeros meses de desarrollo
también pueden implicar un riesgo hasta 5 veces mayor de contraer leucemia
linfocitica aguda. (6)
Por otra parte los pacientes que han sido tratados con radioterapia y
quimioterapia por otros tipos de cancer tienen un ligero riesgo de contraer un
segundo cancer, generalmente una leucemia mielégena aguda, mas tarde en
la vida, p.ejem: los agentes alquilantes como ser las ciclofosfamida y las
epipodofilotoxinas). Estas leucemias, por lo general, se originan dentro de los
primeros 5 a 8 afios después del tratamiento y tienden a ser dificiles de tratar.
Los pacientes que reciben tratamiento intensivo para suprimir su funcién
inmunoldgica (sobre todo los pacientes con trasplantes de érganos) tienen
mayor riesgo de contraer cancer, especialmente del sistema linfoide.

Otros factores que han sido estudiados:
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Peso >4000 g. al nacimiento

Edad materna >35 afios

Edad paterna >40 afios

Historia materna de pérdidas fetales

Exposicion a radiacién ionizante in utero y posnatal
Exposicion directa a hidrocarburos y pesticidas

Alcoholismo durante el embarazo

© N O g B~ W DN =

Tabaquismo durante el embarazo (7)(8)

MANIFESTACIONES CLINICAS

El cuadro clinico de la leucemia depende por un lado de la infiltracion medular
por los leucoblastos o blastos, que impide la hematopoyesis normal, y por otro
lado, de la extension extra medular de la enfermedad.

Es habitual que la presentacion siga un curso insidioso, subagudo, aunque en
ocasiones se diagnostique a raiz de una complicacion urgente. El cuadro
téxico con astenia y anorexia es relativamente frecuente, no asi la pérdida
significativa de peso. La anemia sintomatica se manifestara en general como
palidez, astenia y taquicardia, pero en casos graves puede causar acufenos,
cefalea, vértigo, disnea e insuficiencia cardiaca.(9)

La fiebre es el motivo de consulta mas frecuente en pediatria, y esta presente
en alrededor de una tercera parte de los casos de leucemia infantil. Un cuadro
febril de mas de 2 semanas de duracién asociado a la presencia de
adenopatias, hepatomegalia y/o esplenomegalia, astenia, anorexia y dolores
O0seos debe aumentar en el pediatra la sospecha de leucemia. El hallazgo de
fiebre en la leucemia puede deberse al propio tumor por la liberacion de
sustancias pirdgenas de los blastos, pero nos obliga siempre a descartar la
presencia concomitante de infecciones asociadas.

La presencia de hemorragias en forma de petequias, hematomas, epistaxis u
otros sangrados menos frecuentes suele traducir un cierto grado de
trombocitopenia o de alteraciones de la coagulacion, estas ultimas mas

frecuentes en determinados tipos de LMA.(3)(9)
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El dolor éseo y/o articular esta presente en un 27-33% de las leucemias en

pediatria. Se trata de un dolor generalizado, que puede manifestarse como

cojera, impotencia funcional o rechazo a la deambulacién. Habitualmente

se asocia a elevacion de los reactantes de fase aguda (lacticodeshidrogenasa

[LDH], velocidad de sedimentacion globular [VSG], proteina C reactiva [PCR])

y fiebre, por lo que plantea el diagnostico diferencial con artritis idiopatica

juvenil y otras conectivopatias. La asociacion con leucopenia o

trombocitopenia, asi como la presencia de un dolor osteoarticular que

despierta al paciente por la noche son mas indicativos de leucemia. El origen

del dolor

radicaria en la propia infiltracion de la médula 6sea y del periostio, la

insuflacion peridstica por lesién cortical subyacente o la presencia de infartos

0seos(7)(9)

Leucemia extramedular

Los blastos pueden invadir en teoria cualquier tejido del organismo, tal como

se ha observado en estudios de necropsias. La infiltracion extramedular es

algo mas frecuente en la LMA que en la LLA.(10)

1. La hepatomegalia y/o esplenomegalia esta presente al diagndstico en entre

una y dos terceras partes de los pacientes y puede ser masiva.

2. Una masa mediastinica se puede estar presente en la radiografia de térax

en un 10% de las LLA, sobre todo en las de tipo T.

3. Las adenopatias pueden hallarse en el 10-20% de las leucemias infantiles,

son de consistencia firme y no suelen asociarse a dolor ni otros signos

inflamatorios. (9)(10).

4. Afectacion testicular.

5. La afectacion del sistema nervioso central (SNC) esta presente en menos
de un 5% de los casos, aunque pocas veces es evidente la Sintomatologia.

6. Afectacidn renal: se trata de una nefromegalia Unilateral o bilateral

detectada por ecografia al diagndstico de la leucemia No suele existir

hipertension arterial asociada.
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7. Afectacion cutanea: En ocasiones, la presencia de neutropenia condiciona
la aparicion de infecciones cutaneas por gérmenes oportunistas, como es el
caso de la ectima gangrenosa por Pseudomonas spp.

8. Oftras localizaciones: pueden encontrarse

Células tumorales infiltrando el nervio 6ptico y otras regiones oculares, en el
sistema gastrointestinal, en el corazon, el pulméon o los ovarios, entre
otros.(11)

DIAGNOSTICO

La mayoria de los sintomas de la leucemia no son unicos. Algunos de estos
sintomas también pueden ser causados por otros problemas, tales como las
infecciones. Por estas razones, se necesita un diagnéstico exacto, y la mejor
manera de lograrlo es tomando muestras de la sangre y de la médula 6sea
del nifio.

Laboratorio

Hemograma: la biometria hematica puede ser normal en la etapa inicial de
presentacion de la leucemia. Durante la evolucién pueden aparecer citopenias
aisladas (anemia, neutropenia o trombocitopenia) o combinadas (bicitopenia
0 pancitopenia). La anemia suele ser normocitica, normocrémica con
reticulocitos bajos. Los leucocitos pueden variar desde lo normal a valores de
leucopenias graves hasta hiperleucocitosis. El recuento de plaquetas puede
estar normal o trombocitopenia severa. (7)

Mielograma

El diagndstico definitivo y la tipificacidon de la leucemia se hacen con el
Mielograma o aspirado de médula 6sea. Esta muestra debera ser analizada
con:

1. Microscopia convencional: puede mostrar celularidad normal o
aumentada, compuesta por una poblacion de 80% o mas de blastos con
megacariocitos disminuidos o ausentes. En una medula normal se puede
encontrar <5% de células inmaduras (para hacer el diagndéstico de leucemia

se requiere mas del 25%).
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2. Citometria de Flujo: con el uso de la Citometria es posible definir si las
células leucémicas analizadas son de estirpe linfoide o mieloide y ademas si
expresan antigenos de superficie. En la leucemia Linfoblastica ademas del CD
45 (leucocitario comun) y el CD34 (precursores hematopoyéticos muy
inmaduros), se expresan ademas TdT, CD10 (antigeno comun), CD79a,
CD19 (estirpe B), CD3 y CD7 (estirpe T). En la leucemia mieloide el CD117
(células precursoras mieloides inmaduras), CD33 (antigeno mieloide y
monoide inespecificos), CD15 (Neutrdéfilos), CD14 (Monocitos). (7)

3. Estudio citogenético: consiste en el analisis de los cromosomas y sus
alteraciones estructurales o numéricas. El reconocimiento de esas
translocaciones ayuda a identificar ciertos tipos de leucemia linfocitica aguda
y leucemia mielégena aguda, y es importante en la determinacion del
prondstico. Algunos tipos de leucemia tienen un numero anormal de
cromosomas. Por ejemplo, las células de la leucemia linfocitica aguda con
mas de 50 cromosomas son mas sensibles a la quimioterapia, y aquellas que
tienen menos de 46 son mas resistentes.(3)(7)

ESTUDIOS POR IMAGENES

Radiografias

Ecografia

Tomografia computarizada

Imagenes por resonancia magnética

Gammagrafia con galio y gammagrafia 6sea

En este momento, no hay pruebas especiales recomendadas para la
deteccion temprana de la leucemia. La mejor estrategia para un diagnostico
temprano es la rapida atencion a los signos y sintomas de esta enfermedad.
Es importante un seguimiento cuidadoso de los nifios con anormalidades
genéticas conocidas que pueden aumentar su riesgo de desarrollar la
leucemia, de los que han sido tratados por otro tipo de cancer con
quimioterapia, o con quimioterapia y radioterapia combinadas, y los que han
recibido trasplantes de o6rganos y estan tomando medicamentos supresores

del sistema inmunoldgico. (12)
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ESTADIFICACION

La leucemia no se clasifica como la mayoria de los tipos de cancer, la
leucemia afecta la médula de la mayoria de los huesos en el cuerpo y las
células leucémicas estan circulando por todo el cuerpo a través del torrente
sanguineo. En muchos casos, algunas células leucémicas se han comenzado
a acumular en 6rganos, tales como el higado, el bazo, los ganglios linfaticos,

los testiculos y el sistema nervioso central.(3)

En general, se observan dos factores que se relacionan con el prondstico y
son consistentes para los diferentes autores: la edad en el momento de la
presentacion de la enfermedad y el sexo. Asi, los pacientes con edades entre
1y 9 afnos y de sexo femenino tienen menor probabilidad de fallecer. |
socioecondmico parecen tener algun efecto sobre la mortalidad. (12).

Los nifios con leucemia linfocitica aguda se clasifican en dos grupos de riesgo:
e Alto riesgo.

¢ Riesgo estandar.

Entre los indicadores clinicos y de laboratorio al momento del diagndstico

relacionados con los resultados, tenemos los siguientes:

e Edad. Los nifios menores de un afio y los nifios mayores de 10 afios se
consideran pacientes de alto riesgo, por lo tanto se emplea un tratamiento
mas agresivo con el fin de mejorar los resultados. Los nifios de 1 a 9 afios
tienen un resultado mas favorable.

e Sexo. Las nifias tienen mayores probabilidades de curarse que los nifos;
esto se debe en parte a los episodios de recaidas testiculares y ademas
los niflos tienen mayor riesgo de recaidas en la medula 6sea debido a
factores que no se comprenden en su totalidad.

e Raza. Los nifios de raza negra y los nifios hispanos con leucemia linfocitica
aguda tienen una tasa de cura mas baja que los nifios de otras razas, se
desconocen las razones, pero no pueden ser explicadas en base a

factores prondsticos conocidos.
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Nivel de glébulos blancos. Los pacientes con conteo alto, se clasifican
como de alto riesgo y generalmente necesitan tratamiento mas intensivo.
Generalmente se utiliza un conteo de 50,000 células por mm3 como
umbral operacional entre un mejor o peor prondstico

Morfologia celular. Para el estudio morfolégico se toman en cuenta los
criterios de la morfologia Franco-Americo-Britanica (FAB) que clasifica a la
LLA como L1, L2 y L3 en base a las caracteristicas morfolégicas de la
célula leucémica, entre el 70 y 85 % de los pacientes pediatricos cursan
con LLA L1.

Inmunofenotipo de las células leucémicas. Se basa en identificar la linea
de linfocitos afectada, esto es los linfocitos T 6 B. Es el criterio mas
importante, junto a la caracterizacion de las anormalidades cromosémicas
en predecir la respuesta al tratamiento. Los nifios con leucemia aguda de
células pre B o Pre B tempranas reaccionan mejor que los que tienen
leucemia de células T o de células B maduras.

Citogenética: Es mas probable que los pacientes se curen si sus células
leucémicas tienen un mayor numero de cromosomas (hiperdiploides),
especialmente si hay un cromosoma 4,10, 17 y 18 adicional. Los nifios
cuyas células leucémicas tienen menos cromosomas (hipodiploides)
tienen menos probabilidades de curarse. Los nifios con una translocacion
entre los cromosomas 12 y 21 también tienen mayores probabilidades de
curarse. Los nifios con una translocacion entre los cromosomas 9y 22, o
entre el 1 y el 19, tienen una tasa de cura mas baja. Los nifios con una
translocacién que afecte a los cromosomas 4 y 11 o todas las
translocaciones q23 también tienen una tasa de cura menor.

Los desplazamientos cromosdmicos. se pueden detectar en un numero
substancial de casos de LLA pediatrica, y algunos de estos
desplazamientos segun se describen mas adelante, tienen importancia
pronostica. TEL-AML1 (1(12;21) desplazamiento criptico): La fusion del gen
TEL (ETV6) en el cromosoma 12, a el gen AML1 (CBFA2) en el

cromosoma 21 se puede detectar en el 20 al 25% de los casos de LLA de
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precursor B, pero raras veces observado en LLA de células T. Los nifios
con desplazamiento criptico t(12;21) que resulta en fusion TEL-AML1
generalmente tienen de 2 a 9 afios de edad(13)

o El cromosoma Filadelfia. 1(9;22) esta presente aproximadamente en el
4% de los LLA pediatricos y confiere un prondstico desfavorable, sobre
todo cuando se relaciona ya sea con un conteo alto de GB o una
respuesta inicial lenta al comenzar la terapia.

o El desplazamiento relacionado con el gen MLL (11923) se presenta en
alrededor del 6% de los nifios con casos de LLA pediatrico, y
generalmente estan ligados a un aumento en el riesgo de no responder

al tratamiento. (12)

Enfermedad Extramedular
Si las células leucémicas se encuentran en el liquido cefalorraquideo o si los
testiculos estan agrandados debido a la acumulacién de células leucémicas,

la probabilidad de cura es mas baja.(12)

Respuesta al tratamiento

La rapidez con la que son eliminadas las células leucémicas después de

iniciado el tratamiento, también esta relacionada con el tratamiento. Se han

utilizado varias formas de evaluar la forma en que responden las células
leucémicas al tratamiento entre las que tenemos:

e La respuesta de la médula ésea en el séptimo y catorceavo dia: Los
pacientes con una reduccion rapida de células leucémicas en su médula
0sea en un plazo de 7 o 14 dias después de iniciarse una quimioterapia
multifarmaca, tienen un prondstico mas favorable que los pacientes que
desechan las células leucémicas de la médula 6sea mas lentamente. (11)

¢ Respuesta sanguinea periférica a la prefase esteroide: Los pacientes con
una reduccioén del conteo de blastos de menos de 1000/mm3 después de
una prefase de induccién de 7 dias con prednisona y una dosis de
metotrexato intratecal (buena respuesta a la prednisona) tienen un

prondstico mas favorable que los pacientes cuyo conteo de blastos
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periférico permanece por encima de 1000/mm3 (respuesta precaria a la
prednisona). (14)

e Respuesta sanguinea periférica a la terapia de induccion multifarmaca:
Los pacientes con circulacion persistente de células leucémicas después
de 7 a 10 dias después de iniciada la quimioterapia multifarmaca, corren
un riesgo mayor de recaida en comparacion a los pacientes que desechan
los blastos periféricos a la semana de iniciado el tratamiento. Se ha
determinado que la tasa de eliminacion de los blastos periféricos Tienen
importancia pronostica en las LLA tanto de linaje T como B.(15)

o Enfermedad residual minima: Los pacientes en remision clinica después
de una terapia de induccién podrian presentar enfermedad residual
minima, p.ej., células leucémicas que solo pueden detectarse mediante
técnicas sumamente sensitivas como la de la cadena de reaccion de la

polimerasa (PCR) o citometria de flujo especializada.(16)

TRATAMIENTO

Aspectos Generales.

Las asignaciones de tratamiento en base al riesgo es la principal estrategia
Terapéutica que se utiliza en nifios con leucemia linfoblastica aguda. Este
enfoque permite que los ninos quienes histéricamente han obtenido muy
buenos resultados con una terapia modesta, librandose de esa manera de las
terapias mas intensivas y toxicas , a la vez que le permite a los nifios que
histéricamente han tenido menos probabilidades de supervivencia a largo
plazo, el recibir terapias mas intensivas que puedan aumentar sus
probabilidades de curacién. (14)

Segun vimos en la seccidn Clasificacion Celular y Variables Pronosticas de
esta guia, un numero de cualidades clinicas y de laboratorio han mostrado
tener valor prondstico. Un subconjunto de los factores prondésticos conocidos
p. Ej., edad, recuento de globulos blancos al momento del diagndstico,
presencia de anormalidades citogenéticas especificas se usan en la

estratificacion inicial de los nifios con leucemia linfoblastica aguda en grupos
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de tratamiento que constan con varios grados de riesgo de fracasar ante el
tratamiento.(16)

Las tasas de supervivencia entre nifios que tienen riesgo favorable el criterio
edad y GB excede el 80%, mientras que los nifios con criterio de "alto riesgo"
las tasas de super-vivencia son de aproximadamente de 70% o mas. La
aplicacion de factores bioldgicos como p. Ej., desplazamientos cromosomicos
especificos puede identificar grupos de pacientes con una tasa de
supervivencia de resultados esperados que varia de menos del 40% a mas
del 85%.(17).(18)(19)

El tratamiento de los nifilos con leucemia linfoblastica aguda se divide en
etapas:

¢ Induccion a la remision,

e Tratamiento post-remisién o consolidacion

e Terapia de mantenimiento 6 continuacion.

Dada una de estas etapas del tratamiento son esenciales para un resultado
exitoso. En todos los pacientes se lleva a cabo una fase de intensificacion de
la terapia después de una induccién a la remision. La intensidad, tanto de la
terapia de induccion como postinduccion se determina mediante factores de
pronosticos clinicos y biolégicos que se utilizan para las asignaciones de
tratamiento basadas en el riesgo.(20)

La duracion media de la terapia de mantenimiento en los nifios con leucemia
linfoblastica aguda, varia entre 2 y 3 afios. Los subgrupos de pacientes con
pronostico precario bajo la terapia estandar del momento, podrian requerir
tratamiento diferente. Por ejemplo, los nifios con leucemia linfoblastica aguda
representan una categoria distintiva de nifios cuyo riesgo de que el
tratamiento fracase es mas alto, teniendo el prondstico mas precario aquellos
con redespliegues del gen MAL.(15)(21)(22)

El régimen de induccion con tres farmacos (vincristina, prednisona/
dexametasona y Lasparaginasa) ademas de terapia intratecal (IT), ha dado

resultados en las tasas de remision completa de mas del 95%.(20)
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Se prefiere la dexametasona sobre la prednisona en pacientes mas jovenes
con leucemia linfoblastica aguda esto, segun datos obtenidos en un estudio
del Children's Cancer Group.(18)

En general, los pacientes lograran una remision completa en las primeras 4
semanas. Los pacientes que requieren mas de 4 semanas para lograr una
remision tienen un prondstico precario. El resultado también es menos
favorable para los pacientes que muestran mas del 25% de blastos en la
médula 6sea o blastos persistentes en la sangre periférica después de 1
semana de terapia de induccién intensiva.

Terapia santuario del sistema nervioso central

La institucion temprana de una terapia santuario del SNC adecuada, es critica
para prevenir la recaida del SNC. La meta actual del disefio de la terapia
contra LLA es lograr una terapia santuario eficaz del SNC reduciendo la
neurotoxicidad al minimo. Todo paciente con LLA recibe quimioterapia

intratecal con metotrexato mas citarabina e hidrocortisona.

La terapia intratecal podria también tener un efecto sistémico significativo que
podria resultar en una disminucion en la tasa de recaida medular. Sin
embargo, los pacientes de alto riesgo, con una respuesta temprana rapida,
parecen tener una profilaxis del SNC adecuada, solo con la terapia intratecal.
Los nifios con leucemia linfoblastica aguda que presentan enfermedad del
SNC al momento del diagnéstico (definido como mayor o igual a 5 gldbulos
blancos por mm3 en el liquido cerebroespinal con presencia de linfoblastos)
generalmente recibe radiacion craneal con o sin radiacion espinal
concurrente, ademas de Ila quimioterapia sistémica e intratecal
apropiada.(23)(9).(11)

La intensidad de la quimioterapia postinduccion inmediata varia de manera
considerable, pero todos los pacientes reciben cierta forma de "intensificacion"
después de lograda la remisidbn y antes de comenzar la terapia de
mantenimiento continua. La intensificacion podria constar con el uso de
metotrexato intermedio o de alta dosis, el uso de farmacos similares a los

usados para lograr la remision, el uso de combinaciones diferentes de
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farmacos de resistencia cruzada poco conocida hacia la combinacién de
farmacos utilizada en la terapia de induccion, el uso extendido de altas dosis
de L- asparginasa, o combinaciones de las arriba mencionadas. (24)

En los nifios con enfermedad de riesgo promedio, se ha hecho un intento de
limitar la exposicion a farmacos, tales como la antraciclinas y agentes
alquilantes, los cuales estan relacionados con un aumento en el riesgo de
desarrollar efectos toxicos tardios. Por ejemplo, se han usado regimenes con
un numero limitado de cursos de metotrexato intermedio o de alta dosis en
nifios con leucemia linfoblastica aguda estandar con buenos resultados. Otro
enfoque de tratamiento para reducir los efectos tardios de la terapia, utiliza
antraciclinas y agentes alquilantes, pero limita la dosis cumulativa a una
cantidad no relacionada con una toxicidad substancial a largo plazo. Un
ejemplo de este enfoque es el uso de la "intensificacion tardia," en la que los
pacientes reciben un régimen de reinduccion basado en la antraciclina y una
reconsolidaciéon que contiene ciclofosfamida, aproximadamente 3 meses
después de lograda la remision.(25)

Mantenimiento

La espina dorsal de la terapia de mantenimiento en la mayoria de los
protocolos incluye mercaptopurina diaria oral y metotrexato semanal de forma
oral. Si el paciente no ha tenido irradiacion craneal, generalmente se le
administra quimioterapia intratecal para la terapia santuaria del SNC, durante
la terapia de Mantenimiento.

Es importante que los médicos a cargo del tratamiento, reconozcan el hecho
de que algunos pacientes podrian desarrollar toxicidad hematopoyética
severa, cuando reciben dosis convencionales de mercaptopurina, debido a
una deficiencia heredada de S-tiopurina metiltransferasa, una enzima que
inactiva la mercaptopurina. Estos pacientes solo pueden tolerar la
mercaptopurina si se les administran dosis mucho menores que las
administradas convencionalmente.

La quimioterapia de mantenimiento generalmente continua hasta los 2 o 3

afos de remision completa continua. El extender la duracion de la terapia de
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mantenimiento a 5 afios, no mejora los resultados. El papel del transplante de
meédula ésea para el leucemia linfoblastica aguda positivo al cromosoma
Filadelfia.El transplante de médula 6sea (BMT, por sus siglas en inglés) en el
que se usa un hermano con el mismo antigeno de histocompatibilidad como
donante, parece mejorar las probabilidades de supervivencia libre de
enfermedad en los leucemia linfoblastica aguda positivos al cromosoma
Filadelfia. Los resultados de un transplante de médula ésea en los que se usa
un donante no emparentado y solo parcialmente apareado, es inferior a la
quimioterapia. Opciones de tratamiento bajo evaluacion clinica una de las
estrategias terapéuticas mas importantes, que se utilizan en los nifios con
leucemia linfoblastica aguda, lo constituye el asignar el tratamiento, en base
al riesgo, y los protocolos se disefian para poblaciones especificas de
pacientes con diferentes grados de riesgo ante el fracaso del
tratamiento.(26)(27).(28)

Nihos menores de dos afnos con leucemia linfoblastica aguda: Estos
nifios, debido a sus distintivas caracteristicas bioldgicas y su alto riesgo a sufrir
de recaidas leucémicas, son sometidos a tratamiento bajo protocolos
estrictamente disefiados para esta poblacion de pacientes.(29)

Leucemia linfoblastica aguda infantil — recurrente:

En los pacientes con recidiva de médula 6sea temprana, el trasplante
alogénico de un hermano(a) con HLA idéntico o un donante no familiar que ha
sido debidamente pareado llevado a cabo durante una segunda remision ha
dado como resultado una supervivencia libre de leucemia, mas larga que un
enfoque quimioterapéutico. Un estudio retrospectivo de control de control de
caso indica que los regimenes acondicionadores de transplantes que incluyen
irradiacion corporal total (ICT) producen tasas de curacion mas altas que los
regimenes preparativos de quimioterapia sola.(23)(30)

Seguimiento

Los pacientes que entran en remision continuan siendo examinados
regularmente por el médico. Una vez inducida la remisién y completada la
terapia posterior a ella, es necesario seguir con una cuidadosa evaluacion

periddica del estado de salud del paciente, hacer recuentos de las células
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sanguineas vy, si es necesario, trasplantes de médula. Con el transcurso del
tiempo, las evaluaciones pueden hacerse mas espaciadas pero deberan
continuar indefinidamente. Si bien la terapia actual para la leucemia linfocitica
aguda puede curar a la mayoria de los nifos, la terapia puede tener
consecuencias a largo plazo, incluyendo efectos sobre el crecimiento, el
desarrollo psicoldgico y otros. Debido a estos posibles efectos secundarios,
es importante continuar el seguimiento por largo tiempo y con asesoria médica
a largo plazo.

CALIDAD DE VIDA

La supervivencia en los nifios con cancer ha mejorado significativamente en
los ultimos afos. Esto se ha atribuido a la organizacion de centros
especializados con equipos multidisciplinarios y al desarrollo de programas
basados en numerosos ensayos clinicos; en especial en los nifios con
leucemia aguda linfoblastica se ha tenido un gran avance debido al mejor
entendimiento de su fisiopatologia, al desarrollo de nuevos agentes de
quimioterapia y a la mejoria de los cuidados de soporte de los pacientes.
Actualmente, la tasa de supervivencia para los pacientes con leucemia aguda

linfoblastica sobrepasa 80%.

En 1948, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) definié a la salud como
el completo bienestar fisico, mental y social, y no sélo como la ausencia de
enfermedad. Este concepto ha evolucionado hasta el de calidad de vida, que
incluye un estado de salud funcional, percepcién de buena salud, satisfaccion
con la vida y habilidad para competir. Tanto la percepcion general de salud
como la vitalidad, el dolor y la discapacidad pueden ser influenciadas por las
experiencias personales y las expectativas de una persona; es por ello que el
concepto de calidad de vida requiere de un método de evaluacion valido y
confiable, que involucre a la persona evaluada. En la actualidad hay
cuestionarios incluyen versiones distintas para cada grupo de edad que
preguntan acerca de sintomas ocurridos en el paciente en el ultimo mes y en

los ultimos siete dias para valorar la calidad de vida del paciente con cancer.
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El PedsQL®, en su version para pacientes con cancer (PedsQL Cancer
Module®©), es un modelo multidimensional que contiene escalas que evaluan
el funcionamiento fisico, emocional, social y escolar. Existen numerosas
ventajas de este modelo, como son: su brevedad (pocos reactivos a
diferencias de otros modelos), es practico (cuatro minutos para contestarlo),
flexible (disefado para aplicarse en la comunidad, escuela, y practica clinica),
Apropiado para cada grupo de edad (médulos de 2-4, 5-7, 8-12 y de 13-18
afios), multidimensional (evalua el estado fisico, emocional, social y escolar),
confiable (consistencia interna de 0.88 en el reporte de nifios y de 0.90 en el
de padres) y valido (distingue entre niflos sanos y los que tienen
enfermedades agudas y crénicas); ademas, distingue la gravedad de la

enfermedad dentro de una condicidn crénica.

El PedsQL Cancer Module 3.0© es la ultima version del modelo aplicable para
pacientes oncologicos, incluyendo mas variables para evaluar la calidad de
vida en este tipo de pacientes. Este modelo también es multidimensional y
evalua ocho escalas: dolor y molestias, presencia de nausea, ansiedad por
procedimientos, ansiedad por tratamientos, preocupaciones, problemas

cognitivos, percepcion de apariencia fisica y comunicacion.



CAPITULO Il METODOLOGIA

A. ENFOQUE DE LA INVESTIGACION

Mixto cualitativo-cuantitativo

B. DISENO DE LA INVESTIGACION

Observacional

C. ALCANCE DE LA INVESTIGACION

Descriptivo, longitudinal

D. VARIABLES

1

. VARIABLES INDEPENDIENTES
Edad
Procedencia
Sexo
Estudia
Persona acompanante
Estado civil de los padres
Tiempo de evolucién de la enfermedad
Fase del tratamiento

Ingreso mensual del nucleo familiar

2. VARIABLE DEPENDIENTE
Calidad de vida

26
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E. OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

VARIABL | Definicién Definicion Dimensién Indicador Tipo

E

Edad Tiempo que ha vivido | Tiempo que han | Edades 5-7 afios Cuantitativa
una persona u otro ser | vivido los 8-12 anos Ordinal
vivo contando desde | encuestada. 13-18 anos
Su nacimiento.

Procedenc | Sitio donde vive vy | Lugar donde | Lugar de | Cortes Cualitativa

ia mantiene su vivienda. | residen los | residencia Atlantida nominal

encuestada. Yoro
Sta Barbara
Copan

Nivel El rendimiento por | Nivel educativo | Escolaridad | Educacion: Basica | Cualitativa

académic | evaluacion del | de los Media Nominal

o conocimiento encuestados. Bachillerato
adquirido en el ambito
escolar.

Peso Es la medida de la | Unidad de masa | Peso de los | Peso en | Cuantitativa
fuerza gravitatoria que | de los | pacientes. kilogramos. nominal
actua sobre un | encuestados.
cuerpo.

Talla La estatura humana | La estatura de | Estatura de | Talla en metros Cuantitativa
varia de acuerdo a la | los los nominal
condicién genética y la | encuestados. pacientes.
nutricion.

Dolor y | Una experiencia | La experiencia | Dolor 1. Molestia en las | Cualitativa

sufrimient | sensitiva y emocional | percibida por los | percibido articulaciones. nominal

o} desagradable, encuestados. por los | 2.Tiene mucho
asociada a una lesion pacientes. dolor.
tisular real o potencial.

Nausea Sensacion Experiencia Nausea 1. Me siento | Cualitativa
desagradable que | previo al vomito | percibida enfermo de mi | nominal
suele preceder al | percibida por los | por los | estomago cuando
vomito. encuestados. pacientes. voy a recibir
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tratamiento
medico.

2. La comida no me

sabe bien.
3. Me siento
enfermo de mi

estomago cuando
pienso en el
tratamiento
medico.

4. Me siento tan
mal de mi
estomago que no
puedo comer.

5. Alguna comida y
olores me hacen

sentirme mal de mi

estomago.
Ansiedad | Estado mental | Ansiedad del | Ansiedad 1. Sufrimiento por | Cualitativa
del caracterizado por | encuestado por | por el | inyecciones. nominal
procedimi | inquietud intensa | el procedimiento | procedimien | 2. Siento temor de
ento excitacion y extrema | a recibir. to arecibir. | los examenes de
inseguridad por un sangre.
acto medico. 3. Siento temor de
la inyecciones.
Ansiedad | Estado mental | Ansiedad del | Ansiedad 1. Siento miedo | Cualitativa
del caracterizado por | encuestado por | por el | cuando estoy | nominal
tratamient | inquietud intensa | el tratamiento a | tratamiento | esperando al
o} excitacion y extrema | recibir. a recibir. doctor.

inseguridad por un

tratamiento medico.

2. Siento miedo
cuando voy al

doctor.
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3. Siento miedo

cuando voy al
hospital.

Preocupac | Estado de | Estado de temor | Preocupaci | 1. Me preocupan | Cualitativa
ion desasosiego, e inquietud | 6n los efectos | nominal
inquietud o temor | sufren los secundarios del

producido ante una | pacientes tratamiento
situacion dificil. encuestados. medico.
2. Me preocupa
que los
tratamientos
médicos estén o no
funcionando.
3. Me preocupa
que el cancer
vuelva o tenga una
recaida.

Problemas | Trastorno mental que | Trastornos Trastornos | 1. Es dificil para mi | Cualitativa
cognitivos | afecta a las funciones | mentales  que | mentales saber que hacer | nominal
cognitivas: memoria, | sufran los cuando algo me

percepcién y | encuestados. molesta.
resolucion de 2. Tengo
problemas. problemas
resolviendo
matematicas.
3. Tengo
problemas

realizando tareas y
reportes de la
escuela.

4. Es dificil para mi
prestar atencion.

5. Es dificil para mi

recordar lo que lei.
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Percepcié | Es la manera en que | Esquema Imagen 1. Siento que no | Cualitativa
n de la|te ves e imaginas a ti | corporal de cada | corporal soy bien parecido. | nominal
apariencia | mismo. encuestado. 2. No quiero que
fisico las personas vean
mis cicatrices.
3. Me siento
avergonzado
cuando otros miran
mi cuerpo.
Comunica | Transmisién de | Como se | Comunicars | 1. Es dificil para mi | Cualitativa
cion seflales mediante un | expresan los | e decirle al doctor y | nominal
cédigo comun  al | encuestados. las enfermeras

emisor y receptor.

como me siento.

2. Es dificil para mi
hacerle preguntas
al doctor y las
enfermeras.

3. Es dificil para mi
explicarle mi
enfermedad a

otros.
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F. POBLACION Y MUESTRA

1. POBLACION Y UNIVERSO

La poblacion de estudio esta constituida por los pacientes con diagnostico de
leucemia linfoblastica aguda en tratamiento de quimioterapia en el Hospital
Mario Catarino; los datos necesarios para el desarrollo de la investigacion se
recolectaran mediante llenado del cuestionario PedsQL Cancer Module 3.0
2. UNIDAD DE ANALISIS

Se tomaran los pacientes con diagnostico de leucemia linfoblastica aguda en

tratamiento de quimioterapia.

3. METODO DE MUESTREO

Consecutivo

4. CRITERIOS DE INCLUSION

Se incluyeron nifios y nifias de 8 a 18 afnos de edad con Diagnostico de
leucemia linfoblastica de aguda en tratamiento activo de quimioterapia en la
sala y consulta externa de Hemato- Oncologia pediatrica del Hospital Mario

Catarino Rivas

5. CRITERIOS DE EXCLUSION
= Pacientes que no deseen participar en la investigacion.
» pacientes con padecimientos neurologicos o cognitivos que les impida
participar en la encuesta
= Pacientes que se encontraran en fase terminal o fuera de tratamiento.
= Se excluyeron aquellos pacientes que se encontraran inestables

durante el momento de la entrevista.
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G. PLAN DE RECOLECCION DE DATOS

1. METODO DE RECOLECCION

= Se aplicé el PedsQL Cancer Module 3.0.a los pacientes incluidos en el
estudio, Previo consentimiento informado. Las preguntas sobre datos
sociodemograficos (1-10) se realizdé a la persona que acompafiaba o
tutor del paciente, y el resto del cuestionario (11-35) fue contestado
directamente por el paciente.

= A quienes no sabian leer o escribir se les leyeron las preguntas y se
marcé el cuestionario por el entrevistador.

» El cuestionario se contest6 en cuatro minutos aproximadamente.

2. TECNICA DE RECOLECCION
La técnica de la encuesta sera mediante un cuestionario preparado con la

tematica a investigar.

3. INSTRUMENTO

Se utilizara PedsQL Cancer Module 3.00 modificado agregando datos
sociodemograficos de los encuestados con 13 preguntas cerradas. La
informacion se obtuvo de los pacientes. Las variables y sus dimensiones se
midieron de la siguiente manera:

Variables demograficas: preguntas 1 a 10.

Variables calidad de vida: preguntas 11 a 35.

4. VALIDEZ DEL INSTRUMENTO

Se determind la evidencia relacionada con la validez de contenido, que es el
grado en que la medicidn representa el concepto medido, mediante el juicio
de expertos que evaluaron y analizaron las preguntas del cuestionario,

basandose en una matriz de adecuacion que contiene los criterios:
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Induce a una respuesta determinada
Sencillez en la redaccion
Ambigluedad

Relacion con el tema

Claridad

Adaptada al contexto de aplicaciéon

~ 0 o0 T o

Sin propuesta de cambios por parte de los jueces, el instrumento antes

de su aplicacién fue aprobado por el asesor metodoldgico.

H. PLAN DE ANALISIS

1. PROCESAMIENTO DE DATOS
Los datos recolectores se organizaron, clasificaron y resumieron mediante
una base de datos que se construyé con el programa estadistico SPSS

version 22.

2. PRESENTACION DE DATOS

Los datos se presentan en de tablas de distribucidn de frecuencias y graficos.

C. INTERPRETACION DE DATOS

Después de realizar el cuestionario, como los puntajes se encuentran en
escalas de 5 puntos, desde 0 (nunca ha sido un problema) hasta 4 (siempre
ha sido un problema), se trasformaron en escalas lineales inversas de 0-100,
siendo 100 la calificacion mas alta, y representando la mejor calidad de vida.
A cada valor se le asigné un puntaje de la siguiente forma: 0 =100, 1 =75, 2
=50,3=25y4 =0

El puntaje es el resultado de la suma de las preguntas de cada dimension
expresada en media, y esta media nos expresaba el valor numérico de calidad

de vida
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CAPITULO IV. CONSIDERACIONES ETICAS

A. PRINICIPIOS ETICOS
Se realizara presentacion ante el Comité de Etica del Hospital Mario Catarino
Rivas para realizar la investigacidn en dicha institucion. Al tener aprobacion

se iniciaria recoleccion de datos.

B. PRINCIPIOS ETICOS

Como toda investigacion en seres humanos esta se realizd6 de acuerdo con
tres principios éticos fundamentales:

1. Respeto por la dignidad humana

2. Beneficencia

3. Justicia
C. CLASIFICACION DEL RIESGO DE LA INVESTIGACION

Categoria | (sin riesgo): se trata de una investigacion observacional en la que
no se realiza ninguna manipulacion o intervencién de las variables fisioldgicas,

psicologicas o sociales de las personas participantes.
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CAPITULO V. RESULTADOS
Tabla No. 1: Edad

55
Media 13,2
Mediana 14
Moda 17
Rango 10
Minimo 8
Maximo 18

La edad mas frecuente de los pacientes fue 17 afios, con promedio de 14 + 4
afos, el 57% de los pacientes tenia mas de 13 afos, la mayor edad fue 18

afos y la menor 8 afios con una diferencia de 10 anos.



Tabla No. 2: Sexo de los Pacientes

Femenino 23 41,8% 41,8%
Masculino 32 58,2% 100%
Total 55 100%

Grafico No. 2: sexo

41.8

58.2

= Femenino = Masculino

El sexo masculino fue el mas frecuente (58%).
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Tabla No. 3: Procedencia de los Pacientes con LLA

Frecuencia Porcentaje Porcentaje
acumulado
Copan 8 14,5% 14,5%
Ocotepeque 2 3,6% 18,2%
Lempira 2 3,6% 21,8%
Santa Barbara 7 12,7% 34,5%
Cortes 25 45,5% 80%
Yoro 7 12,7% 92,7%
Atlantida 4 7,3% 100%
Total 55 100%

Grafico No. 3:Procedencia delos Pacientes con LLA

50
45
40
35
30
25
20

15
12.7 753

10 14.5
HE e

Copan Ocotepeque Lempira Santa Cortes Yoro Atlantida
Barbara

PORCENTAJE

(6]

La procedencia mas frecuente de los pacientes fue el casco urbano de San
Pedro Sula (45%) y Copan (15%).



Tabla No. 4: Estudia

Frecuencia Porcentaje
Si 26 47,30%
No 29 52,70%
Total 55 100%

Grafico No. 4: Estudia

El 53% los pacientes no se encontraban realizando ningun tipo de estudio.

Porcentaje
acumulado

47,30%
100%

Si
No
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Tabla No. 4: Responsable que acompana al paciente

Frecuencia Porcentaje Porcentaje
acumulado
Madre 44 80% 80%
Padre 8 14,50% 94,50%
Tutor 3 5,50% 100%
Total 55 100%

Grafico No. 4: Responsable que acompana al
paciente

5.50%

14.50%

80%

B Madre u Padre Tutor

El acompafante que con mayor frecuencia acompanaba a los pacientes fue
la madre (80%).



Tabla No. 6: Estado civil de los padres de los pacientes con LLA

ESTADO Frecuencia Porcentaje Porcentaje
CIVIL acumulado
Casados 20 36,4% 36,4%
Unién Libre 27 49,1% 85,5%
Separados 8 14,5% 100%
Total 55 100%

Grafico No. 6: Estado civil de los padres de los
pacientes con LLA

50
36.4
40
30
20

10

Casados

49.1

Union Libre

14.5

Separados

El 85% de los pacientes viven en un nucleo familiar funcional.
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Tabla No. 7: Tiempo de Evolucidon de la Enfermedad de los pacientes

42

conLLA

TIEMPO Frecuencia Porcentaje  Porcentaje
acumulado

Menor de 2 4 7,3 7,3
meses
2 a 6 meses 11 20 27,3
6a12 13 23,6 50,9
meses
1 ano 12 21,8 72,7
2 anos 7 12,7 85,5
3 anos 4 7,3 92,7
4 ahos 1 1,8 94,5
5 anos 2 3,6 98,2
6 anos 1 1,8 100
TOTAL 55 100

GRAFICO N. 7: TIEMPO DE EVOLUCION DE
LA ENFERMEDAD DE LOS PACIENTES CON

25
20
20

15

10 7.3

Menor 2a6
de 2 meses
meses

23.6

6al2
meses

21.8

1 afo

LLA

12.7
7.3

3.6
1.8 1.8

2afos 3afos 4afios 5afios 6afos

El 50% de los pacientes tenian un ano o mas desde inicio de la enfermedad.



Tabla No. 8: Fase de Tratamiento

Fase del tratamiento

Induccion
Consolidacion

Mantenimiento
Recaida
Total

Frecuencia

16
21
11
55

Porcentaje

10,9%
27,1%
42%
20,0%
100,0%

43

Porcentaje
acumulado
10,9
38,0
80%
100,0

La fase de tratamiento en la que se encontraban los pacientes fue la fase de

mantenimiento (38%).
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Tabla No. 9: Ingreso Mensual del Nucleo Familiar de los pacientes con
LLA

INGRESO Frecuencia Porcentaje Porcentaje

acumulado
<2000 10 18,2 18,2
2000-5000 27 49,1 67,3
5000-12000 17 30,9 98,2
>12000 1 1,8 100
Total 55 100

Grafico No. 9: ingreso mensual del
nucleo Familiar

50.00% 49.10%
45.00%
40.00%
35.00% 30.90%
30.00%
0,
iz'gg;’ 18.20%
. ('

15.00%
10.00% 1.80%

5.00%

0.00%

<2000 2000-5000 5000-12000 >12000

El 33% de los padres de los pacientes devengan el salario minimo o mas.
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TABLA NO. 10: DOLOR Y SUFRIMIENTO

0 4 7,30%

25 5 9,10%

50 13 23,60%

62 6 10,90%

75 8 14,50%

87 1 1,80%

100 18 32,70%

Total 55 100%

EL 61% de los pacientes casi nunca o nunca presentaron molestias o Dolor,
solo el 7% lo presentaron siempre.



Tabla No. 11: Nausea

NAUSEA
15
25
40
50
60
75
100
Total

Los pacientes nunca presentaron nauseas (24%), mientras que el 18% lo

presento casi siempre.

Frecuencia

o o O

11
12
13
55

Porcentaje
9,10%
9,10%
9,10%
7,30%
20%
21,80%
23,60%
100%
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Tabla No. 12: Ansiedad del Procedimiento

0 11 20%

25 7 12,7%

50 3 5,5%

75 13 23,6%

87 4 7,3%

100 17 30,9%

Total 55 100%

Los pacientes (31%) no presentaron ansiedad a la realizacion de
procedimientos como ser inyecciones o intratecales.



Tabla No. 13: Ansiedad del tratamiento

50 2 3,6%

67 11 20%

75 1 1,8%

83 13 23,6%

100 28 50,9%

Total 55 100%

El 51% de los pacientes no tenian ansiedad al tratamiento.
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Tabla No. 14; Preocupacién

0 4 7,3%

12 7 12,7%

30 16 29,1%

50 11 20%

75 7 12,7%

100 10 18,2%

Total 55 100%

El 42% de los pacientes presentaban casi siempre preocupacion a recaidas
o que el medicamento no funcione y un 7% siempre la presento.



Tabla No. 15: Problemas Cognitivos

Problemas
cognitivos
37
50
62
75
87
100
Total

Frecuencia

10

19
95

Porcentaje

9,1%
10,9%
12,7%
18,2%
14,5%
34,5%

100%

Los pacientes nunca presentaron problemas cognitivos (35%).
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Tabla No 16: Percepcion de apariencia Fisica

Frecuencia Porcentaje
30 11 20%
50 11 20%
75 17 30,9%
100 16 29,1%
Total 55 100%

Grafica No. 16: Percepcion de Apariencia Fisica

40

Porcentaje

Un 60% presentaron buena percepcion de apariencia fisica.



Tabla No. 17: Comunicacion

52

8 2
33 1
42 4
50 6
60 8
83 10

100 24
Total 55

El 44% de los pacientes no presentaron problemas de comunicacion.

3,6
1,8
7,3
10,9
14,5
18,2
43,6
100



Media

Suma

Tabla No. 18: Calidad de Vida

53

Dolor y Nausea Ansiedad Ansiedad Preocup. Problemas Percepcion Comun.
sufrimiento del proced. del cognitivos de AF
tratamiento
55 55 55 55 55 55 55 55
66,31 62,91 60,87 87,11 47,98 77,55 68,27 76,85
3647 3460 3348 4791 2639 4265 3755 4227
Grafica No 18: Calidad de vida
Calidad de Vida
87.11
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La calidad de vida mas alta que presentaron los pacientes fue en el item de
ansiedad del tratamiento con una media de 87, mientras que la el puntaje mas
bajo fue la preocupacién con una media de 48

Puntaje global de calidad de vida de los pacientes fue de 68.5%
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GRAFICA NO. 19: la preocupacion relacionada con la Fase del
tratamiento.

Titulo del grafico

0,
40.0% Hind

30.0% M cons

B mant

20.0%
reca
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Titulo del eje

10.0%

0.0%

0 12 30 50 75 100

Titulo del eje

66% de los pacientes en induccién y 60% de los pacientes en consolidaciéon
tenian puntaje debajo de 30, mientras los que estaban en recaida 45% con
puntaje debajo de 30, y 43% de los pacientes en mantenimiento con puntaje

arriba de 75.
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Grafica No. 20: Edad del paciente con preocupacién a recaida o fallo
del tratamiento

Titulo del grafico

8 afios 9 af 10 11 12 13 14 15 16 il7/ 18
afos afos afios afios afios afos afos afios afios

0O m12 m30 m50 =75 m100

El 63% de los pacientes de 8 afios y 100% de 9 afios tenian puntaje de 100,
en cambio 100% de los pacientes de 18 afnos y 53 % de los 17 afios con

puntaje debajo de 30.
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CAPITULO VI. DISCUSION

Nuestro estudio se realizé en pacientes con diagnéstico de LLA en edad de 8
a 18 anos, encontrando la edad mas frecuente de los pacientes fue 17 afios,

con una media de 13.2 afios y el 57% de los pacientes tenia mas de 13 afos.

Predomind el sexo masculino en un 58% de los casos con una relacion
hombre: mujer 1.4:1. Este dato se correlaciona con la literatura Internacional

que reporta mayor prevalencia en el sexo masculino.

El 45% de los casos procedia del departamento de cortes, seguido en un 15
% de copan y en menor porcentaje procedente de Ocotepeque y lempira en

un 4% cada uno.

El 53 % de nuestros pacientes presentaba ausentismo escolar, refiriendo
haberse retirado del afio escolar. En el 2016 se realizé un estudio en Quito
por Recalde Vermeo que demostré la tasa de abandono escolar se daba en

un 50% similar a lo encontrado en esta tesis

El 85% vivia con ambos padres, y estos ultimos estaban casados o vivian en

union libre.

Con tiempo de evolucion de la enfermedad el 23.6 % se encontraba de 6 a
12 meses, y 7 % tenia menos de 2 meses de evolucion, el 50% estaba en
rango entre 1y 6 afos de evolucion de la enfermedad, pero solo el 7%
presentaba mas de 3 afios de evolucién. El tratamiento de LLA dura en
promedio de 3 afos segun las guias internacionales para el manejo de la
enfermedad, en nuestros pacientes que presentaban mas de 3 anos de
evolucion presentaban recaidas que le prolongaban el tiempo de duracién

del tratamiento.

En las fases del tratamiento el 38% se encontraba en mantenimiento, debido
a que esta fase de tratamiento dura de 2 a 3 anos, por lo tanto es mayor

porcentaje de pacientes que estén en mantenimiento.
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El 67 % de nuestros pacientes viven en el nucleo familiar con menos del
salario minimo determinado en honduras. A pesar que es una enfermedad
muy cara y de larga evolucion, nuestros pacientes reciben su tratamiento
gratuito gracias a La Fundacion Hondurena para el nifio con Cancery la

Secretaria de Salud.

Uno de los temas en los que hay menor concordancia es en la influencia de
las alteraciones fisicas en la CV, es considerado por algunos estudios como
no limitante para la actividad diaria de los nifios, en muchos casos debido
posiblemente al buen control del dolor y las nauseas con analgesia y
antieméticos, mientras que en otros se hace referencia a la fatiga, las nauseas
y el dolor como los aspectos que peor influencia tienen sobre la CV. En
nuestro estudio los pacientes en las dimensiones de dolor y vomito,

presentaban buena calidad de vida.

En ansiedad del procedimiento, evaluaba miedo a los procedimientos
intratecales o a las inyecciones, y en nuestro estudio el 62% tenia buena
calidad de vida con un puntaje arriba de 75 y solo el 33% referia siempre o
casi siempre tenerle temor a estos procedimientos. La buena calidad de vida
se explica por los procedimientos intratecales que se realizan bajo sedacion,
por lo tanto ocasiona menos dolor fisico y trauma emocional a los

procedimientos.

El 42% de los pacientes presentaban casi siempre preocupacion a recaidas
o que el medicamento no funcione con un puntaje debajo de 30; y solo un
31% tenia un puntaje arriba de 75 refiriendo ser positivo ante la enfermedad

0 una recaida.

En la percepcion de la apariencia fisica se evaluaba cuando se les caia su
cabello o como se miraban con su aspecto fisico, y en nuestro estudio un 60%
tenia buena calidad de vida con puntaje mayor de 75 y solo un 20 % no se

sentia bien casi siempre respecto a su apariencia.

La calidad de vida mas alta que presentaron los pacientes fue en el item de
ansiedad del tratamiento con una media de 87.11, mientras que la el puntaje
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mas bajo fue a la preocupacion a una recaida o fallo del tratamiento con una
media de 47.98.

En nuestro estudio se presentd mayor afeccion en la dimension de
preocupacion en las fases induccién y consolidacion. Esto se correlaciona en
un estudio de Sung y colaboradores (2011) que concluye que en las fases de
induccion y consolidacion los pacientes con LLA presentaron mayor afeccion

en la dimensién de preocupacion,

Finalmente, hay que considerar que en la evaluacion de la CV puede haber
una gran variabilidad, ya que trata de una experiencia subjetiva, y que al
mismo tiempo, en especial en los nifios con LAL, puede afectarse tanto por la

enfermedad como por el tratamiento.
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CAPITULO VII CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

. CONCLUSIONES

. La mayoria de los pacientes de nuestro estudio con LLA estaban en

rango de edad entre 13 y 18 afios.

. Predomind el sexo masculino en un 58% de los casos

3. Un 53% de nuestros pacientes presentaba ausentismo escolar.

. La mayoria de los pacientes viven en el nucleo familiar con menos del
salario minimo estipulado para honduras.

. En el item de dolor y nauseas presentaban buena calidad de vida, ya
que estos sintomas no se presentaban muy frecuentemente

. El item mas afectado de calidad de vida fue en la preocupacion a fallo
del tratamiento o tener una recaida, ya que la mitad de los pacientes
presentaban siempre o casi siempre esta preocupacion.

. La mayoria de los pacientes no presentaban ningun temor cuando
asisten al hospital o cunado estan en consulta con el Doctor(a)

obteniendo mejor puntuacion para calidad en este item.
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. RECOMENDACIONES

. Ala secretaria de Salud para continuar con el apoyo al Hospital Mario
Catarino y La Fundaciéon Hondurefia para el nifio con cancer para
continuar con ese proyecto de ayudar a pacientes con LLA que
dependen de un tratamiento de largo tiempo de evolucion para poder
sobrevivir.

. A todo el personal multidisciplinario de sala de hemato-oncologia para
continuar con ese servicio de calidad y calidez hacia los pacientes con
LLA.

. Al personal de la sala de hemato-oncologia para mejorar la calidad de

vida en la dimension de preocupacién hacia el fallo del tratamiento.
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CAPITULO VIII. LIMITACIONES DEL ESTUDIO

El instrumento PED QL cancer module 3.0 no ha sido aplicado
anteriormente en honduras, por lo que no existen datos de referencia
previa para apoyarnos con linea de investigacion.

El estudio se limita en si a un rango de edad de 8 a 18, sin embargo los
datos que se deberian obtener en ansiedades tempranas de 0 a 8 no son
valorables, ya que la informacién es unicamente dada por el cuidador y
no se puede realizar una comparacion del paciente y del cuidador.

Se realizé la investigacion en un solo periodo de tiempo, sin lograr
determinar nuevos eventos que puedan modificar la calidad de vida de

los pacientes con LLA a lo largo de su enfermedad.
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ENCUESTA
UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE HONDURAS VALLE DE SULA
CARRERA DE MEDICINA
POSTGRADO DE PEDIATRIA
TEMA: LA CALIDAD DE VIDA EN LOS PACIENTES PEDIATRICOS CON LEUCEMIA
LINFOBLASTICA AGUDA

CODIGO: FECHA:

OBJETIVO GENERAL: Conocer la calidad de vida de los pacientes con leucemia linfoblastica aguda en
tratamiento mediante el uso el PedsQL Cdncer Module 3.0 en el Hospital Mario Catarino Rivas

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

1. EDAD: FECHA DE NACIMIENTO:
2. PROCEDENCIA: 3.Sexo (M) (F)
4. ESTUDIA:SI ( ) NO ()

5. NIVELACADEMICO: PRIMARIA [ | SECUNDARIA [ | BACHILLERATO [ ]
6. RESPONSABLE O TUTOR:

parentesco

7. ESTADO CIVIL PADRES:

8. FECHA DE DIAGNOSTICO INICIAL

9. FASE DE TRATAMIENTO:

10. INGRESO MENSUAL DEL NUCLEO FAMILIAR: <2000.00 ( ) 2000- 5000.00 ( ) 5000 — 12000 ( )
>12,000 ( )

TIENE ALGUNO DE LOS SIGUIENTES PROBLEMAS

DOLOR Y SUFRIMIENTO NUNCA | CASI ALGUNAS CASI SIEMPRE
NUNCA VECES SIEMPRE

Siento molestia o dolor en las 0 1 2 3 4

articulaciones o musculos

Siento mucho dolor en otras 0 1 2 3 4

partes de mi cuerpo

NAUSEA NUNCA | CASI ALGUNAS CASI SIEMPRE
NUNCA VECES SIEMPRE
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Me enfermo de estdmago 0 1 2 3 4

cuando estoy recibiendo

tratamiento de quimioterapia

La comida no me sabe bien 0 1 2 3 4

durante el tratamiento

Me siento enfermo de mi 0 1 2 3 4

estdmago cuando pienso en el

tratamiento médico.

Me siento tan mal de mi 0 1 2 3 4

estdmago que no puedo comer.

Alguna comida y olores me hacen 0 1 2 3 4

sentirme mal de mi estomago.

ANSIEDAD DEL PROCEDIMIENTO NUNCA | CASI ALGUNAS CASI SIEMPRE
NUNCA VECES SIEMPRE

Siento temor al dolor por 0 1 2 3 4

procedimientos

Siento temor de las inyecciones. 0 1 2 3 4

ANSIEDAD DEL TRATAMIENTO NUNCA | CASI ALGUNAS CASI SIEMPRE
NUNCA VECES SIEMPRE

Siento miedo cuando estoy 0 1 2 3 4

esperando al doctor.

Siento miedo cuando estoy con el 0 1 2 3 4

doctor.

Siento miedo cuando voy al 0 1 2 3 4

hospital.

PREOCUPACION NUNCA | CASI ALGUNAS CASI SIEMPRE
NUNCA VECES SIEMPRE

Me preocupan los efectos 0 1 2 3 4

secundarios del tratamiento

médico.
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Me preocupa que los 0 1 2 3 4

tratamientos médicos no estén

funcionando.

Me preocupa que tenga una 0 1 2 3 4

recaida de la enfermedad.

PROBLEMAS COGNITIVOS NUNCA | CASI ALGUNAS CASI SIEMPRE
NUNCA | VECES SIEMPRE

Tengo problemas resolviendo 0 1 2 3 4

matematicas.

Tengo problemas realizando 0 1 2 3 4

tareas educativas

Es dificil para mi prestar atencion. 0 1 2 3 4

Es dificil para mi recordar lo que 0 1 2 3 4

lei 0 me leen

PERCEPCION DE LA APARIENCIA NUNCA | CASI ALGUNAS CASI SIEMPRE

FISICA NUNCA VECES SIEMPRE

Siento que no me veo bien con mi 0 1 2 3 4

aspecto fisico

No quiero que las personas vean 0 1 2 3 4

mi cabeza cuando se ha caido el

cabello

Me siento avergonzado cuando 0 1 2 3 4

otros miran mi cuerpo.

COMUNICACION NUNCA | CASI ALGUNAS CASI SIEMPRE
NUNCA VECES SIEMPRE

Es dificil para mi decirle al doctor 0 1 2 3 4

y las enfermeras como me siento.

Es dificil para mi hacerle 0 1 2 3 4

preguntas al doctor y las

enfermeras.

Es dificil para mi explicarle mi 0 1 2 3 4

enfermedad a otros.
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