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RESUMEN

El dolor influye en las respuestas de los pacientes al tratamiento médico, evolucion clinica
y calidad de vida, debido a que produce alteraciones a nivel de las funciones fisicas como
psicoldgicas del paciente que lo presentan. Debido a que el dolor es uno de los principales
sintomas que manifiestan los pacientes pediatricos diagnosticados con cancer, el objetivo
del presente estudio fue conocer la influencia del dolor en la calidad de vida de los
pacientes con LLA en fase de induccion en nifios de 5 a 15 afios del Hospital Nacional de
Nifios Benjamin Bloom. Materiales y Métodos: Se realizo un estudio transversal y
prospectivo con enlace analitico. Los datos fueron obtenidos a través de dos entrevistas
realizadas a 15 pacientes, previa autorizacién de un consentimiento y asentimiento
informado y que cumplieran los criterios de inclusion (Una al inicio y la segunda al final
de la fase de induccion durante junio a noviembre del 2022). Durante las entrevistas se
utilizé una encuesta basada en dos escalas ya validadas (Cuestionario de calidad de vida
PedsQL y Escalas de evaluacion del dolor segun la edad), administrada por el
investigador. Posteriormente, los datos recolectados fueron procesados en el programa de
Microsoft Excel 365. Se realizé un analisis descriptivo para su interpretacion. Resultados:
Se observd una razon hombre: mujer de 0.3:1 respectivamente. Se evidencié mayor
frecuencia entre los 6-14 afios. Entre las dimensiones méas afectadas se report6 el dolor,
comunicacion, ansiedad por procedimientos y las preocupaciones. Se determiné que la
CV se modifico al finalizar la induccion a la remision. Conclusiones: se evidencio una
mejoria en la segunda medicién CV con relacion a una posible adaptacion al tratamiento,
asi como por mejoria de los sintomas relacionados a la enfermedad principalmente al

dolor.

PALABRAS CLAVE: calidad de vida, leucemia aguda linfobléstica, PedsQL ™
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ABSTRACT

Pain influences the responses of patients to medical treatment, clinical evolution, and
quality of life, because it produces alterations at the level of the physical and psychological
functions of the patient who presents it. Since pain is one of the main symptoms
manifested by pediatric patients diagnosed with cancer, the objective of this study was to
determine the influence of pain on the quality of life of patients with ALL in the induction
phase in children aged 5 to 15 years of the Benjamin Bloom National Children's Hospital.
Materials and Methods: cross-sectional, prospective study whith analytical linkage was
carried out. The data were obtained through two interviews carried out with 15 patients,
prior authorization of informed consent and assent and who met the inclusion criteria, one
at the beginning and the second at the end of the induction phase during June to November
2022. During the interview, a survey was used based on two already validated scales
(PedsQL Quiality of Life Questionnaire and Pain Assessment Scales according to age),
administered by the researcher. Subsequently, the collected data was processed in the
Microsoft Excel 365 program. A descriptive analysis was carried out for its interpretation.
Results: A male: female ratio of 0.3:1 respectively was observed. It was evidenced more
frequently between 6-14 years. Among the most affected dimensions, pain,
communication, anxiety about procedures and worries were reported. It was determined
that CV changed at the end of remission induction. Conclusions: an improvement was
evidenced in the second CV measurement in relation to a possible adaptation to the

treatment, as well as an improvement in the symptoms related to the disease, mainly pain.

PALABRAS CLAVE: calidad de vida, leucemia aguda linfobléstica, PedsQL ™
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1. INTRODUCCION

1A. INTRODUCCION

El dolor es un fendmeno multidimensional, con componentes sensoriales, fisiologicos,
cognitivos, afectivos, conductuales y espirituales. La Asociacion Internacional de estudio
del Dolor (por sus siglas en ingles IASP) define el dolor como una “experiencia sensorial
y emocional desagradable, asociada a una lesion tisular real o potencial” y es siempre una
experiencia de caréacter subjetivo ™. Esta ultima caracteristica dificulta su adecuada
valoracion en algunos casos, como pacientes sedados e intubados, pacientes con
dificultades de comunicacion, y pacientes pediatricos. Asimismo, la IASP define dolor
croénico como “el dolor que persiste una vez pasado el periodo normal de cicatrizacion”
©). El presente trabajo estara centrado en el estudio del dolor en el paciente oncoldgico,
cuya valoracion es todavia mas compleja.

El control del dolor es parte fundamental de una buena préctica médica y de una atencién
de alta calidad. La prevencion y un buen manejo del dolor son prioridades cuando se
trabaja con nifios, para lo cual es necesario incorporar y considerar al dolor como el 5°
signo vital; por lo tanto, al evaluar los signos vitales, se debe considerar si el nifio tiene o
no tiene dolor, su intensidad, si la terapia analgésica es adecuada, si hay efectos colaterales
de los medicamentos y si requiere terapia de rescate . La evaluacion de la magnitud del
dolor en pediatria no es facil, especialmente en los mas pequefios, existiendo innumerables
herramientas y guias para realizarlo . Lo importante es lograr una forma de evaluacion
adecuada a cada centro asistencial, que sea facil de utilizar y reproducible por cualquier
miembro del equipo de salud.

Dolor cronico interfiere con las actividades cotidianas, el alivio del dolor, el compromiso
funcional, el bienestar emocional, la fatiga, la debilidad y los trastornos del suefio
asociados con el dolor son las principales preocupaciones que los enfermos refieren y que,
por lo tanto, deben ser especificamente consideradas debido a que el alivio del dolor se

acompafia de una mejora de la funcionalidad tanto fisica como emocional. ©
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La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) reconoce el dolor como un importante
problema de salud publica mundial. Un 80% de nifios con enfermedad crénica presenta
dolor. Si se trata del nifio hospitalizado, al menos el 50% sufrird dolor fisico. Cuando
consideramos el dolor debido al miedo a la enfermedad, a los tratamientos, al mismo
médico o a la separacion del entorno familiar, el sufrimiento alcanza al 100%. ©

El dolor esta presente en el momento del diagnostico del cancer en el 62% de los nifios;
durante el tratamiento, un 25%-85%; y en estadios avanzados o terminales de la
enfermedad, del 62% al 90% de los nifios informan de dolor @,

La leucemia linfoblastica Aguda (LLA) 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 dsea. 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 afios. En base a esta enfermedad 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 (7).

Durante el tratamiento, la mayoria de los nifios experimenta efectos adversos, no sélo
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 ©.

Debido a que a nivel nacional no se cuentan con estudios de este tipo y que el dolor es una
de las principales consultas en los pacientes pediatricos oncoldgico, se ha evidenciado la
importancia que tiene el reconocimiento de las variables de salud referidas por los
pacientes lo que permitira, optimizar el abordaje terapéutico global del dolor crénico, con
el objetivo de mejorar no solo el sintoma, sino también las consecuencias sobre la calidad

de vida de estos pacientes.
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1B. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA:

Durante el diagndstico y el tratamiento de la LLA, la mayoria de los nifios experimenta
efectos adversos, no solo fisicos sino también emocionales; sobre todo porque se trata de
un tratamiento cronico. A causa de que muchos de los componentes de la calidad de vida
no pueden ser observados directamente, éstos se evallan a través de cuestionarios que
contienen una serie de preguntas y que asignan una puntuacion final que se interpreta de
acuerdo con valores previamente establecidos. En los ultimos afios se han realizado
estudios a nivel internacional 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 6ptimo del nifio con leucemia linfoblastica aguda requiere atencion en
varias areas de cuidado de soporte como fisico y psicosocial del paciente y 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 6ptima y mejorar la calidad de vida, es
imperativo que estos efectos adversos sean manejados de forma apropiada.

La medicion 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 céancer Module© que ha sido utilizado para evaluar la calidad de vida en nifios con
distintas entidades nosolégicas.

PREGUNTA DE INVESTIGACION:

¢Cuales son las dimensiones de mayor afectacion en la calidad de vida de los pacientes
pediatrico de 5 -15 afios con diagnostico de leucemia linfoblastica aguda durante el inicio
y finalizacion de la fase de induccion del tratamiento antineopléasico que asisten al
Hospital Nacional de nifios Benjamin Bloom en el periodo de 1° junio de 2022 al 30 de

noviembre 2022?
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1C. JUSTIFICACION.

El dolor que sufren los nifios con cancer se relaciona sobre todo con el tratamiento y los
procedimientos diagnosticos y terapéuticos. El dolor relacionado con el cancer es
frecuente en el momento del diagnostico y puede deberse a la progresion de la enfermedad
®) Puede afectar negativamente todos los aspectos de la vida cotidiana, las interacciones
familiares o las relaciones sociales, y puede producir angustia, ansiedad, depresion,
insomnio, fatiga o cambios de humor, tales como irritabilidad o una actitud negativa frente
al dolor. Al evaluar las caracteristicas clinicas del dolor hay que tener en cuenta al nifio
en su totalidad ®.

La calidad de vida que incluye un estado de salud funcional, percepcion de buena salud,
satisfaccion con la vida y habilidad para competir. Tanto la percepcién general de salud
como la vitalidad, el dolor y la discapacidad pueden ser influenciadas por las experiencias
personales y las expectativas de una persona 9.

El tratamiento 6ptimo del nifio con Leucemia Linfoblastica Aguda requiere atencion en
varias areas de cuidado de soporte, que se refiere al tratamiento designado para prevenir
y controlar los efectos adversos del cancer y de su tratamiento. Con el objetivo de alcanzar
una meta terapéutica 6ptima 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 9. En los ultimos afios se han realizado
estudios internacionales de Calidad de Vida en pacientes pediatricos con cancer, pero la
mayoria enfocados a los supervivientes y pocos han sido realizado durante la fase de
induccion del tratamiento. Esta investigacion aportara informacion a nivel nacional
significativa para conocer y comprender el proceso de afectacion del dolor cronico en la
calidad de vida de los pacientes con leucemia linfoblastica aguda debido a que este a ha
sido escasamente valorado por multiples creencias erroneas y por miedo de los padres a
los efectos secundarios del tratamiento analgésico y dificultades para la evaluacion del

dolor en el nifio en etapa preverbal.
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2. OBJETIVOS
OBJETIVOS GENERAL:

Evaluar la intensidad del dolor y la calidad de vida en pacientes pediatricos de 5-15 afios

con diagnostico de Leucemia Linfoblastica Aguda que asisten al Hospital Nacional de

nifios Benjamin Bloom en el periodo del 1° de junio al 30 de noviembre de 2022.
OBJETIVOS ESPECIFICOS:

1.

Describir los factores sociodemograficos de los pacientes con diagnéstico de
leucemia linfoblastica aguda.

Determinar las puntuaciones de calidad de vida en pacientes pediatricos de 5-15
afios de edad a nivel psicolégico, emocional, social y fisico utilizando el
cuestionario denominado PedsQL al inicio y final de fase de tratamiento de
induccion.

Comparar el nivel de calidad de vida al inicio y final de la fase de tratamiento de
induccion en pacientes pediatricos de 5-15 afios de edad.

Comparar la intensidad del dolor por medio de la escala visual analoga (EVA) y
la escala descriptiva simple en pacientes pediatricos de 5-15 afios de edad, al inicio
y final de la fase de tratamiento de induccion.

Analizar la intensidad del dolor y su influencia en la calidad de vida de los

pacientes con leucemia linfoblastica aguda al inicio y final de la fase de induccién.
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3. HIPOTESIS

Hipdtesis Verdadera 1
e La calidad de vida en pacientes pediatricos de 5-15 afios con diagnostico de

leucemia linfoblastica aguda mejoro al final de la fase de induccion del
tratamiento.
Hipotesis Nula 1
e La calidad de vida en pacientes pediatricos de 5-15 afios con diagnostico de
leucemia linfoblastica aguda no mejoro al final de la fase de induccion del
tratamiento.
Hipotesis Verdadera 2
e Laintensidad del dolor en pacientes pediatricos de 5-15 afios con diagnéstico de
leucemia linfoblastica aguda disminuyo al final de la fase de induccion del
tratamiento.
Hipotesis Nula 2
e La intensidad del dolor en pacientes pediatricos de 5-15 afios con diagndstico de
leucemia linfobléstica aguda no disminuyo al final de la fase de induccion del

tratamiento
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4. MARCO TEORICO

4.1 CONSIDERACIONES GENERALES SOBRE EL DOLOR PEDIATRICO

El dolor es un fendmeno multidimensional, con componentes sensoriales, fisiologicos,
cognitivos, afectivos, conductuales y espirituales V. La International Association for the
Study of Pain define el dolor como una experiencia sensorial y emocional desagradable
que se relaciona con un dafio tisular real o potencial, o que se describe en términos de ese
dafo. La definicion hace hincapié en la naturaleza fisica y emocional del dolor. Con
respecto al dolor en los nifios cabe afadir que “La incapacidad de comunicarse
verbalmente” no niega la posibilidad de que alguien esté sufriendo dolor y necesite un
tratamiento analgésico apropiado. El dolor es siempre subjetivo @,

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) reconoce el dolor como un importante
problema de salud publica mundial. En 2007 la OMS identific la necesidad de un
tratamiento mejorado y estandarizado del dolor crénico (tanto maligno como no maligno)
y del dolor agudo ®Y.

Debe sefialarse que el dolor es mas que simplemente un sintoma. Es una comorbilidad
grave que afecta e influye en las respuestas de los pacientes al tratamiento médico y
quirdrgico, con consecuencias tanto sobre la evolucion clinica como sobre la calidad de

vida ©.
4.1.1 Evolucién histoérica del concepto de dolor y enfermedad

Bajo la influencia de las transformaciones socioculturales, ha sido muy diferente la
consideracién que han tenido el trato dado a los nifios y el interés del cuidado de sus
enfermedades a lo largo de los siglos y en las distintas civilizaciones. Muy variable ha
sido su interpretacion a traves de los tiempos, comenzando por su significado légico de
guardian de la salud, frente a los que no le encontraban sentido, como Platon y Aristoteles
0 por el contrario, los que proclamaban la transcendencia de aliviar el dolor, obra
verdaderamente divina, segun Hipdcrates. A grandes trazos, se observa durante la Edad
Media un predominio de la orientacion teologica: tanto el dolor como la enfermedad serian
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una consecuencia de la culpa y una clave para alcanzar el cielo, a pesar de la advertencia
de San Agustin: “Se puede aceptar el dolor, pero nadie debe amarlo”. Con el Renacimiento
se tiende al enfoque mas humano, y se buscan nuevos tratamientos, pero la controversia
ha seguido. El dolor, que vendria a ser un estimulo poderoso para la creatividad, un
privilegio de las naturalezas superiores, incluso un regalo de los dioses o como dijo Alfred
de Musset “un maestro”. Todavia, G. Marafion escribio: “el saber sufrir, el sufrimiento
bien administrado, es también Medicina” ®2. En estos finales del siglo XX, limitandonos
al planteamiento cientifico, resulta hoy diferente, pero estas breves pinceladas histéricas
deben hacer reflexionar y adaptarnos a los progresos, con cierta cautela, como todos los
que tienen implicaciones terapéuticas. EI moderno tratamiento del dolor no puede ser
ajeno a la gran transformacion psicosocial del mundo occidental, cuando muchos piensan
que “un minuto de dolor es tan largo como un dia de felicidad” @2,

Para los consagrados a la infancia, el dolor infantil es un misterio ¢por qué debe sufrir el
inocente?, pero también un escandalo. En cierto modo, el dolor en la edad pediétrica viene
a ser un ejemplo de otra epidemia reciente y paraddjica: el maltrato. Se trataria de un
maltrato institucional. La triste historia de los sufrimientos de los nifios a lo largo de las
épocas permite justificar algunos errores médicos, paralelos a los de la sociedad, cuando
el dolor del nifio era algo inevitable e incluso conveniente. No resulta extrafio que hasta
las instituciones dedicadas a la proteccion del menor hayan incurrido en esta agresion, sea
fisica 0 emocional, conducta generalmente debida a una inadecuada organizacion y mas
aun por un mal conocimiento, que empezamos a mejorar. Aceptandola se podra prevenir
y tratar mejor. Aliviar el dolor debe ser una tarea obligada para el pediatra de hoy. Para
ello, deberia desterrar algun error, sobre lo que es preciso insistir, partiendo de algunos
datos epidemioldgicos y fisiopatoldgicos 2.

4.1.2 Clasificacion del dolor @V

En funcion de la duracion:

El dolor agudo suele definirse como el que dura menos de 30 dias, y el crénico como el

gue dura mas de 3 meses. Sin embargo, estas definiciones son arbitrarias y no esenciales




para decidir las estrategias terapéuticas. Los sintomas y las causas de ambos tipos de dolor
pueden solaparse, y los factores fisiopatoldgicos pueden ser independientes de la duracion.
Dolor agudo. De comienzo subito, se siente inmediatamente después de la lesion y es
intenso, pero generalmente de corta duracion. Aparece a consecuencia de lesiones
tisulares que estimulan los nociceptores y generalmente desaparece cuando se cura la
lesion.

Dolor cronico. Es un dolor continuo o recurrente que persiste mas alla del tiempo normal
de curacidn. Puede aparecer como un dolor agudo y persistir mucho tiempo o reaparecer
debido a la persistencia de los estimulos nocivos o a la exacerbacion repetida de una
lesion. También puede aparecer y persistir en ausencia de una enfermedad o una
fisiopatologia identificables. Puede afectar negativamente todos los aspectos de la vida
cotidiana, tales como la actividad fisica, la asistencia a la escuela, el suefio, las
interacciones familiares o las relaciones sociales, y puede producir angustia, ansiedad,
depresién, insomnio, fatiga o cambios de humor, tales como irritabilidad o una actitud
negativa frente al dolor. Como el dolor es el resultado de las interacciones de muchos
factores, al evaluar sus caracteristicas clinicas hay que tener en cuenta al nifio en su
totalidad.

El dolor que sufren los nifios con céncer se relaciona sobre todo con el tratamiento y los
procedimientos diagnosticos y terapéuticos. El dolor relacionado con el tumor es frecuente
en el momento del diagndstico, sobre todo en caso de recurrencia, y también cuando el
cancer es resistente al tratamiento. En los paises en desarrollo, en los que muchos nifios
con céancer se presentan en estadios avanzados y en los que pocos tienen acceso a la
quimioterapia o radioterapia, el dolor del cancer suele deberse a la progresion de la
enfermedad @9,

La masa tumoral puede producir dolor por distension, compresion o infiltracion de los
tejidos. La inflamacion debida a infeccion, necrosis u obstruccion también puede ser causa
de dolor. La clasificacidn del dolor del cancer plantea dificultades singulares debido a la
complejidad y variedad de mecanismos fisiopatoldgicos y sindromes dolorosos, y a la

necesidad de proporcionar informacion sobre el prondstico y los resultados del
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tratamiento. En el céncer, el dolor relacionado con la enfermedad puede ser agudo o
cronico @9,

El més comun es el dolor 0seo, habitualmente debido a metéstasis dseas. Otras causas
menos frecuentes, pero de gran importancia, de dolor asociado al cancer son la compresion
de la médula espinal, afectacion del sistema nervioso central o periférico y la obstruccion
intestinal.

La prevalencia del dolor cronico en la infancia y la adolescencia se sitla entre el 11% vy el
40% en los paises desarrollados .

Dolor episédico o recurrente. El dolor aparece de forma intermitente durante un largo
periodo de tiempo y el nifio puede no sufrir dolor entre los episodios dolorosos. Estos
episodios son a menudo de intensidad, calidad y frecuencia variables a lo largo del tiempo,
con lo que resultan impredecibles. Este tipo de dolor puede ser indiferenciable del dolor
agudo recurrente, pero podria tener repercusiones mas graves en la vida fisica y
psicosocial del nifio. Algunos ejemplos son la migrafa, el dolor episédico de la
drepanocitosis y el dolor abdominal recurrente. EI dolor persistente puede coexistir con el
recurrente, especialmente en afecciones como la drepanocitosis V.

Dolor intercurrente. Se caracteriza por un aumento temporal de la intensidad del dolor
por encima del nivel doloroso preexistente, por ejemplo, cuando un nifio cuyo dolor esta
bien controlado con un régimen analgésico estable presenta sibitamente una exacerbacion
aguda del dolor. Suele ser de inicio subito, intenso y de corta duracion. Pueden producirse
varios episodios diarios de dolor intercurrente. Es una caracteristica bien conocida del
dolor del céancer, pero también aparece en afecciones no malignas. EIl dolor intercurrente
puede aparecer de forma inesperada e independientemente de cualquier estimulo, es decir,
sin un incidente anterior ni un factor precipitante evidente 9,

Dolor incidente o debido al movimiento. Tiene una causa identificable, puede ser
inducido por movimientos simples, como caminar, o por maniobras que habitualmente
exacerban el dolor, como el apoyo del peso en una extremidad, la tos o la miccion. Los

procedimientos diagnosticos o terapéuticos también pueden producir dolor incidente Y.




Dolor de fin de dosis. Se produce cuando, hacia el final del intervalo entre dosis, la
concentracion sanguinea del medicamento cae por debajo de la concentracion analgésica
minima eficaz 9,

Segun su fisiopatologia -

« Dolor nociceptivo o somatico: dolor que implica un estimulo nocivo que dafia los
tejidos normales y la trasmision de este estimulo en un sistema nervioso que funcione con
normalidad.

eDolor visceral: involucra estructuras profundas por infiltracion, compresion,
estiramiento y extension de las visceras. Estd mal localiza-do, es profundo y opresivo.

* Dolor neuropético: dolor iniciado o causado por una lesion primaria o disfuncion en el
sistema nervioso; afecta al sistema nervioso periférico y/o central.

Segun su etiologia:

* Dolor relacionado con el tumor.

« Dolor secundario al tratamiento de cirugia, quimioterapia, radioterapia y a los procesos

diagnosticos y terapéuticos.

4.2 EPIDEMIOLOGIA DEL CANCER PEDIATRICO

El dolor es uno de los sintomas que mas afecta y preocupa a las personas y una de las
causas de consulta méas frecuente en medicina. EI dolor crénico es un problema de salud
publica a nivel mundial. La prevalencia del dolor cronico en el paciente pediatrico es
dificil de determinar, esto es debido a la escasez de estudios de corte epidemioldgico que
documenten dicha interrogante @2,

El cancer es una de las principales causas de mortalidad entre los nifios y los adolescentes
en todo el mundo; cada afio se diagnostican aproximadamente 300.000 nifios de entre 0 y
19 afos. Representan entre 0.5% y un 4.6% de la carga total de morbilidad. Las tasas
mundiales de incidencia oscilan entre 50 y 200 por cada millon de nifios .

Respecto a la incidencia de dolor en nifios con cancer, son escasos los estudios que aportan
datos sobre este aspecto. Estos datos indican que el dolor esta presente en el momento del

diagnostico del cancer en el 62% de los nifios; durante el tratamiento, un 25%-85% de los




nifios experimentan dolor; y en estadios avanzados o terminales de la enfermedad, del
62% al 90% de los nifios informan de dolor, que a menudo es intenso e infratratado.
Muchas personas que sobreviven al cancer siguen sufriendo dolor después del tratamiento
durante el resto de sus vidas @.

En los paises de ingresos altos, mas del 80% de los nifios afectados de cancer se curan, en
muchos paises de ingresos medianos y bajos la tasa de curacion es de aproximadamente
el 20%. Las causas de las menores tasas de supervivencia en los paises de ingresos
medianos y bajos son la incapacidad de obtener un diagnéstico preciso, la inaccesibilidad
de los tratamientos, el abandono del tratamiento, la muerte por toxicidad (efectos
secundarios) y el exceso de recidivas, en parte debidas a la falta de acceso a medicamentos
y tecnologias esenciales @,

En el nifio predominan los tumores hematopoyéticos como las leucemias (30,2%), los
tumores del sistema nervioso central (21,7%) y los linfomas (10,9%), seguidos de
rabdomiosarcomas, neuroblastomas, y otros tumores de tejidos blandos y sarcomas de
huesos 4,

Segun estudios se reporta que en los nifios el dolor es provocado directamente por el tumor
s6lo en 25% de los casos. Los episodios dolorosos estan mas vinculados con la terapia 'y
los procedimientos en aproximadamente 50% de los casos (©),

Los regimenes de tratamiento en el nifio son multimodales y mucho mas agresivos como
la cirugia, radioterapia y quimioterapia, en ocasiones investigaciones (cuando la
terapéutica convencional ya no es efectiva), lo que conlleva un aumento del dolor
relacionado con el tratamiento (19,

A nivel nacional segun el Reporte Oncoldgico Pediatrico (ROPESAL) estima que los tipos
de patologia oncoldgica mas frecuentes en primer lugar corresponden a las leucemias, los
linfomas y tumores reticuloendoteliales, en segundo, y los tumores del sistema nervioso
central, en tercer lugar. La leucemia aguda linfobléastica tiene una sobrevida a cinco afios
arriba del 70% @4,

A nivel nacional segin datos proporcionados por la direccion de vigilancia sanitaria y

unidad de estadisticas e informacion en salud para el afio 2019 se estima un total de
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6,704,864 habitantes de los cuales 553,716 corresponde al grupo de 0-4 afios de edad y
1,800,046 corresponden al grupo etario de 5-19 afios de edad. **

Se estima que la edad mas afectada es entre los 1-4 afios. Segun el Programa Nacional de
Céancer Pediatrico se atienden alrededor de 881 pacientes de los cuales 424 son
diagnosticados con leucemia, y alrededor de 321 tienen entre 1y 4 afios 4.

En El Salvador, la fundacion ayudame a vivir junto al Hospital Nacional de Nifios
Benjamin Bloom brindan tratamiento gratuito alrededor de 600 pacientes de 0 a 16 afios
de edad que padecen de una enfermedad oncoldgica. Se tiene alrededor de 80-90 casos

nuevos por afio @4,

4.3 TIPOS DE DOLOR EN CANCER PEDIATRICO
El dolor oncoldgico se caracteriza por episodios de dolor agudo que se presentan durante
el curso del proceso de dolor cronico que acompafia a la enfermedad, los cuales son
ocasionados por los procedimientos diagnosticos invasivos o secundarios al tratamiento.
Dichos episodios de dolor pueden ser de cualquier tipo: somatico, visceral, neuropéatico o
una combinacion de éstos 7,

a. Dolor por procedimientos diagnosticos o terapéuticos
El dolor puede deberse a procedimientos tales como aspiracion de médula 6sea, puncién
lumbar o venopuncién. Entre otras actuaciones terapéuticas que pueden producir dolor,
podemos destacar la fibrobroncoscopia, inyeccidn subcutanea de citoquinas, realizacién
de gastrostomias endoscoOpicas percutaneas, laserterapia, citologia mediante aspiracién
con aguja fina, radioterapia estereotaxica o de intensidad modulada, etc. la técnica de sedo
analgesia empleada debe estar individualizada dependiendo de la agresividad del
procedimiento, y de la sensibilidad del paciente (pacientes con procedimientos dolorosos
repetidos acaban precisando mayor analgesia y sedacion para el mismo procedimiento que
los pacientes que lo reciben por primera vez) 7).
Los pacientes con dolor cronico presentan fendmenos de hipersensibilidad neuronal que
aconsejan prevenir adecuadamente el dolor por procedimientos mediante técnicas de

anestesia o sedacién convencionales 7).




b. Episodios de agudizacion del dolor cronico pediatrico oncoldgico
Los tumores del nifio se diagnostican frecuentemente de forma tardia, en estadios
avanzados y cuando han metastatizado. El origen del dolor puede ser el propio tumor, los
procedimientos diagnosticos y terapéuticos o por ambas causas. La masa tumoral puede
causar dolor por infiltracion, distension o compresion de tejidos (por ejemplo, dolor
nociceptivo somatico por infiltracion del periostio, o neuropatico por infiltracion o
compresion de estructuras nerviosas), por necrosis tumoral u obstruccion de visceras
huecas (dolor nociceptivo visceral). También puede estar relacionado con el tratamiento
radioterapico, quimioterapico o quirdrgico que puede causar mucositis, infeccion, cefalea
prolongada por punciéon lumbar, dermatitis por radiacion, neuropatia periférica por
vincristina o dolor postquirdrgico @7
El dolor agudo en el paciente pediatrico debe tratarse mediante un abordaje multimodal,
mediante el empleo de métodos tanto farmacolégicos como no farmacoldgicos, en un
ambiente agradable para el nifio. El tratamiento debe adecuarse al tipo e intensidad del
dolor y requiere reevaluacion frecuente debido a la naturaleza dinamica del dolor 7).
Como parte del tratamiento multimodal del dolor canceroso en nifios pueden usarse
medidas no farmacoldgicas apropiadas a cada edad. En muchos hospitales existen grupos
de voluntarios o personal perteneciente a fundaciones benéficas especializados en estas
medidas, entre las que se encuentran métodos de distraccion, relajacion, el juego,
estimulacion cutanea, soliloquio positivo, blogueo del pensamiento y evocaciéon de
imagenes agradables. Estas medidas son mas efectivas cuando se introducen precozmente
en el curso de la enfermedad, asociadas al tratamiento farmacologico @7,

c. Dolor cronico
A pesar de lo que se creia hasta épocas muy recientes, los nifios experimentan dolor
cronico con una frecuencia mucho mayor de lo que aparece reflejado en la literatura
médica @7,
El dolor debido al proceso tumoral se identifica conociendo la historia natural del tumor
en cuestion. EI mé&s comun es el dolor 6seo, habitualmente debido a metastasis Oseas.

Otras causas menos frecuentes, pero de gran importancia, de dolor asociado al cancer son
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la compresion de la médula espinal, afectacion del sistema nervioso central o periférico y
la obstruccion intestinal. Esto produce fundamentalmente dos componentes del dolor
cronico que habitualmente se dan en mayor o menor medida en cada paciente ©. EI dolor
oncologico en pacientes pediatricos, especialmente en los pacientes terminales, es uno de
los mayores retos a que nos enfrentamos. El dolor en pacientes con cancer terminal
requiere un amplio conocimiento del desarrollo normal del nifio, asi como de la historia
natural y tratamiento de las enfermedades malignas de la infancia .

Los esquemas de tratamiento del dolor cronico en pacientes adultos, en sus componentes
nociceptivos y neuropaticos, son absolutamente trasladables a los pacientes pediatricos.
El dolor nociceptivo debe ser tratado de acuerdo al esquema de los escalones terapéuticos
propuestos por la Organizacion Mundial de la Salud: el primer escalén esta constituido
por farmacos tipo antiinflamatorios no esteroideos, el segundo escalon esta constituido
por opiaceos débiles, el tercer escalon esta constituido por opiaceos potentes *").Cuando
fallan estos tres escalones, ya sea en el componente nociceptivo o en el componente
neuropatico, estan indicadas una serie de procedimientos mas agresivos que van
orientados a abolir o disminuir el dolor. También se pueden emplear procedimientos
invasivos para el tratamiento del dolor, tales como intervenciones neuroquirurgicas,
colocacion de catéteres intratecales o epidurales y bloqueos continuos de nervios
periféricos para obtener una anestesia regional. Esta analgesia se puede extender durante
varias semanas o meses 7).

Entre las posibilidades de tratamiento no invasivas podriamos mencionar el consejo
terapéutico, la terapia fisica, la hipnosis, la relajacion, la bio-retroalimentacion y la
estimulacion eléctrica transcutanea 7).

El dolor neuropatico en nifios puede ser causado por sindromes dolorosos regionales
complejos (o distrofia simpatica refleja), lesiones nerviosas periféricas, dolor post-
amputacion (dolor fantasma), dolor por desaferentizacion y dolor debido al cancer ©.

El dolor neuropatico se asocia con lesiones, disfuncién o alteracion de la excitabilidad de

parte del sistema nervioso central o periférico. Su incidencia en la adolescencia es mayor




en las nifias. Debido probablemente a que se diagnostica inadecuadamente en la poblacion
pediatrica, es menos frecuente su aparicion que en adultos ©.

El manejo del dolor neuropatico puede ser frustrante tanto para el nifio y su familia, como
para el médico. No existe una terapia Unica que proporcione alivio uniforme a estos
pacientes. Gran parte de su manejo depende de la respuesta a diferentes medidas clinicas.
La dosificacion de medicamentos se encuentra limitada por la presencia de efectos
colaterales y complicaciones. Uno de los principales objetivos es devolver al nifio a un
estado funcional aceptable y una escolarizacion adecuada. En ocasiones no es posible la
completa resolucion del cuadro doloroso ©.

Laterapia fisica, es una parte del manejo integral de estos pacientes. La neuroestimulacion
eléctrica transcutanea, ampliamente utilizada tanto en adultos como en nifios, junto con la
terapia fisica intensa en un ambiente familiar adecuado, proporciona los mejores
resultados en nifios y adolescentes con esta patologia. Los bloqueos simpaticos
constituyen el tratamiento mas utilizado en estos sindromes, puesto que proporcionan una
interrupcion de estos reflejos aparentemente patoldgicos . Con bloqueos repetidos, el
paciente experimenta un alivio del dolor que se incrementa con cada bloqueo, e impide
que el dolor vuelva a su intensidad original. El objetivo es facilitar la terapia fisica. Existen
métodos psicoldgicos dirigidos hacia el aumento de comprension, tanto del nifio como de
su entorno familiar, del dolor pediatrico y su tratamiento, e incluyen factores que pueden
disminuir o aumentar el dolor, y mejoran sus habilidades cognitivas y conductuales de
modo que se reduce el disconfort y la impotencia funcional que produce. Los principios
basicos de las técnicas psicoldgicas en el manejo del dolor crénico son: informacion sobre
la naturaleza multifactorial del dolor, aprendizaje de medidas de rehabilitacion eficaces y
la adopcion de medidas individualizadas para cada paciente en lugar de abordajes

generales del dolor cronico 7,

4.4 EVALUACION DEL DOLOR EN NINOS
Para valorar el dolor en los pacientes pediatricos es esencial tomar en cuenta la etapa de

desarrollo en que éstos se encuentran; no es igual un recién nacido que un lactante menor,




mayor, preescolar, escolar o adolescente. La forma de expresar el dolor es completamente
diferente, por lo que las técnicas para apreciar su intensidad tendran que aplicarse de
acuerdo a la edad @. Actualmente no se concibe una clinica del dolor sin un servicio de
psicologia. Todo paciente pediatrico que sufra dolor debe ser estudiado y tratado
integralmente sin considerar que su mal es “psicoldgico”, dado que la gran mayoria de los
pacientes que se atienden en la Clinica del Dolor tienen un motivo médico 8.

Las investigaciones ponen de manifiesto que existen diversos factores de riesgo y factores
protectores en el dolor cronico en la infancia y la adolescencia. Padecer estrés psicosocial,
miedo al dolor y catastrofismo, haber sufrido abuso infantil, abandono, asi como
situaciones de divorcio o muerte de alguno de los progenitores, pueden actuar como
factores de riesgo para el desarrollo de dolor cronico. Por el contrario, actian como
factores protectores la resiliencia o capacidad de adaptacion y el optimismo @,

Los nifios y adolescentes que sufren dolor crénico son vulnerables a consecuencias
adversas, como incapacidad para participar en actividades fisicas, trastornos del suefio y
disminucion de su calidad de vida percibida el dolor crénico infantil requiere un
tratamiento integral. Desde una perspectiva psicosocial, el cancer es un acontecimiento
estresante que interfiere en la calidad de vida del paciente y su familia. Asi, el estado de
salud del paciente determina el desarrollo de otras areas como educacién, ocio, la
autonomia o las relaciones sociales ®.

En cuanto a las repercusiones que ocasiona la enfermedad en lo cotidiano, se observan
cambios econdmicos (por ejemplo, debido a gastos imprevistos o abandono temporal del
puesto de trabajo por parte del cuidador principal) y en el funcionamiento y el cuidado
habitual de los miembros de la familia ®.

Consecuencias del dolor cronico sobre la capacidad funcional y el suefio EI dolor crénico
se ha relacionado con tasas elevadas de discapacidad funcional. En la edad escolar,
encontraron altos niveles de discapacidad, aunque en este periodo son capaces de
proporcionar informaciones mas precisas sobre su dolor a los cuidadores y el personal
sanitario. En la adolescencia se presenta un pico de discapacidad relacionada con el dolor,

que puede estar asociado con el desarrollo puberal .
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Por otro lado, los trastornos del suefio estan presentes aproximadamente en un 50% de los
casos de dolor crénico en la poblacion infanto-juvenil Todo ello se traducia en un aumento
de las limitaciones funcionales, tales como fatiga durante el dia, siestas frecuentes y menor
calidad de vida percibida -

Consecuencias del dolor crdnico sobre el desarrollo personal y la salud mental. Las
estrategias de afrontamiento del dolor varian con la edad. En la infancia y en la edad
preescolar, el dolor cronico se ha asociado con una mayor respuesta a la ira,
temperamentos mas dificiles, mas reactivos a la tension y mas sensibles al dolor. En la
adolescencia, se ha observado una relacién con un aumento de la depresion y de trastornos
de ansiedad. Son numerosos los estudios que indican que la ansiedad es uno de los
trastornos psiquiatricos mas frecuentes entre los jovenes con dolor crénico y que provocan
mayores tasas de discapacidad funcional. La ansiedad suele ir acompafiada de excitacion
fisica, siendo esta una conexion circular, es decir, el dolor crénico puede desencadenar
una ansiedad preocupante y la tension muscular asociada a la ansiedad puede aumentar la
sensibilidad al dolor @9,

Los estudios indican que un/una nifio/a con dolor, sin problemas psico-sociales, buenas
habilidades de afrontamiento y apoyo emocional, tendrd mejores resultados que
aquellos/as con un apoyo limitado, dificultades emocionales y niveles altos de estrés 19,
Consecuencias del dolor cronico sobre el funcionamiento familiar El sistema familiar de
un/una nifio/a o adolescente con dolor cronico se asocia a un peor funcionamiento,
mayores niveles de conflictos familiares y maritales, y una inversién considerable de
recursos que genera costes economicos y de tiempo 49,

El cancer es una de las principales causas de muerte por enfermedad en los nifios de 1 a
14 afios. Por cada millon de nifios menores de 14 afios, aproximadamente 130 se enferman
de cancer cada afio. En el curso de su enfermedad, casi todos los nifios con cancer
experimentan algun dolor, ya sea producido directamente por la enfermedad, por
procedimientos invasivos, tratamientos o afliccion psiquica. El tratamiento del dolor debe
comenzar cuando se diagnostica al nifio con cancer y proseguir durante todo el curso de

la enfermedad. Las terapias con analgésicos y anestésicos son esenciales para controlar el
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dolor y deben complementarse con los aspectos psicosociales, fisicos y de apoyo. Segun
su edad, el nifio manifiesta el dolor de diferente modo ?.

4.4.1 Examen clinico: anamnesis y exploracion del dolor

Al ser el dolor una experiencia subjetiva dificilmente valorable con métodos objetivos y
exploraciones fisicas o técnicas complementarias, la historia clinica adquiere la méxima
relevancia. Esta se debe realizar desde una perspectiva multidimensional, que abarque
tanto los aspectos fisicos como los factores de comportamiento y biopsicosociales que
contribuyen a la experiencia dolorosa, asi como el grado de alteracion en la actividad
diaria que ésta provoca @.

La evaluacion inicial del nifio que refiera dolor o presente signos conductuales de dolor
consta de una anamnesis detallada del dolor, una exploracion fisica, el diagndstico de las
causas y la medicion de la intensidad del dolor con un instrumento apropiado para la edad.
La evaluacion del dolor requiere la obtencion de informacién sobre su localizacion,
duracién y caracteristicas, asi como de las repercusiones del dolor persistente en diversos
aspectos de la vida del nifio, tales como el suefio, su estado emocional, relaciones,
desarrollo y funcion fisica. El profesional sanitario debe intentar investigar la relacion del
dolor con cualquier factor desencadenante mediante un interrogatorio sobre posibles
factores que lo agraven o alivien. Asimismo, debe preguntar por los tratamientos del dolor
que se hayan utilizado anteriormente y su eficacia .

Tras esta evaluacion se podra elaborar y poner en practica junto con el principal cuidador
del nifio un plan terapéutico detallado que incluya medidas farmacoldgicas y no
farmacoldgicas. El dolor debe medirse a intervalos regulares durante la ejecucion del plan
terapéutico. Esto permite determinar los cambios de su intensidad a lo largo del tiempo,
evaluar la idoneidad y eficacia del tratamiento elegido y efectuar los ajustes que sean
necesarios (Anexo 1) ©.

El proceso debe incluir una evaluacion del nivel de desarrollo cognitivo del nifio e
informacién sobre su comportamiento habitual cuando no tiene dolor. La evaluacion
puede plantear problemas en nifios que todavia no hablan y en nifios con retraso del

desarrollo fisico por malnutricion o enfermedad ©).
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La exploracion fisica minuciosa es esencial, y hay que evaluar cuidadosamente cada una
de las localizaciones del dolor. Durante la exploracién, el examinador debe observar
cuidadosamente las verbalizaciones y reacciones del nifio (muecas, rigidez abdominal,
flexion involuntaria) que puedan indicar dolor. Debe evaluarse todo cambio de la funcion
fisica normal causado por el dolor ).

Las informaciones reunidas con la anamnesis y la exploracién ayudaran a establecer un
diagnostico diferencial de las causas del dolor, y pueden orientar la eleccion de pruebas
radiologicas y de laboratorio para confirmar el diagnostico en caso de que no se haya
establecido atn ©,

4.4.2 Manifestacion del dolor en los nifios y medidas apropiadas para evaluarlo

La manifestacion del dolor depende de la edad del nifio y de su desarrollo cognitivo, asi
como del contexto sociocultural. Hay que prestar especial atencion a las variaciones
dependientes del nivel de desarrollo en cualquier manifestacion conductual del dolor @,
En los nifios que no hablan, las informaciones sobre el dolor dependen de los padres y
cuidadores. Los padres suelen saber cuales son las respuestas conductuales tipicas de sus
hijos al dolor, y esta informacion puede incorporarse a la evaluacion. La observacion del
comportamiento en relacion con el dolor es un enfoque valido de la evaluacion de este en
menores de 3 afios y en nifios con aptitudes verbales y cognitivas limitadas.

Esas respuestas conductuales pueden variar dependiendo de que el dolor sea agudo o
persistente @,

Los recién nacidos (hasta 1 afio) se mueven menos de lo normal, [loran con mas frecuencia
y estan muy inquietos, pueden estar palidos y sudorosos cuando tienen dolor; no comen
todo lo que suelen comer normalmente y lloran si se les toca o se les mueve.

Los nifios entre 1 y 3 afios con dolor, al igual que los recién nacidos, pueden llorar méas de
lo normal, estan inquietos y se mueven menos de lo normal. Pueden mostrar signos que
sugieran la localizacion del dolor, aunque no pueden afirmar explicitamente cuando tienen
dolor @,

Los nifios entre 3 y 6 afios (preescolares) no siempre verbalizan su dolor. Se les puede

preguntar por la localizacion de este y, si es necesario ayudarles presentando una figura
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de un cuerpo para que indique la zona dolorosa. Después de la determinacion de la

presencia y la localizacion, es necesario determinar el nivel del dolor con alguna de las

escalas disponibles para esta edad @,

Los nifios entre 6 y 12 afios son capaces de verbalizar y medir la intensidad del dolor.

Pueden manifestar signos fisicos y estar influenciados por creencias culturales.

Los adolescentes presentan reacciones similares a los adultos. Pueden tener problemas de

suefio, péerdida de apetito, evitar a los amigos o la familia, estar nerviosos o enfadados y,

sin embargo, aparentar tranquilidad. A veces no dicen cuando tienen dolor por miedo a la

adiccion a los narcoticos @

Los principales indicadores conductuales del dolor agudo son:®

o

o

o

o

o

la expresion facial

los movimientos y posturas del cuerpo
la imposibilidad de consuelo

el llanto

los gemidos

Estas respuestas conductuales pueden reducirse cuando el dolor es persistente, excepto

durante las exacerbaciones agudas. En nifios con dolor crénico se pueden observar los

indicadores conductuales siguientes ©):

o

o

posturas anormales

miedo a moverse

ausencia de expresion facial
falta de interés por el entorno
quietud excesiva

aumento de la irritabilidad
bajo estado de animo
alteraciones del suefio
enfado

cambios del apetito

bajo rendimiento escolar




Sin embargo, los nifios pueden no presentar ninguno de los signos esperados. Pueden
negar el dolor por miedo a que el tratamiento sea aun mas doloroso (p.ej., pueden tener
miedo a las inyecciones). La ausencia de estos signos no significa ausencia de dolor, y
hay que tener cuidado para no subestimarlo ©.

Los cuidadores suelen ser la principal fuente de informaciédn, especialmente en el caso de
los nifios que todavia no hablan, pues son quienes mejor conocen las experiencias
dolorosas anteriores del nifio y su comportamiento frente al dolor. Sus comportamientos,
creencias y percepciones pueden tener gran influencia en la respuesta del nifio al dolor 9.
4.4.3 Documentacion del dolor: uso de instrumentos de medicion

Se han creado varios instrumentos de medicion para evaluar y documentar el dolor en los
nifios. Es necesario reconocer el dolor, evaluarlo, medirlo y seguir su evolucién y las
estrategias para controlarlo, utilizando para ello instrumentos que sean apropiados para la
edad, cultura y estado del nifio 9,

Es importante elegir instrumentos validados psicométricamente para la poblacion
pediatrica y para el dolor persistente. No hay ningun instrumento de medicién de la
intensidad del dolor que sea adecuado para todas las edades o todos los tipos de dolor. La
mayoria de los instrumentos de medicion del dolor se han creado y validado para el dolor
agudo. Las evidencias aportadas en esta seccion consisten principalmente en revisiones
sistematicas de la Iniciativa Pediatrica sobre Métodos, Medicion y Evaluacion del Dolor
en Ensayos Clinicos (Ped-IMMPACT) y del Grupo Especial de Evaluacion del Dolor de
la Sociedad de Psicologia Pediatrica (SPP-ATF)L),

Medicion de la intensidad del dolor

Los instrumentos mas comunes de medicion del dolor son las escalas de intensidad del
dolor que se basan en la capacidad para cuantificar el dolor. A menudo se basan en el
concepto de recuento. La intensidad del dolor se puede determinar ensefiando al nifio a
utilizar escalas cuantitativas del dolor. Los instrumentos practicos basados en los
conceptos de cuantificacion y recuento son apropiados para todas las culturas. La
capacidad de cuantificacion y recuento depende de la edad y del nivel de desarrollo del

nino. Las revisiones tanto de la Ped-IMMPACT como del SPP-ATF han recomendado las
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escalas de autoevaluacion siguientes para medir la intensidad del dolor en nifios con dolor
agudo y persistente: escala revisada de caras de dolor, fichas de poquer, escala visual
analégica (EVA), y escalas Oucher fotografica y de puntuacion numérica ©.

Estos diferentes instrumentos estan validados para medir la intensidad del dolor en nifios
de mas de 3 a 4 afios 0 de més de 8 afios.

Los nifios menores de seis afios solo saben describir la magnitud general del dolor que
sienten, mientras los de mas edad saben también describir otros aspectos como: intensidad,
carécter, localizacion, duracion y sus variaciones en el tiempo®).

La escala visual analégica (VAS - visual analogue scale) consiste en una linea de 10 cm
con anclajes en ambos extremos que representan "nada de dolor" y "el méximo dolor
posible”. El nifio marca en la linea la cantidad del dolor que siente. Para aplicacion de esta
escala, se requiere que el nifio entienda el concepto de proporcionalidad, por lo que los
nifios de 3 y 4 afos pueden tener dificultades en comprender los requisitos de este
autoinforme ©. (Anexo 2)

La Escala numeérica (EN) consiste en una serie numérica de cero a diez, en cuyos limites
se situan los niveles extremos de dolor; el lado izquierdo corresponde al valor O e indica
la ausencia de dolor y en el lado derecho se sitda el valor 10, que corresponde al maximo
dolor. Una vez que se ha comprobado que el nifio comprende la escala, se le pide que
seleccione el numero que mejor refleje la intensidad del dolor que padece. segun la
puntuacion de la escala numérica (Miaskowski et al., 2004): no dolor (puntuacién=0),
dolor leve (puntuacién=1-3), dolor moderado (puntuacion=4-6), dolor intenso
(puntuacion=7-10) @. (Anexo 3)

La Escala categdrica (EC) se puede utilizar cuando el nifio no es capaz de cuantificar
numéricamente la intensidad de su dolor. Una vez comprobado que el nifio comprende la
escala, se le pide que seleccione la categoria que mejor se corresponda con su nivel de
dolor @,

La Escala Analdgica Coloreada (Coloured Analogue Scale, CAS) es una de las ultimas
modificaciones de la VAS, a la que se ha afiadido color variable segun la intensidad del

dolor y se le ha dado forma triangular, recomendandose su aplicacion a nifios mayores de
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5 afios. Otras modificaciones de escalas analogas son escalas de descriptores verbales o
escalas de valores numéricos ©.

La Escala de valoracion del dolor Wong-Baker FACES® Pain Rating Scale esta
formada por dibujos de una cara, generalmente hechos por nifios, expresando diferentes
niveles de dolor para que el nifio elija la cara que mejor represente el dolor que siente. La
cara mas feliz corresponde a la ausencia de dolor y la mas triste al maximo dolor.

Cada cara se corresponde con una puntuacion numérica para convertir la cara que indica
el nifio en un namero; la puntuacion de las seis caras es 0, 2, 4, 6, 8, 10, donde 0 es sin
dolor, 2 es dolor leve, 4-6 es dolor moderado y 8-10 es dolor intenso ©@,

Cuando se presenta una escala FACES, se le pide al nifio que sefiale la cara que mejor
muestra cuanto dolor esta experimentando en ese momento. Beyer desarrollé el Oucher,
que se utiliza en nifios de 3 a 12 afios y representa fotografias de un nifio con seis grados
progresivos de dolor, que van desde O para una cara tranquila, hasta 100 para una cara
gritando y en actitud retraida. Se piensa que entienden mejor las escalas FACES que otros
instrumentos, ya que no tienen que traducir su experiencia de dolor a un valor numeérico,
por lo que se han utilizado en nifios mayores de 3 afios ®

Escala Face, Legs, Activity, Cry and Consolabilty (FLACC). Puntos de corte de la
escala FLACC: relajado y confortable (puntuacion=0), malestar leve (puntuacién=1-3),
dolor moderado (puntuacién=4-6), dolor/ malestar intenso (puntuacién=7-10) @.

Para medir las sensaciones dolorosas disponemos de diversos instrumentos, entre los que
destacan los autoinformes y la observacion conductual @,

Autoinformes

Los autoinformes se consideran medidas fiables y validas del dolor en el paciente
pediatrico siempre que se adapten a la edad del nifio. Dentro de los autoinformes
diferenciamos las escalas de estimacion, las entrevistas y los cuestionarios de dolor. El
nifio puede informar de la intensidad del dolor mediante escalas de estimacion que
clasifican el dolor, y que pueden ser verbales 0 numéricas. En ellas, el paciente debe elegir
el punto o la palabra de la escala que mejor representa el grado o la intensidad de su

sensacion dolorosa. El nifio debe sefialar la puntuacion correspondiente a su dolor en una
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escala numérica gradual (por ejemplo, de 0 a 10), o la palabra que mejor defina su
sensacion si se trata de una escala categorica (por ejemplo, nada, algo, bastante 0 mucho
dolor). Debido a la dificultad de los nifios para designar con un nimero la intensidad de
su dolor, debe utilizarse una escala sencilla con pocos valores @V,

La intensidad del dolor también puede evaluarse con escalas analdgicas visuales, que
utilizan representaciones visuales del dolor. Es muy recomendable su utilizacion con nifios
ya que no requieren comprension de los nimeros o de las palabras que se asocian al dolor.
Una de las escalas analdgicas visuales mas utilizadas es la Escala de Rostros de Dolor
(Faces Pain Scale-Revised), que muestra seis caras con distintas expresiones de malestar
de las que el nifio debe elegir la que mejor representa el grado de dolor que experimenta
(21).

Existen cuestionarios que permiten obtener informacidn sobre la experiencia de dolor del
paciente pediatrico es el Cuestionario de Afrontamiento del Dolor (The Pain Coping
Questionnaire) que se aplica a nifios a partir de 8 afios y a adolescentes Y,

Observacion conductual

Junto a los autoinformes podemos evaluar el dolor del nifio mediante la observacion de
sus conductas. Determina dos comportamientos, como los Ilantos, los gritos, la expresion
facial o las quejas, pueden considerarse indicadores de dolor. Las medidas de observacion
conductual son adecuadas sobre todo en nifios muy pequefios, cuya capacidad para
expresar sus sensaciones o para comunicarlas es menor, o en nifios que todavia no pueden
hablar @V,

El dolor del nifio y su respuesta a las intervenciones deben evaluarse regularmente y
siempre que haya cambios en su estado clinico, nuevos dolores, aumento del dolor o
cambios en la actividad del nifio. Los tratamientos analgésicos deben ajustarse en funcién
de los resultados de esas evaluaciones. En nifios con dolor persistente estable también hay
que evaluar el dolor periédicamente y a intervalos mas cortos. Las mediciones hechas a
lo largo del tiempo deben registrarse en su ficha clinica o en un diario que lleve el propio

nifo o sus padres o cuidadores.




Ademas de medir la intensidad del dolor es importante que se registre su localizacion,
caracteristicas, inicio y duracion @Y.

Monitorizacion del dolor

La monitorizacion del dolor se realizara en funcion de la existencia o no de dolor previo
e instauracion de tratamiento y de la realizacion de procedimientos invasivos dolorosos.
En el caso del tratamiento instaurado, se debe valorar la respuesta al tratamiento en base
al grado de analgesia conseguido, el tiempo hasta conseguir la analgesia y la duracion del
efecto de la misma @V,

Para valorar la efectividad del tratamiento establecido se recomienda utilizar la misma
escala que se haya utilizado para valorar la intensidad del dolor, ya que si no puede ser
complicado relacionar escalas con diferentes categorias. La reduccion de la intensidad del
dolor entre un 30 y un 50% se considera clinicamente relevante V),

4.4.4 Evaluacion de otros parametros en nifios con dolor persistente

Los nifios que sufren dolor pueden ver limitadas sus actividades fisicas y su desarrollo,
dadas las dificultades para concentrarse y aprender. Si el dolor no se trata bien, su calidad
de vida puede verse afectada, produciendo disfuncion fisica, ansiedad, miedo, estrés y
alteraciones del suefio. Ademas de medir la intensidad del dolor, su duracion, frecuencia
y localizacion, también hay que evaluar la funcién emocional. Para medir estas diferentes
funciones hay instrumentos genéricos o centrados en enfermedades especificas. Sin
embargo, esos instrumentos no son aplicables en todos los entornos clinicos y a menudo
se utilizan para evaluar la eficacia de las intervenciones en los estudios clinicos ?2).

Los nifios y adolescentes con dolor persistente pueden ver deterioradas sus actividades
fisicas normales, como sentarse o caminar, o actividades mas vigorosas, como correr o
practicar deportes. El dolor persistente y recurrente afecta de forma significativa el
funcionamiento social de los nifios y adolescentes. Por consiguiente, es importante que
durante la evaluacion inicial del dolor y la aplicacion del plan terapéutico se evalle la
magnitud de la restriccidn de las actividades fisicas y sociales, entre ellas las actividades

escolares 42,




Los trastornos emocionales, como el miedo, la ansiedad o el estrés emocional pueden ser
tanto un factor de riesgo como un resultado del dolor y la discapacidad funcional. Entre
los signos frecuentes de angustia en los nifios con dolor se encuentran la irritabilidad, las
rabietas, la inquietud, los problemas con el suefio, la reduccion del rendimiento escolar, la
ansiedad, el sentimiento de desesperanza, los cambios de los habitos alimentarios, el
enfado, la tendencia al aislamiento, la evitacion de los amigos, etc. Hay instrumentos para
evaluar la depresion y la ansiedad en los nifios. Estos aspectos son importantes y hay que
tenerlos en cuenta en una evaluacion integral del dolor @2,

Los nifios con dolor persistente sufren a menudo alteraciones del suefio. Las dificultades
para dormirse, los despertares frecuentes, los despertares por la noche y por la mafiana
temprano y la mala calidad del suefio son algunas de las quejas frecuentes. Los trastornos
del suefio pueden potenciar la experiencia del dolor o ser un resultado del dolor persistente
(23).

Los nifios y los adultos suelen afrontar el dolor de forma distinta. Los nifios mayores
también pueden tener mejor capacidad de adaptacion que los méas pequefios. Dependiendo
de su edad y temperamento, algunos nifios pueden aislarse o estar excesivamente quietos,
mientras que otros pueden actuar de forma agresiva, con rabietas que expresan enfado,
impaciencia y ansiedad. Los mecanismos de adaptacién ineficaces y negativos pueden
influir en la salud fisica, psicosocial y emocional del nifio y en su calidad de vida. Los
pensamientos catastroficos y negativos sobre el dolor (el miedo al dolor y sus
consecuencias) aumentan los sintomas fisicos y la intensidad del dolor, y contribuyen a la
discapacidad funcional y al sufrimiento psicolégico @3,

Los nifios que afrontan bien el dolor tienen un interés activo por su entorno y las
actividades cotidianas, miran, tocan y preguntan, y presentan menos angustia que aquellos
que tienen conductas de evitacion. Hay que ayudar a identificar los comportamientos que
reducen las repercusiones negativas del dolor persistente y fomentarlos 2,

Medidas fisioldgicas

Las variables fisioldgicas que se han estudiado hasta el momento son: frecuencia cardiaca,

tono vagal, frecuencia respiratoria, presion arterial, sudor palmar, saturacion de oxigeno,
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tension transcutanea de dioxido de carbono y presion intracraneal. Lamentablemente los
resultados obtenidos en diversas investigaciones indican que las respuestas fisiologicas no
son unicas ni especificas del dolor, por lo que los indicadores fisioldgicos deben utilizarse
solamente con autoinformes y con medidas conductuales para determinar cuando el nifio
tiene dolor @4,

La evaluacion del dolor en nifios con cancer es necesaria y debe ser frecuente para conocer
si los tratamientos aplicados para reducir el malestar son o no eficaces. Muchos pacientes
con dolor crénico no obtienen resultados positivos de los tratamientos disponibles o
presentan efectos colaterales indeseables. El principal esfuerzo de la investigacién sobre
el dolor es alcanzar tratamientos més eficaces, con un minimo de efectos colaterales 4.
Las consecuencias funcionales del dolor en los nifios y los adolescentes pueden ser
considerables. En especial, el sintoma crénico puede tener gran repercusion sobre la vida
diaria de los individuos. Especificamente, aunque muchos nifios con enfermedades
dolorosas logran sobrellevar la situacion de manera satisfactoria, otros que presentan dolor
cronico muestran limitaciones fisicas, dificultades psicosociales, problemas escolares,
perturbacion de las relaciones familiares y con sus compafieros, ansiedad y depresion ¢4,
La creacion y la validacion de medidas sobre la limitacion funcional secundaria al dolor
en la poblacion pediatrica es importante. La mejoria del desempefio diario es uno de los
objetivos fundamentales del tratamiento del dolor oncolégico en los nifios. La
disponibilidad de instrumentos de medicion adecuadamente validados contribuira a la
evaluacion de la eficacia de los tratamientos conductuales y farmacoldgicos 2,

El proyecto Initiative on Methods, Measurement and Pain Assessment in Clinical Trials
(IMMPACT) es un estudio en el cual se han identificado 6 areas esenciales que deberian
ser consideradas en el disefio de un estudio sobre dolor crénico para la obtencion de
mejores resultados en el tratamiento y con un minimo de efectos segundarios posibles,
entre las areas en estudio se encuentran: el dolor; funcionalidad fisica; funcionalidad
emocional; satisfaccion del participante con el tratamiento; sintomas y eventos adversos,

y predisposicion del participante ¢,




Funcionalidad fisica

Se considera habitualmente que el dolor crénico interfiere con las actividades cotidianas
y que el alivio del dolor se acomparia de una mejora de la funcionalidad. Sin embargo,
numerosos estudios han demostrado que la intensidad del dolor y la funcionalidad fisica
estan s6lo moderadamente asociadas. La funcionalidad fisica incluye los trastornos del
suefio relacionados con el dolor crénico. EI IMMPACT-1I recomienda a los investigadores
utilizar herramientas de medicion especificas para una enfermedad como el
Multidimensional Pain Inventory o el Brief Pain Inventory que evallan aspectos tales
como el grado de actividad general, el &nimo, la capacidad de deambular, el desempefio
laboral, las relaciones interpersonales, el suefio y la percepcion de felicidad.
Funcionalidad emocional ?®

El dolor cronico se acompafia a menudo de sintomas de malestar emocional y de trastornos
psiquiatricos, incluidas la depresion, la ansiedad, la angustia y el enojo. Varios de los
sintomas observados en la depresion (disminucion de la libido, modificacion del apetito o
del peso, fatiga, trastornos de la memoria y de la concentracion) pueden también ser
consecuencia del dolor cronico, de los medicamentos utilizados para mitigarlo, o de
ambos.

Satisfaccion del participante con el tratamiento 9

Los puntajes globales de mejoria y de satisfaccion en un ensayo clinico brindan la
oportunidad al participante de incorporar todos los componentes de su experiencia
subjetiva en una medida global, de su percepcion acerca de las ventajas y las desventajas
del tratamiento recibido. Estas medidas tienden a reflejar la diversidad de valores y
preferencias de los individuos, un aspecto muy importante para el tratamiento integral del
dolor cronico y para el disefio de los estudios de investigacion.

Sintomas y eventos adversos ()

La evaluacion, el analisis y el informe de los eventos considerados adversos (cualquier
suceso indeseable, aparecido con la administracion de un farmaco, en el contexto de

un estudio de investigacion). El evento adverso puede ser un signo, un sintoma, un dato

de laboratorio o una enfermedad, asociados con el uso de un farmaco. El consenso
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IMMPACT-1I recomienda la utilizacion de autoinformes, encuestas abiertas y encuestas
estructuradas en los estudios sobre dolor cronico.

Predisposicion del participante %

El consenso IMMPACT-11 recomienda que los protocolos incluyan informacion detallada
sobre la predisposicion de los participantes desde el momento de la incorporacion al
estudio, durante sus distintas etapas y hasta la finalizacion del seguimiento. Se
recomiendan las pautas establecidas por la normativa Consolidated Standards of
Reporting Trials, con especial hincapié en el informe detallado de los abandonos y
retiradas de participantes del estudio, asi como de los motivos de incumplimiento del
tratamiento. El grupo Pediatric Initiative on Methods, Measurement, and Pain Assessment
in Clinical Trials (PedIMMPACT) realiz6 recomendaciones similares para los ensayos
acerca del dolor en nifios @®.

El reconocimiento de las variables de salud referidas por los pacientes (PRO) permitira,
sin duda, optimizar el abordaje terapéutico global del dolor crénico, con el objetivo de
mejorar no solo el sintoma, sino también las consecuencias de este sobre la calidad de vida

en general @),

4.5 CALIDAD DE VIDA

En 1948, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) definio 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 (CV), que incluye un estado de salud
funcional, percepcion de buena salud, satisfaccion con la vida y habilidad para competir
(10).

El concepto de CV requiere de un método de evaluacion valido y confiable, que involucre
a la persona evaluada. 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 CV” 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 CV se refiere a la percepcion del paciente del impacto
de su enfermedad y del tratamiento en varios aspectos de la vida: fisico, emocional, social,
de rol funcional, etc 9,

La calidad de vida (CV) relacionada con la salud se refiere al impacto objetivo y subjetivo
de la disfuncion asociada con una enfermedad o dafio, tratamiento médico y politicas del
cuidado de la salud; debido a que la CV se basa en mediciones blandas con una carga
variable de subjetividad, se requieren métodos de evaluacién validos, reproducibles y
confiables. EI mejor conocimiento de las evaluaciones para medir CV permitira incorporar
estos instrumentos en la evaluacion integral de individuos, en la conduccién de ensayos
clinicos y en la investigacion de servicios de salud 9,

Existen maltiples instrumentos que se han disefiado para evaluar las dimensiones que
integran la CV, y constituyen una herramienta complementaria para evaluar la respuesta
al tratamiento (9,

Entre los diversos instrumentos que se han elaborado para medir la calidad de vida, el
cuestionario de Calidad de Vida Pediatrico (PedsQL Cancer Module©) de Varni, 2004,
se ha aplicado de forma extensa en diversas poblaciones y paises. ElI PedsQL®, en su
version para pacientes con cancer (PedsQL Cancer Module©), es un modelo
multidimensional que contiene escalas que evaltan 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 (disefiado para aplicarse en la comunidad, escuela, y practica
clinica), apropiado para cada grupo de edad (mddulos de 2-4 , 5-7, 8-12 y de 13-18 afios),
multidimensional (evalia 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 nifios sanos y los que tienen enfermedades agudas y cronicas); ademas,
distingue la gravedad de la enfermedad dentro de una condicion cronica .

Los cuestionarios incluyen versiones distintas para cada grupo de edad que preguntan
acerca de sintomas ocurridos en el paciente en el Gltimo mes y en los ultimos siete dias.

Los puntajes se encuentran en escalas de 5 puntos, desde 0 (nunca ha sido un problema)
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hasta 4 (casi siempre ha sido un problema). Para obtener el puntaje, éstas se transforman
en escalas lineales inversas de 0-100, siendo 100 la calificacion mas alta y representando
la mejor calidad de vida relacionada con la salud. A cada valor se le asigna un puntaje de
la siguiente forma: 0 =100, 1 =75, 2 =50, 3 =25y 4 =0. El puntaje total es el resultado de
la suma de la escala lineal 9.

El PedsQL Cancer Module 3.0© es la tltima version del modelo aplicable para pacientes
oncologicos, incluyendo mas variables para evaluar la CV en este tipo de pacientes. Este
modelo también es mutidimensional y evalGa ocho escalas: dolor y molestias, presencia
de nausea, ansiedad por procedimientos, ansiedad por tratamientos, preocupaciones,
problemas cognitivos, percepcion de apariencia fisica y comunicacion .

Estos instrumentos permiten identificar los cambios en el estado de salud relacionados
con el tratamiento o las complicaciones de la enfermedad ),

Se conoce que el tratamiento de la LLA es intenso y que, por sus efectos secundarios, se
asocia con morbilidad a corto, mediano y largo plazo. De ahi que, ademas de la
supervivencia o mortalidad, se considera importante medir la calidad de vida o,
recientemente, calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) como parte de la
evaluacion con lo cual se pretende establecer como se encuentran los nifios desde la
perspectiva de sus padres o cuidadores e incluso, de ellos mismos @9,

La evaluacion de este resultado en salud es relevante, ya que puede ser Gtil para mejorar
la comunicacién con el equipo de salud, asi como para determinar de una forma mas

integral el impacto de las decisiones médicas .

4.6 LEUCEMIA LINFOBLASTICA AGUDA

La leucemia linfoblastica aguda (LLA) 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 el cancer
mas frecuente en los nifios, suponiendo un 30% de todos los tumores malignos en menores
de 15 afios y el 77% de todos los casos de leucemia en nifios. @@ Aunque la etiologia se

desconoce, se han descrito algunos factores predisponentes genéticos, virales y




ambientales. La méxima incidencia se produce entre los 2 y 3 afios, los pacientes menores
de un afio y mayores de 10 afios son considerados pacientes de alto riesgo, por lo que en
estos grupos de edad es de consideracion la ejecucion de un tratamiento mas agresivo con
el fin de obtener resultados mas favorables, los pacientes pediatricos en el grupo de edad
entre 1 y 9 afios tienen un mejor prondstico, se observa con mayor frecuencia en el sexo
masculino (relacion 2:1 con respecto al sexo femenino), las pacientes de sexo femenino
tiene un mejor prondstico.?” 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. Las manifestaciones clinicas suelen ser la consecuencia de la
ocupacion de la medula 6sea por las células leucémicas como anemia, trombocitopenia y
neutropenia. "

El principal tratamiento de la LLA es la quimioterapia, que consta de tres fases
fundamentales, a pesar de que algunos estudios incluyen la profilaxis del Sistema
Nervioso Central como una cuarta fase independiente:

e Fase de Induccidn: es la fase de inicio del tratamiento con quimioterapia, suele durar
de 4 a 5 semanas. Se utilizan tres farmacos (vincristina, prednisona/ dexametasona y L-
asparaginasa) ademas de terapia intratecal. El objetivo es lograr la remision, lo que implica
que no haya células cancerigenas en las muestras extraidas de la médula 6sea. Que logra
tasas de remision completa de mas del 95% 7

e Fase de Consolidacion: consiste en la administracion de un tratamiento intensivo tras
finalizar la induccion con metotrexato intermedio o de alta dosis, el uso extendido de altas
dosis de L- asparginasa, 0 combinaciones de farmacos. El objetivo es impedir que aquellas
células cancerigenas que puedan quedar en la médula dsea desarrollen resistencia. ¢”

e Fase de Mantenimiento: puede prolongarse hasta 3 afios despues de haber finalizado
los ciclos de tratamiento. la mayoria de los protocolos incluye mercaptopurina diaria oral
y metotrexato semanal de forma oral. Su finalidad es impedir la recurrencia de la
enfermedad. @"

La supervivencia en los nifios con cancer ha mejorado significativamente en los ultimos

afios. Esto se ha atribuido a la organizacion de centros especializados con equipos
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multidisciplinarios, en los nifios con LAL 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 sobrepasa 80% de los nifios diagnosticados de LLA logran superar la
enfermedad tras ser sometidos a quimioterapia. A este aumento en las tasas de curacion
se le suma el hecho de que son tratamientos muy largos, con una media de entre 2,5y 3,5
afios, lo que hace fundamental tener en cuenta aspectos como la calidad de vida durante
el desarrollo de la enfermedad. 19

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 crénico.
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 diagndstico de la enfermedad, méas ain cuando acompafian a su hijo al

hospital, faltando al trabajo y tratando de entender el manejo médico de su hijo en casa.
(10)

5.APLICABILIDAD Y UTILIDAD DE LOS RESULTADOS.

El objetivo principal de esta investigacion es identificar las variables de salud més
afectadas tanto a nivel psicologico, emocional, fisico y social por los pacientes, lo que
permitira, optimizar el abordaje terapéutico global del dolor en los pacientes pediatricos
con diagnostico de leucemia linfoblastica aguda que asisten al Hospital de Nifios
Benjamin Bloom, con el objetivo de mejorar no solo el sintoma, sino también las

consecuencias de este sobre la calidad de vida de los pacientes.
6.DISENO METODOLOGICO

6.1 TIPO DE INVESTIGACION:

e Prospectivo, descriptivo, de corte transversal y enlace analitico, tipo serie de

Casos




6.2 AREA DE ESTUDIO:

Universo: Constituido por un total de 25 pacientes oncoldgicos, con diagnostico de
Leucemia Linfoblastica Aguda, bajo el codigo de CIE 10 C91.0 en el periodo de 1° de
junio de 2022 al 30 de noviembre de 2022.

Muestra: Se obtuvo un total de 15 pacientes con diagnoéstico de CIE 10 C91.0 Leucemia
linfoblastica Aguda los cuales cumplieron los criterios de inclusion para el estudio.

6.3 CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION
e Criterios de inclusion:
v’ Pacientes con diagnéstico de leucemia linfoblastica aguda en fase de
induccion a la remision.

v" Pacientes entre las edades de 5 a 15 afios.

<\

Pacientes ingresados en el servicio de Oncologia 8° nivel de HNNBB.
v’ Pacientes que consultaron en el periodo de 1° junio a 30 de noviembre de
2022,
e Criterios de exclusion:
o Pacientes con padecimientos neurol6gicos o cognitivos agregados o con
alguna otra enfermedad cronica.
o Pacientes que no estén acompafados de un adulto responsable.
o Pacientes que se encuentran en fase de recaida.
e Criterios de Eliminacion:
x  Predisposicion del paciente a participar. Que no desearan completar la
herramienta utilizada.

x  Pacientes inestables o en estado critico durante el periodo de entrevistas.

6.4 METODO DE RECOLECCION Y PROCESAMIENTO DE DATOS:

Recoleccion de datos.

Una vez aprobado el protocolo de investigacion por el CEIC y con la previa

autorizacion del jefe del departamento de Oncologia del HNNBB, se realiz0 la encuesta
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a 15 pacientes que cumplian con los criterios de inclusion y exclusion.

Durante el estudio se realizaron 2 entrevistas estructurada con el paciente y su tutor a
cargo para indagar en las areas de mayor afectacion en la calidad de vida de cada
paciente, con una duracion de aproximadamente de 15 minutos por paciente.

La primera entrevista que se realizo en las primeras 2 semanas posterior a la notificacion
del diagnostico de Leucemia linfoblastica aguda lo que corresponde a la fase de inducciédn
en el servicio de oncologia 8° nivel de HNNBB.

La segunda entrevista se realizd durante las primeras consultas post quimioterapia al
finalizar la fase de induccion. Se asistio de lunes a viernes de 9 a 10 am a la consulta
externa de oncologia el dia en el que el paciente estaba programada su consulta de
seguimiento.

A todos los pacientes y responsable se les solicitd consentimiento y asentimiento
informado, respectivamente. (Anexo 10 Y 11)

Se asignd un codigo a cada paciente para su identificacion, tanto para resguardo de su
privacidad y para tener una base de los pacientes que ya habian sido entrevistados.

En ambas fases se utilizaron los mismos cuestionarios de evaluacion de la calidad de vida,
maodulo de cancer (PedsQL), el cuestionario de factores socio demogréficos y la escala de
evaluacion del dolor segun la edad.

Instrumento de recoleccidn.
Para la investigacion se utilizo un cuestionario que constaba de 3 partes:

Escalas de evaluacion del dolor segun la edad. (Anexo 2y 3)

Se utilizé la Escala visual analoga (EVA) para pacientes mayores de 13 afios de edad, que
consistia en una linea de 10 cm con anclajes en ambos extremos que representaban “nada
de dolor” y “el maximo dolor posible”. Se le presentd una escala al paciente y este marco
en la linea la cantidad de dolor que presentaba, y se obtuvo un puntaje en base a los rangos
que se presentaban de 1-3: leve, 4-6: moderado y 7-10: severo.

Escala descriptiva simple para pacientes de 5 a 13 afios de edad, esta escala constaba de 4
puntos, en el cual el dolor podia estar ausente, ligero, moderado o severo.

La correspondencia de la escala descriptiva con la escala numérica es: dolor ausente =0,
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Ligero=1-3, moderado =4-6, severo =7-10.

Cuestionario de factores sociodemograficos (Anexo 5:B)

Se elaboro un cuestionario de 10 preguntas de tipo cerradas con las cuales se identificaron
las caracteristicas socio demograficas de los pacientes con leucemia linfoblastica aguda y
su relacion con la salud percibida por cada uno de los pacientes en estudio.

Cuestionario para la limitacion en la actividad infantil denominado PedsQL modulo
cancer 3.0: (Anexo 4)

Cuestionario validado internacionalmente para evaluar las discapacidades funcionales de
los individuos dividiéndose en tres grupos de edad, de acuerdo a los cuestionarios: grupo
5-7 afios, 8-12 afios y de 13-15 afios, cada uno constaba de 27 preguntas cerradas que
evaluaron 8 areas que presentaron un problema para el paciente en el Gltimo mes. Incluye
las areas de dolor (2 preguntas), nauseas (5 preguntas), ansiedad por procedimientos (3
preguntas), ansiedad por tratamientos (3 preguntas), preocupaciones (3 preguntas),
problemas cognoscitivos (5 preguntas), percepcion de la apariencia fisica (3 preguntas),
comunicacion (3 preguntas). Se obtuvo una puntuacion de 0= nunca, 1= casi nunca, 2=
algunas veces, 3= frecuentemente, 4= casi siempre. posteriormente esta puntuacion se
trasformo en escalas lineales inversas de 0-100, siendo 100 la calificacién mas alta, y
representando la mejor calidad de vida. A cada valor se le asign6 un puntaje de la siguiente
forma: 0 =100 que correspondia a una excelente calidad de vida, 1 =75 correspondia a
muy buena calidad de vida, 2 =50 correspondia a buena calidad de vida, 3 =25
correspondia a mala calidad de vida y 4 =0 correspondia a muy mala calidad de vida. El
puntaje final fue el resultado de la suma de las preguntas de cada dimensidn expresada en
media, y esta media nos expreso el valor numérico de calidad de vida a los cuales se le
asigno un rango de ponderacién para la clasificacion final de la calidad de vida; excelente
100-76 puntos, muy buena 75-51 puntos, buena 50-26 puntos, mala 25-1 puntos, muy
mala 0 puntos.

A quienes no sabian leer o escribir se les leyeron las preguntas y se marcaron en el

cuestionario por el entrevistador.




Procesamiento de datos:

Los datos recolectados mediante el cuestionario fueron organizados y clasificados y se
analizaron cuantitativamente en Microsoft Excel 365, por medio del cual se calcularon
estadisticas descriptivas, medidas de tendencia central y prueba de chi cuadrado para
comprobacion de hipdtesis.
Para realizar la comparacion de calidad de vida e intensidad del dolor, al inicio y a la
finalizacién de la fase de induccidn, se realizo la prueba de chi cuadrado (ver anexo 6),
utilizando un margen de error de 0.05 y grados de libertad, ademas se utilizaran tablas de
convergencia para su respectivo analisis.
Formulas a utilizar:
Formula de chi cuadrado:
7 =Z(0,~ —e)’

ei
X2= chi cuadrado
Y= sumatoria
Oi= frecuencia observada
ei= frecuencia esperada
Formula de grados de libertad:
(gl)=(n° de filas—1)x(n° de columnas-1)
Tablas de convergencia 1: Comparacion de la calidad de vida al inicio y al final de la

fase de induccion.

MUY
OBSERVADO | MALA | BUENA |BUENA | EXCELENTE | TOTAL
CALIDAD DE
VIDA INICIO |1 6 8 0 15
CALIDAD DE
VIDA AL
FINAL 0 1 10 4 15
TOTAL 1 7 18 4 30

0.033 0.233 0.6 0.133




MUY
ESPERADO | MALA | BUENA | BUENA |EXCELENTE | TOTAL
CALIDAD
DE VIDA
INICIO 0.5 35 9 2 15
CALIDAD
DE VIDA
ALFINAL |05 3.5 9 2 15
TOTAL 1 7 18 4 30
GRADO
DE CHI
LIBERTAD | 3 TABLA 7.82
P= 0.032 [ CHI | 8.79 |

Tabla de convergencia 2: Mejoria de la calidad de vida al inicio vy al final de la fase de

induccidn en base a la prueba de Chi cuadrado.

MEJORIA DE
OBSERVADO | CALIDAD DE VIDA | TOTAL
SI NO
MASCULINO | 2 2 4
FEMENINO |8 3 11
TOTAL 10 5 15
0.666 0.333
MEJORIA DE
ESPERADO | CALIDAD DE VIDA | TOTAL
SI NO
MASCULINO | 2.66 1.33 4
FEMENINO | 7.33 3.66 11
TOTAL 10 5 15
| p= [0408 | [CHIPRUEBA [0.681 |




Tabla de convergencia 3. Comparacion de la intensidad del dolor al inicio v al final de
la fase de induccién en base a la prueba de Chi cuadrado.

AUSENCI DOLOR

A DE | DOLOR | MODERAD | DOLOR
OBSERVADO | DOLOR LEVE ©) SEVERO | TOTAL
EVAINICIAL |1 0 5 9 15
EVA FINAL 7 7 0 1 15
TOTAL 8 7 5 10 30

0.266 0.233 0.166 0.333

AUSENCIA | DOLOR | DOLOR DOLOR

ESPERADO | DE DOLOR | LEVE MODERADO | SEVERO | TOTAL

EVA
INICIAL | 4 35 25 5 15
EVA

FINAL 4 35 25 5 15
TOTAL 8 7 5 10 30
GRADO DE

LIBERTAD 3 [CHITABLA [7.82 |

E= [4.236 | lenr [220 |

Andlisis de datos.

Se realizé un analisis descriptivo y un enlace analitico, tomando en cuenta los graficos
y tablas realizadas con datos obtenidos y las variables a evaluar. Se presentaron en el
actual informe para el cual se hizo uso del programa de Microsoft Word 365 y ademas
tambiénse realizé una presentacion en el programa de Microsoft PowerPoint 365 para

mostrar los resultados obtenidos.




7. LIMITACIONES Y POSIBLES SESGOS DEL ESTUDIO:

Debido a motivos de la pandemia por COVID-19 se presentd un retraso en la aprobacion
de protocolo y se retraso el inicio informe final.

Al revisar las edades y el recuento de los pacientes se consultd con asesor metodolédgico
que se permitiera agregar a los pacientes de 5 afios.

Debido al seguimiento de los Gltimos pacientes el estudio se realizé en 6 meses.

8. PRESENTACION DE RESULTADOS

Grafico 1. Edades de diagndstico de los pacientes con LLA.
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Edad de Diagnéstico

N=15

Frecuencia Absoluta

De los 15 pacientes con LLA en fase de induccidn entrevistados, la edad media fue de
10 afios, con una desviacion estandar de 3.4, dando un rango de 7-13 afos.

Grafico 2. Género de los pacientes con LLA

11
10

N=15

OCRNWAUON®O

Femenino Maculino

Frecuencia Absoluta
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De los 15 pacientes con LLA en fase de induccion encuestados 11 corresponden al

sexo femenino y 4 al masculino, con una razén hombre: mujer de 0.3:1.
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Grafico 3. Area territorial a la gue pertenecen los pacientes con LLA.
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Fuente: Elaboracion propia, a partir de base de datos de estudio de “Dolor y Calidad de vida en pacientes pedidtricos con Leucemia Linfoblastica Aguda del Hospital

Nacional de niiios Benjamin Bloom 1° junio al 30 noviembre 2022”

De los 15 pacientes con LLA en fase de induccion entrevistados; 10 pertenecen al area

urbanay 5 al area rural.




Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los pacientes con LLA en fase de

induccion.

Edad

N=15

Media

10 afios

Desviacién estandar

3

Rango edad

7 a 13 afios

Moda

5y 13 afios

Género

Femenino

11

Masculino

Escolaridad

Preescolar

Basica

Secundaria

Tercer ciclo

al o | &~

Area territorial

Area Urbana

10

Area Rural

Departamento de Procedencia

San Miguel

Morazan

Cabafias

Santa Ana

Sonsonate

La Libertad

San Salvador

Cuscatlan

R W Rk N W R e W




Responsable del Paciente

Padre 2
Madre 11
Otro 2
Estado civil de los padres
Casados 6
Divorciados 2
Acompafados 4
Solteros 3
Comprension de los padres sobre la enfermedad
Nula 0
Poca 3
Medio 5
Mucho 7
Acompafante del nifio al Hospital
Padres 12
Otro familiar 3
Otro 0
Facilidad de transportarse al hospital
Si 6

No

Por medio de la entrevista se pudo determinar que de un total 15 pacientes, en 12 el

responsable de acompafar al paciente eran los padres, en 6 de estos el estado civil eran

casados y en 7 de los 15 pacientes los padres manifestaban comprender mucho sobre

la enfermedad que padecian.




e Dimensiones fisicas méas afectadas en los pacientes con LLA.
Grafico 4. Sintoma predominante al inicio y final del tratamiento de induccidn.
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El sintoma que se presentd con mayor frecuencia al inicio de fase de induccion fue el dolor

y las molestias, mientras que al final fueron las preocupaciones.

Grafico 4.1. Dolor y Molestias en pacientes con LLA en fase de induccion.
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Frecuencia de la sintomatologia

M |nicio Final

De los 15 pacientes con LLA en fase de induccién entrevistados; 10 manifestaron casi siempre
tener dolor relacionado a la enfermedad y molestias al inicio de la induccion y solamente 1
paciente manifestd nunca haber presentado estos sintomas. A diferencia del final de la fase de

induccidn, donde 9 pacientes manifestaron casi nunca presentar dolor o molestias.




Grafico 4.2. Nauseas en pacientes con LLA en fase de induccion.
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Frecuencia de la sintomatologia

H Inicio ™ Final

Al inicio de la fase de induccion, 8 de 15 pacientes casi nunca presentaron nauseas.
Mientras que, al final de la induccién, 9 de los 15 pacientes entrevistados nunca
presentaron nauseas.

e Dimensiones psicologicas mas afectadas en los pacientes con LLA.

Grafico 5.1 Ansiedad por procedimientos en pacientes con LLA en fase de induccion.
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Frecuencia de la sintomatologia

H |Inicio M Final

Al inicio de la fase de induccion, 7 de 15 pacientes presentaron algunas veces ansiedad
por los procedimientos; a comparacion de la fase final de induccion, donde 7 pacientes

refirieron casi nunca sentir ansiedad por los procedimientos.




Grafico 5.2 Ansiedad por tratamientos en pacientes con LLA en fase de induccion.
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Frecuencia de la sintomatologia

M Inicio M Final

7 de los 15 pacientes entrevistados refirieron nunca sentir ansiedad por los tratamientos al
inicio de la fase de induccidn, a diferencia de 12 pacientes que al final del tratamiento
nunca sintieron ansiedad.

Gréfico 5.3 Preocupaciones en pacientes con LLA en fase de induccion
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Frecuencia de la sintomatologia

M Inicio ™ Final

Al inicio de la fase de induccion, 5 de los 15 pacientes manifestaron sentir algunas veces

preocupaciones. Mientras que al final de la fase de induccidn, fueron 7 pacientes.




e Dimensiones sociales mas afectadas en los pacientes con LLA.

Gréafico 6.1 Problemas cognoscitivos en pacientes con LLA en fase de induccién
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Frecuencia de la sintomatologia

H Inicio M Final

7 de 15 pacientes casi nunca presentaron problemas cognitivos al inicio de la fase de
inducciodn, a diferencia de 12 pacientes que casi nunca presentaron problemas cognitivos
al final de esta fase.

Gréfico 6.2 Comunicacion en pacientes con LLA en fase de induccion.
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Frecuencia de la sintomatologia

M Inicio M Final

De un total de 15 pacientes 5 refirieron casi nunca tener problemas de comunicacion al
inicio de la fase de induccion y 7 refirieron casi nunca tener problemas de comunicacion

al final de la fase de induccion.




e Dimensiones emocionales mas afectadas en los pacientes con LLA.

Grafico 7. Percepcién de la apariencia fisica en pacientes con LLA en fase de

induccion
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7 de 15 pacientes nunca presentaron alteracion de la percepcion al inicio de la fase de
inducciodn, a diferencia de 10 pacientes al final de la induccién.

Gréafico 8. Comparacion de la calidad de vida al inicio y al final de la fase de

induccion de pacientes con LLA.
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De los 15 pacientes con LLA en fase de induccion entrevistados; al inicio del
tratamiento 8 presentaron muy buena calidad de vida, 6 una buena calidad de vida y
solamente un paciente manifest6 mala calidad de vida, a diferencia del final de la fase
de induccién se reportaron 10 pacientes presentaron muy buena calidad de vida, 4

excelente y 1 paciente con buena calidad de vida.




Grafico 9. Comparacion de la intensidad del dolor al inicio vy al final de la fase de

induccion de pacientes con LLA.
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De un total de 15 pacientes con LLA en fase de induccidn entrevistados; 9 presentaron dolor severo
al inicio de la induccién y solamente 1 paciente manifestd ausencia de dolor a diferencia de la
final del tratamiento 7 pacientes presentaron ausencia de dolor y dolor leve respectivamente y un

paciente persistié con dolor severo al final de la fase de induccién.

Grafico 10. Campana de Gauss: Mejoria de la calidad de vida al inicio y al final de la
fase de induccidn en base a la prueba de Chi cuadrado.
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Se rechaza Hipétesis Nula

Chi tabla: 7.82
Chi prueba: 8.79

Debido a que el chi prueba fue mayor que el chi tabla, se rechaza la hipétesis nula, por lo
que se acepta la hipdtesis verdadera 1 que la calidad de vida de los pacientes pediatricos
de 5-15 afios con diagnostico de leucemia linfoblastica aguda mejoro al final de la fase de

induccion del tratamiento.




Gréfico 11. Campana de Gauss: Comparacién de la intensidad del dolor al inicio y al
final de la fase de induccion en base a la prueba de Chi cuadrado.
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Debido a que el chi prueba fue mayor que el chi tabla, se rechaza la hip6tesis nula, por lo
que se acepta la hipotesis verdadera 2 que la intensidad del dolor en los pacientes
pediatricos de 5-15 afios con diagndstico de leucemia linfoblastica aguda disminuyo al

final de la fase de induccion del tratamiento.




Grafico 12. Comparacion de Dolor y calidad de vida al inicio de la fase de induccion.
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De los 15 pacientes entrevistados al inicio de la fase de induccion; 9 presentaron dolor
relacionado a la enfermedad de tipo severo, 6 de estos tenian muy buena calidad de
vida, 2 buena y solamente 1 presento mala calidad de vida; de los 5 pacientes con dolor
moderado, 4 presentaron buena y 1 muy buena calidad de vida; el paciente que
presentaba ausencia de dolor a pesar de esto se reportd una muy buena calidad de vida.

Grafico 13. Comparacién de Dolor vy calidad de vida al final de la fase de induccion.
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De los 15 pacientes entrevistados al final de la fase de induccion; 7 presentaron
ausencia de dolor, 4 tenian muy buena calidad de vida, 3 excelente calidad de vida; de
los 7 pacientes con dolor leve, 6 presentaron muy buena y 1 buena calidad de vida; el
paciente que presento dolor severo a pesar de esto se reportd una excelente calidad de

vida.




9.DISCUSION

En este estudio se entrevisto a los pacientes pediatricos y adolescentes en edades de 5 a
15 afios con diagnostico ya establecido de Leucemia Linfoblastica Aguda que se
encontraban en tratamiento de quimioterapia de induccion a la remision en el servicio de
Oncologia Pediatrica del Hospital nacional de nifios Benjamin Bloom durante el intervalo
de tiempo de 1° de junio al 30 de septiembre del afio 2022, con un total de 15 pacientes
entrevistados.

El estudio consistié en realizar el Test Pediatric Quality of Life Inventory Modulo de
Cancer version 3.0 el cual evalla la calidad de vida de los pacientes a estudio, en el primer
apartado del instrumento se incluyd un segmento en donde se caracterizd
epidemioldgicamente a cada uno de ellos (tabla 1) obteniendo que 12 pacientes
correspondian a la categoria escolar (6 a 14 afios). Estudios realizados en Centroamerica
que incluyen Nicaragua y Guatemala informan que el mayor porcentaje de pacientes
diagnosticados con Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA) ocurre en pacientes menores de
10 afios a diferencia de las estadisticas de la sociedad americana contra el cancer que
reporta que ésta enfermedad tiene mayor prevalencia en edades tempranas entre los 2y 5
afios de edad.

En nuestro estudio 11 de los pacientes corresponden al sexo femenino, con una razén
hombre: mujer de 0.3:1. En un estudio realizado en Hospital Infantil de México Federico
GOmez en 2008 que incluia un total de 26 pacientes estables de 2 a 18 afios con LAL en
tratamiento de induccion, se observo que 14 pacientes fueron del género femenino y 12
del masculino. La relacion hombre: mujer fue de 1:1.16. los datos obtenidos en nuestro
estudio se pueden deber a que en la poblacion salvadorefia predomina el género femenino,
por lo que se tiene registro de mas consultas de este sexo.

Un total de 10 pacientes correspondian al area urbana, siendo los departamentos que
reportan mas casos San Salvador, Santa Ana y San Miguel.

Entre las dimensiones mas afectadas se reportaban el dolor relacionado a la enfermedad,

comunicacion, ansiedad por procedimientos y las preocupaciones por los tratamientos




médicos. En el item de dolor hubo significacion estadistica entre las dos mediciones; es
interesante mencionar que fue de las que tuvieron puntuaciones més altas. Esto resulta
muy importante, ya que es uno de los sintomas que mas influye en la calidad de vida de
los pacientes.

La mejoria de los puntajes, en cuanto a ansiedad, probablemente se deba a una adaptacion
del nifio al entorno en el cual se encuentra. Ademas, los procedimientos (toma de
productos, revision médica, aspirados de médula ésea, administracion de quimioterapia
intratecal, etc.), al realizarse de forma repetitiva, hacen que los nifios pierdan el miedo a
lo desconocido. Los problemas de comunicacién mejoran conforme el nifio observa que
se encuentra en una situacion en donde nadie pretende lastimarlo, ni se le trata de forma
inapropiada.

En base al Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSMIV) la
aparicion de sintomas emocionales en respuesta a un estresor identificable tiene lugar
dentro de los primeros tres meses siguientes, mientras que para la Clasificacion
Internacional de Enfermedades (CIE 10) dentro de los primeros seis meses. En nuestro
estudio se observo que los pacientes al final de la fase de tratamiento de induccién
(aproximadamente 2 meses posterior al diagnéstico) 4 pacientes presentaron una calidad
de vida excelente y 10 pacientes una muy buena calidad de vida, mientras que en los
pacientes al inicio del tratamiento (primeras 2 semanas de tratamiento) se reportaba 8
pacientes con muy buena calidad de vida. Lo anterior respalda lo observado en otras
investigaciones que sustentan que los pacientes con mayor tiempo de conocer su
diagndstico presentan mejor puntuacion en la escala de calidad de vida ademas hay que
considerar que en la evaluacion de la CV puede haber una gran variabilidad, ya que se
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.




10.CONCLUSIONES

De acuerdo con los datos obtenidos de la investigacion realizada se puede concluir lo

siguiente:

1. En la investigacion se encontr6 que mas de la mitad de los pacientes
entrevistados correspondian al género femenino y la edad mas afectada eran los
escolares, ademas se encontr6 que la mayoria de los pacientes son cuidados de

forma directa por su madre.

2. Los elementos de la calidad de vida mas afectados fueron la presencia de dolor,
la comunicacion, la existencia de ansiedad y estrés debido a la preocupacion
por los procedimientos y la posible inefectividad del tratamiento.

3. En forma general, todas las puntuaciones de CV mejoraron entre la primera
medicién y la segunda. los resultados de la prueba indican que en los pacientes
hay una tendencia a mejorar su percepcion de calidad de vida conforme transcurre

el tiempo del diagnéstico y la mayoria se catalog6 con buena calidad de vida

4. Se observo una disminucion de la percepcion del dolor entre la fase de inicio de

tratamiento y la finalizacion de la fase de induccién.

5. Se observo una disminucion del dolor en los pacientes al final de la fase de
induccion y se observo que tiene una asociacion importante en la mejoria la

calidad de vida de los pacientes pediatricos con leucemia Linfoblastica aguda.




11. RECOMENDACIONES

1. Sesugiere debido a que el cancer en el paciente pediatrico genera alteracion en la
calidad de vida, este se acompafie permanentemente de personal médico
capacitado ademas de su familia para asi asegurar un enfrentamiento positivo a los

cambios que genera la enfermedad.

2. Es necesario en la atencion integral del paciente y la familia incluir apoyo
psicoldgico continuo para mejorar la propia percepcion de la enfermedad y asi la

calidad de vida.

3. Debe de incluirse el control del dolor en el manejo de los pacientes con leucemia
linfoblastica aguda.

4. Mantener al personal capacitado para identificar e implementar estrategias y

brindar intervenciones para mejorar la calidad de vida del paciente y su entorno.

5. Se sugiere la aplicabilidad y reproducibilidad de estos cuestionarios de forma
longitudinal para evaluacion de la calidad de vida y manejo de dolor en pacientes

oncoldgicos para verificar el impacto que tiene sobre la vida de los pacientes.
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ANEXO 1: PRINCIPALES TIPOS DE DOLOR

Tabla 1: tipos principales de dolor en cancer infantil

CAUSADO POR LA ENFERMEDAD

Afectacidn lumoral de huesos

Afectacion lumoral de tejidos blandos

Afectacion tumoral de visceras

Afectacion lumoral del sistema nervioso central o
periférico, incluido el dolor por compresién de la
médula espinal,

CAUSADO POR EL TRATAMIENTO
ANTICANCEROSO

Dalor postoperatorio

Darmatitis inducida por |a radioterapia

Gastritis por vomitos repetidos

Cefalea persistente tras puncién lumbar
Alteraciones oseas inducidas por los corticosteroides
Neuropatia, incluidos el dolor del miembro fantasma y
la nauropatia de origen medicamentoso

| Infeccion

Destruccion de mucosas

Mucositis

CAUSADO POR PROCEDIMIENTOS
Puncion del dedo

Venopuncion

Inyeccion

Puncion lumbar

Aspiracion y biopsia de la médula dsea

INCIDENTAL
Traumaltismo
Deloras habitales en la infancia

ALIVIO DEL DOLOR EN CANCER INFANTIL

Fuente: Carlos Rodriguez, José Carlos Barrantes, Gabriela Jiménez, VVladimir Putvinski. Manejo del dolor

en el paciente oncoldgico. Acta Pediatrica Costarricense 2004, volumen 18, nimero 1.




ANEXO 2: ESCALAS DE EVALUACION DEL DOLOR (EVA)

- - Escala visual anakdgica

-3 S 6 7 8 9 10

Mo El! peoar
Jdolor golor
Puntuacion: e maginable
1-3: leve
4-6: moderado
7-10: severo

Figura 4. Escalas para evaluacion de la intensidad del dolor en niflos mayores de 8 anos.

o
-
N
e

Escala visual analogica.

Fuente: Carlos Rodriguez, José Carlos Barrantes, Gabriela Jiménez, Vladimir Putvinski. Manejo del dolor

en el paciente oncoldgico. Acta Pediatrica Costarricense 2004, volumen 18, nimero 1.

ANEXO 3: ESCALAS DE EVALUACION DEL DOLOR (DESCRIPTIVA
SIMPLE)

Escala visual analoga (EVA 0-10 cm)
| |

0 10
Ausencia de dolor El maximo dolor posible

Escala numérica

o1 2 3 4 5 6 T 8 9 10

Escala descriptiva
I I | |

Ausencia Dolor Dolor Dolor
de dolor leve moderado severo

Figura 1. Escalas para medir la intensidad del dolor

Fuente: Carlos Rodriguez, José Carlos Barrantes, Gabriela Jiménez, VVladimir Putvinski. Manejo del dolor

en el paciente oncologico. Acta Pediatrica Costarricense 2004, volumen 18, nimero 1.




ANEXO 4:

PedsQL"

Modulo de Cancer

Version 3.0

INSTRUCCIONES

Algunas veces, los(as) nifios(as) con cancer tienen problemas especiales. Por
favor decinos en qué medida estas cosas han sido un problema para vos
durante este dltimo mes (UN mes). Por favor, marca con un circulo tu respuesta:

0 si nunca fue un problema

1 si casi nunca fue un problema

2 si algunas veces fue un problema
3 si frecuentemente fue un problema
4 si casl siempre fue un problema

No hay respuestas correctas o incorrectas.
Por favor, pedi ayuda si no entendés alguna pregunta.

PedsQL 3.0 - Child (8-12) Prohibida su reproduccion sin permiso Copyright © 1968 JW Varmni, Pn.D
Cancer/Spanistv Argentina 03/04 Todos los derechos reservados




En el ditimo mes (UN mes), en qué medida esto fue un pmbiema para vos...

DOLOR Y MOLESTIAS (problemas con...) Nunca | st | Aunas | e | s

1. Tengo dolores en las articulaciones yfo o 1 3 3 4
musculos

2. Tengo mucho dolor 0 1 2 3 4

NAUSEA (problemas con...) Nunca :::I: "':,“;;:‘ Flm,l - 5::;‘"

1. Me siento mal del estémago cuando me 0 1 3 3 4
hacen tratamientos

2. La comida tiene mal gusto 0 i 2 3 4

3. Me siento mal del estémago cuando pienso o 1 2 3 4
en los tratamientos

4. Me siento tan mal del estémago que no o 1 2 3 4
puedo comer

5. Algunas comidas y olores hacen que me 0 1 2 3 4
sienta mal del estdmago

ANSIEDAD POR PROCEDIMIENTOS {problemas Casi Algunas | Frecuen- Casi

con...) Nunca | yunca | Veces | temente | Siempre

1. Me duelen los pinchazos (ej. inyecciones, 0 1 3 3 4
analisis de sangre, sueros)

2. Me da miedo cuando me lienen gue sacar o 1 2 3 4
sangre

3. Me da miedo cuando me tienen gue pinchar o 1 3 3 4
(&]. inyecciones, andlisis de sangre, sueros)

ANSIEDAD POR TRATAMIENTOS (problemas - Casi | Algunas | Frecuen- | Casi

con...) N Munca | Veces | temente | Siempre

1. Me da miedo cuando esloy esperando ver al 0 1 2 3 4
doctor

2. Me da miedo cuando tengo que ir al doctor 0 1 2 3 4

3. Me da miedo cuando tengo que ir al hospital 0 1 2 3 4

PREOCUPACIONES (problemas con...) Nunca | (S [ At | femente | Siompre

1. Me preocupan los efectos de los tratamientos 0 1 2 3 4
medicos

2. Me preocupa saber si los tratamientos 0 1 2 3 4
médicos estan funcionando o no

3. Me preocupa que el cancer vuelva o 0 1 2 3 4
empeore

PedaQlL 3.0 - Child (8-12) Prohibéda su reproduccidn sin permiso Copyright © 1968 JW Vami, Ph.D
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En el ultimo mes (UN mes), en qué medida esto fue un pmb!ema para vos..

de mi enfermedad

PROBLEMAS COGNOSCITIVOS (problemas con..) | Nunca | (% | Adunas | Frecuen- | @3t

1. Me cuesta saber qué hacer cuando algo me 0 ’ 2 3 4
molesta

2. Me cuesta resolver problemas de 0 ’ 3 3 4
matematicas

3. Me cuesta escribir las tareas y trabajos para 0 ’ 2 3 4
la escuela

4. Me cuesta prestar atencion 0 1 2 3 4

5. Me cuesta recordar lo que leo 0 1 2 3 4

PERCEPCION DE TU APARIENCIA Fisica Nunca | G2l | Algunas | Frecuen- | Casi

{problemas con...) Munca Veces | temente | Siempre

1. Siento que no me veo muy bien 0 1 2 3 4

2. No me gusta que olras personas vean mis 0 3 5 3 4
cicaftrices

3. Me da verglenza que olros vean mi cuerpo 0 1 2 3 4

COMUNICACION (problemas con...) Wunce uf;l; h‘:um mem sucfm

1. Me cuesta decirle a los doctores y enfermeras 0 ’ 2 3 4
como me siento

2. Me cuesta hacerle preguntas a los doctores y 0 ’ 2 3 4
enfrrmeras

3. Me cuesta explicarle a olras personas acerca 0 ’ 2 3 4

PedsOL 3.0 - Child (8-12)

Cancar/Spanish/ Argentina 0304
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ANEXO 5: INSTRUMENTO ‘.
®

UNIVERSIDAD DE EL SALVADOR T
UNIDAD CENTRAL
HOSPITAL NACIONAL DE NINOS

FACULTAD DE MEDICINA BENJAAN BLOON
POSGRADO DE ESPECIALIDADES MEDICAS
INSTRUMENTO DE EVALUACION DE DATOS DEL TRABAJO
“DOLOR Y CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES DE 5-15 ANOS CON LEUCEMIA
LINFOBLASTICA AGUDA DEL HOSPITAL NACIONAL DE NINOS BENJAMIN
BLOOM DURANTE JUNIO A NOVIEMBRE 2022”
INVESTIGADOR PRINCIPAL: Jacquelinne Mayte Ortiz Landaverde
PARTE A: EVALUACION DEL DOLOR.

Escalx wvisual analdgica

3 4 5 ‘6 T 8 9 10
No El peor
dolor dolor
imaginable
Escala descriptiva
| | | |
Ausencia Dolor Dolor Dolor

de dolor leve moderado severo




PARTE B: FACTORES SOCIO-DEMOGRAFICOS
1. Edad:

2. Sexo: F |:| M |:|

3. Escolaridad:

Basica [ | Secundaria [ | Tercerciclo [ | Bachillerato [ ] ninguna[ ]
4. Area de procedencia:

Urbana: [ | Rural [ ]

Departamento:
Ahuachapdn [ | SantaAna [ ]  Sonsonate [ ] Lalibertad [ ]

San Salvador [ | Cuscatlan [ ]  Chalatenango [ | LaPaz [ ]

Usulutin [ ]  SanMiguel [ |  Morazan [] raunion []

San Vicente [ |  Cabafias [ ]

5. Responsable o tutor

Padre [ ] Madre [ ]| otro [ ]

6. Estado civil de los padres
Casados [ |  Divorciados [ | Acompafiados [ |
7. Comprension de los padres sobre la enfermedad del nifio:

Nula [ ] Poco [ ] Medio[ ] Mucho |:|

8. Quien acompaiia al nifio al hospital:

Padres [ ] ~ Otrofamiliar [ ] ~ Otro [ ]

9. Facilidad de transporte hacia al hospital:

si [] No [ ]

10. Fecha del diagnostico inicial




PARTE C: PEDSQL ™ MODULO DE CANCER. VERSION 3.0

En el ultimo mes (UN mes), en qué medida esto fue un problema para vos...

DOLOR Y MOLESTIAS (problemas | Nunca Casi Algunas Frecuen. | Casi
con...) Nunca Veces temente Siempre
1. Tengo dolores en las articulaciones | 0 1 2 3 4

y/o musculos

2.Tengo mucho dolor 0 1 2 3 4
NAUSEA (problemas con...) Nunca Casi Algunas Frecuen. | Casi

Nunca Veces temente Siempre
1. Me siento mal del estémago cuando | O 1 2 3 4

me hacen tratamientos

2. La comida tiene mal gusto 0 1 2 3 4

3. Me siento mal del estémago cuando | O 1 2 3 4

pienso en los tratamientos

4. Me siento tan mal del estbmago que | O 1 2 3 4

no puedo comer

5. Algunas comidas y olores hacen que | O 1 2 3 4

me sienta mal del estomago

ANSIEDAD POR | Nunca Casi Algunas | Frecuen. | Casi
PROCEDIMIENTOS  (problemas Nunca Veces temente Siempre
con...)

1. Me duelen los pinchazos (ej. | O 1 2 3 4

inyecciones, anélisis de sangre, sueros)

2. Me da miedo cuando me tienen | O 1 2 3 4

(ue sacar sangre

3. Me da miedo cuando me tienen | 0 1 2 3 4
que pinchar (ej. inyecciones,

analisis de sangre, sueros)




En el ultimo mes (UN mes), en qué medida esto fue un problema para vos...

ANSIEDAD POR | Nunca Casi Algunas | Frecuen. Casi
TRATAMIENTOS (problemas Nunca Veces temente Siempre
con...)

1. Me da miedo cuando estoy esperando | 0O 1 2 3 4

ver al doctor

2. Me da miedo cuando tengo que ir al | O 1 2 3 4

doctor

3. Me da miedo cuando tengo que ir al | O 1 2 3 4
hospital

PREOCUPACIONES  (problemas | Nunca Casi Algunas | Frecuen. | Casi
con...) Nunca Veces temente Siempre
1. Me preocupan los efectos de los | O 1 2 3 4
tratamientos médicos

2. Me preocupa saber si los tratamientos | 0 1 2 3 4
médicos estan funcionando o no

3. Me preocupa que el cancer vuelvao | 0 1 2 3 4
empeore

PROBLEMAS COGNOSCITIVOS | Nunca Casi Algunas | Frecuen. | Casi
(problemas con...) Nunca Veces temente Siempre
1. Me cuesta saber qué hacer cuando | O 1 2 3 4

algo me molesta

2. Me cuesta resolver problemas de | O 1 2 3 4
matematicas

3. Me cuesta escribir las tareas y | O 1 2 3 4
trabajos para la escuela

4. Me cuesta prestar atencion 0 1 2 3 4

5. Me cuesta recordar lo que leo 0 1 2 3 4




En el ultimo mes (UN mes), en qué medida esto fue un problema para vos...

acerca de mi enfermedad

PERCEPCION DE TU | Nunca Casi Algunas | Frecuen. | Casi
APARIENCIA FISICA (problemas Nunca Veces temente Siempre
con...)

1. Siento que no me veo muy bien 0 1 2 3 4

2. No me gusta que otras personas vean | 0 1 2 3 4

mis cicatrices

3. Me da vergiienza que otros vean mi | 0 1 2 3 4
cuerpo

COMUNICACION (problemas | Nunca Casi Algunas | Frecuen. | Casi
con...) Nunca Veces temente Siempre
1. Me cuesta decirle a los doctores y | O 1 2 3 4
enfermeras como me siento

2. Me cuesta hacerle preguntas a los | O 1 2 3 4
doctores y enfermeras

3. Me cuesta explicarle a otras personas | 0 1 2 3 4




ANEXO 6: TABLA DE DISTRIBUCION DE CHI CUADRADO

TABLA 3-Distribucién Chi Cuadrado y*
P =Probahilicad de encontrar un valor mayor o 1gual que el chicuadrado tabulado, V = Gradas de Libertad
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ANEXO 7.1 VARIABLES Y SU OPERALIZACION

VARIABLES INDEPENDIENTES

Calidad de vida.

Leucemia linfoblastica Aguda

Intensidad del dolor
Edad

Sexo

Procedencia

Nivel de Estudio

Persona acompariante

Estado civil de los padres

Tiempo de evolucion de la enfermedad

Inicio de Fase del tratamiento
VARIABLE DEPENDIENTE
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ANEXO 7.2 OPERALIZACION DE VARIABLES

OPERALIZACION DE VARIABLES

Objetivo Variable Definicion Valores Indicadores Tipo de
Operacional Variable
Describir los factores | Edad Tiempo que ha | Rangos de edad Afos exactos | Cuantitativa
sociodemogréficos de vivido una persona u | 5-7 afios cumplidos de los | discreta
los pacientes otro ser  vivo | 8-12 afios encuestados.
pediatricos de 5-15 contando desde su | 13-15 afios
afios de edad con nacimiento.
diagnéstico de | Sexo Caracteristicas Femenino Porcentaje de | Cualitativa
leucemia linfobléstica fisicas y bioldgicas pacientes afectados | dicotomica
aguda. que definen a los | Masculino segun sexo
seres humanos como
hombre y mujer
Nivel académico | El rendimiento por | Educacion: Bésica Escolaridad de los | Cualitativa
evaluacion del | Secundaria pacientes Nominal
conocimiento Tercer ciclo
adquirido en el | Bachillerato
ambito escolar. ninguna
Area geografica | Espacio fisico | Rural Porcentaje de | Cualitativa
organizado por la | Urbana pacientes que viven | dicotomica

sociedad. Regién de




procedencia segun
ubicacion de

vivienda.

en area urbana o

rural
Zona occidental Porcentaje de
Zona central pacientes con

Zona paracentral

Zona oriental

meduloblastoma
gue habitan en las
zonas geograficas

de EI Salvador

Cualitativa

politdmica

Determinar las
puntuaciones de
calidad de vida en
pacientes pediatricos
de 5-15 afios de edad a

nivel psicologico,
emocional, social y
fisico utilizando

cuestionario

denominado PedsQL.

Cuestionario
sobre modulo de
cancer (PedsQL)
nifos de 5-7
afios, 8-12 afios y
13 a 15 afios.

Cuestionarios

disefiados para
medir las
dimensiones

centrales genéricas
de salud fisica,
mental y  social

delineadas por la
OMS asi

funcionamiento

como el

escolar que se
encuentran
mayormente
afectadas por la
enfermedad del

paciente.

Nunca=0

Casi nunca=1
Algunas veces=2
Frecuentemente=3

Casi siempre=4

Describir las
dimensiones de la
calidad de vida que
estan mas afectada
en los nifios con
leucemia linfocitica

aguda.

Cuantitativa

nominal




Comparar el nivel de
calidad de vida en las
fases de tratamiento de
induccion en pacientes
pediatricos de 6-15

afios de edad.

Cuestionario
sobre Modulo de
Céancer (PedsQL)
Nifios 5-7 afios y
8-12 afios

Y nifios 13-15

afos

Cuestionarios
disefiados para
identificar areas
cognitivas,  fisicas
emocionales,

sociales que se
encuentran afectadas
por la enfermedad
del paciente

pediatrico.

100-76
EXCELENTE

75-51 MUY BUENO
50-26 BUENA

25-1 MALO

0- MUY MALA

Identificar el &rea
de mayor
afectacion por la
enfermedad del
paciente al inicio de
la fase de induccion
y al finalizar la fase
de induccién del
tratamiento y
realizar una
comparacion de

estas.

Cuantitativa

nominal

Comparar la
intensidad del dolor en
pacientes peditricos
de 5-15 afios de edad,

en la fase de
tratamiento de
induccion

Escala analdgica
visual (EVA)

La intensidad se
representa en una
linea de 10 cm

Escala que permite
medir la intensidad
del dolor  que
describe el paciente
y consiste en una
linea horizontal de

10 cm.

0= no hay dolor
1-3=Leve
4-6=Moderado
7-10=Severo

ldentificar el nivel

de dolor mas
frecuente que
presentan los
pacientes

Cuantitativa

continua

Escala
descriptiva
simple, consta de

4 puntos 1-4.

Escala que permite

medir el dolor en
grados de
intensidad.

1=Ausencia de dolor
2=Dolor leve
3=Dolor moderado

4=Dolor severo

ldentificar el nivel

de dolor maés
frecuente que
presentan los
pacientes.

Cuantitativa

Continua




Analizar la intensidad
del

influencia  en la

dolor 'y su

calidad de vida de los
pacientes con
leucemia linfoblastica
aguda al inicio y final
de la fase de

induccion.

Escala analdgica
visual (EVA)
La intensidad se

representa en una

Escala que permite
medir la intensidad
del

describe el paciente

dolor  que

0= ausencia dolor
1-3=Leve
4-6=Moderado
7-10=Severo

linea de 10 cm y consiste en una

linea horizontal de

10 cm.
Escala Escala que permite | 1=Ausencia de dolor
descriptiva medir el dolor en | 2=Dolor leve

simple, consta de

4 puntos 1-4.

grados de

intensidad.

3=Dolor moderado

4=Dolor severo

Cuestionario

sobre Modulo de
Céncer (PedsQL)
Nifios 5-7 afios y
8-12 afios, 13 a

15 afios.

Cuestionarios

disefiados para
medir las
dimensiones de

salud fisica, mental y
social delineadas por
la OMS asi como el
funcionamiento

escolar que se
encuentran afectadas
por la enfermedad

del paciente.

100-76 EXCELENTE
75-51 MUY BUENO
50-26 BUENA
25-1IMALO

0-MUY MALA

Identificar el nivel

de dolor maés
frecuente que
presentan los
pacientes

y correlacionar con
el nivel de calidad
de vida que
presentan al inicio y
al final de la fase de

induccién.

Cuantitativa

nominal




ANEXO 8: CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

Tiempo 2019 2020 2021 2022 2023

Abril-Junio
Junio-Septiembre

Octubre-Diciembre

Enero-Marzo
Enero-Mayo

Actividades

Julio-Septiembre
Octubre-Diciembre
Enero-Diciembre
Junio-
Diciembre
Enero-Mayo
Enero-Abril
Mayo-Junio

Planteamiento

del problema

Objetivos

Revision

bibliogréfica

Disefio del

protocolo

Evaluacién
por el CEIC

Recoleccion

de datos

Elaboracién

del reporte

final

Revision de

informe final y

defensa de
tesis




ANEXO 9: CONSIDERACIONES ETICAS @):

El desarrollo de la presente investigacion se realizo teniendo en cuenta las consideraciones
éticas exigidas por la ley, segun la resolucién N° 208 del afio 2001 del Ministerio de Salud
y las pautas éticas internacionales para la investigacion biomédica en seres humanos del
Consejo de Organizaciones Internacionales de las Ciencias Médicas y la Organizacion
Mundial para la Salud del 2002.

Para el desarrollo de esta investigacion se realiz6 una encuesta a los pacientes

seleccionados segun los criterios de inclusion y exclusion.

El estudio esta restringido por las normas bioéticas propuestas a nivel internacional
parael estudio de todos los seres humanos. Ademas, esta investigacion se sometio a la
aprobacién por parte del CEIC del HNNBB.

Posterior a la aprobacion por el CEIC del HNNBB, se procedio a la realizacion de
este, con el previo consentimiento de los padres en donde autorizaron que se pudiera
entrevistar al paciente y asentimiento del paciente para realizar la entrevista,
explicandoclaramente que la finalidad de la encuesta es con fines académicos, y que
todos los datos recolectados en dicha entrevista son totalmente confidenciales; para
ellos se asignd un codigo a cada paciente, para poder identificarlos, y asi mantener
una mayor confidencialidad de los registros de cada encuesta.

ANEXO 10: CONSENTIMIENTO INFORMADO (28)

Consentimiento informado para padres de pacientes que son atendidos en el servicio de
oncologia que se les invita a participar en la investigacion para evaluar el dolor y la calidad
de vida en pacientes de 5 a 15 afios de edad con diagnostico de Leucemia Linfoblastica
aguda ingresados en el servicio de oncologia del Hospital Nacional de Nifios Benjamin
Bloom, durante el periodo comprendido del 1 de Junio al 30 de noviembre de 2022.
Investigador principal: Dra. Jacquelinne Mayte Ortiz Landaverde.

Organizacién: Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom.




Introduccion

La Dra. Jacquelinne Mayte Ortiz Landaverde, Residente de la especialidad de Medicina
Pediatrica en el Hospital Nacional De Nifios Benjamin Bloom, por este medio desea
informar que actualmente se esta realizando una investigacion en el cual se han incluido
a los pacientes con diagndstico de Leucemia Linfoblastica Aguda en fase de induccién
que estan ingresados en el servicio de oncologia, por lo que se invita a su hijo/a a participar
en este estudio de investigacion. Por lo que a continuacion se explica mas detalladamente
en que consiste el estudio. Tome el tiempo necesario y cualquier duda que surja puede
consultarla en cualquier momento.

Propdsito

Poco se sabe sobre la influencia del dolor en la calidad de vida de pacientes con Leucemia
Linfoblastica Aguda en El Salvador que se encuentran en fase de tratamiento de induccion.
Se invita a su hijo/a a formar parte de este estudio de investigacion porque tiene Leucemia
Linfoblastica Aguda. Nos gustaria conocer como es la calidad de vida de los pacientes
con leucemia linfoblastica aguda en la fase de tratamiento de induccion debido a todos los
procedimientos que se realizan durante esta fase.

Tipo de Intervencion de Investigacion

Si opta por participar en este estudio, completaremos un formulario de 38 preguntas con
usted presente en el que preguntaremos primero datos generales como edad, sexo y lugar
de origen, entre otros, por lo que se necesitara de la presencia de uno de los padres o
cuidador para ayudar a responder algunas de estas preguntas. Posteriormente un
profesional de salud pedird a su hijo/a que responda unas series de preguntas, lo que
anticipamos tomara aproximadamente 30 — 45 minutos completarlo. Se utilizara una
escala para evaluacion del dolor dependiendo de la edad del paciente, una Escala visual
analoga (EVA) para los mayores de 13 afios consiste en una linea de 10 cm el primer
extremo que representa “nada de dolor” y el final “el maximo dolor posible” el paciente
marcara en la linea la cantidad del dolor que siente.

Escala descriptiva simple para pacientes de 5-13 afios, esta escala consta de 4 puntos, en

que el dolor puede estar ausente, ligero, moderado o severo.
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Después se le pedira completar un cuestionario que consiste en 27 preguntas que evaluaran
8 areas que hayan presentado un problema para el paciente en el tltimo mes. en la cual se
exploran diferentes sintomas Incluyen dolor (2 preguntas), nauseas (5 preguntas),
ansiedad por procedimientos (3 preguntas), ansiedad por tratamientos (3 preguntas),
preocupaciones (3 preguntas), problemas cognoscitivos (5 preguntas), percepcion de la
apariencia fisica (3 preguntas), comunicacion (3 preguntas).

Seleccion de participantes

Todos los pacientes con que son conocidos por el diagnostico de Leucemia Linfoblastica
Aguda y que sean capaces de responder la entrevista han sido seleccionados para la
realizacion de la investigacion ya que es el grupo de pacientes que se desea estudiar.
Participacion voluntaria

Participar en el presente estudio es voluntario, es decir que puede elegir participar 0 no en
ella. En caso de aceptar o no participar en este estudio se garantiza que recibiran todos los
servicios que generalmente reciben independientemente de ellos.

Duracion

El presente estudio se llevara a cabo desde el 1 de junio hasta el 30 de septiembre del
presente afio. Durante este periodo se realizara dicha entrevista en 2 ocasiones a cada
paciente seleccionado, la primera durante las primeras dos semanas posteriores al inicio
del tratamiento de la fase de induccion y la segunda al finalizar la fase de tratamiento de
induccion. Como se mencion anteriormente la duracién de la entrevista esta contemplada
de ser aproximadamente de 30 minutos.

Efectos secundarios, Riesgos y Molestias

No sabemos de ningln dafio que la participacion en este estudio podria causarle a usted o
a su hijo. Consideramos que existen riesgos minimos involucrados en la participacion de
este estudio. A veces cuando las personas hablan acerca de sus experiencias, puede

resultarles Gtil hablar con alguien después como apoyo.




Beneficios

Esperamos que la informacion obtenida en este estudio ofrezca una mayor comprension

del dolor en la calidad de vida de los pacientes con Leucemia Linfoblastica Aguda y asi

se pueda hacer un abordaje oportuno.

Confidencialidad y Compartir los resultados

Respetaremos su privacidad y la de su hijo. No se proporcionara informacion alguna sobre

su identidad ni la de su hijo/a a ninguna persona ni se publicard informacion sin su

permiso, a menos que lo requiera la ley. Por ejemplo, la ley podria hacernos dar

informacion acerca de usted/su hijo si un nifio ha sido abusado, si usted/su hijo/a tiene una

enfermedad que podria propagarse a los demas, si usted/ su hijo/a o alguien mas habla

sobre suicidio (quitarse la vida) o si el tribunal nos ordena los documentos del estudio.

Participacion

Si usted y su hijo eligen participar en este estudio, pueden interrumpir la participacion en

cualquier momento. La atencién que reciba su hijo en el Hospital de Nifios Benjamin

Bloom no se veréa afecta de manera alguna debido a su participacion y la de su hijo en este

estudio.

A quién contactar

Si tiene preguntas acerca del estudio, puede llamar al Hospital de Nifios Benjamin Bloom,

San Salvador, Investigador Dra. Jacquelinne Mayte Ortiz Landaverde al siguiente nimero

telefonico: 7870-2765

Al firmar este formulario, acepto que:

1. Usted me ha explicado este estudio. Ha respondido todas mis preguntas

2. Haexplicado los posibles dafios y beneficios de este estudio

3. Sé lo que podria hace en vez de hacer que mi hijo/a forme parte de este estudio.
Entiendo que tengo derecho a negarle el permiso a mi hijo para formar parte de este
estudio. También tengo derecho a retirar a mi hijo del estudio en cualquier momento.
Mi decisién acerca de que mi hijo forme parte del estudio no afectara la atencién
médica de mi hijo en el Hospital de Nifios Benjamin Bloom.

4. Soy libre ahora, y en el futuro, de hacer preguntas acerca del estudio
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5. Me han informado que la historia clinica de mi hijo/a se mantendra confidencial
excepto segun lo que ese me ha descrito.

6. Entiendo que no se proporcionard informacion alguna sobre mi hijo/a a ninguna
persona ni se publicara sin tener primero mi permiso.

7. Acepto formar parte, 0 consiento, que mi hijo/a

pueda formar parte de este estudio

Nombre del padre/tutor legal en letra Firma del padre/ tutor legal y fecha
imprenta
Nombre del padre/tutor legal Firma/iniciales/Marca/Huella Digital
que no lee espafiol en letra imprenta del padre/tutor que no lee espariol

y fecha
Nombre de la persona que explico el Firma de la persona que explicé el
consentimiento en letra imprenta consentimiento y fecha

ANEXO 11: ASENTIMIENTO INFORMADO @8

Asentimiento informado para pacientes que son atendidos en el servicio de oncologia que
se les invita a participar en la investigacion para evaluar el dolor y la calidad de vida en
pacientes de 5 a 15 afios de edad con diagndstico de Leucemia Linfoblastica aguda
ingresados en el servicio de oncologia del Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom,
durante el periodo comprendido del 1 de Junio al 30 de Noviembre de 2022.
Investigador principal: Dra. Jacquelinne Mayte Ortiz Landaverde.

Organizacion: Hospital Nacional de Nifios Benjamin Bloom.

Introduccion

La Dra. Jacquelinne Mayte Ortiz Landaverde, trabajo en el Hospital Nacional De Nifios

Benjamin Bloom. Estamos realizando una investigacion con pacientes con la enfermedad




de Leucemia Linfobléstica Aguda que estan ingresados en el servicio de oncologia, por lo
que queremos que nos ayudes con el estudio.

Objetivo

En ocasiones los pacientes con Leucemia Linfoblastica Aguda pueden presentar dolor y
ansiedad. Es por eso que nos gustaria que participaras en esta investigacion, y asi poder
conocer como te sientes con tu enfermedad.

Eleccion de participantes

Te hemos elegido para este estudio ya que te encuentras hospitalizado en el servicio de
oncologia por Leucemia Linfoblastica Aguda, y ademaés tienes la edad del grupo de
pacientes que deseamos entrevistar.

La participacion es voluntaria

Tu participacion es libre y voluntaria, es decir, es la decision de tus padres y tuya si
participas 0 no en esta investigacion. También queremos que sepas qué si estabas
participando y tus padres y tu no desean continuar en el estudio, no habré problema y
nadie se enojara, o si no quieres responder a alguna pregunta en particular, tampoco habra
problema alguno. Si no participas 0 no quieres participar en algin momento de esta
investigacion, igualmente seguiras recibiendo los cuidados que necesites, por parte de tu
meédico.

Procedimientos

Para la investigacion realizaremos una entrevista en la que se te haran una serie de
preguntas y te daremos unas opciones para responder a la cual deberas elegir sélo una.
Riesgos y molestias

Consideramos que existen riesgos minimos involucrados en la participacion de este
estudio. A veces cuando las personas hablan acerca de sus experiencias, puede resultarles
atil hablar con alguien después como apoyo.

He preguntado al nifio/a y entiende los riesgos y molestias




Beneficios

No sabemos si participar en este estudio te ayudaré con tu enfermedad, esperamos que si,
pero la verdad es que por el momento no lo sabemos. De todas maneras, puede que ayude
a otros pacientes con Leucemia Linfoblastica Aguda en un futuro.

He preguntado al nifio/a y entiende los beneficios

Confidencialidad

La informacidn que tengamos de ti sera un secreto. Esto quiere decir que no diremos a
nadie tus respuestas/resultados de estudios (sélo lo sabréan las personas que forman parte
del equipo de este estudio)

A quien contactar

Si elegiste ser parte de esta investigacion, también te daré una copia de esta informacion
para ti. Puedes pedir a tus padres que lo examinen si quieres.

“Sé que puedo elegir participar en la investigacion o no hacerlo. Sé que puedo retirarme
cuando quiera. He leido esta informacién (o se me ha leido la informacion) y la entiendo.
Me han respondido las preguntas y sé que puedo hacer preguntas mas tarde si las tengo.
Entiendo que cualquier cambio se discutird conmigo. Acepto participar en la
investigacion.

Yo no deseo participar en la investigacion y no he firmado el asentimiento que sigue”

Sélo si el nifio/a asiente:
Nombre del nifio/a:

Firma del nifio/a:
Fecha (Dia/Mes/Af0): --/--/----
Si es analfabeto:

“He leido con precision o presenciado la lectura precisa del formulario de consentimiento
al participante potencial, y el individuo ha tenido la oportunidad de hacer preguntas.
Confirmo que el individuo ha dado su consentimiento libremente.

Nombre del testigo:




Firma del testigo:
Fecha (Dia/Mes/Afio): --/--/----

He leido con precision o presenciado la lectura precisa del formulario de consentimiento

al participante potencial, y el individuo ha tenido la oportunidad de hacer preguntas.
Confirmo que el individuo ha dado su consentimiento libremente.

Nombre del investigador en letra de imprenta

Firma del investigador
Fecha (Dia/Mes/Ano): - -/--/---

ANEXO 12: PRESUPUESTO.

Valor por
Descripcion Unidades Subtotal ($)
unidad ($)
Laptop 1 $400.00 $400.00
Resma papel 10 $4.00 $40.00
bond
Impresiones | Avances 1080 $0.03 $27.00
blanco y negro Consentimientos 120 $3.6
por pagina
Materiales Asentimientos 120 $3.6
Cuestionarios 150 $4.5
Folders Carton 20 $0.10 $2.00
Encuadernados 5 $13.00 $65.00
Internet 36 $44.00 $1584.00
(mensual)
Transporte 6 $100.00 $600.00
(gasolina
mensual)
TOTAL $2,729.70




