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1. INTRODUCCION.

Dentro de la sociedad, la familia es un pilar elemental como microsistema
que brinda cuidados a los integrantes de la misma; entre los cuales se
pueden destacar el aspecto fisico, psicologico y social; surgiendo relaciones
afectivas que influyen en el bienestar emocional y fisiolégico, buscando la
satisfaccion de sus miembros. Un integrante de este nucleo familiar es el
cuidador primario el cual es definido por la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) como la “persona del entorno de un paciente que asume
voluntariamente el papel de responsable del mismo en un amplio sentido;
este individuo esta dispuesto a tomar decisiones por el paciente,
decisiones para el paciente y a cubrir las necesidades basicas del mismo,
ya sea de manera directa o indirecta”, enfocado al infante con Leucemia
Linfoblastica Aguda (LLA), el cual desempena una labor dificil ya que se
enfrenta a una desorganizacion emocional, dando como resultado un
desequilibrio en su ciclo vital, convirtiéndolo en un ser vulnerable a
presentar cualquier tipo de desajuste que deteriore su integridad. La
importancia del cuidador aumenta conforme progresa la incapacidad del
enfermo, y ejerce funciones de enlace con la familia, provee cuidados
basicos de todos tipo, dentro y fuera del domicilio, sirve de apoyo
emocional y toma decisiones respecto a su atencion. Esta situacion implica
cambios en la vida familiar del enfermo y en la del cuidador primario,
afectando su salud fisica y psicolégica, su vida familiar y social, lo que
puede conducir a un deterioro del cuidador que implica sufrimiento
emocional y pérdida de la salud. Actualmente las necesidades de la familia
podrian ser mayores que las del mismo paciente. En la presente
investigacion se conocera el desgaste del cuidador; el analisis se realizo por
medio de un estudio transversal, cualitativo, con una muestra de 112
cuidadores primarios de pacientes pediatricos con padecimiento de LLA en
las diferentes etapas del tratamiento con quimioterapia. Se aplica un
cuestionario auto administrado con 30 preguntas cerradas, en las cuales
se mide el desgaste fisico, psicologico y social. El analisis estadistico se
realiza mediante el programa Statistical Package for the Social Sciences
V15 (SPSS), del cual se efectia, estadistica descriptiva: frecuencias,
medidas de tendencia central, medidas de dispersion y estadistica
inferencial para la comparacion de variables que presentaron datos para
ello.
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2. OBJETIVO GENERAL.

Demostrar que el cuidador primario del paciente pediatrico con leucemia
linfoblastica aguda en la fase de induccion del tratamiento con
quimioterapia presenta mayor desgaste en comparacion con las fases de
consolidacion, mantenimiento y vigilancia.
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3. OBJETIVOS ESPECIFICOS.

< Identificar cual es el tipo de desgaste que presenta mayormente el
cuidador primario.

< Comparar el tipo de desgaste en las diferentes etapas del
tratamiento oncolégico.
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4. JUSTIFICACION.

La salud como percepcion humana, tiene un valor incalculable y atin a
pesar de los avances tecnologicos en maultiples esferas de la vida, al
desarrollar el papel de cuidador, se alberga una esperanza significativa
en la atencién alcanzando un sorprendente vinculo para los enfermos o
familiares que han depositado toda su confianza en esa noble y
humana labor. Si bien el pilar en la atencién del paciente pediatrico,
como ya se ha mencionado, es el cuidador primario, su estado de salud
debe encontrarse en equilibrio para poder cubrir todo el panorama de
necesidades del receptor de cuidado, de ahi la importancia de elaborar
un trabajo de investigacion en el cual se conozca e identifique el
desgaste del mismo, a consecuencia del cuidado prolongado. Siendo
esta investigacidn factible y viable ya que se cuenta con recursos
materiales y los escenarios donde realizar entrevistas. Su trascendencia
radica en que podra ser utilizada como base para cualquier institucion
que otorgue atencidn médica a pacientes pedidtricos con cancer, y como
consecuencia crear estrategias a futuro para elevar la calidad de vida
del cuidador, del paciente y por ende de la familia, la cudl, se podra
reintegrar a la sociedad como una familia sana y productiva. Por todo lo
anterior se justifica el presente estudio de investigacién para resaltar la
importancia del cuidador primario y sus consecuencias en lo referente
al desgaste de las &reas fisica, psicoldgica y social. Asumiendo que
existen otras &reas como seria la econOmica y espiritual que serian
motivo de otro trabajo.
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5. CAPITULO 1. MARCO TEORICO.
5.1 Anatomia y Fisiologia de las células.

5.1.1 Hematopoyesis.

Es un proceso a través del cual se generan, dentro de la médula o6sea,
globulos rojos, globulos blancos, (granulocitos, monocitos y linfocitos) y
plaquetas. Los linfocitos son las células responsables de la inmunidad,
protegen de microorganismos patogenos y de la accion de macromoléculas
extranas. Las plaquetas juegan un papel decisivo en la hemostasia por
medio de varios mecanismos.

Estas células, diferentes en sus formas, estructuras y funciones, derivan
de una célula comun, la célula pluripotencial, capaz de autorrenovarse y
dar origen mediante un proceso de proliferacion y maduracion a las
células adultas mencionadas.!

5.1.2 Sistema hematopoyético.

Durante el desarrollo fetal, la hematopoyesis pasa por varias etapas. Se
inicia entre los 10 y 14 dias de la gestacion, en el saco vitelino. Entre las 6
y 8 semanas de gestacion el higado reemplaza al saco vitelino como sitio
principal de produccion de las células hematicas y se convierte en el
organo fundamental de la hematopoyesis. Su actividad comienza a
disminuir en el segundo trimestre de la gestacion a medida que aumenta
la formacion de las células hematicas en la médula osea.

En el nino, la médula 6sea activa ocupa un espacio relativamente mayor
que en el adulto, pero hacia los 4 anos un numero importante de células
adiposas aparecen en la diafisis de los huesos largos y progresivamente el
tejido adiposo va reemplazando a la médula roja activa, de manera que a
los 18 anos esta ultima queda confinada al esternon, vértebras, pelvis,
craneo y la epifisis proximal del fémur y del humero.!.2

A lo largo de su vida, los seres humanos requieren una renovacion
constante de los tipos celulares que conforman al organismo, de tal forma,
las células encargadas de esta renovacion son denominadas “Células

Pagina 9



Tesis.

madre” y son caracterizadas por su alta capacidad de autorenovacion,
ademas, tienen la caracteristica de responder a senales o estimulos
generados en el ambiente donde se encuentren, de esta forma, dichas
senales comprometen o guian a la célula a su diferenciacion hacia
diferentes tipos celulares con caracteristicas y funciones especializadas de
cada organo. Las células madre pueden ser clasificadas de la siguiente
forma:

I) De acuerdo al tejido de origen: Células madres embrionarias o
adultas.
II) Segun su potencial de diferenciacion: Células totipotenciales,

pluripotenciales, multipotenciales o unipotenciales.

De acuerdo a esta clasificacion, las células totipotenciales son capaces de
dar origen desde un tejido extraembrionario hasta un organismo completo;
las células madre pluripotentes originan células que se derivan de
cualquier capa embrionaria: ectodermo, endodermo o mesodermo; estas
mismas células son capaces de generar todos los tipos celulares que
deriven de una sola capa embrionaria. Asi, en este tipo celular podemos
identificar a las células madre neuronales, mesenquimales y
hematopoyéticas. Las células madre que poseen una menor capacidad
para diferenciarse se denominan unipotenciales como es el caso de las
células madre epidérmicas y finalmente su diferenciacion a los distintos
linajes celulares hematopoyéticos.3

El sistema hematopoyético, mencionado anteriormente, tiene como funcion
eliminar de la circulacion las células defectuosas o aquellas que han
cumplido con su ciclo de vida y reemplazarlas por células nuevas del
mismo tipo. Este sistema esta integrado por células de diferentes regiones
en el organismo como son: la médula 6sea, la sangre y el sistema linfoide,
de tal forma, a partir de una Célula Madre Hematopoyética (CMH) se
pueden originan todos los linajes sanguineos. Las CMH presentan
funciones determinadas que las hacen diferentes a cualquier otra células
como son:

A. Son multipotentes, es decir, poseen la capacidad de generar a los
linajes sanguineos divididos en tres grandes grupos: La linea blanca
que produce ceélulas linfoides: linfocitos B y T, y células mieloides:
basofilos, eosinodfilos, neutrofilos, mastocitos, monocitos y
macrofagos, la linea roja que produce a los eritrocitos y finalmente,
la linea trombocitica que da origen a megacariocitos y plaquetas.

Pagina 10



Tesis.

B. Poseen un potencial proliferativo elevado, debido a que son capaces
de dividirse y dar origen a un gran numero de células maduras a lo
largo de la vida.

C. Presenta la capacidad de generar células madre nuevas idénticas a
sus predecesoras, manteniendo asi simetria en sus procesos de
division, es precisamente por esta ultima capacidad que se dice que
la CMH es auto-renovable.

En conjunto, estas cualidades hacen que las CMH sean muy importantes
en el adecuado funcionamiento del sistema hematopoyético.l-3 A su vez las
CMH se dividen en células madre hematopoyéticas de largo plazo (CMH-
LP) y células madre hematopoyéticas de corto plazo (CMH-CP). Por un
lado, las CMH-LP originan a todos los tipos celulares maduros en
circulacion, por otro lado producen células progenitoras que son capaces
de reconstituir el sistema hematopoyético por completo tras un trasplante
con estas poblaciones. La proporcion de CMH-LP es mucho menor a la de
otros tipos celulares en médula 6sea y apenas alcanza el 0.1-0.2 % de la
poblacion total de CMH.4

Durante el proceso de maduracion las CMH expresan genes que codifican
para la produccion de distintas proteinas ancladas a la membrana celular
y son denominados receptores celulares que cumplen con una funcion
especifica en las vias de senalizacion intracelular tras el encuentro con la
molécula que liga o activa dicho receptor, estas funciones son la activacion
celular, la proliferacion, la diferenciacion, la adhesion, la migracion o la
apoptosis celular. En stos receptores celulares son conocidos como
“marcadores” y se han formado grupos de diferenciaciéon o CD (acrénimo
del inglés Cluster of differentiation). Las células hematopoyéticas
primitivas no expresan marcadores de linaje (lin) especificos, no obstante,
es precisamente esta ausencia la que permite distinguir las células
inmaduras del resto de células diferenciadas. Dependiendo del linaje
celular, podemos observar diferentes combinaciones de CD’s que permiten
aislar selectivamente una poblacion o enriquecerla segun las necesidades.
La diferenciacion mas comun encontrada en las CMH es la seleccion
CD34, la cual posee un papel importante tanto en la adhesion intercelular
como en la comunicacion con la matriz extracelular, induciendo la
polimerizacion de actina. Implicandola en el mantenimiento de la actividad
hematopoyética normal. La expresion del CD34 es elevada en células
progenitoras tempranas y disminuye progresivamente en funcion de la
maduracion de la célula hasta que desaparece en etapas diferenciadas a
un linaje determinado; se caracterizan por a ausencia de CD38 de
marcadores especificos de linaje y de CD133. El linaje CD38 es otro
marcador importante en la caracterizacion de las células hematopoyéticas
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ya que su funcionalidad radica en que pueden reconstituir y mantener la
hematopoyesis multilinaje. CD133 se ha sugerido que es un marcador de
CMHs progenitoras de monocitos/granulocitos y eritrocitos.2-3

Como se menciono anteriormente, la identificacion de los diversos tipos
celulares se realiza de acuerdo a la expresion de marcadores de superficie
o linajes. En este sentido, se ha caracterizado la expresion de diversos
factores de transcripcion que regulan el desarrollo y funcion de las CMH,
asi como la diferenciacion de un linaje especifico. La familia de factores de
transcripcion pertenecientes a Notch, son los componentes principales de
una via de senalizacion altamente conservada, su dominio Notch-IC se
trasloca al nucleo donde participa en la formacion de complejos de union a
Acido Desoxirribonucleico (ADN) y regula la transcripcion de diversos
genes.5

5.1.2.1 Mielopoyesis.

Al igual que el resto de la hematopoyesis, la mielopoyesis toma lugar
dentro de la médula o6sea, sitio en donde las células troncales
hematopoyéticas dan lugar a los progenitores mieloides comunes (PMC).
Los PMC son células con una alta capacidad proliferativa (y por lo tanto
activas en el ciclo celular), pero incapaces de auto-renovarse y cuyo
potencial de diferenciacion esta restringido a linajes especificos; estas
células son responsivas a un determinado tipo y numero de citocinas,
evento que esta definido por el nimero de receptores que cada progenitor
presenta. Los PMC subsecuentemente se pueden diferenciar en
progenitores mas especificos, tales como los progenitores granulo-
monociticos (PGM), y los progenitores eritroides-megacariociticos (PEM).
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Figura 1. Mielopoyesis. La Célula Troncal Hematopoyética (CTH), da lugar
a Progenitores Multipotentes (PMP), los cuales pierden capacidad de
autorrenovarse pero generan al Progenitor Linfoide Comun (PLC) y al
Progenitor Mieloide Comun (PMC). Este ultimo es capaz de generar
Progenitores = Granulocito/Monociticos (PGM) y a  Progenitores
Eritroides/Megacariociticos (PEM), los cuales continian con su via de
diferenciacion, y dan lugar a las células maduras circulantes.?

5.1.2.2 Linfopoyesis.

Tal y como ocurre en la mielopoyesis, la produccion de las células del
linaje linfoide (linfocitos B, linfocitos T, células NK y algunas categorias de
células dendriticas) es un proceso dinamico y complejo, el cual esta
determinado  por  combinaciones de  factores intrinsecos y
microambientales que guian la diferenciacion de progenitores linfoides a
partir de las células troncales hematopoyéticas.

El linaje linfoide progresa gradualmente en la médula 6sea y el cordon
umbilical, denominando una variedad de progenitores multipotentes
residen en la fraccion celular que no expresan en la superficie membranal
ningun marcador de célula sanguinea madura, pero expresan moléculas
CD34. La aparicion de CD10 y de la enzima desoxinucleotidil-transferasa
terminal (TdT) en dichas células es probablemente uno de los eventos
iniciales que distinguen a los progenitores linfoides. Asi mismo, el receptor
de quimiocina CXCR4 es sustancialmente expresado en células con
actividad precursora linfoide.

Los posibles progenitores linfoides comunes (CLPs) expresan ademas el
receptor de interleucina 7 (IL-7), CD38 y CD45RA,los cuales muestran un
potencial residual hacia células T, NK y dendriticas, se diferencian
principalmente a linfocitos B. Por otro lado, células que expresan CD34,
CD45RA y CD7, pero no expresan CD10, ni el receptor de IL-7, son
altamente eficientes en la generacion de células T y NK.2.6

5.1.2.2.1 Linfocitos B.

En la ontogenia, el desarrollo de las células B puede ocurrir en el epiplon y
el higado fetal, mientras que después del nacimiento se confina
primordialmente a la médula 6sea. Aun cuando la informacion acerca de
los eventos de transicion a partir de los potenciales CLPs a los precursores
de células B es muy limitada, se han identificado poblaciones funcionales
que definen la via de diferenciacion rio abajo, iniciando con las células B
tempranas CD34+CD19-CD10+ y continuando con pro-B, pre-BI grandes,
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pre-BII grandes, pre-BIl pequenas, B inmaduras hasta la produccion de B
maduras, que eventualmente seran exportadas a los tejidos linfoides
periféricos para cumplir su funcion de reconocimiento de antigeno,
activacion y produccion de anticuerpos especificos. El proceso completo en
la médula 6sea requiere de la accion concertada de multiples factores de
transcripcion, incluyendo lkaros, PU.1, E2A, EBF y Pax-5. Los dos
primeros actian paralelamente en el control de la transicion de las células
troncales a progenitores, mientras que E2A, EBF y Pax-5 regulan
secuencialmente el desarrollo de las células B tempranas.

5.1.2.2.2 Linfocitos T.

Debido a que el timo no produce progenitores de renovacion autéloga, la
linfopoyesis de T es mantenida por la importacion periodica de
progenitores hematopoyéticos a través de la corriente sanguinea, y aunque
a multiples progenitores se les reconoce cierto potencial para generar
células T, no todos ellos tienen la propiedad de establecerse en este
organo. Las bases moleculares de su entrada no han sido totalmente
elucidadas, pero se predice que pudiera ser un proceso secuencial analogo
al ‘homing’ de leucocitos, esto es: adhesion débil al endotelio vascular
mediado por selectinas, senalizacion via quimiocinas, adhesion fuerte a
través de integrinas, y transmigracion.

La participacion de algunos factores de transcripcion en éste proceso ha
sido blanco de gran investigacion, y actualmente es claro que las
interacciones de los receptores Notch con sus ligandos juegan un papel
crucial en el control de la diferenciacion y proliferacion de los precursores
tempranos, dirigiendo asi las decisiones de linaje de T en el timo,
concomitante con la supresion del linaje de B. Asi mismo, el balance de la
expresion de las proteinas E y sus antagonistas naturales Id esta
implicado en la diversificacion timica T/NK , y el factor GATA3 es esencial
para el re-arreglo apropiado de genes del receptor de células T. Respecto a
la importancia de las citocinas, se conoce que la linfopoyesis de T es
criticamente dependiente de IL-7, lo que ha sido sustentado por la
profunda deficiencia en células T (pero no B) que desarrollan los pacientes
con inmunodeficiencia severa combinada por defectos genéticos en el gen
que codifica para la cadena yc del receptor de IL-7, asi como los pacientes
deficientes en IL-7R.

5.1.2.2.3 Células NK.

Las células asesinas naturales (NK) pueden producirse en multiples sitios.
En el feto se han encontrado precursores en médula 6sea, higado, timo,

Pagina 14



Tesis.

bazo y ganglios linfaticos, mientras que en ninos la médula 6sea es el sitio
predominante de su desarrollo a partir de progenitores linfoides. Los
factores de transcripcion Id2 y Id3 controlan el desarrollo temprano de las
células NK, mientras que los tres estadios que definen el proceso completo
el compromiso de linaje, la seleccion del repertorio de receptores NK y la
maduracion funcional- son criticamente dependientes de interleucina 15,
que mantiene la viabilidad y sostiene la proliferacion de las células en
desarrollo.
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Figura 2. Factores de transcripcion y CD’s expresados durante la
hematopoyesis. La figura indica las etapas clave en la diferenciacion de las
CMH, senalando los principales factores de transcripcion expresados
durante cada etapa de maduracion, asi como los principales marcadores
de superficie (CD’s) aprovechados para la identificacion de los precursores
hematopoyéticos. Abreviaturas: CMH-LP, células madre hematopoyética de
largo plazo; CMH-CP, célula madre hematopoyética de corto plazo; PMC,
precursor mieloide comun; PLC, precursor linfoide comun; PME, precursor

megacariocitico/eritroide; PGM, precursor granulocitico/ macrofagos.2.6
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5.2 Antecedentes del cancer.

El cancer es una de las principales causas de muerte en el mundo. Al
aparecer una enfermedad cronica en wun nino desarrolla nuevas
necesidades que son cubiertas por uno de los padres u otro familiar. Esa
persona es designada explicita o implicitamente como cuidador primario
informal En Meéxico durante 2012, la principal causa de morbilidad
hospitalaria entre los hombres menores de 20 anos por alguna neoplasia
se presenta en los 6rganos hematopoyéticos, ubicandose la tasa mas alta
en los ninos de 5 a 9 anos (76 de cada 100 mil hombres de ese grupo de
edad) y en varones menores de 5 anos (57 de cada 100 mil).

Es importante mencionar que el cancer es un problema de salud publica
global, y que a pesar de los programas de atencion ciudadana de
prevencion o contra el mismo una enorme cantidad de personas contintian
falleciendo por las mismas causas, sin distencion alguna. Por otro lado la
historia del cancer data desde hace 150 000 anos, en donde se muestra
como una enfermedad con poca incidencia ha aumentado como resultado
de los cambios medio ambientales desde el siglo XVIII. Dado que la propia
enfermedad se atribuia a un padecimiento de origen desconocido, es decir,
sin causa aparente. Posteriormente durante la aparicion de las primeras
civilizaciones en Sumeria y Egipto; se relaciona el origen del cancer con un
ente sobrenatural, jugando un papel fundamental la religion.”

5.3 Cancer.

5.3.1 Definicion.

De acuerdo a la Organizacion Mundial de la Salud, el cancer lo define
como “Un proceso de crecimiento y diseminacion incontrolados de
células,”® que puede aparecer practicamente en cualquier lugar del cuerpo.
Este crecimiento suele invadir el tejido proximo y puede provocar
metastasis en puntos apartados del organismo.

5.3.2 Epidemiologia.
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El cancer infantil representa entre 0,5 y 3 % de todas las neoplasias
malignas en el mundo. En paises desarrollados, la mortalidad por cancer
infantil ha disminuido de manera importante en los ultimos 30 anos,
mientras que la incidencia ha permanecido sin cambios, constituyendo un
importante problema de salud publica, por la alta probabilidad de muerte
a edades tempranas y por el impacto social en los nifnios, sus padres y sus
familias.®

En México la segunda causa de cancer entre los ninos de O a 4 anos son
tumores en el encéfalo y otras partes del sistema nervioso central (6.04 de
cada 100 mil de ese grupo de edad); en tanto que en la poblacion de 5 a 14
anos, es el cancer en el tejido linfatico y afines (9.90 de cada 100 mil ninos
de 5 a 9 anos y 9.93 entre los de 10 a 14 anos); y entre los jovenes de 15 a
19 anos, el segundo lugar lo ocupan los tumores malignos en las células
germinales (testiculos) que afecta a 12 de cada 100 mil jovenes de ese
grupo de edad.

Asimismo entre las mujeres, el cancer en oOrganos hematopoyéticos
también es la principal causa de morbilidad hospitalaria, observandose la
tasa mas alta en la ninas de S a 14 anos (69 de cada 100 mil ninas de 5 a
9 anos y 46 de cada 100 mil de 10 a 14 anos).

En las mujeres con menos de 10 anos, la segunda causa de morbilidad
hospitalaria por cancer se debe a los tumores malignos en el encéfalo y
otras partes del sistema nervioso central (4.45 en las de O a 4 anos y 7.23
en las de 5 a 9 anos), y para las ninas de 10 a 14 anos son las neoplasias
en hueso y de los cartilagos articulares (7.92) y en las de 15 a 19 anos en
tejido linfatico y afines (6.34).10
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Por cada 100 mil habitantes para cada grupo de edad

Grupo de edad
0ad 5a9 10a14 15a19

Tumores malignos

Hombres
Organos hematopoyéticos 56.8 756 5455 34.18
Tejido linfatico y afines 441 99 9.93 8.75
Encéfalo y otras partes de Sistema Nervioso Central 6.04 8.02 6.94 277
Hueso y de los cartilagos articulares 1.90 3.88 8.30 7.22
Células germinales (testiculos) 246 0.30 0.68 12.54
Mujeres
Organos hematopoyéticos 4117 6882 4619 2152
Tejido linfatico y afines 1.75 4.49 4.91 6.34
Encéfalo y otras partes de Sistema Nervioso Central 445 7.23 554 2.87
Hueso y de los cartiagos articulares 0.98 3.36 7.92 5.08
Vias urinarias 3.96 452 0.56 0.23

Figura 3. Base de Egresos Hospitalarios 2012; y CONAPO (2014).
Proyecciones de la Poblacion 2010-2050. Proceso INEGI. 10
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6. CAPITULO II. MARCO CONCEPTUAL
6.1 Leucemia.

6.1.1 Definicion.

Se le denomina asi al conjunto de enfermedades malignas que se originan
y desarrollan en el tejido sanguineo. Se caracteriza por tener una
proliferacion clonal, autonoma y anormal de las células que dan origen al
resto de las células normales de la sangre, es decir, que cada célula
desarrolla un cambio genético drastico, mismo que, hara que se produzca
una clona anormal de si misma. Esta proliferacion maligna avanza
gradualmente dentro de la médula 6sea, provocando como consecuencia
alteraciones en el sistema nervioso central e invadiendo otros tejidos,
hasta producir una falla organica.!! Existen diversos factores que originan
la leucemia, entre los mas frecuentes se encuentra la edad con una
reiteracion de entre dos y seis anos de edad, ubicandolo en un 81% de la
enfermedad oncoloégica mas frecuente en México.!2

6.1.2 Clasificacion.

Leucemnias agudas mielobldsticas

MO Leucemia aguda mieloblastica con diferenciacion minima
M1 Leucemia aguda mieloblastica sin maduracion

M2 Leucemia aguda mieloblastica con maduracion

M3 Leucemia aguda promielocitica

M4 Leucemia aguda mielomonoblastica

M4Eo Leucemia aguda mielomonoblastica con eosindfilos anormales
M5 Leucemia aguda monoblastica pura

ME Eritroleucemia

M7 Leucemia aguda megacarioblastica

Leucernias agudas linfoblasticas

L1 Leucemia linfoblastica tipica

L2 Leucemia linfoblastica atipica

3 Leucemia similar al linfoma de Burkit

Tabla 1. Clasificacion de acuerdo a los tipos de leucemia.”
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6.1.3 Leucemia Linfoblastica Aguda.

6.1.3.1 Definicion.

La leucemia linfoblastica aguda (LLA) constituye el prototipo de leucemia
pediatrica v el cancer infantil mas comun. El término LLA se aplica a un
grupo heterogéneo de patologias linfoproliferativas que incluyen diferentes
subtipos genéticos con distintas alteraciones moleculares, evolucion
clinica y respuestas al tratamiento. Se acepta que los diversos subtipos de
LLA representan expansiones clonales de linfocitos B (LLA-B) o linfocitos T
(LLA-T), que se han transformado para generar células malignas en
diferentes momentos de su maduracion durante el proceso de la
hematopoyesis. En el caso de la LLA-T, tienen un origen mas primitivo del
que inicialmente se pensaba dentro de la jerarquia hematopoyética.3

6.1.3.2 Etiologia.

La mayoria de las veces, “no se puede encontrar una causa exacta para la
LLA; sin embargo, las alteraciones cromosomicas; exposicion a la
radiacion, incluso los rayos X, antes de nacer; tratamiento pasado con
farmacos quimioterapéuticos; recibir un trasplante de meédula 6sea;
toxinas como el benceno, pueden intervenir en el desarrollo de la leucemia.
El Sindrome de Down, la anemia de Fanconi y neurofibromatosis son
enfermedades que predisponen a presentar este tipo de leucemia; o de
algunas situaciones en las que la incidencia de cancer es superior a la
habitual como inmunodeficiencias congénitas, enfermedades autoinmunes
o malformaciones en el menor”.14

6.1.3.3 Fisiopatologia.

La senalizacion aberrante de Notchl se describio inicialmente en un
pequeno porcentaje (<1%) de pacientes con LLA-T que presentaban una
rara translocacion cromosomica que produce una forma truncada de
Notchl (Tanl). Posteriormente, se identificaron mutaciones activadoras de
Notchl en mas del 50% de las LLA-T, lo que demuestra que la implicacion
de Notchl en la patogénesis de la LLA-T es mas importante de lo
inicialmente supuesto.
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El desarrollo de los linfocitos T y su transformacién oncogénica pone de
relieve la estrecha relacion entre las vias de senalizacion molecular
implicadas en la fisiologia y la patologia de las células T. Ambos procesos
requieren la participacion de Notchl, un regulador crucial de la
proliferacion celular en dos momentos criticos de la linfopoyesis. En
primer lugar, Notch1 controla la expansion de los progenitores intratimicos
dependiente de IL-7, mediante la induccion de la expresion de su receptor,
IL-7R. Posteriormente, Notchl coopera con el pre-TCR e induce la
expansion de los progenitores que han iniciado con éxito el programa de
maduracion del linaje T. La desregulacion de Notchl en estas etapas
determina la transformacion de las células T y la generacion de
leucemia.l2,14

6.1.3.4 Cuadro clinico.

El cuadro clinico de la leucemia depende por un lado de la infiltracion
medular por los leucoblastos o blastos, que impide la hematopoyesis
normal, y por otro lado, de la extension extramedular de la enfermedad.
Iniciando con astenia y anorexia, las cuales son relativamente frecuentes,
no asi la pérdida significativa de peso.

% La anemia sintomatica se manifestara en general como palidez,
astenia y taquicardia, pero en casos graves puede causar acufenos,
cefalea, vértigo, disnea e insuficiencia cardiaca.

+ La hipertermia es el motivo de consulta mas frecuente en pediatria,
y esta presente en alrededor de una tercera parte de los casos de
leucemia infantil. Un cuadro febril de mas de 2 semanas de duracion
asociado a la presencia de adenopatias, hepatomegalia y/o
esplenomegalia, astenia, anorexia y dolores 6seos debe aumentar en
el pediatra la sospecha de leucemia.

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

* El dolor 6seo y/o articular generalizado, cuya intensidad guarda
relacion con el numero de huesos afectados. En los ninos mas
pequenos puede manifestarse como cojera, impotencia funcional o
rechazo a la deambulacion.8
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6.1.3.5 Diagnéstico.

La sospecha clinica debe ser complementada con pruebas hematologicas y
metabolicas. El estandar de oro para el diagnostico es el aspirado de
médula o6sea, en donde se obtiene muestra para realizar estudios de
morfologia, citoquimica, fenotipo, cariotipo y de biologia molecular.
Ademas, debe de realizarse la puncion lumbar para analisis de liquido
cefalorraquideo y la radiografia de téorax para la busqueda de masas
mediastinales. Con base en las caracteristicas morfologicas de los
linfoblastos, la LLA se clasifica en L1, L2 y L3, de acuerdo al Grupo
Cooperativo Franco-Americano-Britanico (FAB). El fenotipo mas comun en
pacientes con LLA corresponde al de células precursoras B y representa el
80-85% de los casos de LLA infantil.15

6.1.3.6 Tratamiento.

El tratamiento con quimioterapia de la leucemia linfoblastica aguda
incluye tres fases, de las cuales destacan: fase de induccidn, consolidacion
y mantenimiento, posteriormente se adiciona una fase de vigilancia, la
cual puede llegar a durar 7 aflos posteriormente de haber iniciado el
tratamiento.16

6.1.3.6.1 Fase de induccion.

En la fase inicial del tratamiento que tiene como objetivo reducir de 1000 a
100 veces la carga leucémica, eliminando en lo posible las células con
resistencia primaria, mediante una combinacion de cuatro a seis
medicamentos en un programa intensivo, durante las primeras cuatro a
seis semanas e incluye el uso de quimioterapia intratecal.

La primera semana incluye una ventana terapéutica, con esteroide, que
sirve para evaluar la respuesta al medicamento como factor pronoéstico y
reducir las complicaciones metabodlicas relacionadas con la carga
leucémica que se presenta al inicio de la quimioterapia.
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Las siguientes seis semanas se administran citotéoxicos (quimioterapia),
ademas de un esteroide. Comenzando con un ciclo dividido en seis dosis,
con una duracion de tres a siete dias, cada una. En esta fase se inicia el
tratamiento pre sintomatico del sistema nervioso central. Al termino del
ultimo ciclo se toma un aspirado de médula 6sea, para evaluar si se logro
la remision completa; considerando siempre y cuando se cuente con
menos del 5% de blastos y el resto de la celularidad reconstituida, con el
objetivo de seguir encontrando una ligera resistencia a la quimioterapia. 10

Una vez que se confirmoé la remision completa, se inicia la consolidacion

6.1.3.6.2 Fase de consolidacion (intensificacion).

Esta fase sigue a la induccion; unos de sus principales objetivos, es
intensificar de manera temprana el tratamiento a sitios santuarios
(principalmente sistema nervioso central y 6rganos sexuales). Se inicia con
un primer ciclo de administracion de citotoxico intravenoso, con duracion
de siete a ocho dias, seguido de diez dosis de administracion de citotoxico
en dosis intravenosa (bolo); con intervalo de uno a dos dias, cada uno; al
llegar a la décima, se recomienda administrar la dosis de citotoxico
restante mediante infusion en veinticuatro horas (hospitalizacion). La
quimioterapia intratecal se administra una hora después del bolo de
citotoxico intravenoso. Posteriormente comienza una dosis de rescate con
acido folinico el cual ayuda a disminuir los efectos secundarios del
citotoxico; con una duracion de doce horas (en hospitalizacion), después
de haber concluido la infusion de quimioterapia. Se da un periodo de
descanso al nino, de cinco a siete dias, después de concluir el rescate; y
debera continuar la consolidacion con once dosis de administracion de
quimioterapia (en hospitalizacion); con intervalo de uno a dos dias los
primeros nueve dias y la décima con un intervalo de quince dias.

Nuevamente se da un periodo de descanso al menor, por un periodo de
diez a catorce dias, realizando un aspirado de médula 6sea al término del
mismo; los neutroéfilos deben ser > 1000/mm?3, para continuar con el
segundo ciclo de administracion de quimioterapia. La primera dosis se
administra intravenosa en un solo evento, v las nueve dosis restantes
mediante infusion en veinticuatro horas (requiriendo hospitalizacion).
Posteriormente se realiza terapia intratecal, dentro de los primeros tres
dias. Al término de esta, se administra un rescate de acido folinico por diez
dosis. Una vez mas se deja descansar de siete a diez dias, y con cuenta de
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neutrofilos > 1000/mms3. Consecutivamente seguira con doce dosis de
quimioterapéuticos, sin intervalo. Se deja descansar nuevamente de diez a
catorce dias, y con cuenta de neutrofilos de > 1 000/mms3, para continuar
con el tercer ciclo de citotoxico, igual al primero. Indicado en diez dosis de
quimioterapia; las primeras nueve dosis se administran en infusion (en
hospitalizacion) y la ultima intravenosa. Al término de dichas dosis se
administrara terapia intratecal con tres medicamentos citotoxicos y un
esteroide. A partir de este momento, se aplica quimioterapia intratecal,
cada mes, durante seis meses.

Se sugiere que el nino descanse en un periodo de diez a catorce dias, v con
cuenta de neutrofilos > 1000/mm3. Se contintia con el esquema de cuatro
dosis (una por dia) de administracion de quimioterapias mas un esteroide.
Posteriormente descansar al nino por diez a catorce dias y con cuenta de
neutrofilos > 1000/mm3. Continuar con cincuenta y seis dosis de
quimioterapia, via oral en ayuno. Dichas ocho semanas se administra
dividido en dos dias a la semana y dos dosis por dia (vespertina y
nocturna). Con cuenta de neutrofilos > 1000/mms3, continua con seis dosis
de quimioterapia con intervalo de 7 dias cada dosis, mas la administracion
de esteroide todos los dias. Inicia la reduccion de quimioterapéuticos.

El nino descanza siete dias y continuar con intensificacion. Administrando
trece dosis (una por dia) de quimioterapia intravenosa y via oral.
Nuevamente el nino descanza de diez a catorce dias, y con cuenta de
neutrofilos > 1000/mms3. Administrando noventa y siete dosis de
quimioterapia intravenosa y via oral. Doce semanas en las cuales se da la
quimioterapia semanal, dividida en dos dias a la semana y en dos dosis
por dia (vespertina y nocturna). Con cuenta de neutroéfilos > 1000/ mms3, se
continua con cuatro dosis (una por dia) de quimioterapia intravenosa y via
oral.l0

6.1.3.6.3 Fase de mantenimiento.

El objetivo de esta fase es eliminar la enfermedad residual que persiste al
final de la induccion y erradicar la clonacion leucémica. Iniciara con seis
dosis intensas de quimioterapia en intervalo de tres a cuatro dias cada
una, se debe administrar intramuscular.

A partir de la sexta dosis de terapia intratecal mensual, continuar con
triple farmaco intratecal cada dos meses por seis dosis; después, continua
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con terapia intratecal cada tres meses, hasta completar novecientos dias o
de dos a tres anos de remision completa continua. !0

6.1.3.6.4 Cese electivo de quimioterapia (vigilancia).

A partir de este momento se debe hacer una valoracion con estudios
diagnosticos (biometria hematica, aspirado de meédula 6sea y puncion
lumbar) con el objetivo de realizar la busqueda de blastos en liquido
céfaloraquideo cada tres meses, el primero y segundo ano; cada cuatro
meses, el tercer ano; cada seis meses, el cuarto y quinto ano. Dos anos
después con biometria hematica y aspirado de médula osea; y
posteriormente a los siete afnos, revision anual con biometria hematica. 0

6.1.3.7 Complicaciones de la quimioterapia.

La complejidad de la leucemia linfoblastica aguda en nifnos deriva del
grado de afectacion fisica, psicologica y social, asi como, de la agresividad
del tratamiento con quimioterapia, lo que supone un reto para el
profesional de enfermeria. El cual tiene como objetivo elaborar un plan de
cuidados integrales e individualizados en base a las catorce necesidades de
Virginia Henderson que se encuentran afectadas a corto, mediano y largo
plazo en el nino y su familia; asi como de educar al cuidador primario
sobre los riesgos de la enfermedad, los efectos secudarios del tratamiento,
las repercusiones fisicas, psicologicas, sociales y los cuidados de las
mismas, para lograr una optima calidad de vida en el nino.

6.1.3.7.1 Necesidad de Oxigenacion.

La capacidad de respirar y de mantener una correcta oxigenacion puede
verse afectada segun el caso por diferentes situaciones como la afectacion
del SNC.
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Disnea.

Dificultad para respirar cuya etiologia radica en infecciones, alergias,
ascitis y anemia.

Intervenciones del cuidador.

¢ Recostar al nino en posicion semi-acostado (con ayuda de diversas
almohadas)
Vestir comodo al nifio (evitando ropa ajustada).
Ventilar su habitacion.
Ensenar y realizar ejercicios respiratorios: relajada, profunda.
Inspirar por la nariz y exhalar por la boca.

X/
L X4

X/
L X4

X3

*¢

6.1.3.7.2 Necesidad de Nutricion.

Esta necesidad se ve frecuentemente afectada por la toxicidad gastro-
intestinal derivada del tratamiento anti-neoplasico asi como por la propia
enfermedad. La importancia de estos signos de afeccion, esta dada, por su
repercusion en la calidad de vida del paciente y complicaciones potenciales
por la pérdida de peso, deshidratacion, malnutricion, alteraciones hidro-
electroliticas, infecciones locales o sistémicas y hemorragia.

Anorexia.

La falta de apetito es consecuencia directa e indirecta de la leucemia, ya
que esta produce citosinas toxicas que interfieren en el aparato digestivo,
otra consecuencia es el dolor o alteraciones psicologicas como la ansiedad
o depresion.

Intervencionesdel cuidador primario.

+ Dar al menor comidas frecuentes en pequenas cantidades, cada dos
horas.

s Asegurarse de que el menor coma despacio y mastique bien los
alimentos.

s Dar al menor alimentos que no comia antes, esto le anade variedad y
le brinda opciones.

% Dar alimentacion al gusto del nino.

% No forzar y favorecer la ingesta de alimentos hipercaloricos e
hiperproteicos.
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Evitar comidas fuertes, olorosas (fritos, condimentos, etc.) y muy
calientes. Intentar no darle sus platos preferidos después de la
administracion de quimioterapia para evitar que los rechace por
alteraciones del gusto o el olfato.

Promover a ser posible, la participacion del nino en la eleccion del
menu.

En caso de vomitos ofrecer bebidas carbonatadas frias en pequenas
cantidades por su efecto anestésico y anti-emético. Es aconsejable
no dar alimentos preferidos durante los episodios de vomitos para
evitar rechazos posteriores.

Permitir la alimentacion a demanda sin restriccion horaria.

Nausea y Vomito.

Se pueden presentar desde el inicio del tratamiento citostatico (emesis
aguda); o bien, tras las 24hs. y hasta los 3-5 dias posteriores al mismo (
emesis retardada).También pueden presentarse vomitos anticipatorios, de
componente psico-somatico, por carga de ansiedad y/o stress. En la
actualidad se inicia pauta anti-emética preventiva antes de iniciar el
tratamiento con quimioterapia.

Intervenciones del cuidador primario.

X/
L X4

X/
°

Dar al menor dieta hiperprotéica e hipercalorica pudiéndose utilizar
suplementos nutritivos, respetando los habitos alimenticios y
adaptandola a las circunstancias.

Favorecer la ingesta de los alimentos con una presentacion atractiva,
poco calientes, evitando sabores acidos o amargos y olores intensos.
En caso de vomitos ofrecer bebidas carbonatadas frias en pequenas
cantidades por su efecto anestésico y anti-emético. Es aconsejable
no dar alimentos preferidos durante los episodios de vomitos para
evitar rechazos posteriores.

Permitir la alimentacion a demanda sin restriccion horaria.

Valorar los episodios, registrar la frecuencia, relacionar su aparicion
con las medicaciones, comidas, posturas, etc.

Mantener una adecuada postura en el menor: sentado o
semiincorporado después de las comidas.

Restringir los liquidos durante las comidas para evitar la excesiva
distension del estomago.
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Disgeusia.

Es el cambio o pérdida total de la percepcion de los sabores con
acentuacion de lo dulce, lo salado o lo amargo.

Intervenciones del cuidador.

s Favorecer enjuagar la boca con agua antes de que ingiera
alimentos.

+» Dar pequenas porciones de comida durante todo el dia.

% Reemplazar los alimentos no tolerados por los que son de su agrado

% Dar golosinas.

Mucositis

Consiste en la inflamacion y lesion de la mucosa del tracto digestivo
altamente sensible a los efectos de la quimioterapia al ser células con alto
grado de fraccion de crecimiento. Su aparicion se relaciona con el régimen
de quimioterapia, grado de mielodepresion y estado nutricional.
Manteniendo estrecha relacion con una inadecuada higiene de la cavidad
oral.

Intervenciones del cuidador.

% Dar comida con abundante liquido.

+ Evitar la ingesta de golosinas.

s Dar alimentos blandos: platanos,puré de manzana, sandia, papilla
de carne y vegetales, néctar de durazno.

+ Evitar la ingesta de alimentos calientes.

+ Favorecer la ingesta de bebidas frias o helados para insensibilizar la
boca.

+ Permitir la alimentacion a libre demanda de los siguientes alimentos:

quesos, geatina, natilla, avena cocida, yogurt.

% Evitar la ingesta de alimentos citricos.

6.1.3.7.3 Necesidad de eliminacion.

Durante los periodos de hiperhidratacion y debido a la vulnerabilidad es
imprescindible el control estricto del balance hidrico lo que nos permitira
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prevenir o detectar precozmente posibles alteraciones. También tendremos
en cuenta que es posible la aparicion de diarrea como consecuencia de la
gastro-toxicidad de ciertos farmacos anti-neoplasicos o de estrenimiento
agravado por la inmovilidad relativa, la disminucion del ejercicio fisico.

Estrenimiento.

Alteracion del intestino que consiste en una excesiva retencion de agua en
el intestini grueso y por consiguiente el endurecimiento de las heces, por lo
cual es dificil su expulsion.

Intervenciones del cuidador.

% Dar alimentos con abundante fibre (frutas y verduras).

+» Masaje colico en el abdomen.

¢ Ayudar al menor a flexionar las piernas sobre el abdomen para
estimular la musculatura abdominal.

s Prevenir la espera del menor para realizar sus necesidades de
eliminacion.

% Dar abundante agua al menor.

Incontinencia

Su etiologia radica en la astenia, alteraciones neurologicas y posibles
modificaciones en la musculatura pélvica.

Intervenciones del cuidador.

% Evitar dar alimentos que estimulen la incontinencia urinaria: café y
te.

s Ayudar al menor a mantener limpia el area genital después de
evacuar u orinar.

« Utilizar cremas protectoras para evitar dermatitis.

Diarrea.

Alteracion intestinal caracterizada por mas de 3 evacuaciones liquidas en
un periodo de 24 horas.

Intervenciones del cuidador.

* Dar pequenas porciones de alimento con mayor frecuencia.
+ Dar abundantes liquidos.
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X/

+» No dar fibra: cereales.

+» Mantener la higiene de la zona perianal post evacuacion.

+ Detectar alguna lesion en la region perianal.

% Registrar el nimero de evacuaciones, cantidad, consistencia y la
presencia de sangre fresca o melena.

+ Llevarlo al servicio de urgencias, si se observan signos de

deshidratacion: palidez en piel, hundimiento de ojos, boca seca,

somnoliento, desmayo.

6.1.3.7.4 Necesidad de higiene e integridad de la piel y las mucosas.

Esta necesidad puede verse afectada fundamentalmente por la evolucion
de la enfermedad, por la inmovilidad en fases avanzadas de la misma o
como consecuencia del tratamiento. Debido a la situacion de
inmunodeficiencia de estos pacientes, se hace imprescindible extremar las
medidas higiénicas y de control de la piel y mucosas como principales
barreras fisiologicas del organismo contra la infeccion.

Hemorragia bucal.

Es generado por la presencia de ulceras en la cavidad oral a consecuencia
de la disminucion de plaquetas (< 100,000 u).

Intervenciones del cuidador.

X/
o

Pedir al menor que enjuague su boca con agua helada cada dos
horas.

Dar pedacitos de hielo para chupar.

Evitar dar golosinas.

Limpiar los dientes del nino con un cepillo de cerdas suaves después
de cada comida.

Dar alimentos de consistencia blanda y suaves.

Aplicar crema lubricante para evitar la resequedad en los labios.

o

o

3

*¢

o

3

*¢

Dermatitis.

Inflamacion en la piel a consecuencia de la administracion de
quimioterapia.

Intervenciones del cuidador.

s Utilizar ropa ropa de algodon o fibras naturales para el vestido del
menor.
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+» Mantener la piel lubricada con crema sin locion.
+ Evitar la exposicion directa al sol.

% Colocar protectores solares para la piel.

% Lavar la piel con jabon neutro.

L)

6.1.3.7.5 Necesidad de termorregulacion.

la fiebre suele ser el Ginico signo de alerta de infeccion en el paciente
neoplasico considerandose una situacion de urgencia que requiere de una
actuacion especifica y protocolarizada.

Hipertermia.
Elevacion de la temperatura por encimade 37.5 °C.
Intervenciones del cuidador.
+ Registro de la temperatura corporal del nino.
+» Administrar antipiréticos (paracetamol).
Aplicacion de medios fisicos: control ambiental (dentro del hogar).

» Aplicacion de compresas con agua tibia.
Acudir al servicio de urgencias.

X/
CER X

R

X/
°

6.1.3.7.6 Necesidad de seguridad e higiene.

Es evidente la susceptibilidad del nino oncolégico para mantener su
integridad fisica y psicologica. Como ya hemos visto, la enfermedad y su
tratamiento lo exponen a situaciones de riesgo potencial que deberan ser
controladas y abordadas adecuadamente. A nivel fisico se presenta el
dolor, mientras que a nivel psicolégico los aspectos relacionados con la
autoimagen y la autoestima.

Dolor.
El dolor en el nifio oncologico se relaciona a la propia enfermedad, asi
como a las diversas técnicas diagnosticas y procedimientos terapéuticos a
los que ha de ser sometido.
Intervenciones en el cuidador.

+ Identificacion y registro de la zona donde se presenta el dolor.

% Aplicar técnicas no farmacologicas: masajes o aplicacion de
compresas con agua caliente.
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% Administrar analgésicos de acuerdo a la prescripciéon médica.
Infeccion.

Es un riesgo potencial que adquiere especial importancia en estos
pacientes debido a los periodos de mielosupresion derivados del
tratamiento con quimioterapia. La actuacion del cuidador primario sera
esencial en la prevencion y control de la misma.

Intervenciones del cuidador.

¢ Lavado higiénico de manos antes y después del contacto con el nino
0 sus pertenencias.

+ Restriccion de visitas si la situacion lo requiere vy el contacto con
personas afectadas por algun proceso infeccioso o que hayan sido
vacunadas recientemente.

«» Dar preferiblemente alimentos descontaminados, cocinados a
presion y agua embotellada.

< Fomentar el uso individualizado de material como el termémetro,
cubiertos, vaso, platos, etc.

s Enfatizar el uso de colutorios antisépticos bucales sin alcohol como
prevencion de la mucositis.

6.1.3.7.6 Necesidad de Autoestima y Autoimagen.

Se presenta ante la amenaza de cambios fisicos como la alopecia, cambios
en la coloracion y consistencia cutanea; adquiriendo mayor importancia si
se trata de adolescentes.

Autoestima.

La pérdida de autoestima puede tener efectos negativos en las relaciones
sociales del nino incrementando la sensacion de aislamiento y
aumentando con ello la tristeza, la ansiedad y en muchos casos
provocando cambios de comportamiento hacia actitudes mas hostiles o de
rechazo.

Intervenciones del cuidador.
+ Sugerir un corte de cabello antes de que se produzca la caida del

mismo, manteniéndolo limpio y corto para disimular la calvicie
parcial.
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% Realizar la higiene adecuada del cabello con jabon neutro sin
friccionar.

< Si la situacion lo permite, favorecer la visita de amigos para
disminuir el impacto emocional posterior y colaborar con el nino y la
familia en la respuesta a su reacciones.

< Promover un entorno de seguridad, explicandole con anterioridad
nuestras actuaciones y procedimientos de manera comprensible en
funcion de la edad.

<+ En ninos pequenos procurar centrar su atencion lejos del

procedimiento mediante el juego, vivencias personales, cuentos,etc.

6.1.3.7.7 Necesidad de Movilizacion

El nino oncologico en situacion critica o no, vera limitada su capacidad de
movilidad en multiples ocasiones debido al grado de afectacion segun la
localizacion del tumor y el dolor, dificultando cualquier esfuerzo fisico.

Fatiga.

Debido a los periodos largos de hospitalizacion es habitual la dificultad
para descansar lo que ocasiona agotamiento e insomnio.

Intervenciones del cuidador.

+ Favorecer la seguridad y comodidad del nifio en su entorno vivencial.

% Estimular la realizacion de movimientos activos y pasivos, segin
posibilidades

+ Favorecer una correcta alineacion postural.

% Ayudar en los cambios posturales, siendo permisivas con las
preferencias del nino.

+ Disponer los objetos personales de manera que resulten facilmente
accesibles para favorecer la autonomia y promover la actividad.

¢ Iniciar soporte del fisioterapeuta cuando sea preciso.

6.1.3.7.8 Necesidad de Dormir y Descansar.
En estos pacientes es habitual la dificultad para descansar, el agotamiento

y en ocasiones la presencia de insomnio, a consecuencia de las
hospitalizaciones.
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Insomnio.

El insomnio suele ser muy comun en los ninos con padecimiento de LLA
debido a los periodos largos de hospitalizacion previamente.

Intervenciones del cuidador.
% Sugerir o realizar técnicas de relajacion o masaje para favorecer la

induccion del sueno.

Promover actividades sosegadas en las horas previas.

Limitar los periodos de sueno durante el dia.

Permitir la presencia de un objeto que le ofrezca seguridad, si asi lo

desea, durante la noche.

L)

X/
L X4

X/
L X4

X3

*¢

6.1.3.7.9 Necesidad de Comunicacion

La necesidad de comunicacion es crucial en la atencion de estos ninos y
su familia, y debera promoverse desde el momento del diagnostico con el
objetivo de favorecer una buena relacion interpersonal de confianza con el
equipo asistencial, lo que permitira una mayor capacidad de adaptacion
del paciente y su familia a la nueva situacion. Esta comunicacion se
centrara en una informacion veraz, completa y progresiva sobre la
enfermedad, su evolucion esperada y los efectos del tratamiento
manteniendo la esperanza en todo momento a pesar de la gravedad.

Intervenciones del cuidador.
% Favorecer la escucha activa de ambos ( nifio y cuidador).

Indicar al menor alertar de cualquier signo o sintoma.

% Obtener ayuda del grupo interdisciplinario de salud.

7
X4
7
°e
X/

6.1.3.7.10 Necesidad de Adquirir Conocimientos.

Para favorecer la adaptacion a nuevas situaciones es imprescindible
conocer todo sobre la enfermedad del menor para afrontar la experiencia
positivamente con lo que se conseguira cierta sensacion de control y mayor
colaboracion de la familia y en consecuencia, del paciente.
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Intervenciones del cuidador.

+ Pedir al personal de salud que la informacion sea clara, honesta,
concisa, comprensible, pertinente en funcién del estadio de la
enfermedad y adaptada a la edad del nino.

s Utilizar una libreta de para anotar todo lo relacionado a la
enfermedad del nino.

s Exteriorizar todas las dudas sobre el padecimiento,tratamiento y
complicaciones; asi como temores del nino.

¢ Incorporar al menor a planes de educacion escolar dentro del
Instituto Nacional de Pediatria con el objetivo de estimular el

desarrollo cognitivo.
6.1.3.7.11 Necesidad de Recreacion.

La necesidad de recreacion es fundamental para el nifo, ya que favorece el
entorno psicologico y social ante su enfermedad .

Intervenciones del cuidador.

+* Decorar la habitacion de su nino, en caso de ser posible.

% Favorecer la distraccion con juegos de mesa, lecturas y musica de
acuerdo a la edad del nino

X/

% Favorecer la convivencia con otras personas como: voluntarios,
maestros o animadores para facilitar actividades de distraccion.

6.1.3.7.12 Necesidad de Religion y Creencias.

Dicha necesidad forma un papel fundamental en la fé, tanto del cuidador
primario como del nino y es respetable.

Intervenciones del cuidador.

+» Proporcionar seguridad al nifo, apoyado de la religion.
+ Acudir a centros religiosos (segiin sea el caso) en compania del nifio.
% Realizar oraciones (segun sea el caso) en compania del nifio.

Las intervenciones del cuidador primario mencionadas estan enfocadas al
padecimiento de la LLA en ninos menores de 18 anos. También acordes a
una poblacion mexicana.!7.18:19,20
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6.2 Cuidador.

6.2.1 Definicion.

Es la persona que tiene contacto frecuente con el paciente, supervisa la
mayor parte de sus actividades y conoce lo relativo al mismo, ademas de
que provee de los recursos necesarios para su sustento.?!

6.2.2 Tipos de cuidador.

6.2.2.1 Cuidador Primario.

Considerado por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) como la
“persona del entorno de un paciente que asume voluntariamente el papel
de responsable del mismo en un amplio sentido; este individuo esta
dispuesto a tomar decisiones por el paciente, decisiones para el paciente y
a cubrir las necesidades basicas del mismo, ya sea de manera directa o
indirecta”.22

6.2.3 Cuidando al nifio con cancer

Los tratamientos suelen provocar efectos desagradables, despertando
angustia en los padres hasta el punto de preguntarse si merece la pena
hacer sufrir al nino. Cuando la enfermedad ha remitido, la mayor
preocupacion es la reaparicion. La enfermedad es impredecible, puede ser
inesperadamente disyuntiva, requiere una vigilancia y atencion constante
y llega a ser una parte intrusa y exigente de la vida familiar, por lo que
durante todo este proceso el cuidador va experimentando diferentes tipos
de desgaste debido a sus noches de insomnio, mala alimentacion,
necesidades financieras y reestructuracion de su dinamica familiar.12
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6.3 Desgaste.

6.3.1 Definicion.

El concepto de desgaste o sobrecarga atribuido a wuna persona,
originalmente fue descrito en 1974 por Herbert J. Freundenberger
explicando que es “fallar, desgastarse o sentirse exhausto debido a las
demandas excesivas de energia, fuerza o recursos”.?3 Existen dos tipos de
sobrecarga: la objetiva y la subjetiva. La subjetiva se define como las
actitudes y reacciones emocionales ante la experiencia de cuidar, y la
objetiva, como el grado de perturbaciones o cambios en diversos aspectos
del ambito doméstico y de la vida de los cuidadores.24 En este estudio solo
se exploraran tres tipos de desgaste: fisico, psicologico y social.

6.3.2 Desgaste Fisico.

El deterioro se va traduciendo en la disminucion de su capacidad
funcional para realizar sus actividades laborales, recreativas, familiares,
maritales o su adaptacion a las demandas impuestas por el entorno. De
acuerdo a la literatura los desgastes fisicos mas frecuentes en el cuidador
son astenia, cefalea, insomnio, mialgias, anorexia, estrenimiento, diarrea y
en casos extremos insuficiencia respiratoria.25.26

6.3.3 Desgaste Social.

A medida que la enfermedad va evolucionando, la familia es obligada a
realizar una movilizacion general de recursos, enfocando toda la atencion
en el integrante enfermo.!8

La presencia de un enfermo en el hogar provoca en la familia una
reasignacion de roles, tareas y patrones de conducta entre sus diversos
miembros para tratar de cubrir o compensar los requerimientos de
cuidado. Estos cambios pueden generar crisis que ponen en peligro la
estabilidad de sus integrantes y la del cuidador principal. La enfermedad
plantea una crisis no solo para la persona que la padece, sino para sus
familiares, ya que perturban las relaciones interpersonales y la dindmica
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familiar por pérdida de la autoestima, de la motivacion o autonomia, en la
mayoria de los casos, por la incapacidad para la adaptacion.2?

6.3.4 Desgaste Psicologico.

El cuidador experimenta un desequilibrio mental que cambia
constantemente desde el momento de diagnoéstico de una enfermedad en el
nino oncolégico.?8 Encontrandose expuesto a una compleja gama de
cambios psicologicos intensos que pueden superar a los experimentados
por el nino durante las diferentes etapas en el tratamiento.29

Los signos y sintomas que con mayor frecuencia se presentan son déficit
de concentracion, pérdida de rendimiento, labilidad emocional, cambios
repentinos de hlUmor, desorganizacion, tristeza, irritabilidad, pérdida de
autoestima, agotamiento fisico y mental, trastornos del suefio, desinterés
en el aseo personal.30 Un factor determinante es el silencio, ya que permite
desarrollar un sentimiento de separacion con su familiar e incluso con la
familia misma, por lo que se debe establecer lazos afectivos, los cuales
brinden mayor cordialidad durante momentos de estrés en el nucleo
familiar.31
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7. CAPITULO III. METODOLOGIA.

7.1 Planteamiento del Problema.

El impacto psicosocial y demografico en el cuidador ha aumentado en los
ultimos anos provocando que se realicen diversas investigaciones en
Europa y Norteamérica aplicadas a pacientes con cancer reportando que
el sistema informal es la fuente principal de cuidadores hasta en un 85%
de los casos.

Dentro de los cuidadores que brindan la atencion tiene mayor indice el
sexo femenino (83.6%), amas de casa (44.25%), personas de 45 a 65 anos,
sin estudios (17.1%), con parentesco directo con la persona cuidada
(Padres 82% y hermanos 7.5%), gran parte de los cuidadores comparten el
domicilio con el paciente y prestan ayuda diaria, sin remuneracion.32

Es por ello que se requiere de la entereza del profesional enfermero que
conozca el tipo de desgaste que sufre el cuidador primario y en un futuro
brinde cuidados integrales e interdisciplinarios no solo al paciente sino
también al nucleo familiar, en este caso, el cuidador primario;
manteniéndolo como eje principal en la responsabilidad del cuidado
basico, desde la realizacion de las pruebas diagnosticas, procedimientos
invasivos, control de los sintomas de la enfermedad, complicaciones de la
misma, etc., para con el infante con Leucemia Linfoblastica Aguda. Ya
establecido el diagnostico y tratamiento también es el encomendado para
dar acompanamiento y cuidados durante periodos constantes de
hospitalizacion.

Por lo que la pregunta de investigacion es la siguiente:

¢Existe diferencia entre la frecuencia de desgaste en el cuidador primario
de la fase de inducciéon comparada con las fases de consolidacion,
mantenimiento y vigilancia del tratamiento con quimioterapia en el nino
con leucemia linfoblastica aguda?
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7.2 Hipotesis.

En los cuidadores primarios de nifios con leucemia linfoblastica aguda
sometidos a tratamiento con quimioterapia, presentan mayor desgaste en
la fase de induccidn, en comparacién con las fases de consolidacion,
mantenimiento y vigilancia.
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7.3 Material y Métodos.

7.3.1 Especificacion de las Variables.

7.3.1.1 Variables Dependientes.

Frecuencia de desgaste en el cuidador primario del infante con leucemia
linfoblastica aguda en tratamiento con quimioterapia.

7.3.1.2 Variables Independientes.

Fase de Induccion, consolidacion, mantenimiento y vigilancia.

7.3.2 Definicion Operacional de Variables

7.3.2.1 Variables Sociodemograficas.

Variable Indicador. Conceptual. Escala de
medicion.
Edad. a. Afios. Periodo Escalar.

numeérico de
tiempo desde el
nacimiento en
horas, dias y
meses, hasta

anos en el
cuidador.
Sexo. a. Masculino. Género al que Nominal.
b F _ pertenece el
. Femenino. .
cuidador
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Estado Civil. a. Soltero. Situacion civil Nominal.
de la persona
b. Casado. que brinda el
c. Union libre. cuidado
d. Divorciado.
e. Viudo.
Parentesco con | a. Madre. Lazos Nominal.
el nino. consanguineos
b. Padre.
0 no
c. Hermano. consanguineos
que unen al
d. Hermana. cuidador con el
e. Abuelo. paciente.
f. Abuela
g. Tio.
Tiempo de a. Meses. Es el periodo de | Escalar.
cuidar al nino tiempo en el
a. Anos. .
cual se brinda o
preserva una
atencion al
receptor de un
cuidado.
Lugar de a. Distrito Espacio Nominal.
residencia. Federal. geografico
donde habita el
b. Estado. .
cuidador
primario por
cierto tiempo
determinado.
Servicio al que | a. Oncologia. Conjunto de Nominal.

pertenece.

cuidados y
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b. Hematologia

atenciones que
brinda un
equipo
interdisciplinari
o para el
tratamiento y la
mejoria del
paciente.

Fase del
tratamiento con

a. Induccion.

Protocolo de
tratamiento con

Nominal.

quimioterapia. B: quimioterapia
Consolidacion. .
para pacientes
C. pediatricos con
Mantenimiento. | Leucemia
Linfoblastica
d. VlgllanCIa Aguda de riesgo
habitual.
7.3.2.2 Variables Independientes.
Variable. Indicador. Conceptual. Escala de medicion.
Fase de Fase de Primera fase del | Nominal.
Tratamiento Induccion. tratamiento con
con quimioterapia
Quimioterapia. para pacientes
pediatricos con
leucemia
linfoblastica
aguda de riesgo
habitual.
Fase de Segunda etapa | Nominal.
Consolidacion. | del tratamiento

con
quimioterapia
para pacientes
pediatricos con
leucemia
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linfoblastica
aguda de riesgo
habitual.

Fase de
Mantenimiento.

Tercera etapa
del tratamiento
con
quimioterapia
para pacientes
pediatricos con
leucemia
linfoblastica
aguda de riesgo
habitual.

Nominal.

Fase de
Vigilancia.

Cuarta etapa de
tratamiento con
quimioterapia
para pacientes
pediatricos con
leucemia
linfoblastica
aguda de riesgo
habitual.

Nominal.

7.3.2.3 Variables Dependientes.

Variable.

Indicador.

Conceptual.

Escala de medicién

Desgaste del
Cuidador
Primario.

Desgaste Fisico.

Deterioro del
cuidador
primario en el
aspecto
corporal.

Nominal.

Desgaste
Psicologico.

Deterioro del
cuidador
primario en el
aspecto mental.

Nominal.

Desgaste Social.

Deterioro del
cuidador
primario en las
relaciones
interpersonales.

Nominal.
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7.3.2 Diseiio del estudio.

De acuerdo con el periodo que se capta es: Retrospectivo.

De acuerdo a la evolucion de fenomeno es: Transversal.

De acuerdo a la comparacion de la poblacion es: Comparativo.

De acuerdo a la inferencia del investigador es: Observacional.
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7.3.3 Criterios de seleccion.

7.3.3.1 Criterios de inclusion.
1. Personas que asuman la responsabilidad del cuidado basico del
paciente pediatrico sin ninguna remuneracion.

2. Cuidadores primarios de nifios con leucemia linfoblastica aguda.

3. Cuidadores primarios que ya hayan pasado por el proceso de
diagnostico y se encuentren en el tratamiento con quimioterapia de su

infante.

4. Cuidadores primarios que acepten participar en el estudio.

7.3.3.2 Criterios de exclusion.

1. Cuidadores primarios que rechacen o no quieran participar en la

investigacion.

7.3.3.3 Criterios de eliminacion.

1. Personas que asuman la responsabilidad del cuidado basico del nifio

con leucemia linfoblastica aguda con alguna remuneracion.

2. Cuidadores primarios que no sean del nifno con leucemia linfoblastica

aguda.
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7.3.4 Descripcion de la muestra.

7.3.4.1 Poblacion y Muestra.

Tomando en cuenta que en el Instituto Nacional de Pediatria la poblacion
total de pacientes con leucemia linfoblastica aguda del ano 2014 fueron
359, se toma una muestra del 31% siendo 112 los cuidadores primarios a
encuestar.

7.3.4.2 Desarrollo de la Formula.

n = z2pq
dz

n = (1.96)2(0.31)(0.92)
(0.05)2

n=112.

7.3.4.3 Descripcion del instrumento.

El instrumento fue creado por el investigador Erick Fabian Cerrillo Romo,
en base a la bibliografia encontrada de los tipos de desgaste; del cual se
aplico una prueba piloto obteniéndose un alfa de croan Bach de 0.831,
posteriormente se realizaron cambios en algunos items del instrumento
que eran confusos. Nuevamente se realiza la aplicacion del mismo. Este
instrumento consta de dos apartados: el primer apartado se refiere a los
datos sociodemograficos del cuidador primario como del nifnio con leucemia
linfoblastica aguda (edad, sexo, estado civil, parentesco, tiempo de
cuidado, fase del tratamiento con quimioterapia; el segundo apartado
consta de 30 preguntas cerradas, siendo 10 para evaluar el desgaste fisico,
10 para el desgaste psicologico y 10 para el desgaste social, de los cuales
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se obtiene un puntaje total de 120 puntos, en donde de 0-30 sin desgaste,
30-60 desgaste leve, 60-90 desgaste moderado, 90-120 desgaste severo.

7.3.5 Analisis estadistico.

Se llevo a cabo mediante el programa estadistico SSPS v15. Se realizaron
frecuencias, porcentajes y medidas de tendencia central. Se hacen
comparaciones entre categorias, turnos y piso laboral por medio de
pruebas no paramétricas de x2 para K muestras independientes con gl > 1
y un alfa = 0.05.
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7.4 Consideraciones éticas.

La investigacion en seres humanos es de mucha importancia, ya que al
realizarla, podemos danar no solo a la vida (siendo este un bien mayor),
sino también al conjunto de principios y valores que involucran la
integridad de la persona. Es por ello que se debe abordar la bioética, ya
que contribuye a la humanizacion de la investigacion en seres humanos.
Tomando como base la definicion de Aristoteles “ethos, se refiere al lugar
donde se habita y bios; a la vida”, partiendo de dicho concepto la bioética
es el pensamiento mediante el cual, el ser humano analiza los
comportamientos de otro ser vivo, clasificandolos en adecuados e
inadecuados, a lo que se le llama “moral”’, determinando dichas pautas
para regir una sociedad.33

El primer coédigo que contiene dichos aspectos caracteristicos sobre las
bases de la bioética y la responsabilidad en la practica con seres humanos
es el Codigo de Nuremberg, el cual, se encuentra fundado por decretos de
la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y la Organizacion de las
Naciones Unidas (ONU). A partir del mismo, se han fundado diversos
documentos; como el informe Belmont, cuya peculiaridad es encontrarse
constituido por dos partes: principios éticos y aplicaciones; enfocandose en
el respeto por las personas, la beneficencia y la justicia.

Siendo estos principios los representantes de las normas decretan respetar
la autonomia, la libertad, la equidad, la participacion y la necesidad
individual procurando el maximo de beneficios sin hacer dano.
Conduciendo a los siguientes requisitos:

a. Consentimiento informado. En el cual se valora la importancia de la
informacién, comprension y voluntariedad para con la persona a
investigar, comunicandole la duracion, los objetivos, propositos e
implicaciones de la misma, siendo esta comprendida de manera
completa y veraz, explicando también los riesgos para el
participante. Sin olvidar que este debe ser voluntario para formar
parte de dicha investigacion.

b. Valoracion de riesgos y beneficios. Es importante realizar una
evaluacion de los riesgos, por mas minimos que sean, ya que
ocurriendo estos, se pone en peligro la integridad del participante
sin obtener un beneficio para el mismo.
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c. Seleccion de sujetos. Este requisito menciona que los investigadores
deberan seleccionar a los participantes de forma imparcial, es decir,
sin prejuicios sociales o culturales; estableciendo criterios de
inclusion y de exclusion para dicha investigacion, también
denominada “justicia social”.34

Es por lo anterior que al realizar una investigacion en el area de la salud
con seres humanos se ocupa de un instrumento en el cual se explique,
dichas consideraciones mencionadas anteriormente con el objetivo de
poder brindar un beneficio para la sociedad y la humanidad misma.-35
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7.5 Factibilidad de la investigacion.

7.5.1 Recursos Humanos.

Investigador: Pasante de Servicio Social. Erick Fabian Cerrillo Romo.
Asesor estadistico: Dr. Ignacio Cancino Quiroz.

Asesor: Maestra. Jovita Arias Callas.

7.5.2 Recursos Institucionales.

% Intituto Nacional de Pediatria.
% Servicio de Quimioterapia Ambulatoria.
% Servicio de Oncologia y Hematologia.

% Servicios de Infectologia.

7.5.3 Recursos de Espacio.

% Pasillo.

« Consultorio.

% Habitacion o lugar de alojamiento del paciente pediatrico.
« Sala de espera.

+ Sala de infusion de quimioterapia.

7.5.4 Recursos de Infraestructura.

% Computadora.
% Impresora.

++ Libros Académicos.
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% Internet.

7.5.5 Recursos Materiales.

S

*

200 Hojas Blancas.

L)

*

S Boligrafos de tinta negra.

RS

*

S Boligrafos de tinta azul.

L)

s 1 Lapiz.

% 1Goma.

% 1 Cartucho Impresion B/N.

+ Transporte del Hogar hacia la institucion.

+ Alimentacion.

7.5.6 Recursos EconOmicos.

0

% 200 Hojas blancas = $54.°° pesos mexicanos.

% 5 Plumas color negro = $35.°° pesos mexicanos.

X/
o

5 Boligrafos de tinta azul = $35.°° pesos mexicanos.

% 1 Lapiz = $2.5° pesos mexicanos.

% 1Goma = $3.°° pesos mexicanos.

% 1 Cartucho Impresién B/N = $346.°° pesos mexicanos.

% Transporte del Hogar hacia la institucion: $25.°° pesos mexicanos,
diarios.

% Alimentacion: $50.°° pesos mexicanos, diarios.
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7.6 Ambito geogridfico.

El Instituto Nacional de Pediatria se fundoé el 6 de noviembre de 1970, bajo
el nombre de Hospital Infantil de la Institucion Mexicana de Asistencia a la
Ninez (IMAN). Naci6é con la encomienda de otorgar servicios de atencion
médica pediatrica especializada, realizar investigacion cientifica en las
distintas areas de la pediatria y formar recursos humanos especializados.

El 19 de abril de 1983 se publico en el Diario Oficial de la Federacion el
Decreto Presidencial mediante el cual se creaba el Instituto Nacional de
Pediatria, considerando que su calidad asistencial, docente y de
investigacion hizo conveniente que gozara de autonomia, estructurandolo
como organismo publico descentralizado bajo la coordinacion de la
Secretaria de Salud en los términos de la Ley Organica de la
Administracion Publica Federal, con asignacion de personalidad juridica,
patrimonio e infraestructura propias, reforzando desde entonces el deber
ser de la institucion:

Proporcionar atencion meédica infantil especializada; efectuar
investigaciones clinicas y basicas en las distintas disciplinas que
componen la Pediatria, en las que imparta atencion meédica; impartir
ensenanza para la formacion de recursos humanos en las disciplinas de la
Pediatria; contribuir a la difusion del conocimiento en las diversas
disciplinas relacionadas. En el cual se establecieron los servicios de ayuda
a los usuarios pediatricos; entre los cuales pueden destacar consulta
externa, audiometria, foniatria, laboratorio, patologia, banco de sangre,
quimioterapia ambulatoria, radio diagnéstico, neurociencias, ortopedia,
cardiotorax, cirugia general, terapia intensiva, terapia cardiovascular,
clinica del dolor, clinica de catéter, infectologia, unidad de cuidados
intensivos neonatales, gastroenterologia, oncologia, hematologia, etc.
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8. CAPITULO IV. PRESENTACION DE RESULTADOS.

A continuacion se muestran los resultados obtenidos en el presente
estudio que fue realizado en el area de hospitalizacion, servicio de
Oncologia, servicio de Hematologia, Quimioterapia Ambulatoria. Aplicando
un instrumento de 30 preguntas en donde se evaluia el nivel de desgaste

de 112 cuidadores primarios del nifio con leucemia linfoblastica en
tratamiento con quimioterapia.
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Sexo del cuidador primario.

. Femenino
. Masculino

Grafica 1. Distribucion del porcentaje del sexo, en el cuidador primario .Se
muestra el porcentaje valido del sexo de los 112 cuidadores primarios del
infante con leucemia linfoblastica aguda en tratamiento con quimioterapia,
encontrando que el sexo femenino es el mas comun dentro de los mismos
con el 85.71%, mientras que el sexo masculino tiene un porcentaje del
14.29 %.
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Estado civil del cuidador.

Frecuencia Porcentaje
Validos Soltero 14 12,5
Casado 58 51,8
Union libre 35 31,3
Divorciado 4 3,6
Viudo 1 .9
Total 112 100,0

Tabla 1. Distribucion y frecuencia y porcentaje del estado civil del cuidador
primario.

La tabla anterior muestra la frecuencia y los porcentajes del estado civil en
el cuidador primario del infante con Leucemia Linfoblastica Aguda en
tratamiento con quimioterapia; Siendo el estado civil casado el de mayor
incidencia con una frecuencia de 58 y un porcentaje de 51.8%, seguido de
union libre con frecuencia de 35 y porcentaje de 31.3%, soltero frecuencia
de 14 y porcentaje del 12.5%, divorciado con frecuencia de 4 y porcentaje
de 3.6%, viudo con una menor incidencia de frecuencia 1 y porcentaje del
9% de los 112 cuidadores primarios encuestados.
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Edad del cuidador en rangos

40

30

Porcentaje
N
(@]

10

15a25 26 a 35 36 a 45 46 a 61 62 a 76

Edad en rangos

Grafica 2. Distribucion de la edad del cuidador primario en rangos de
acuerdo al porcentaje obtenido.

Se muestra el grafico en porcentajes de la edad en rangos del cuidador
primario, con una mayor incidencia en el mismo de 36 a 45 anos con un
porcentaje del 37.5%, seguido del rango 26 a 35 anos con un porcentaje de
33.9%, posteriormente se encuentra la edad de 15 a 25 anos con un
porcentaje de 15.2%, en el rango de 46 a 61 anos con un porcentaje de
11.6% y siendo el de menor incidencia el rango de 62 a 76 anos con un
porcentaje de 1.8%. Con una media de 35. 73 anos, una mediana de 36.
00 anos, una moda de 36 anos, desviacion de 10. 14anos en un rango 5.
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Parentesco con el nifio

Porcentaje

Maméa Papa Hermano Abuelo Tio

Parentesco con el nifio

Grafica 3. Distribucion del parentesco del cuidador primario para con el
nino de leucemia linfoblastica aguda.

El grafico muestra el porcentaje en relacion al parentesco con el nino de
Leucemia Linfoblastica Aguda en tratamiento con
quimioterapia,Encontrando al cuidador primario madre con un porcentaje
de 82.1%, seguido de papa con un 8%, hermano y abuelo con un
porcentaje de 4.5%, y tio con 0.9% siendo la menor incidencia en la
investigacion.
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Lugar de residencia

N
o

Porcentaje
w
(@)

D.F. Estado

Lugar de residencia

Grafica 4. Distribucion del lugar de residencia del cuidador primario del
nino con leucemia linfoblastica aguda.

El grafico muestra el porcentaje del cuidador primario de acuerdo al lugar
de residencia. Siendo otro Estado de la Republica Mexicana el de mayor
incidencia con un 56.25% y el Distrito Federal (D.F.) la minoria en
residencia de los cuidadores primarios con un 43.75% del total.
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Sexo del niffio con Leucemia Linfoblastica Aguda.

. Femenino
Masculino

58,93

Grafica 5. Distribucion en porcentajes del sexo en el ninno con leucemia
linfoblastica aguda.

El grafico representa la proporcion de porcentajes en el sexo del nifio,
siendo el sexo Masculino, en el nino de leucemia linfoblastica aguda en
tratamiento con quimioterapia, el de mayor incidencia con un porcentaje
del 58.93% a comparacion del sexo femenino con un porcentaje del
41.07% siendo la minoria.
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Edad del nifio en rangos
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Grafica 6. Distribucion en porcentajes de la edad en rangos del nino con
leucemia linfoblastica aguda.

El grafico representa la edad del nino, con leucemia linfoblastica en
tratamiento con quimioterapia, en rangos; encontrando una similitud de
porcentajes en la edad de 6.01 a 10 anos y de 10.01 a 14 anos con un
porcentaje del 24.11%, seguido del rango 3.01 a 6 anos con un porcentaje
de 20.54%, posteriormente el rango de O a 3 anos con un porcentaje de
17.86% y con menor incidencia el rango de 14.01 a 17 anos con un
porcentaje de 13.39 anos.
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Servicio al que pertenece el nifio con Leucemia Linfoblastica Aguda
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Grafica 7. Distribucion en porcentaje del servicio en el que es atendido el
nino con leucemia linfoblastica aguda.

El grafico muestra el porcentaje del servicio al que pertenece el nifio con
leucemia linfoblastica aguda en tratamiento de quimioterapia; siendo
Hematologia el servicio que tiene una mayor incidencia con un porcentaje
de 56.25% a comparacion de oncologia con un porcentaje del 43.75%
siendo la minoria.
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Porcentaje en que el cuidador primario se siente cansado.

40
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Porcentaje
N
o

Nunca Rara vez Alguna vez Frecuentemente Siempre

Se siente cansado

Grafica 8. Distribucion en porcentaje con la que el cuidador primario del
infante con leucemia linfoblastica aguda en tratamiento con quimioterapia,
considera la frecuencia de desgaste a la pregunta: ¢Se ha sentido cansado?
Presentando un desgaste de 35.7% en la respuesta frecuentemente, 33.9%
alguna vez, 13.4% rara vez, 8.9% nunca y 8% siempre.
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Porcentaje en el que el cuidador primario se siente presionado.

Porcentaje
N
o

Nunca Rara vez Alguna vez Frecuentemente Siempre

Se siente presionado

Grafica 9. Distribucion en porcentaje con la que el cuidador primario
califica la frecuencia de desgaste a la pregunta: ¢Se ha sentido
presionado? Presentando que en un 30.4% ha sido frecuentemente, el
rango con mayor incidencia, 29.5% alguna vez, 20.5% nunca, 11.6%
siempre y 8% rara vez.

Pagina 64




Tesis.

Porcentaje con el que el cuidador primario ha cambiado sus planes.

SiempreT] 15,2
Frecuentemente] 40,2
Alguna vezZ 15,2

Rara veZ]

Ha cambiado sus planes

Nunca™ 20,5

I I I I
10 20 30 40

Porcentaje Ha cambiado sus planes

Grafica 10. Distribucion en porcentaje con la que el cuidador primario
califica la frecuencia a la pregunta: ¢Ha cambiado sus planes?

El grafico representa el porcentaje de frecuencia con el que el cuidador
primario del infante con leucemia Linfoblastica aguda en tratamiento con
quimioterapia, ha cambiado sus planes en un 40.2 %, siendo este
frecuentemente, 20.5% nunca, 15.2% siempre y alguna vez y 8.9% rara
vez.
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Tipo de desgaste
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Grafica 11. Distribucion en porcentaje del tipo de desgaste encontrado en
los 112 cuidadores primarios.

El grafico muestra el porcentaje con que el cuidador primario del nino de
leucemia Linfoblastica aguda en tratamiento con quimioterapia; presenta
cada tipo de desgaste. Siendo el desgaste leve el de mayor incidencia con
un 64.29%, desgaste moderado con 25.89%, sin desgaste 8.04% vy
desgaste severo con 1.79%, el de menor incidencia. Considerando que de
0-30 se considera sin desgaste, de 30-60 desgaste leve, de 60-90 desgaste
moderado, de 90-120 puntos desgaste severo.
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Tabla de contingencia Fase de tratamiento con quimioterapia * Tipo de desgaste.

Tipo de desgaste Total
Sin Desgaste Desgaste = Desgaste
desgaste leve moderado | severo
Fase de
tratamiento con Induccion 1 20 9 0 30
guimioterapia
Consolidacion 5 15 1 27
Mantenimiento 2 19 0 27
Vigilancia 1 18 1 28
Total 9 72 29 2 112

Tabla 2. Tabla de cruce de variables fase de tratamiento con quimioterapia vs. Tipo de
desgaste.

La tabla anterior muestra la fase de tratamiento con quimioterapia:
induccion, consolidacion, mantenimiento, vigilancia. En cruce con el tipo
de desgaste: sin desgaste, desgaste leve, desgaste moderado, desgaste
severo. Encontrando mayor desgaste de leve en la fase de induccion.
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9. CAPITULO V. DISCUSION.

Los datos presentados en este estudio representan los porcentajes con que
el cuidador primario (CP) del infante con leucemia linfoblastica aguda se
desgasta durante el cuidado del nino, asi como los principales factores
fisicos, psicologicos y sociales, que el mismo presenta ante el compromiso
emocional del cuidado, no perdiendo de vista el interés en si mismo. Desde
hace varias décadas diversos investigadores en todo el mundo se han
enfrentado a la dificil situacion de “ayudar al que ayuda”; en este contexto
el cuidador primario con mayor incidencia en México es madre, debido al
perfil sociocultural, en el cual se creia, que era la encargada de brindar el
apoyo a todo el nucleo familiar, mientras que el padre, tiene la tarea de
brindar un sustento econdémico. Sin embargo se ha observado
recientemente que el CP, también es el encargado de brindar un sustento
economico, por lo que su entorno fisico, psicologico, social, econémico y
espiritual se deteriora a medida que el tratamiento del infante va
avanzando, incrementando el mismo.

De acuerdo a datos obtenidos de diversos articulos y revistas en todo el
mundo; Segun Gomez y Morales, al dedicarse las mamas unicamente al
cuidado con sobrecarga de responsabilidades, dedicadas solo al enfermo o
a su familia (esposo, hijos etc.), da como consecuencia el verse impedidas
al sano esparcimiento, al descanso o simplemente al ocio.3 Por otro lado,
Montero X., Cardenas S., Garcia R., et al., en un estudio realizado a la
poblacion mexicana de cuidadores primarios en nifios con cancer,
encontraron que el deber emocional hace que el desgaste sea menos
evidente; ambas investigaciones mencionan que el desgaste del cuidador
primario es mayor a medida que el tratamiento con quimioterapia en el
nino con LLA va avanzando.3”

Sin embargo los datos obtenidos en dicha investigacion arrojan que si
efectivamente el desgaste es evidente en las etapas de induccion,
consolidacion, mantenimiento. Gradualmente de leve a moderado con
reserva de la cuarta fase de tratamiento, vigilancia. En la cual sus
resultados representan solo el 1% en desgaste severo. Mientras que la fase
de Induccion, Consolidacion y Mantenimiento representan mayormente
desgaste de leve a moderado en un 90.17%. Debido al compromiso socio —
cultural del cuidador primario.

En cuanto al sexo del CP el mayormente encontrado en la muestra de 112
cuidadores es el femenino con un porcentaje del 85.71%, lo que deduce al
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tipo de cuidador con mayor frecuencia. Mientras que el estado civil
predominante es el casado con 51.79%, con un promedio de edad mayor
de 36-45 anos en un porcentaje del 37.5%.

En el nino con leucemia linfoblastica aguda, el sexo que predomina es el
masculino con 58.93%, en un rango de edad de 6 a 14 anos con un
porcentaje del 48.22%, delos cuales el 56.25% pertenecen al servicio de
hematologia.

La diferencia en el desgaste del cuidador primario, es poco notable, pero
considerable, a como se pensaba anteriormente, es decir, que el mayor
desgaste predominaba en las ultimas fases del tratamiento con
quimioterapia, asi, con esta investigacion demuestro que a medida que el
tratamiento con quimioterapia va avanzando, el compromiso socio cultural
del cuidador primario en México se vuelve mas fuerte, por lo que en la
cuarta fase de vigilancia, ya se ha establecido un lazo resistente entre el
cuidador y el nino, resultando un desgaste menor.

Tabla de contingencia Fase de tratamiento con quimioterapia vs. Tipo de desgaste

Tipo de desgaste

Desgaste Desgaste
Sin desgaste | Desgaste leve = moderado Severo Total

Induccion 1 20 9 0 30
Fase de ‘ Consolidacion 5 15 6 1 27
tratamiento con —
quimioterapia ‘ Mantenimiento 2 19 6 0 27
Vigilancia 1 18 8 1 28
Total 9 72 29 2 112

De acuerdo al estudio estadistico con la prueba no paramétrica de ensayo
de x2 para k muestras independientes. Con x2 critica de 2.706 y con alfa
de 0.05, se obtuvo una x2 experimental de 0.73. Después de compactar las
categorias por procedimiento ya que se obtiene mas del 20% de las casillas
con frecuencias esperadas del tipo de desgaste en comparativo con la fase
de tratamiento de quimioterapia en el infante con leucemia linfoblastica
aguda, por lo que en la decision estadistica se acepta Ho., no habiendo
diferencias en la frecuencia de desgaste del cuidador primario de la fase de
induccion a otras fases (consolidacion, mantenimiento y vigilancia).
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10. CONCLUSION.

Esta investigacion deja en claro la importancia del cuidado, del cuidador
primario debido a que este, se desgasta de leve a moderado mayormente
en las etapas de induccion, consolidacion y mantenimiento. Ya que del
total de los 112 cuidadores primarios el 64.28% presenta desgaste leve y el
25.89% presenta desgaste moderado. Sumando los porcentajes queda en
un total 90.17% de desgaste leve a moderado. Por lo que se debe hacer
otro tipo de estudio, con profesionales de distintas disciplinas para
considerar el tipo de desgaste con mayor frecuencia en las diferentes
etapas del tratamiento con quimioterapia en el nino de leucemia
linfoblastica aguda.

Debido a que el perfil del cuidador primario madre, por la cultura
mexicana se encarga del apoyo emocional, de confianza y cuidado en el
entorno familiar. Disminuyendo u ocultando el tipo de desgaste que
presentan poniendo caretas para que el mismo nifno, no se desanime al ver
a su mama no solo decaida, sino también desgastada. Es por ello que el
nivel de desgaste es de leve a moderado en las primeras tres fases del
tratamiento con quimioterapia del nino.

La hipotesis es nula debido a que el desgaste del cuidador primario es
ligeramente mayor en la fase de consolidacion a mantenimiento, a como se
suponia que seria mas en la fase de induccion. Por la desorganizacion
fisica, psicologica y social que vive el cuidador primario en un principio del
tratamiento con quimioterapia en el nino con LLA. No logrando el objetivo
de la investigacion. Sin embargo presentando datos de menor desgaste al
finalizar el tratamiento con quimioterapia.
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11. SUGERENCIAS.

a) La presente investigacion abre una linea de investigacion en cuanto
al tipo de desgaste que sufre el cuidador primario durante el cuidado
del ninno con leucemia linfoblastica aguda, debido a que plantea la
necesidad de cubrir las demandas del mismo.

b) Permite enfatizar la importancia de la atencion brindada al infante y
su entorno familiar, en este caso el cuidador primario, englobando
un plan de cuidados priorizado con caracteristicas especificas en el
cual permita disminuir esta frecuencia de desgaste.

c) Concientizar al personal interdisciplinario en salud del Instituto
Nacional de Pediatria, sobre la importancia de identificar los factores
de riesgo y las necesidades del cuidador primario.

d) Realizar evaluaciones periodicas con el fin de identificar en que
periodo de todo el afno se desgasta mas el cuidador primario, asi
como para el personal de enfermeria en la aplicacion de estrategias
que disminuyan el tipo de desgaste en el cuidador primario del nifio
con LLA en tratamiento con quimioterapia.
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13. ANEXOS.

13.1 Consentimiento Informado.
Instituto Nacional de Salud
P.S.S.E. Erick Fabian Cerrillo Romo.

El Desgaste en el Cuidador Primario del Paciente Pediatrico
Oncoloégico.

Este documento de consentimiento informado tiene dos partes:
Proporcionar informacién al cuidador primario sobre los datos que se le
solicitaran de manera anonima Yy el fin de los mismos.

Formulario de consentimiento, en el cual debera firmar si esta de acuerdo
en participar en la investigacion.

Se le dara una copia del consentimiento informado, para cualquier
aclaracion.

Parte I:

Soy Erick Fabian Cerrillo Romo, estudiante de la Licenciatura en
Enfermeria y Obstetricia, actualmente desempeno mi servicio social en
esta Institucion de Salud. Estoy investigando sobre el desgaste que sufre el
cuidador primario al brindar la atencion al paciente pediatrico con cancer.
Ya que es muy comun en México este desgaste. Puede que haya algunas
palabras que no entienda. Por lo que le agradeceria para que me las diga
en cualquier momento que lo requiera. Asi de la misma manera yo le
explicare en este momento.

El propoésito de la investigacion es conocer el tipo de desgaste que deteriora
con mayor frecuencia al cuidador primario del niflo con cancer, ya que en
Meéxico no existen muchas investigaciones sobre el desgaste que se sufre y
por ende no hay una cultura de atencion para las necesidades que tenga el
cuidador. Es por esto que le invito a participar de manera voluntaria y
anonima en esta investigacion, ya que usted es el principal cuidador del
nino con cancer. Es importante que sepa que en ningun momento pondra
su nombre o el de su paciente y puede decidir entre participar o no, sin
cambiar la atencion que se le brinda, respetando todos sus derechos. Se
mantendra la confidencialidad de la informacion. Esta busqueda del
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desgaste incluira 9 aspectos los cuales se encuentran divididos en dos: el
primero es la informacion del cuidador (Edad, Sexo, Estado Civil,
Parentesco con el paciente) y el segundo son los datos del paciente (Tiempo
de cuidar al paciente, Diagnoéstico del paciente, tratamiento del paciente,
servicio al que pertenece el paciente, lugar de residencia del paciente junto
con su familia); por ultimo contestara 20 preguntas en las cuales se
evaluara que tan frecuentemente se presenta el tipo de desgaste fisico,
psicologico, social y economico. Colocando un O= nunca, l=rara vez,
2=alguna vez, 3=frecuentemente, 4=siempre. Los beneficios de que
conteste este cuestionario son conocer el tipo de desgaste al que se
enfrenta el cuidador y en investigaciones futuras se brinde una atencion al
cuidador del nino con cancer. Si tiene cualquier pregunta puede hacerlas
ahora mismo o mas tarde contactando al area de ensefanza del
Departamento de enfermeria a cargo de Mtra. Adriana y Mtra. Judith. Al
terminar esta encuesta debera entregarsela al personal de salud que se la
dio.

Parte II:

Formulario de consentimiento.

He sido invitado a participar de manera andonima y voluntaria en la
investigacion para conocer el desgaste del cuidador primario del paciente
pediatrico oncologico. Participare en la investigacion contestando un
formulario de preguntas en los cuales incluira9 aspectos que se
encuentran divididos en dos: el primero es la informacion del cuidador
(Edad, Sexo, Estado Civil, Parentesco con el paciente) y el segundo son los
datos del paciente (Tiempo de cuidar al paciente, Diagnoéstico del paciente,
tratamiento del paciente, servicio al que pertenece el paciente, lugar de
residencia del paciente junto con su familia); asi por ultimo contestare 20
preguntas en las cuales se evaluara que tan frecuentemente se presenta el
tipo de desgaste fisico, psicologico, social y econémico. Colocando un 0=
nunca, l=rara vez, 2=alguna vez, 3=frecuentemente, 4=siempre.

Sé que esta investigacion no dara beneficios para mi o para mi paciente,
solo ayudara a conocer el desgaste que se presenta con mayor frecuencia
en el cuidador primario del paciente pediatrico oncologico. Se me ha
proporcionado el nombre del investigador y a donde acudir si me surgen
dudas.

He leido la informacion proporcionada o me ha sido leida.

He tenido la oportunidad de preguntar sobre ella y se me ha contestado
satisfactoriamente las preguntas que he realizado. Consiento
voluntariamente participar en esta investigacion sin que afecte en ninguna
manera la atencion que se le brinda a mi paciente.
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Nombre y Firma del Participante. Nombre y Firma del Testigo

Fecha (Dia/Mes/Ano).

He sido testigo de la lectura exacta del documento de consentimiento para
el potencial participante y el individuo ha tenido la oportunidad de hacer
preguntas. Confirmo que el individuo ha dado su consentimiento
libremente.

Nombre y Firma del investigador.

Fecha (Dia/Mes/Ano).
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13.2 Instrumento.

Encuesta para cuidadores primarios.

Datos de cuidador.

Edad Sexo Estado Civil

Parentesco con el nino/a Tiempo de cuidar al nino/a

Lugar de Residencia

Datos del Paciente.

Edad Sexo Servicio al que pertenece
Fase de tratamiento con

quimioterapia

Instrumento.

Acontinuacion se presenta un listado de preguntas. Lea cuidadosamente
cada una, y marque con el numero de acuerdo a la frecuencia con que se
ha presentado cada situacion en los ultimos tres meses.

0= Nunca. 1= Raravez. 2= Alguna vez. 3= Frecuentemente. 4 = Siempre.

Pregunta Numero

1.- ¢Se siente cansado?

2.- ¢Se siente presionado?

3.- ¢Se siente apartado de su familia?

4.- Al despertar, ¢Siente que descanso?

S.- ¢Se siente distraido?

6.- Al realizar actividades cotidianas, ¢Se le dificulta
concentrarse?

7.- ¢Ha perdido peso?

8.- ¢Se siente triste?

9.- ¢Ha tenido su estado de animo decaido?

10.- ¢Siente que le falta aire al respirar?

11.- ¢Siente indiferencia de las personas externas hacia usted?

12.- ¢Se ha separado de la familia?

13.- ¢Ha disminuido su alimentacion?

14.- ¢Ha perdido amor propio?

15.- ¢Toma en cuenta las opiniones de todos los integrantes de la
familia para tomar una decision?

16.- ¢Ha sentido dolor de cabeza?

Pagina 81




Tesis.

17.- ¢Su rendimiento ha disminuido?

18.- ¢Ha cambiado sus planes?

19.- ¢Ha tenido dolores musculares?

20.- ¢Se enoja con facilidad?

21.- ¢Frecuenta a sus amigos o conocidos?

22.- ¢Ha sentido dolor de estémago?

23.- ¢Ha perdido interés en su aseo personal?

24 .- :Ha perdido las metas iniciales en su vida personal?

25.- ¢Ha sentido hinchazon en sus pies?

26.- ¢Ha tenido tiempo suficiente para realizar sus actividades
cotidianas?

27.- ¢Ha tenido el tiempo suficiente para atender al resto de su
familia?

28.- ¢Ha sentido dolor en los huesos?

29.- ¢Ha sentido impotencia?

30.- ¢Se siente motivado para seguir adelante?
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