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ABSTRACT
Quality of life in children and adolescents surviving acute lymphoblastic leukemia

Objective: Describe the quality of life of patients cured of acute lymphoblastic leukemia (ALL) treated at the
Oncology Unit at Roberto del Rio Children’s Hospital. Method: With a transversal design, the Kidscreen-27
questionnaire was applied to a selected sample of 41 patients. Results were compared with a random sample
of school children paired for age and sex. Results: Children cured from ALL had lower scores than the control
group, although ANOVA showed differences were not significant. ALL children tended to self report as ill,
significantly lower in physical well-being. Average followup time was 8 years. Conclusions: Quality of life of
chilean children cured from ALL is similar to school children of similar age and gender. To preserve the quality
of life, it is suggested that the following measures be taken: prevention of sequelae, detection and treatment of
emotional disorders, and discharge at a reasonable time.
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RESUMEN

Obijetivo: Describir la calidad de vida relacionada con la salud en nifios curados de LLA tratados en la Uni-
dad de Oncologia del Hospital de Nifios Roberto del Rio. Método: Bajo un disefio transversal, se aplicd el
cuestionario especifico Kidscreen-27 a una muestra intencionada de 41 pacientes. Con fines ilustrativos se
compararon, mediante un ANOVA, los resultados obtenidos con datos de dos sub-muestras pareadas en edad y
sexo, escogidas mediante proceso de randomizacion en una muestra de nifios chilenos escolarizados evaluados
con el mismo instrumento. Resultados: Los nifios curados de LLA tuvieron medias inferiores (no significati-
v0) a la de los grupos con que se compararon. En la muestra estudiada se observé mayor proporcion de nifios
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que se autoreportan como enfermos; en el ambito del bienestar fisico tienen una media significativamente
inferior que los que se reportan sanos. El tiempo medio de control oncoldgico fue 8 afios. Conclusiones: El
auto-reporte de la calidad de vida de los nifios curados de LLA es similar a una muestra de nifios escolarizados
chilenos. Para preservar la calidad de vida de los pacientes se sugiere que se realice prevencion de secuelas,
pesquisa y tratamiento de trastornos emocionales y alta definitiva en un plazo razonable.

(Palabras clave: Leucemia linfoblastica, calidad de vida, sobreviviente de cancer, Kidscreen -27).
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Introduccién

La probabilidad de sobrevida de los nifios
con leucemia linfoblastica aguda (LLA) ha
mejorado significativamente, obteniendo ac-
tualmente méas de un 75% de curacion!. En
Chile esto se ha logrado debido a la mejora en
el proceso diagnostico, el desarrollo de proto-
colos de tratamientos de mayor efectividad,
mejoria en el manejo de efectos adversos y
complicaciones infecciosas asociadas, trabajo
colaborativo multidisciplinario y la decisién de
la autoridad sanitaria nacional de implementar
acciones efectivas para la cura del cancer como
la creacion del Programa Infantil Nacional de
Drogas Antineoplésicas PINDA, implemen-
tado desde el afio 1988%*. Un nifio se puede
considerar curado cuando la probabilidad de
morir por cancer es similar a la que tiene un
nifio de la misma edad de morir por cualquier
causa, aunque tenga secuelas secundarias a la
enfermedad o al tratamiento recibido®. Cabe
mencionar que el tiempo para “curar” depende
del tumor, de sus factores biol6gicos y del tra-
tamiento usado; en LLA seria entre 5 a 8 afios
desde el diagnéstico, manteniendo remision
completa continua. El tratamiento del cancer
involucra una combinacion de quimioterapia,
radioterapia y cirugia, con alto nivel de agre-
sividad, que al ser aplicado en un nifio, cuyo
ser esta en crecimiento, invade su desarrollo,
lo altera y ocasiona impacto a nivel fisico y
psicolégico, pudiendo dejar secuelas que se
evidencian incluso tardiamente, afectando asi
su calidad de vida®?2 Al aumentar el nimero
de nifios curados de cancer se genera la nece-
sidad de evaluar el impacto que ha tenido la
enfermedad en su calidad de vida, entendien-
do por ésta el nivel de bienestar derivado de
la evaluacion que el menor realiza de diversos
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dominios de su vida, considerando el impac-
to que estos tienen en su estado de salud?®. En
esta evaluacion se debe tomar en cuenta la ha-
bilidad de participar plenamente en las funcio-
nes y actividades relacionadas con aspectos fi-
sicos, sociales y psicosociales apropiadas para
la edad™. La evaluacion de la calidad de vida
en nifios sobrevivientes de cancer infantil ha
sido reportada en varios estudios'*?*’, sin em-
bargo, el tipo de disefio utilizado no permite
comparar los resultados obtenidos por los me-
nores con una poblacién similar que no haya
sido afectada por la vivencia del cancer. El ob-
jetivo de este trabajo es describir la calidad de
vida percibida de los nifios curados de LLA.

Pacientes y Método

La investigacion corresponde a un tipo de
estudio observacional de tipo transversal.

Pacientes

Se evaluaron nifios y adolescentes, entre
8 y 18 afios de edad, tratados por LLA, con
protocolos PINDA, en la Unidad de Oncolo-
gia del Hospital Roberto del Rio, con méas de
5 afios en remision completa continua desde
el diagndstico inicial. De acuerdo a la des-
cripcion de Haupt se consideran curados a los
nifios que cumplen estos requisitos®. Se inclu-
yeron nifios sin recaida y que no hubiesen re-
cibido trasplante de médula. De 98 nifios que
cumplian con los requisitos de inclusion, fue
posible contactar ya sea telefonicamente, por
carta o coincidiendo con el control oncolégi-
co a 41 de ellos, todos los cuéles participaron
voluntariamente. Los motivos por los que no
se evaluaron los demés pacientes fueron ya
sea que sus datos de contacto en la ficha no
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estaban actualizados, siendo muchos de ellos
de regiones, o que el control se realizé fuera
del plazo del estudio. Al ingreso al protocolo
de LLA los padres firmaron un consentimiento
que incluye todas las acciones necesarias para
el tratamiento integral del cancer, entre ellas
el seguimiento biopsicosocial, el cual expli-
cita que “El médico representante del equipo
tratante nos han comunicado los detalles refe-
rentes al diagnostico, tratamiento médico y/o
quirargico, evolucién de la enfermedad, segui-
miento a largo plazo y posibilidad de curacion
asi como de las posibles complicaciones que
pueden aparecer tanto a consecuencia de la
enfermedad como de los procedimientos diag-
nosticos y/o del tratamiento”.

Instrumento

Para evaluar la calidad de vida se utilizo el
cuestionario Kidscreen-27®, instrumento que
ha sido utilizado en varios paises europeos y
en Chile’®?° y que presenta propiedades psi-
comeétricas adecuadas en nifios y adolescentes
chilenos?. El Kidscreen-27 es un cuestionario
genérico para nifios con edades entre 8 y 18
afios. Esta conceptualmente basado en la de-
finicion de calidad de vida relacionada con la
salud como un constructo multidimensional
que evalla cinco dimensiones:

Bienestar fisico: inquiere sobre los niveles
de actividad fisica, energia y estado fisico (cin-
co items).

Bienestar psicoldgico: explora emociones
positivas, satisfaccion con la vida y sentimien-
tos de equilibrio emocional (siete items).

Relacion con los padres y autonomia: es-
tudia la relacién con los padres, atmésfera del
hogar y sentimientos de tener la edad apropia-
da para independizarse y el grado de satisfac-
cion con los recursos economicos (siete items).

Apoyo social y pares: evalla la forma natu-
ral de relacionarse con otros nifios/as y adoles-
centes (cuatro items).

Ambiente escolar: examina la percepcion
de su capacidad cognitiva, aprendizaje y con-
centracion y sus sentimientos acerca de la es-
cuela (4 items). Se usa tanto en poblacion sana
como en aquellos que padecen enfermedades
cronicas.
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Procedimientos

Una vez obtenidos los permisos correspon-
dientes para la utilizacion del cuestionario por
parte de sus creadores, previo revision del len-
guaje, se aplico el cuestionario entre los meses
de Diciembre de 2006 a Marzo de 2009, en co-
incidencia con la asistencia de los pacientes al
control periddico en el Policlinico de Oncolo-
gia. Todos los cuestionarios fueron administra-
dos por la psicologa de la Unidad; al momento
de realizar el control anual del &rea psicosocial
informo de la investigacion al paciente y a su
familiar acompafiante, solicitando la participa-
cion y asegurando la confidencialidad de los
datos personales. La administracion tuvo un
tiempo aproximado de 15 minutos permane-
ciendo el familiar fuera de la sala, generando
asi un clima de privacidad que favoreciera la
veracidad de los menores al contestar la en-
cuesta.

Anélisis de los datos

Una vez aplicado el cuestionario, las res-
puestas fueron ingresadas a una base de datos
construida en SPSS 17.0. Se calcularon los
puntajes Rasch para cada dimension transfor-
méndolos en valores, con una media en 50 y
una desviacion estandar de 10, siendo los pun-
tajes mas altos indicadores de mejor calidad de
vida. Este es un modelo estadistico, disefiado
por Rash, cuya formula matemaética establece
una relacién entre la probabilidad de éxito y
la diferencia entre la habilidad del individuo
y la dificultad del item evaluado®®. Las edades
y tiempos se expresaron en medianas. Utiliza-
mos el concepto genérico de “nifio” para refe-
rirnos a nifios/as y adolescentes. No se evalud
un grupo control, por lo que con fines ilustrati-
vos para facilitar la comprension de los resul-
tados obtenidos, se compararon estos con una
muestra pareada seleccionada de un estudio en
1 678 nifios escolarizados entre 8 y 18 afios de
edad, residentes en la ciudad de Antofagasta®.
Para seleccionar éstos grupos de control, se
dividio la muestra total en dos submuestras,
una de aquellos nifios que se percibian sanos
y otra de aquellos que se percibian enfermos.
Al interior de cada submuestra se realizo un
proceso de randomizacion que consideré el
20% del total de los casos. Los grupos fueron
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completandose a medida que entre los casos
randomizados iban encontrandose pares equi-
valentes al grupo de nifios curados de LLA en
cuanto a sexo y edad. Este procedimiento se
realiz6 en ambas submuestras. Se agregd la
pregunta “¢ Sufres de alguna enfermedad o de-
fecto fisico?”, se denomind “estado de salud
percibido” y fue utilizada como variable de
analisis. Se realizaron los analisis descriptivos
obteniéndose la media y desviacion estandar
(DE) de cada una de las dimensiones tanto
para la muestra total como la estratificada en-
tre aquellos que se percibian como enfermos
y los que no. Se evaluaron las diferencias de
medias entre estos dos Ultimos grupos a través
de la prueba t de student. Posteriormente, se
analizé la relacion existente entre los puntajes
obtenidos en la escala de calidad de vida, la
edad y el tiempo en control oncoldgico a tra-
vés del coeficiente de correlacion de Pearson.
Finalmente, a fin de evaluar la diferencia de las
medias de los nifios curados de LLA con pares
de similar edad y sexo, se aplicé un andlisis
de varianza, ANOVA, para cada una de las di-
mensiones evaluadas.

Resultados

Participantes

De los 41 entrevistados, 23 fueron del sexo
masculino. La media de edad fue de 13 afios 6
meses (rango 8 afios 9 m-18 afios 7 m). Vein-
tiocho pacientes (68%) eran originarios de la
Region Metropolitana y 13 (31%) de la 3?- 42
region del pais. Al diagnéstico, entre los afios
1993y 2000, tenian una edad media de 3 afios
10 meses (rango 4 meses-13 afios, 10 m). La
media de tiempo transcurrido entre el diagnos-
tico de LLAy la administracion del cuestiona-
rio, se denomind “tiempo en control oncol6-
gico” y fue de 8 afos 1 mes (rango 5 afios-13
afios 11 meses). Los grupos a comparar fueron
pareados en cuanto a edad y sexo, de acuerdo a
los procedimientos explicados, con excepcion
del total de mujeres de 18 afios percibida como
enferma en el grupo de comparacion, ya que
no fue posible asignar un par (tabla 1).

Autoreporte de la calidad de vida
La tabla 2 muestra los puntajes obtenidos
por los menores evaluados en las distintas

Tabla 1. Distribucion por sexo y edad en nifos curados de LLA y en los grupos de comparacion

Edad Menores Curados Grupo comparacion Grupo comparacion
(anos) LLA percepcion estar sanos percepcion estar enfermos
Hombre Mujer Hombre Mujer Hombre Mujer
8 3 1 3 1 3 1
9 2 2 2 2 2 2
10 2 1 2 1 2 1
1 4 2 4 2 4 2
12 2 1 2 1 2 1
13 1 0 1 0 1 0
14 2 1 2 1 2 1
15 2 1 2 1 2 1
16 3 3 3 3 3 3
17 2 4 2 4 2 4
18 0 2 0 2 0 1
Total 23 18 23 18 23 17

LLA = Leucemia linfoblastica aguda.
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Tabla 2. Medias y DE de cada dimension para el total de nifos curados de LLA y estratificados por percepcion
de salud/ enfermedad

Dimension Menores curados
LLA
Media + DE
n =41

Bienestar fisico 4471 = 7,84
Bienestar psicolégico’ 40,04 + 3,62
Relacién padres y autonomia’ 45,40 +=10,60
Apoyo social y pares' 49,60 = 8,75
Ambiente escolar’ 49,54 12,96

Percepcion de estar Percepcion de estar

enfermo sano
Media = DE Media = DE

n=19 n=22
42,05 + 8.17* 47,01 = 6,91
39,43 + 4,19 40,58 + 3,05
4414 10,47 46,49 =10,85
47,27 = 8,58 51,62 + 8,57
48,01 =14,53 50,87 +11.62

LLA = Leucemia linfoblastica aguda; DE = Desviacién estandar; n = nimero de participantes evaluados; *Media significativamente
menor que la del grupo que se percibe como sano, con una probabilidad de error del 5%. 'Diferencia entre medias obtenidas por cada

grupo en esta dimension no es significativa.

Tabla 3. Auto-reporte de la calidad de vida en ninos curados de LLA, distribuidos segin sexo

Dimension Kidscreen-27

Nifnos curados de LLA

Hombres Mujeres
media = DE2 media = DE

n =23 n=18
Bienestar fisico' 46,50 = 7,64 42,43 + 7,69
Bienestar psicolégico’ 39,46 + 3,00 40,80 + 4,26
Relacion con padres y autonomia’ 47,54 + 9,62 42,66 = 11,44
Apoyo social y pares' 49,65 = 8,90 49,54 = 8,81
Ambiente escolar’ 49,58 = 14,16 49,51 = 11,65

LLA= Leucemia Linfoblastica Aguda; DE=Desviacién Estandar; n= nimero de participantes evaluados. 'Diferencia entre medias obte-

nidas por cada sexo en esta dimensién no es significativa.

dimensiones que incorpora el instrumento.
A nivel de la muestra total, el dominio peor
evaluado fue el del bienestar psicolégico y los
mejor evaluados los de apoyo social y pares y
ambiente escolar. Esta evaluacion se repite al
separar la muestra entre aquellos que se per-
cibian sanos y aquellos que se percibian en-
fermos. Tal como se observa, los puntajes de
aquellos menores que se autoreportaron como
enfermos, son menores que aquellos que se
evaluaron como sanos en todas las dimensio-
nes, siendo estadisticamente significativa solo
en la dimension del bienestar fisico (p < ,05).
La tabla 3 muestra las medias obtenidas en
las distintas dimensiones al estratificar el ana-
lisis por sexo. Tal como se puede observar, las
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medias en los hombres son superiores a las de
las mujeres en todas las dimensiones con ex-
cepcion del bienestar psicoldgico, pero ningu-
na de estas diferencias es significativa.

Al evaluar la relacion existente entre la
edad de los participantes con el puntaje obte-
nido en las diversas dimensiones, se encuen-
tra que esta se correlaciona de manera inversa
solamente con el dominio fisico (r = -,471;
(p < ,05), en donde a mayor edad, es menor
la calidad de vida percibida en esta dimension
(figura 1). Al analizar la relacion existente en-
tre el puntaje obtenido en las distintas dimen-
siones y el tiempo en control oncolégico, éste
correlaciona de manera inversa con el bienes-
tar fisico (r = -,440; p < ,05), el bienestar psi-
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Tabla 4. Medias y desviaciones estandar de los nifos curados de LLA comparados con los nifos escolarizados
que se autoevalian como sanos y enfermos

Dimension Menores curados LLA
n =41

Bienestar fisico’ 44,71 = 7,84

Bienestar psicolégico! 40,04 = 3,62

Relacion padres y autonomia’ 45,40 = 10,60

Apoyo social y pares' 49,60 = 8,75

Ambiente escolar’ 49,54 + 12,96

Grupo de comparacion Grupo de comparacion
percepcion buena salud percepcion enfermos
n=41 n=40
47,21 = 9,16 45,06 = 7,25
40,91 = 3,45 41,17 = 3,26
48,86 = 8,82 46,14 = 7,53
51,62 = 9,30 53,09 = 9,01
51,23 = 9,85 49,93 = 8,96

LLA = Leucemia linfoblastica aguda; DE = Desviacién estandar; n = numero de participantes evaluados; 'Diferencia entre medias

obtenidas por cada sexo en esta dimensidn no es significativa.

50,00

45,00 =

40,00 -

Puntaje Dominio Fisico Calidad de Vida

35,00 =

R? Lineal = 0,222

edad

Figura 1. Correlacion edad y dominio fisico.

coldgico (r = -,386; p <,05) y el apoyo social
y pares (r = -,316; p < ,05), de manera que a
mayor tiempo en control oncoldgico peor es la
calidad de vida percibida en estas dimensiones
(figura 2). Los resultados de las medias en to-
das las dimensiones, reportados por los nifios
curados de LLA son inferiores al compararlas
con los subgrupos de los nifios escolarizados
chilenos que se perciben sanos y enfermos,
aunque estas diferencias no son significativas.
Sin embargo, la proporcion de nifios que se
autoevalian como enfermos es significativa-
mente mayor en los curados de LLA (19/41,
46,3%) que en el estudio de nifios escolariza-
dos (264/1 678, 15,7% p < ,01).
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Discusion

El cancer es una patologia que provoca un
gran impacto en el paciente y en su familia,
especialmente durante la etapa de tratamiento,
sin embargo, algunos de sus efectos pueden
hacerse mas evidentes en la etapa de cura-
cion. Estas secuelas o efectos tardios pueden
ser provocados por la enfermedad o la terapia
recibida y pueden afectar tanto el aspecto fisi-
co como psicolégico?2. Las secuelas psico-
sociales se refieren a alteraciones que afectan
los sistemas familiares y/o individuales de
cada paciente como el desarrollo de la perso-
nalidad, aspectos cognitivos, relacion con sus
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pares, vida escolar, laboral, percepcién del
futuro y metas de vida entre otros. Estas se-
cuelas pueden ser fisicas, como amputacién de
un miembro, o también surgir a partir de un
trastorno emocional en si asociado a las viven-
cias traumaticas vividas por el nifio y la familia
durante el tratamiento. El sindrome de Damo-
cles, o temor a la recaida, es una de las secue-
las psicosociales mas frecuentes generando en
los padres una actitud de sobreproteccion y
control excesivo hacia el paciente, afectando
el desarrollo del crecimiento personal y auto-
nomia; los pacientes también pueden ver afec-
tada su seguridad vital mostrando sentimientos
de vulnerabilidad, inseguridad en si mismo,
temor a perder la salud, a la muerte, o senti-
mientos de inferioridad al compararse con sus
pares; los sistemas familiares frecuentemente
sufren alteraciones surgiendo disfunciones en
los diferentes sub-sistemas'®. En este estudio el
auto-reporte de la calidad de vida de los nifios
curados de LLA es similar a la de los nifios es-
colarizados chilenos, aunque algunos de ellos
tengan efectos tardios. Los hallazgos de este
estudio son similares a otros publicados?, sin
embargo, muchos incluyen sobrevivientes de
cualquier cancer en cambio ésta es una mues-
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tra seleccionada y homogénea de pacientes,
con una patologia oncolégica con alta posi-
bilidad de curacidn, que no incluy6 pacientes
con recaida, trasplante o con tumores de peor
prondstico como por ejemplo los del sistema
nervioso central en los que probablemente los
resultados serian diferentes. Respecto a la au-
to-percepcion de sentirse enfermo o con algln
defecto fisico, esto se asocia a una peor calidad
de vida, correlacionandose inversamente con
el bienestar fisico, relacion que también se ob-
serva en la poblacion sana. Esto es comprensi-
ble si se piensa que tanto en el grupo de nifios
curados de LLA como en la poblacién normal,
existe un nimero que presenta problemas de
salud de diversa indole. Todos los nifios cu-
rados de LLA, que refirieron tener problemas
de salud, reconocieron que tipo de patologia
tenian siendo la gran mayoria de ellas clini-
camente comprobable y al menos algunas de
ellas podrian estar relacionadas con el trata-
miento la leucemia (hipotiroidismo, obesidad,
cicatriz de catéter) y podria explicar la propor-
cién mayor de autoreporte de “enfermos” en
relacién a la poblacién escolarizada sana. Del
mismo modo la experiencia de haber tenido
una enfermedad grave, con padres aprensivos
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y en control médico sistematico puede favore-
cer la percepcion de enfermedad. Respecto a
la variable edad, se observa que a mayor edad,
hay una menor calidad de vida percibida en
relacion al bienestar fisico, relacion similar a
lo que ocurre en la poblacion normal, y que
puede explicarse por la cercania de la adoles-
cencia, etapa caracterizada por ser critica en
cuanto a transformaciones, tanto corporales
como psicolégicas, asociados a una actitud a
menudo cuestionadora de la realidad y de la
autoimagen. Esta misma relacion existe en el
grupo con mayor tiempo en control oncolégi-
co que refiere menor calidad de vida percibida
en su bienestar fisico, psicolédgico y relacion
CON sus pares. Se sugiere que para preservar la
calidad de vida de los pacientes es recomenda-
ble que el equipo esté preocupado de realizar
prevencion de secuelas, pesquisa y tratamiento
de los trastornos emocionales en la etapa del
tratamiento, notificar el fin del tratamiento y el
alta definitiva de la Unidad de Oncologia en un
plazo razonable.

Si bien en todos los pacientes se han reali-
zado los controles médicos de seguimiento a
largo plazo, el haber evaluado calidad de vida
s6lo en un grupo de los sobrevivientes, por las
razones ya explicadas, podria limitar la exten-
sidn de los resultados a s6lo la poblacion estu-
diada. Este punto se convierte en un elemento
a considerar en la planificacion y desarrollo
de futuras investigaciones que permitan com-
prender como evoluciona la calidad de vida
post alta.

Pese a esto, esta investigacion posibilita
disponer de evidencia que permite ir avanzan-
do en la comprension de la LLA en poblacion
infantil y adolescente, con miras a optimizar
los protocolos de intervencion basados en la
evidencia.
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