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ACRONIMOS.
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HRQoL — Health-Related Quality of Life (Calidad de Vida Relacionada con la Salud, en
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1. RESUMEN.

Titulo: Percepcion de calidad de vida del paciente pediatrico de entre 5 y 18 afios con
diagnostico de leucemia linfoblastica aguda en el Hospital General de Zona 3,
Aguascalientes, México, periodo 2025. Introduccion:
La leucemia linfoblastica aguda (LLA) es la neoplasia mas frecuente en la edad pediatrica.
Aunque los avances terapéuticos han incrementado la supervivencia, el impacto fisico,
emocional y social de la enfermedad y su tratamiento repercute significativamente en la
calidad de vida de los pacientes y sus familias. Evaluar este aspecto se ha convertido en
un componente esencial de la atencion integral en oncologia pediatrica. Objetivo:
Determinar la percepcién de calidad de vida de pacientes pediatricos con LLA y compararla
con la percepcion de sus padres, asi como analizar las diferencias segun la fase del
tratamiento y los dominios del cuestionario PedsQL Mddulo Cancer 3.0. Metodologia:
Se realizé un estudio observacional, transversal y descriptivo en el Hospital General de
Zona No. 3 del IMSS en Aguascalientes. Se incluyé una muestra censal de 48 pacientes
con LLA, de entre 5 y 18 afos, y a sus padres, aplicando un total de 96 cuestionarios
PedsQL. Se analizaron ocho dominios: dolor, nauseas, ansiedad a procedimientos,
ansiedad a tratamiento, preocupacién, problemas cognitivos, apariencia fisica y
comunicacion. Resultados:
El 87.5% de los pacientes percibié una buena calidad de vida, en contraste con el 54.2%
de los padres. Los dominios mejor evaluados por los pacientes fueron problemas cognitivos
(90.2) y comunicacion (80.0), mientras que los mas afectados fueron dolor (50.2) y ansiedad
a procedimientos (46.3). Los padres, por su parte, reportaron menores puntajes en la
mayoria de los dominios, destacando la preocupacion como el de mayor afectacion. Segun
la fase del tratamiento, la inducciéon se asocié con peor calidad de vida, mientras que
consolidacién y mantenimiento mostraron puntajes mas favorables. Conclusiones:
Los pacientes pediatricos con LLA perciben su calidad de vida de manera mas positiva que
sus padres, lo que evidencia una discordancia entre ambas perspectivas. El dolor, la
ansiedad y la preocupacion constituyen los principales factores que afectan la calidad de
vida, especialmente en la fase de induccién del tratamiento. Estos hallazgos refuerzan la
importancia de integrar la evaluacién sistematica de la calidad de vida en la practica clinica,
mediante un abordaje multidisciplinario que incluya apoyo psicoldgico, manejo del dolor,

acompanamiento escolar y orientacion familiar.
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1.1 ABSTRACT

Background: Acute lymphoblastic leukemia (ALL) is the most frequent pediatric
malignancy. Advances in treatment have significantly improved survival rates; however, the
disease and its therapy impact physical, emotional, social, and school functioning, affecting
patients’ and families’ quality of life. Assessing health-related quality of life (HRQol) is
therefore an essential component of comprehensive pediatric oncology care. Objective:
To evaluate the perception of quality of life in pediatric patients with ALL and compare it with
their parents’ perception, as well as to analyze differences across treatment phases and
specific  domains of the PedsQL Cancer  Module 3.0. Methods:
An observational, cross-sectional, descriptive study was conducted at the IMSS General
Hospital No. 3 in Aguascalientes, Mexico, during 2025. A census sample of 48 pediatric
patients with ALL (5—18 years) and their parents was included, applying a total of 96 PedsQL
questionnaires. Eight domains were assessed: pain, nausea, procedural anxiety, treatment
anxiety, worry, cognitive problems, physical appearance, and communication. Results:
Most patients (87.5%) reported good quality of life, compared with 54.2% of parents.
Patients scored highest in cognitive problems (90.2) and communication (80.0), while the
most affected domains were pain (50.2) and procedural anxiety (46.3). Parents consistently
rated quality of life lower than their children, with worry being the most negatively affected
domain. Regarding treatment phases, induction was associated with poorer quality of life,
while consolidation and maintenance phases showed more favorable scores. Conclusion:
Pediatric patients with ALL reported a more positive perception of their quality of life than
their parents, highlighting a consistent discrepancy between both perspectives. Pain,
anxiety, and worry emerged as the most influential factors, particularly during induction
therapy. These findings underscore the importance of routinely assessing HRQoL in
pediatric oncology practice and implementing multidisciplinary strategies, including
psychological support, pain management, school reintegration, and family counseling, to
optimize overall well-being and treatment adherence.

Keywords: Acute lymphoblastic leukemia, quality of life, pediatric oncology, PedsQL,

perception.



2. INTRODUCCION

La calidad de vida (CV), segun la Real Academia Espafiola, se refiere al conjunto de
condiciones que hacen que la vida sea placentera y valiosa.(1) Por su parte, la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) la define como la percepcién que tiene una persona sobre su
lugar en la vida, en funcién del contexto cultural, el sistema de valores en el que se
desenvuelve y sus objetivos, expectativas y preocupaciones. Esta nocién abarca multiples
dimensiones, incluyendo el bienestar fisico, el estado emocional, el grado de autonomia,
las relaciones interpersonales y la interaccion con su entorno.(2)

Cuando se habla de calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), se hace referencia
al efecto que la salud o la enfermedad tienen sobre la vida de una persona. En la infancia,
este concepto es especialmente relevante, ya que las enfermedades cronicas,
hospitalizaciones frecuentes, procedimientos médicos dolorosos y la incertidumbre sobre el
futuro pueden dificultar el desarrollo y la adaptacion de los menores.(3) En nifios con cancer,
la calidad de vida juega un papel crucial, pues incide directamente en la aceptaciéon y
adherencia al tratamiento, factores esenciales para lograr su efectividad.(4)

Con el tiempo, no solo se han perfeccionado los tratamientos, sino también se ha prestado
mas atencion a mejorar la calidad de vida de los pacientes, reconociéndola como un
elemento clave en su evolucion. Esto ha llevado al desarrollo de instrumentos de evaluacion
cada vez mas precisos.(5)

En México, en 2020, se reportaron 6,894 casos nuevos de cancer infantil, ocupando el
segundo lugar en la regién. Ademas, se ubico en la quinta posicion en cuanto a incidencia,
con una tasa de 15.7, por encima del promedio regional. Aunque existen diferencias
regionales, la enfermedad afecta mas a los varones, siendo los menores de cinco anos los
mas vulnerables. Ese mismo afio, se registraron 2,162 muertes por cancer en esta
poblacion. A nivel global, regional y nacional, los tipos de cancer mas frecuentes en
personas menores de 19 afos son: leucemias, tumores del sistema nervioso central y
linfomas no Hodgkin.(6)

En nifios y adolescentes de 0 a 18 anos, las leucemias lideran la lista con 949 casos
(49.37%), seguidas por tumores del SNC (10.35%) y linfomas (9%). Puebla y Veracruz
registraron el mayor nimero de casos de leucemia en 2019, con 89 casos cada uno. El
subtipo mas comun fue la leucemia linfoblastica aguda (LLA), con 810 casos (85.35%), de
los cuales el 66.54% se clasificé como de alto riesgo.(7) Los estados con mayor incidencia

de cancer infantil (0 a 9 afios) fueron: Durango, Colima, Aguascalientes, Sinaloa y Tabasco.



En adolescentes (10 a 19 anos), destacaron: Campeche, Colima, Aguascalientes, Nuevo
Ledn y Morelos.(8)

Es fundamental destacar el rol de la familia en la calidad de vida del nifio enfermo, ya que
el diagnéstico afecta emocionalmente a todo el nucleo familiar. Los padres suelen
experimentar una fuerte conmocién al recibir la noticia, manifestando negacion, ira, culpa e
incertidumbre. La adaptacién familiar es crucial para brindar apoyo al menor durante su
tratamiento. En las primeras etapas, tanto el nifio como los padres enfrentan altos niveles
de estrés emocional. Durante el primer mes tras el diagnéstico, los efectos adversos del
tratamiento pueden generar dudas en los padres sobre si vale la pena el sufrimiento
implicado. Estos factores afectan negativamente el bienestar del menor.(9)

Actualmente, se dispone de multiples herramientas para medir los distintos aspectos que
componen la calidad de vida. Estas mediciones complementan la evaluacion médica del
tratamiento. Sin embargo, muchos de estos instrumentos estan en inglés, por lo que deben
ser traducidos y adaptados al contexto cultural y linglistico de los paises de habla
hispana.(10) Uno de los instrumentos mas utilizados es el Inventario de Calidad de Vida
Pediatrica (PedsQL), junto con su mdédulo especifico para cancer. Estos cuestionarios han
sido aplicados en diferentes culturas y paises, y cuentan con solidas propiedades
psicométricas que garantizan su fiabilidad y validez, lo que los hace dutiles tanto en
investigacion como en la practica clinica.(11) Su objetivo principal es evaluar como la
enfermedad y el tratamiento impactan en la calidad de vida de los nifios y adolescentes con

cancer, y su disefio ha sido validado en diversos idiomas y contextos culturales.(12)



3. MARCO TEORICO

3.1 Antecedentes cientificos.
Una vez definidos los descriptores de busqueda y palabras clave, se realizé un proceso
sistematico de localizacion bibliografica en la base PubMed. A partir de esta estrategia se
obtuvieron los siguientes registros:
e (tix(Quality)) OR (ti:(life)) OR (ti:(Lymphoblastic Leukemia)) — 514,620 resultados.
e (tix(Quality)) AND (ti:(life)) AND (ti:(health)) AND (ti:(related)) — 23,761
publicaciones.
e ((quality[Title]) AND (life[Title])) AND (pediatric[Title]) — 1,151 articulos.
e (((quality[Title]) AND (life[Title])) AND (relation[Title])) AND (health[Title]) — 151
documentos.
e (tiz(Quality)) AND (ti:(life)) AND (ti:(Lymphoblastic Leukemia)) — 58 registros.
e (((quality[Title]) AND (life[Title])) AND (pediatric[Title])) AND (Acute lymphoblastic
leukemial[Title]) — 11 publicaciones.
e ((((quality[Title]) AND (life[Title])) AND (pediatric[Title])) AND (patients[Title])) AND
(Acute lymphoblastic leukemia[Title]) — 5 estudios.
La calidad de vida constituye un factor determinante en la atencién de pacientes pediatricos
con cancer, principalmente porque influye en la forma en que enfrentan el tratamiento y en
la percepcion integral de su bienestar. Evaluarla a lo largo de las distintas etapas de la
enfermedad permite identificar necesidades especificas y promover abordajes centrados
en el paciente. En Colombia no existia previamente una herramienta validada para este fin,
motivo por el cual se llevoé a cabo la adaptacién transcultural del médulo oncolégico del
cuestionario Pediatric Quality of Life Cancer Module version 3.0 (PedsQL). Tras obtener
la autorizacion para su uso, se siguieron los procedimientos establecidos por el algoritmo
del Mapi Research Trust, incluyendo la traduccién independiente de la escala por dos
traductores nativos hispanohablantes. EI PedsQL 3.0 Cancer Module ha mostrado
propiedades sélidas para medir CVRS en contextos pediatricos y contempla ademas las
franjas etarias de 2—4 y 5-7 afnos. Diversos estudios han validado sus caracteristicas
psicométricas en multiples paises, demostrando que su aplicacion conserva confiabilidad y
pertinencia cultural en los contextos donde ha sido adaptado. (13)
Un estudio realizado en el Hospital Pediatrico de Sinaloa “Dr. Rigoberto Aguilar Pico”

aplico el PedsQL Cancer Module a una muestra de 44 pacientes pediatricos



diagnosticados con leucemia linfoblastica aguda, asi como a sus cuidadores. El propésito
fue evaluar la validez del instrumento, medir la consistencia de sus dimensiones y describir
las areas mas afectadas de la calidad de vida. Asimismo, se analizaron diferencias
relacionadas con variables como edad, sexo y etapa terapéutica. Entre los items evaluados,
la dimensién con peor puntuacién fue la preocupacion, seguida de la ansiedad generada
por los procedimientos médicos. Por el contrario, la dimensién con mayor puntaje fue
comunicacion. Con respecto a las fases terapéuticas, los mejores resultados se presentaron
en pacientes en vigilancia, luego en aquellos en recaida y finalmente en quienes se
encontraban en tratamiento activo. La identificacion de estas areas resulta clave para
orientar estrategias clinicas que favorezcan la calidad de vida y reduzcan el impacto
psicolégico del tratamiento. (14)

Otro trabajo tuvo como objetivo analizar simultdneamente la calidad de vida en nifios con
leucemia linfoblastica aguda y los niveles de estrés percibidos por sus padres. El estudio
incluy6 74 pacientes, con una edad promedio de 9,03 afios, a quienes se aplicé el Pediatric
Quality of Life Inventory (PedsQL). Entre los sintomas mas predominantes se
encontraron el estrés (7,19 = 2,71), la fatiga y la debilidad (5,19 + 2,76). Estos resultados
constituyeron predictores negativos significativos de la calidad de vida en todas las
dimensiones del PedsQL. Los dominios afectados en mayor medida fueron la calidad de
vida global (B = -0,314; p = 0,002), el funcionamiento psicosocial (§ = -3,44; p < 0,01), el
desempeno en roles (B = -3,18; p = 0,004), el funcionamiento social (B = -3,5; p = 0,007) y
el funcionamiento emocional (8 = -3,012; p = 0,002). Se concluyé que los pacientes
presentan una calidad de vida significativamente disminuida, siendo la dimension fisica la
mas comprometida. (15)

En Japdn se realizé un analisis que abordd la calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS) en pacientes pediatricos con leucemia linfoblastica aguda posterior a la terapia de
induccion. La recoleccién de datos se efectué entre 2012 y 2017, en una poblacion
conformada por nifios con LLA de precursores B, de entre 5 y 18 afos, y sus familiares,
que fungian como cuidadores principales durante las hospitalizaciones. Los participantes
respondieron el PedsQL™ junto con el PedsQL Cancer Module (PedsQL-C).
Posteriormente se compararon las calificaciones reportadas por los nifios con las
informadas por los padres o tutores, calculando coeficientes de correlacién intraclase. Los

resultados evidenciaron una concordancia moderada para la mayoria de las subescalas,



observandose una mayor correspondencia entre ambos reportes cuando existid6 mayor
involucramiento familiar, sobre todo en nifios de menor edad. (16)

Finalmente, en México se aplicé el PedsQL Cancer Module© en 199 pacientes y sus
cuidadores atendidos en el Hospital Civil de Guadalajara “Juan I. Menchaca”, con el
objetivo de examinar sus propiedades psicométricas y cuantificar la concordancia entre el
reporte parental y el infantil. Asimismo, se evaluo la relacion entre los puntajes de calidad
de vida y las diferentes fases del tratamiento. Los pacientes con mejores resultados
correspondieron a quienes se encontraban en cuidados paliativos, seguidos de aquellos en
vigilancia, tratamiento y recaida. La concordancia entre el reporte de los cuidadores y el de
los pacientes varié de moderada a alta en todas las subescalas, lo que respalda el uso del
instrumento como herramienta valida y confiable para el contexto pediatrico mexicano y

sugiere su incorporacion como recurso para orientar la atencion médica. (11)

3.2. Cancer y leucemia en pediatria.

El cancer es una enfermedad en la que las células pierden la capacidad de mantener un
crecimiento controlado y ordenado, dejando de responder a los mecanismos fisioldgicos
que regulan su proliferacion. Como consecuencia, estas células adquieren la facultad de
extenderse o infiltrarse en otras zonas del organismo, modificando el equilibrio normal de
los tejidos. Dichas caracteristicas surgen a partir de alteraciones en el material genético
(ADN) que no causan la muerte celular inmediata, sino que promueven cambios
moleculares que constituyen la base para el desarrollo del proceso cancerigeno. Estas
alteraciones pueden originarse por la exposicion a factores externos, como radiacion o
sustancias quimicas; pueden derivarse de elementos internos relacionados con productos
metabdlicos; o en ciertos casos, ocurrir de manera espontanea, sin un factor identificable.

Las células malignas desarrollan propiedades especificas que las diferencian de las células
sanas. Entre las mas relevantes se encuentra la capacidad de dividirse de forma
independiente, sin necesidad de estimulos externos. Este crecimiento auténomo se
acompafia de mecanismos que les permiten evitar la apoptosis —muerte celular
programada— y evadir las sefales de inhibicion que normalmente limitan la proliferacion.
La combinacién de estos procesos otorga a las células cancerosas un potencial de

replicacion continuo y practicamente ilimitado. (1)



3.3 Epidemiologia.

Para el ano 2020, México ocupé el segundo lugar a nivel mundial en cuanto a la cantidad
de casos nuevos de cancer diagnosticados en poblacién pediatrica y adolescente, con un
total de 6,894 registros. En términos de tasa de incidencia, el pais se ubicé en la quinta
posicién, con una tasa de 15.7 casos por cada 100,000 habitantes menores de 19 afios,
cifra superior al promedio registrado en la region. A pesar de la heterogeneidad geografica,
el cancer en nifios, nifias y adolescentes muestra un patrén consistente: se presenta con
mayor frecuencia en varones y afecta predominantemente a los menores de 5 afios, tanto
en contextos globales, regionales como nacionales. Durante ese mismo periodo se
documentaron 2,162 defunciones en este grupo poblacional. En los primeros 19 afios de
vida, los canceres mas comunes —independientemente del sexo— son las leucemias, los
tumores del sistema nervioso central (SNC) y los linfomas no Hodgkin. (2)

En el ambito nacional, la Direccién General de Epidemiologia (DGE) difundié en 2021 un
informe elaborado a partir del Registro de Cancer en Nifios y Adolescentes (RCNA).
Este registro, vigente desde 2005, integra los casos confirmados de pacientes pediatricos
y adolescentes que reciben tratamiento en instituciones pertenecientes al Sistema Nacional
de Salud Publica. La informacién proviene de los expedientes clinicos de las Unidades
Médicas (UM) que brindan atencién oncolégica a pacientes menores de edad. Algunas de
estas unidades cuentan con acreditacion como Unidades Médicas Acreditadas (UMA)
por la Direccién General de Calidad y Educacion en Salud, y el abastecimiento de datos en
la plataforma se realiza mediante personal capacitado perteneciente a los 32 Servicios
Estatales de Salud. (3)

En el grupo de 0 a 18 anos, las leucemias representaron la principal causa de cancer, con
un total de 949 diagnésticos, lo que corresponde al 49.37% de los casos. En segundo lugar
se ubicaron los tumores del sistema nervioso central, con 199 casos (10.35%), seguidos
por los linfomas, que concentraron 173 casos (9%), de acuerdo con la International
Classification of Childhood Cancer. Los estados de Puebla y Veracruz fueron las
entidades con mayor numero de diagnésticos de leucemia, notificando 89 casos cada uno
durante 2019. La variedad de leucemia predominante fue la leucemia linfoblastica aguda
(LLA), con 810 casos (85.35%), de los cuales 66.54% fueron clasificados como de alto
riesgo.

En relacién con las neoplasias sélidas, el grupo con mayor incidencia fue el de tumores del

SNC, con 199 casos (20.45%). Los linfomas ocuparon el segundo lugar (17.78%), seguidos



por los tumores de células germinales, que representaron el 14.38%. El rango de edad en
el que se registré la mayor proporciéon de diagndsticos correspondio a nifias y nifios de 1 a
4 anos, acumulando 571 casos (30.03%), de acuerdo con los datos presentados por la

Direccion General de Epidemiologia de la Secretaria de Salud para el periodo 2019-2021.

3)

3.4 Leucemia linfoblastica aguda.

La leucemia linfoblastica aguda (LLA) corresponde a una neoplasia maligna que se origina
a partir de células hematopoyéticas pluripotenciales o de sus precursores. Dichas células
comienzan a dividirse de manera descontrolada, generando poblaciones de linfoblastos
inmaduros incapaces de diferenciarse, lo que da lugar a un clon leucémico. (4) Este tipo de
leucemia constituye la neoplasia mas prevalente en la infancia y adolescencia temprana,
especialmente en menores de 15 afos. Los factores prondsticos de la enfermedad incluyen
variables clinicas, marcadores biolégicos y, mas recientemente, parametros terapéuticos
como la respuesta inicial al tratamiento, elementos que permiten definir el abordaje mas
adecuado para cada paciente. La aplicacion de protocolos quimioterapéuticos
estandarizados y ajustados a los factores de riesgo ha permitido alcanzar tasas de curacion
cercanas al 85-90% de los casos. La LLA se origina en la médula dsea, pero tiene la
capacidad de diseminarse a multiples 6rganos, incluyendo ganglios linfaticos, higado, bazo,
sistema nervioso central (cerebro y médula espinal) y, en varones, testiculos. (5)

Los factores que incrementan el riesgo de desarrollar LLA abarcan diversas categorias:

e Trisomia 21. Los nifios con sindrome de Down presentan un riesgo de 10 a 20
veces mayor que el de la poblacion general para desarrollar LLA. Aunque los
mecanismos moleculares no estan completamente aclarados, se ha propuesto que
alteraciones vinculadas a JAK2 y al factor similar al receptor de citocina 2
(CRLF2) participarian de manera relevante en el proceso leucemogénico. (6)

o Alteraciones genéticas hereditarias. Aproximadamente el 1% de los pacientes
con LLA presenta una mutacién constitucional del factor de transcripcion ETV6,
asociada a pérdida funcional. La coexistencia de esta mutacion con trombocitopenia
leve incrementa el riesgo de transformacion leucémica, con una edad media de
presentacion de 10.2 afios y una variante hiperdiploide reportada en

aproximadamente el 60% de los casos. Asimismo, cerca del 0.9% de los nifos con



LLA tiene una mutacion heredada del gen IKZF, la cual puede mostrar diversos
grados de penetrancia. (6)

o Exposicion ambiental. La radiacién ionizante constituye uno de los factores
ambientales mas vinculados a la génesis de LLA. De igual forma, se ha sugerido
que toxinas presentes en aire, agua y alimentos, junto con la contaminacion
ambiental, la exposicién cronica a campos electromagnéticos y dietas basadas en
alimentos ultra procesados, podrian contribuir al riesgo de enfermedad. (6)

o Antecedentes heredofamiliares y perinatales. Infecciones durante la gestacién
—como influenza, rubéola o varicela—, asi como el consumo de drogas legales o
ilegales por parte de los padres (p. ej., tabaquismo o exposicién a benceno),
incrementan el riesgo. También se han asociado ciertos entornos laborales, como
la manipulacién de metales, textiles o farmacos; la exposicién materna a rayos X,
insecticidas y herbicidas; la presencia de antecedentes oncolégicos de primer grado;
y la edad parental mayor o igual a 40 afos. (6)

Las manifestaciones clinicas de la LLA pediatrica derivan principalmente de dos procesos
fisiopatologicos: la proliferacion de blastos y la disminucién concomitante de Ila
hematopoyesis normal. El inicio de la sintomatologia puede presentarse dias o semanas
antes del diagnéstico. Debido a su curso variable y a la afectacion de distintas lineas
celulares, los sintomas suelen ser heterogéneos, resultado de la insuficiencia medular y la
infiltracién de tejidos. (6)

Entre las manifestaciones clinicas se incluyen:

o Cuadro sistémico: malestar general, fiebre y anorexia, incluso sin evidencia de
pérdida de peso.

o Dolor éseo: atribuible a la infiltracion blastica en la médula ésea. Es mas frecuente
en extremidades inferiores, con intensidad y localizacién fluctuante. El dolor puede
ser nocturno, migratorio y, en casos severos, simular fracturas. (6)

Sindrome tumoral hematopoyético extramedular. La expansion celular puede provocar
hepatomegalia y esplenomegalia, asi como adenopatias superficiales, caracterizadas por
ser indoloras, moviles y firmes. También pueden observarse adenopatias mediastinicas
profundas que ocasionan sintomas respiratorios o sindrome de vena cava superior; en
algunos casos son asintomaticas. Ademas, la presencia de adenopatias abdominales

profundas puede detectarse mediante ultrasonido y, en ciertos casos, generar compresion.

(6)



Sindrome aplasico. Este cuadro involucra:

e Sindrome anémico: acompafnado de astenia, taquicardia, palidez progresiva v,
ocasionalmente, disnea de esfuerzo. La instauracion suele ser gradual v,
frecuentemente, bien tolerada.

e Sindrome hemorragico: manifestado por petequias y equimosis; en menor medida
se presentan hemorragias mucosas.

o Sindrome infeccioso: caracterizado, en ocasiones, por fiebre aislada sin otros
signos aparentes. (6)

Sindrome de leucostasis. Se asocia a leucocitosis severa o hiperleucocitosis (250,000 o
>100,000 G/L en LLA), lo que puede derivar en complicaciones graves:

e Leucostasis pulmonar: con dificultad respiratoria, hipoxemia y radiografias
compatibles con neumopatia alveolo intersticial.

e Leucostasis cerebral: caracterizada por convulsiones, alteraciones del estado de
conciencia, ataxia, nistagmo y trastornos sensoriales. La complicacion mas temida
es la hemorragia intracerebral; rara vez puede presentarse priapismo. (6)

Como en cualquier patologia, el proceso diagnéstico inicia con el analisis de antecedentes
y la exploracion clinica del paciente. (7) En la mayoria de los casos, el hemograma presenta
alteraciones evidentes, incluyendo anemia normocitica y normocrémica sin regeneracion,
trombocitopenia y variaciones en el conteo leucocitario (normal, elevado o disminuido). El
porcentaje de blastos puede ser variable, incluso ausente en formas leucopénicas, siendo
infrecuente un hemograma normal o con alteracion de una sola linea celular. Cuando existe
sospecha diagndstica de LLA, el mielograma esta indicado de manera sistematica. (6)

El procedimiento diagnéstico de referencia es el aspirado de médula 6sea (AMO), mediante
el cual se evalua la morfologia celular y se clasifica la enfermedad en L1, L2 o L3. Para
confirmar la presencia de LLA, se requiere evidenciar mas del 25% de blastos en el aspirado
medular mediante citologia. No obstante, el diagnéstico integral exige complementarse con
estudios inmunofenotipicos, pruebas citogenéticas y analisis moleculares, lo cual permite
establecer la estrategia terapéutica mas adecuada. (7)

En poblacion pediatrica, el tratamiento estandar para la LLA se basa en quimioterapia,
organizada en tres etapas principales: induccion, consolidacion (o intensificacion) y
mantenimiento. El tratamiento completo suele abarcar entre 2 y 3 afos, siendo los primeros

meses los mas demandantes. (8)



El propdsito de la fase de induccidn consiste en alcanzar la remision, entendida como la
desaparicién de células leucémicas en la médula dsea, la recuperacion de la
hematopoyesis normal y la normalizacion del hemograma. Es importante mencionar que la
remision no implica necesariamente la curacion definitiva. Mas del 95% de los nifios con
LLA logran remision tras el primer mes de tratamiento. Esta fase suele requerir
hospitalizaciones prolongadas y frecuentes revisiones médicas, debido a la susceptibilidad
a infecciones graves y otras complicaciones. (8)

Posteriormente, la fase de consolidacioén tiene una duracion aproximada de 4 a 6 semanas.
Su objetivo es erradicar células leucémicas residuales localizadas en los denominados
“sitios santuario”, areas donde la enfermedad puede persistir y evadir la quimioterapia. En
esta etapa se emplean combinaciones de farmacos para prevenir la resistencia tumoral. (8)
Si la remisién se mantiene, se da inicio a la fase de mantenimiento. Los esquemas
terapéuticos utilizan farmacos administrados por via intravenosa, intramuscular, intratecal
y oral, aplicados regularmente durante cerca de 120 semanas. Aunque la mayoria de los
tratamientos siguen pautas similares, pueden realizarse ajustes segun el tipo de LLA y el

riesgo de recaida. (8)

3.5 Calidad de vida en el paciente oncolbgico.

La calidad de vida (CV) es entendida, segun la Real Academia Espafola, como el conjunto
de factores y condiciones que permiten que la experiencia humana resulte satisfactoria y
con sentido. (9) Desde la perspectiva de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), se
concibe como la percepcion individual respecto a su posicién dentro de su contexto cultural,
asi como de los sistemas de valores en los que se desenvuelve, considerando sus
expectativas, metas personales, estandares y preocupaciones. Esta definicion abarca
multiples dimensiones interrelacionadas, tales como la salud fisica, el estado psicoldgico,
la independencia funcional, las relaciones sociales y la interaccion con el entorno. (10)

La calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) hace referencia al efecto que una
enfermedad, una lesion, un tratamiento médico o incluso politicas sanitarias tienen sobre la
vida de un individuo, tanto desde una perspectiva objetiva como subjetiva. Debido al nivel
de subjetividad inherente a este concepto, su medicidon requiere herramientas rigurosas que
aporten validez, confiabilidad y capacidad de reproducir resultados. (11)

La evaluacion de la CVRS busca captar el impacto que la salud o la presencia de patologias

producen en la vida cotidiana del paciente. En la infancia, este proceso se ve



particularmente afectado debido al caracter disruptivo de enfermedades croénicas,
hospitalizaciones frecuentes, tratamientos invasivos o la incertidumbre asociada al
pronéstico, lo cual puede interferir con el desarrollo integral y la adaptacion social. (12)
Las primeras aproximaciones para medir la calidad de vida se enfocaban en herramientas
de naturaleza subjetiva y poco estructurada, lo que dificultaba su interpretacion. Este tipo
de mediciones “blandas” impulsé la creacion de instrumentos estandarizados y confiables,
permitiendo evaluaciones mas precisas en distintas poblaciones. Un ejemplo de ello es el
estudio realizado en el Hospital Pediatrico de Sinaloa en 2021, titulado Calidad de vida en
nifios con leucemia linfoblastica aguda en el Hospital Pediatrico de Sinaloa mediante el
PedsQL Céancer Module, donde se demostro la utilidad clinica del PedsQL para evaluar el
impacto de la enfermedad en la vida del paciente. El desarrollo y validacién de herramientas
estructuradas ha contribuido a su integracion en la atencion integral, en la formulacion de
guias terapéuticas, en la ejecucion de ensayos clinicos y en la investigacién de servicios
sanitarios. (7)

En el caso del cancer pediatrico, la CV adquiere un papel central porque influye
directamente en la adherencia y continuidad del tratamiento, dos factores fundamentales
para alcanzar resultados clinicos favorables. (17) Ademas, los avances terapéuticos han
ido acompanados de mejoras en la calidad de vida de los pacientes, reconociéndose como
un componente critico para la evolucion del tratamiento. Diversas investigaciones han
permitido perfeccionar los instrumentos de medicién, haciendo posible la obtencién de
informacion mas precisa sobre la experiencia del paciente. (18)

La influencia familiar en la calidad de vida del nifio con cancer es particularmente relevante.
Ante un diagnéstico de cancer infantil, la familia atraviesa un proceso emocional complejo:
shock inicial, incredulidad, confusién y negacién suelen aparecer en las primeras etapas.
Posteriormente, emergen sentimientos de ira, culpa y miedo ante la incertidumbre del
futuro. La reorganizacion de la vida familiar se vuelve necesaria para afrontar la enfermedad
y brindar soporte emocional al paciente. Durante el primer mes posterior al diagnéstico, la
familia experimenta un aumento significativo del estrés, tanto por los efectos adversos del
inicio del tratamiento como por la presencia de medicamentos auxiliares. Es habitual que
los padres cuestionen si el sufrimiento relacionado con los procedimientos justificaria los
beneficios a largo plazo. Este conjunto de experiencias emocionales y logisticas afecta

directamente la calidad de vida del nifio. (19)



Durante el tratamiento oncolégico, los menores se enfrentan constantemente a
procedimientos invasivos, tales como quimioterapia, radioterapia, extracciones sanguineas
y aspirados de médula 6sea. Para muchos pacientes, estas intervenciones son percibidas
como mas dolorosas que la propia enfermedad, lo que propicia comportamientos de
rechazo y disminucion en la colaboracion durante el tratamiento, afectando asi la
adherencia terapéutica. (20)

El dolor constituye uno de los sintomas mas temidos en los pacientes pediatricos
oncoldgicos, ya que puede alterar el suefio, modificar la personalidad y generar anticipacion
ansiosa ante los procedimientos médicos. Por ello, el manejo del dolor debe considerarse
un objetivo prioritario dentro del tratamiento oncoldgico. Una atencién inadecuada puede
ocasionar sufrimiento innecesario, reduciendo el descanso nocturno, la capacidad
funcional, el apetito y, en consecuencia, la calidad de vida global. (21)

El impacto de la enfermedad y el tratamiento no se limita al bienestar emocional. Los nifios
sometidos a quimioterapia pueden presentar dificultades cognitivas y académicas. Estas
alteraciones no se relacionan exclusivamente con la ausencia escolar, sino también con
efectos neuroldgicos transitorios asociados al tratamiento. Se han observado dificultades
en el lenguaje, la memoria, el aprendizaje, la coordinacién motora fina y gruesa, asi como
problemas con el calculo, la lectura o la escritura. Dichas limitaciones afectan el desempeno
escolar y suelen asociarse con sentimientos de tristeza y frustracion. (22)

Asimismo, diversos estudios han demostrado que factores como las creencias religiosas,
la espiritualidad, las actitudes personales y la perspectiva psicologica influyen en la
evolucion de la enfermedad y en el bienestar general. Se ha identificado una relacion entre
un mejor funcionamiento inmunoldgico y un estado psicolégico positivo, evidenciando que
el componente emocional y los habitos del paciente pueden incidir en el curso clinico. (21)
Actualmente existen multiples herramientas para evaluar distintos aspectos de la calidad
de vida, las cuales se han convertido en instrumentos esenciales para valorar la respuesta
terapéutica y planificar intervenciones orientadas al bienestar del paciente. No obstante, la
mayoria de estas escalas se encuentran originalmente disefiadas en inglés, lo que requiere
procesos de traduccion, adaptacion cultural y validacién metodoldgica para su uso

adecuado en poblaciones hispanohablantes. (23)



3.6 Inventario de Calidad de Vida Pediatrica (PedsQL).
El Inventario de Calidad de Vida Pediatrica (PedsQL), disefiado por Varni, constituye una
de las herramientas mas aceptadas a nivel internacional para evaluar la calidad de vida en
ninos y adolescentes. Su amplia difusion en la literatura cientifica se debe a que integra
dimensiones tanto fisicas como emocionales y sociales, lo que permite una aproximacion
mas integral al bienestar infantil. A diferencia de otros instrumentos centrados Uunicamente
en el estado de salud, el PedsQL incorpora aspectos funcionales de la vida cotidiana,
permitiendo que los profesionales de la salud y los investigadores no solo cuantifiquen los
sintomas, sino también la manera en que estos afectan la experiencia subjetiva del
paciente. (24)
La solidez del PedsQL se basa en multiples estudios que han comprobado sus propiedades
psicométricas. La confiabilidad interna y la validez de constructo han demostrado ser
consistentes en diversos contextos, lo que justifica su utilizacion en areas como la
investigacion clinica, la evaluacion del efecto terapéutico y la medicion de resultados
centrados en el paciente. Esta robustez metodolégica es particularmente relevante en
oncologia pediatrica, donde la experiencia del paciente no puede reducirse Unicamente al
control de la enfermedad. El sufrimiento psicoldgico, la dinamica familiar y las limitaciones
académicas o sociales constituyen variables que, aun siendo subjetivas, tienen un impacto
significativo en la evolucion clinica. (24)
El propdsito esencial del PedsQL es medir el grado en que la enfermedad y las
intervenciones médicas —como la quimioterapia, las hospitalizaciones o los procedimientos
invasivos— alteran la vida del nifio o adolescente. Su disefio permite obtener informacion
valida incluso en etapas tempranas del desarrollo, evitando un sesgo adulto-centrista.
Ademas, el instrumento ha sido sometido a procesos de adaptacién transcultural, lo que
implica no solo la traduccion linglistica, sino también la contextualizacion semantica y
cultural. Estos esfuerzos han confirmado que el cuestionario conserva sensibilidad y
estabilidad estadistica en diversas poblaciones, evitando errores de interpretacion
derivados de diferencias culturales. (25)
El cuestionario esta conformado por 27 items distribuidos en ocho areas de evaluacion,
cada una orientada a un aspecto especifico de la experiencia relacionada con el cancer:

o Dolor (2 items), que mide la percepcién de molestias fisicas y su interferencia con

actividades diarias.



e Nauseas (5 items), que explora la intensidad y frecuencia del malestar
gastrointestinal, comun en pacientes tratados con quimioterapia.
o Ansiedad asociada al tratamiento (3 items), centrada en el temor anticipatorio
frente a procedimientos médicos.
o Ansiedad relacionada con la enfermedad (3 items), que evalua la preocupacién
por el diagndstico en si y por el curso de la patologia.
e Preocupaciéon (3 items), que recoge pensamientos intrusivos y sentimientos
persistentes que dificultan el afrontamiento.
o Problemas cognitivos (5 items), utiles para detectar dificultades atencionales o de
aprendizaje asociadas tanto a la enfermedad como al tratamiento.
o Percepcion de la apariencia fisica (3 items), importante en pacientes con alopecia,
cicatrices o cambios corporales.
e Comunicacion (3 items), que evalua la capacidad del nifio para expresar
necesidades y dialogar con su entorno.
La estructura del cuestionario reconoce que la comprension del nifio varia segun su etapa
evolutiva. Por ello, el instrumento contempla versiones diferenciadas: para 2-5 afnos —
respondidas por cuidadores— y para grupos etarios de 5-7, 8-12 y 13-18 aios, en los
cuales el propio paciente puede expresar su percepcion de salud. Esta segmentacién no
responde Unicamente a criterios de edad, sino a diferencias en el desarrollo cognitivo y
emocional, un aspecto frecuentemente ignorado en evaluaciones clinicas. (25)
La escala empleada es de tipo Likert con cinco opciones:
0 = nunca,
1 = casi nunca,
2 = a veces,
3 = muchas veces,
4 = casi siempre.
Para la franja de 5 a 7 afios se utiliza un modelo simplificado de tres opciones —0, 2y 3—
acompafado de representaciones visuales en forma de caras, lo cual facilita la respuesta
sin exigir habilidades lectoras avanzadas o formulaciones abstractas. Esta adaptacion es
crucial porque evita respuestas aleatorias o forzadas que suelen presentarse cuando el nifio

no comprende el instrumento.



Una vez obtenidos los puntajes, estos se convierten a una escala inversa de 0 a 100, donde
los valores mas altos indican un menor grado de impacto de la enfermedad o del

tratamiento. De forma esquematica:

e« 0=100
e 1=50
e 3=25
e 4=0

Este mecanismo de inversion tiene una ventaja metodolégica: permite interpretar los
resultados en términos de bienestar, lo que facilita su comparacion con otros dominios
clinicos y con parametros poblacionales. Ademas, el instrumento evalua la percepcién del
nifio durante los 30 dias previos, ventana temporal que evita confundir eventos aislados
con patrones cronicos de malestar. (26)

Desde una perspectiva practica, el PedsQL permite identificar areas criticas que requieren
intervencion multidisciplinaria. Por ejemplo, un puntaje elevado en dolor, pero bajo en
funcion  cognitiva sugiere necesidades diferenciadas: analgesia adecuada,
acompanamiento psicoldgico o ajustes escolares. En este sentido, el instrumento no solo
mide, sino que orienta decisiones clinicas y pedagdgicas, favoreciendo una atencion

centrada en el paciente y no exclusivamente en la enfermedad.



4. JUSTIFICACION.

México se ubica como el segundo pais con mayor numero de nuevos casos de cancer en
poblacion pediatrica y el quinto en incidencia, con una tasa de 15.7 por cada 100,000
habitantes menores de 19 anos. Esta tendencia muestra un predominio marcado en
varones y afecta principalmente a los menores de cinco afios, replicando el comportamiento
observado a nivel mundial. En el plano nacional, el estado de Aguascalientes destaca como
la tercera entidad con mayor incidencia de cancer en la poblacion de 0 a 19 afos, lo que
subraya la necesidad de intervenciones orientadas a la realidad local y no solo al panorama
epidemiolégico nacional. (3)

En cuanto a la leucemia linfoblastica aguda (LLA), la mortalidad ha tenido un
comportamiento relativamente estable en las ultimas dos décadas. En el grupo pediatrico
de 0 a 19 anos, la tasa bruta pasé de 1.9 en 2000 a 1.8 en 2020. Dentro del grupo de 0 a 4
anos, el mas vulnerable en términos de incidencia, la mortalidad disminuyé de 1.7 a 1.3 en
el mismo periodo; sin embargo, no se observa una reduccion homogénea en todos los
grupos de edad. (27) Este fendmeno sugiere que, aunque los protocolos terapéuticos han
mejorado, existen factores clinicos y psicosociales que afectan la evolucion individual de
los pacientes. En el Hospital General de Zona No. 3, se diagnosticaron 12 nuevos casos de
LLA en 2023 y, durante lo que va de 2024, ya se han registrado 8 diagnésticos adicionales.
Estos datos no solo evidencian la carga asistencial, sino también la necesidad de una
aproximacion integral que trascienda el control citolégico de la enfermedad.

La literatura internacional coincide en que la supervivencia por si sola no es un indicador
suficiente de éxito terapéutico en oncologia pediatrica. La calidad de vida se ha posicionado
como un parametro clinico esencial porque influye de forma directa en la adherencia, la
tolerancia y la continuidad del tratamiento. En paises como Turquia, Colombia o Paises
Bajos se han desarrollado estudios sobre el impacto de la enfermedad y los efectos
secundarios en la experiencia del paciente pediatrico. Sin embargo, en México la evidencia
sigue siendo limitada y no existen suficientes estudios en contextos clinicos reales que
valoren la vivencia del tratamiento desde la perspectiva del paciente y su familia. Esta
ausencia de investigacién local dificulta el diseio de estrategias basadas en evidencia
clinica que permitan ajustar el abordaje terapéutico a las necesidades del contexto
sociocultural mexicano.

Desde una perspectiva clinica, evaluar la calidad de vida es crucial porque la LLA afecta

simultdaneamente multiples dimensiones del paciente. Los tratamientos prolongados, los



esquemas de quimioterapia de alta intensidad, los procedimientos invasivos y la
inmunosupresion generan complicaciones que pueden modificar la percepcion del nifio
acerca de su proceso de salud. La fatiga persistente, el dolor, las nauseas, los efectos
secundarios neurocognitivos y la restriccion social tienen un impacto directo en el
comportamiento, el estado emocional y la colaboracion del paciente. Ignorar estas variables
conduce a escenarios clinicos donde el nifio rechaza la medicacion, evita acudir a consultas
o abandona el tratamiento, incrementando el riesgo de recaidas y complicaciones.

En este sentido, la calidad de vida no debe conceptualizarse como un elemento abstracto
o0 exclusivamente psicolégico, sino como un componente clinico de seguimiento
indispensable. Cada fase terapéutica —induccion, consolidacion y mantenimiento—
presenta exigencias distintas que impactan la vida diaria del paciente. Un nifio con dolor no
controlado, insomnio o ansiedad crénica tendra menor tolerancia a las hospitalizaciones y
mayor riesgo de incumplimiento terapéutico, lo que compromete directamente los objetivos
de remision y supervivencia.

El Hospital General de Zona No. 3 del IMSS en Aguascalientes funciona como centro de
referencia estatal para la atencién de cancer infantil, con un nimero creciente de pacientes
en diferentes fases del tratamiento. En este escenario, el médico familiar —y especialmente
el del primer nivel de atencién— desempena un papel clave como puente entre el hospital
y la vida cotidiana del paciente. La comprension de los determinantes clinicos y
psicosociales de la calidad de vida permite al profesional anticipar barreras, disefnar
estrategias de apoyo y brindar acompafiamiento que complemente la atencion
especializada. Esta perspectiva permite detectar signos tempranos de deterioro emocional,
dificultades familiares, problemas de adherencia o alteraciones funcionales, elementos que
rara vez afloran durante consultas estrictamente oncolégicas.

Finalmente, es importante enfatizar que el éxito terapéutico en oncologia pediatrica
depende de la continuidad y la adherencia. La calidad de vida, al incidir sobre la aceptacion
del tratamiento y la disposicidn del paciente y su familia a enfrentar el proceso, se convierte
en un determinante clinico de gran relevancia. Por tanto, evaluar y comprender este aspecto
no solo contribuye al bienestar del nifio, sino que impacta directamente en la eficacia del
tratamiento, la disminucion de complicaciones y la posibilidad de alcanzar remisién

sostenida.



5. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

A nivel global, el cancer infantil continua siendo una causa importante de morbimortalidad.
Sin embargo, en muchas regiones permanece insuficientemente atendido debido a que los
sistemas sanitarios carecen de mecanismos efectivos para la deteccion temprana y la
referencia oportuna a centros especializados. Esta deficiencia provoca retrasos
diagnésticos y terapéuticos que impactan negativamente la vida de nifas, nifios y
adolescentes con sospecha de cancer, disminuyendo sus probabilidades de supervivencia
y limitando el acceso a tratamientos oportunos. (3)

Segun los datos de la Carga Global de Enfermedad (Global Burden of Disease, GBD),
para 2019 el cancer ocupo el sexto lugar como causa de mortalidad en el grupo etario de 5
a 14 anos a nivel internacional. En contraste, en México esta patologia representd la
primera causa de muerte en dicho grupo, con una tasa de 5.44 defunciones por cada
100,000 habitantes. Por su parte, el Observatorio Global de Cancer (GLOBOCAN)
reportd que en 2020 se diagnosticaron 276,528 casos nuevos de cancer en poblacion de
0 a 19 anos a nivel mundial, equivalente a una incidencia de 10.9 casos nuevos por cada
100,000 habitantes, y registré 107,051 defunciones asociadas a estas enfermedades. (3)
En México, la carga epidemioldgica del cancer pediatrico presenta variaciones regionales
significativas. Las entidades con mayor incidencia en la poblacion de 0 a 9 afios fueron:
Durango (189.53), Colima (187.42), Aguascalientes (167.36), Sinaloa (163.44) y
Tabasco (158.94). En adolescentes de 10 a 19 afos, las tasas mas altas corresponden a
Campeche (149.56), Colima (117.27), Aguascalientes (106.29), Nuevo Leén (99.79) y
Morelos (98.73). Estas cifras reflejan una problematica heterogénea que exige estrategias
clinicas y sociales diferenciadas segun el contexto regional. (22)

Los tipos de cancer mas frecuentes en pacientes menores de 19 anos —a nivel mundial,
regional y nacional— son las leucemias, los tumores del sistema nervioso central y los
linfomas no Hodgkin. En 2020, México se ubicé como el segundo pais con mayor numero
de casos nuevos de cancer en ninos, ninas y adolescentes, con 6,894 diagndsticos, y
como el quinto en incidencia, con una tasa de 15.7, cifra superior al promedio regional. La
Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA) fue la variedad predominante, con 810 casos
(85.35%), de los cuales 66.54% se clasificaron como de alto riesgo. (3)

Histéricamente, la LLA era considerada practicamente incurable y su abordaje terapéutico
unicamente permitia remisiones parciales y temporales. En las ultimas décadas se han

logrado avances sustanciales, hasta el punto de que hoy en dia constituye el tipo de



leucemia mas frecuente en pediatria, con tasas de supervivencia a cinco anos superiores
al 90% en paises desarrollados, lo cual implica que la mayoria de los pacientes pueden
alcanzar la curacion definitiva. No obstante, en paises con variaciones socioeconémicas y
desigualdades en acceso a atencidn especializada, esas cifras no siempre se replican. (6)
El cancer infantil no solo modifica el estado fisico del paciente, sino que también genera
alteraciones emocionales, sociales y familiares. La enfermedad demanda ajustes en la
dinamica familiar y reconfiguracion de roles, particularmente cuando uno de los cuidadores
debe abandonar actividades laborales o educativas para asumir el cuidado del menor. En
este contexto, el concepto de calidad de vida adquiere relevancia clinica. Diversas
investigaciones muestran que, ante la enfermedad, los padres tienden a priorizar la
funcionalidad fisica del nifio, mientras que el propio paciente concede mayor importancia a
los aspectos escolares, sociales y de interaccién. Esta divergencia perceptual puede
generar incongruencias entre lo que los pacientes consideran problematico y lo que los
cuidadores interpretan como prioritario. (23)

Por ello, el manejo de estos pacientes no puede limitarse exclusivamente a un enfoque
farmacologico centrado en controlar la proliferacion tumoral o mitigar efectos adversos. Es
necesario adoptar un enfoque integral que incluya intervenciones psicosociales, educativas
y funcionales orientadas a preservar la autonomia del paciente pediatrico y su capacidad
de adaptacién. Dichas estrategias, complementarias al tratamiento farmacolégico, se
traducen en mejores niveles de adherencia, mayor tolerancia terapéutica y, en términos

clinicos, mejores tasas de supervivencia.

5.1 Pregunta de investigacion:
¢,Cual es la percepcion de calidad de vida del paciente pediatrico de entre 5y 18 anos con
diagnéstico de leucemia linfoblastica aguda en Hospital General de zona 3, en

Aguascalientes, México periodo 20257



6. OBJETIVOS
6.1 Objetivo General

1. Determinar la percepcién de calidad de vida del paciente pediatrico de entre 5 y 18 afios
con diagnodstico de leucemia linfoblastica aguda en el Hospital General de Zona 3, en
Aguascalientes, México, durante el periodo 2025.

6.2 Objetivos especificos

1. Determinar la percepcion de los padres sobre la calidad de vida de su hijo/a pediatrico/a
de entre 5 y 18 afios con diagndstico de leucemia linfoblastica aguda en el Hospital General
de Zona 3, en Aguascalientes, México, durante el periodo 2025.

2. Comparar la calidad de vida percibida por el paciente pediatrico de entre 5y 18 afos y
sus padres con diagndstico de leucemia linfoblastica aguda en el Hospital General de Zona
3, en Aguascalientes, México, durante el periodo 2025

3. Comparar la calidad de vida segun la fase del tratamiento en el que se encuentren los
pacientes

4. |dentificar los dominios en los que hay predominio de una calificacion baja de la calidad

de vida, segun los pacientes y sus padres.

7. HIPOTESIS

7.1 Hipotesis de Investigacion

La percepcion de calidad de vida de los pacientes pediatricos de 5 a 18 anos con leucemia
linfoblastica aguda en el Hospital General de Zona 3, Aguascalientes, es mejor.

7.2 Hipotesis 2

Los padres de los pacientes pediatricos de 5 a 18 afos con leucemia linfoblastica aguda en
el Hospital General de Zona 3, Aguascalientes, perciben una mejor calidad de vida que sus
hijos.

7.3 Hipotesis 3

Los pacientes pediatricos de 5 a 18 afios con leucemia linfoblastica aguda en el Hospital
General de Zona 3, Aguascalientes, tienen mejor calidad de vida en la fase de induccion
del tratamiento.

7.4 Hipotesis Nula

La percepcioén de calidad de vida de los pacientes pediatricos de 5 a 18 anos con leucemia

linfoblastica aguda en el Hospital General de Zona 3, Aguascalientes, es menor.



8. MATERIAL Y METODOS

8.1 Disefio de estudio:

Tipo de Asignacion de la Exposicion a las Variables:

Observacional, ya que no se intervendra en el tratamiento o comportamiento de los
pacientes, solo se observaran las variables de interés.

Numero de Mediciones por Sujeto:

Transversal, ya que se realizara una medicion en un solo punto temporal del estudio, sin
seguimiento a largo plazo.

Temporalidad de la Exposicion:

Descriptivo, ya que se describira la percepcion de la calidad de vida en un momento
determinado, sin manipulacién de las variables de estudio.

8.2 Contexto:

Servicio de Oncologia Pediatrica del Hospital General de Zona No. 3 "Jesus Maria",
Aguascalientes.

8.3 Poblacién de estudio:

Pacientes pediatricos de 5 a 18 anos con diagnéstico de leucemia linfoblastica aguda, para
un total de 48 pacientes, de acuerdo con el censo de ONCOCREAN.

8.4 Estrategia metodoldgica

Se tomaron los 48 pacientes como muestra censal, dado que todos los pacientes del censo
cumplen con los criterios de inclusion

Al término de la recoleccion de datos, se crea una base de datos en una hoja de Excel,
teniendo todos los datos en esta hoja, se continua con el andlisis de datos en el programa
estadistico STATA 18.

Para garantizar la calidad de la base de datos, el investigador principal verificé al azar 20
casos y corroborara que las variables estén adecuadamente capturadas.

8.5 Criterios de seleccion

8.5.1 Criterios de inclusion

Pacientes con diagndstico de leucemia linfoblastica aguda (LLA) de 5 a 18 afos.
Pacientes con diagndstico de LLA en el Servicio de Oncologia Pediatrica del Hospital
General de Zona No. 3 (HGZ3).

Pacientes con LLA en cualquier fase del tratamiento (induccion, consolidacion,

mantenimiento).



N =

Familiares de primera linea que se encuentren involucrados en el apoyo y cuidado del
paciente con diagnéstico de LLA.

8.5.2 Criterios de exclusion

Pacientes con padecimientos neuroldgicos o cognitivos previos al diagndstico de LLA.
Pacientes con enfermedades crénicas agregadas que hayan existido antes del diagndstico
de LLA.

Pacientes con LLA hemodinamicamente inestables.

Pacientes con LLA que hayan cambiado de lugar de residencia durante el curso del
tratamiento.

8.5.3 Criterios de eliminacion

Pacientes que interrumpan la entrevista o el cuestionario.

Pacientes que no deseen participar en el estudio.

Pacientes que no contesten adecuadamente las preguntas del cuestionario.

Pacientes cuya condicién meédica o la situacion familiar impida realizar una evaluacion

adecuada.

8.6 Variables

El PedsQL Mddulo de Cancer 3.0 se derivé del Inventario de Calidad de Vida Pediatrico
(PedsQL), que es un instrumento genérico utilizado para que tanto nifios como padres
evaluen la calidad de vida a través de un autorreporte. Esta dirigido a nifios y adolescentes
de 2 a 18 anos. Este instrumento evalla diferentes dimensiones de la calidad de vida y
tiene versiones adaptadas a los grupos de edad. Cada dominio incluye diversas preguntas
disenadas para investigar los sintomas experimentados por el paciente en el Gltimo mes y
en los ultimos siete dias. Las respuestas para cada pregunta se puntian en una escala de
5 opciones, que van desde 0 (nunca ha sido un problema) hasta 4 (casi siempre ha sido un
problema). Para calcular el puntaje global de la calidad de vida, cada respuesta se
transforma en una escala lineal inversa de 0 a 100, siendo 100 la mejor puntuacion y

representando la mejor calidad de vida. Los valores de la escala se asignan de la siguiente

manera:
0=100
1=75
2=50

3=25
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4=0

El puntaje total se obtiene sumando las puntuaciones de la escala lineal.

En particular, el PedsQL Mddulo de Céancer fue disenado especificamente para medir la
calidad de vida relacionada con la salud en pacientes pediatricos con cancer, asi como la
calidad de vida percibida por sus padres. Este instrumento es multidimensional y evalta 8
dominios:

Dolor y molestia

Presencia de nauseas

Ansiedad por el procedimiento

Ansiedad por tratamientos

Preocupaciones

Problemas cognitivos

Percepcion de la apariencia fisica

Comunicacién

Las definiciones de las variables se encuentran descritas en Anexo E

8.7 Plan de anélisis

El protocolo se sometio a los comités locales de ética y bioética en investigacion

Al ser autorizado, el residente de medicina familiar comenzé con el trabajo de campo para
la recoleccion de datos

Se realizo la recoleccion de datos v filtrd los casos que cumplan los criterios de inclusion
Se identificaran a los pacientes de 5 a 18 afnos que se encuentren en el piso de oncologia
pediatrica con diagndstico de leucemia linfoblastica aguda (LLA).

Para los pacientes que cumplan con los criterios de seleccién para este estudio, se les
explicara a los padres o tutores el objetivo y procedimiento del proyecto, invitandolos a
participar.

Los padres que deseen que sus hijos participen deberan firmar un consentimiento
informado para la aplicacion del instrumento, tanto para ellos como para sus hijos. Ademas,
a los nifios y adolescentes se les invitara a participar mediante una carta de asentimiento
informado, en la cual, al aceptar, también firmaran con su nombre.

Una vez firmado el consentimiento informado, se procedera con la aplicacion del
cuestionario PedsQL Cancer Module. Para los pacientes de 5 a 7 afos, el cuestionario sera

leido y respondido por el entrevistador segun la respuesta verbal del paciente. En el caso



de los pacientes de 8 a 18 afos y sus padres, el cuestionario sera auto aplicado. La
aplicacion de ambos cuestionarios tomara aproximadamente 15 minutos.

Los datos obtenidos se registraran en una hoja de recoleccion disefiada especificamente
para este estudio. Cada pregunta o item tendra 5 opciones de respuesta, de las cuales solo
se marcara una, seleccionando la que mejor represente la situacion del participante.

Los datos cualitativos se presentan en términos de frecuencias absolutas y porcentajes,
mientras que las variables cuantitativas se analizan utilizando el promedio, los valores
maximos y minimos, asi como la desviacion estandar, la mediana y la moda. Es importante
considerar las diferencias entre nifios y adultos al evaluar y tomar el reporte sobre su calidad
de vida, ya que la visién del mundo y la forma en que procesan la informacién son muy
distintas. En el caso de los nifios, resulta esencial tener en cuenta la etapa de desarrollo en
la que se encuentran. En edades mas tempranas (2 a 4 afos), la principal barrera es la
comprension del nifio, dado que en esta etapa aun no existe una percepcion clara de lo que
constituye la calidad de vida. Ademas, en estos casos el cuestionario debe ser contestado
por los padres. Aunque las respuestas de los padres son valiosas, no pueden sustituir

completamente las respuestas directas de los nifios. (anexo F)

9. RECURSOS, INFRAESTRUCTURA Y FACTIBILIDAD

9.1 Materiales

Hojas

Computadora

Impresora

Plumas color azul

Tablas para escribir

Programa Stata 18

9.2 Material humano

Residente de medicina familiar: Carolina Castro Flores, quien realizara las encuestas para
la recoleccion de datos y el analisis de estos.

Médico Especialista Dra. Susana Carolina Osorio Gonzalez, quien supervisara y asesorara

este protocolo.



9.3 Financieros

Los recursos fueron proporcionados por los investigadores y no requirieron inversion
financiera adicional por parte de la institucion, que se emplearan recursos con los que se
cuentan actualmente y se realizo el estudio dentro de la unidad de medicina familiar No. 8
9.4 Presupuesto

9.4.1 Costo Fijo

Impresién del instrumento $57.60 pesos mexicanos

Hojas de maquina $252.00 pesos mexicanos

Impresion de hoja de recoleccion de datos $19.20 pesos mexicanos

Impresion del consentimiento informado $90 pesos mexicanos

Caja de plumas color azul $73.00 pesos mexicanos

9.4.2 Costos variables

No se dara pago monetario al aplicador del cuestionario, no se requiere transporte
Presupuesto total: $500 pesos mexicanos

9.4.3 Costo unitario

Impresion del instrumento $57.60 pesos mexicanos

Hojas de maquina $252.00 pesos mexicanos

Impresién de hoja de recoleccion de datos $19.20 pesos mexicanos

Impresién del consentimiento informado $90 pesos mexicanos

Caja de plumas color azul $73.00 pesos mexicanos

Costo unitario= costo total/numero de encuestas

Costo unitario= 491/96 =5.11

Costo unitario = $5.11.6 pesos por encuesta

9.4.4 Costo total

Impresién del instrumento $57.60 pesos mexicanos

Hojas de maquina $252.00 pesos mexicanos

Impresion de hoja de recoleccion de datos $19.20 pesos mexicanos

Impresion del consentimiento informado $90 pesos mexicanos

Caja de plumas color azul $73.00 pesos mexicanos

Costo Total= $500 pesos mexicanos

9.5 Financiamiento

Los gastos fueron cubiertos en su totalidad por el tesista, por lo que no se requirié de ningun

apoyo financiero de la institucién.



10. ASPECTOS ETICOS

El estudio se apegd al Reglamento de la Ley General de la Salud en materia de
investigacion para la salud vigente, en lo que respecta a la investigacién en seres humanos.
Ademas, este estudio se llevd a cabo en el area médica, por lo que también esta adherido
a la “Declaracion de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial”’, siguiendo las
recomendaciones para la investigacion biomédica en personas, aprobada en junio de 1964,
enmendada en Tokio, Japdn, en octubre de 1975, con su ultima revision en septiembre de
1989 en Hong Kong. Esta declaracién establece 12 principios basicos que seran la base de
nuestra investigacion. Se respeté el principio de consentimiento informado, en el que se
especificaron los objetivos, métodos, beneficios, posibles riesgos y molestias que pudiera
ocasionar el estudio. De este modo, se garantizé que la poblacién en estudio tuviera la
confianza de aceptar o rechazar su participacion, respetando asi su autonomia como

participantes.

Riesgo de la Investigacion.

De acuerdo con lo establecido en el reglamento de Investigacién en materia de Salud, Titulo
II, Capitulo I, Articulo 17; Titulo Il, Capitulo Ill, Articulos 38 y 39, el estudio se consideré de
riesgo minimo, ya que las variables fisiolégicas, psicoldgicas o sociales de los individuos
solo se modificaron al contestar el cuestionario. En caso de que alguna pregunta resulte
sensible o genere emociones negativas o adversas en el paciente o su padre, madre o tutor,

se procedera de la siguiente manera:

1. Se suspendio el cuestionario inmediatamente.

2. Se proporciono atencion médica en caso de que sea requerida.

3. La psicologa del hospital brindé medidas de contencién emocional.

4. Se ofrecid una sesion de terapia conjunta para el manejo de emociones adversas,

tanto al paciente como a sus padres.

Estudio en poblacion vulnerable.

De acuerdo con lo establecido en el reglamento de Investigacién en materia de Salud, Titulo
II, Capitulo Ill, Articulos 36 y 37, los participantes constituyen una poblacién vulnerable, ya
que se trata de menores de edad. Por lo tanto, se solicitd la participacion de sus padres
mediante el consentimiento informado de forma escrita. Ademas, se solicitd el

consentimiento por escrito para la aplicacion del instrumento a uno de los padres del menor.



También se requirié el asentimiento del paciente, para lo cual se le proporcioné una carta

de asentimiento. (Ver anexos Ay B)

Confidencialidad.

Para preservar la confidencialidad de los pacientes, la informacion se gestiond en una base
de datos codificada, con el fin de evitar que los participantes fueran identificados. Solo los
investigadores principales tuvieron acceso a esta informacion. En caso de que los
resultados del estudio fueran publicados, se garantizé el anonimato de los participantes, y
sus nombres no fueron divulgados. El estudio conté con un valor social y cientifico
significativo, respetando los principios éticos establecidos en el Informe Belmont, para
garantizar la confidencialidad y privacidad de los datos. El tiempo de resguardo de la
informacién estuvo a cargo del investigador principal y tuvo una duracién de 5 afos. En
caso de que ocurriera alguna situacién adversa o inesperada durante la aplicacion del
estudio, se notific inmediatamente al Comité de Etica e Investigacion (CEIl)

Condiciones en las cuales se solicitd el consentimiento.

El consentimiento informado se solicité a los pacientes que cumplieron con los criterios de
inclusion. Se explico el objetivo y procedimiento del estudio a uno o ambos padres, asi
como al paciente (nino o adolescente). Se solicité su consentimiento y asentimiento
informado, detallando los riesgos y beneficios del estudio, garantizando la confidencialidad
de los datos y la revocacién del estudio en cualquier momento.

Procedimiento de Recoleccién de los datos.

El estudio se llevé a cabo cuando el paciente y sus padres acudan al servicio de
quimioterapia, urgencias o hospitalizacion del Hospital General de Zona Num. 3, IMSS,
Jesus Maria, Aguascalientes. La participacion consistio en completar un cuestionario con
una duracién aproximada de 15 minutos. Las preguntas del cuestionario abordaron temas
relacionados con problemas en las actividades diarias, emociones, relaciones
interpersonales y desempefio escolar. Cada pregunta tenia 5 opciones de respuesta, de las
cuales solo se marcé una que describiera mejor la situacion actual del paciente o de sus
padres. El cuestionario que se aplicé a los pacientes de 5 a 7 afos fue administrado por el
entrevistador, quien registré las respuestas verbales del paciente. Para los pacientes de 8
a 18 anos y sus padres, el cuestionario fue auto aplicado, es decir, cada participante lo

respondié por su cuenta, de pufio y letra.



11 RESULTADOS

Se realizaron 96 encuestas en el hospital general de zona No. 3, de las cuales 48 fueron

aplicadas a los pacientes con edades entre 5 a 18 afios, posteriormente, se les aplico a los

padres de los pacientes, las cuales fueron 48 encuestas mas.

Las caracteristicas sociodemogréficas y de calidad de vida de la muestra estudiada se

muestran en el cuadro 1.

TABLA 1 CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS Y CALIDAD DE VIDA.

Cuadro 1. Caracteristicas sociodemogréficas y de calidad de vida de la muestra.

Caracteristica Frecuencia Porcentaje
(n48) (%)
Edad Media Pacientes
5-7 afios 11 22.91
8-12 afios 14 29.16
13-18 afos 23 47.91
Edad Media padres (+
DE)
43.8
Sexo participantes
Hombre 29 60.5
Mujer 19 39.5
Sexo Padres
Mujeres 46 95.8
Hombres 2 4.2
Estado civil Padres
Soltero 0 0
Casado 41 85.5
Divorciado 6 12.5
Viudo 1 2.0
Ocupacion de participantes
Estudiantes 48 100
Ocupacion Padres
Empleado 12 25.0
Ama de casa 17 35.4
Otro 19 39.6
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Fase del tratamiento

Induccion 17
Consolidacién 16
Mantenimiento 15

354
33.3
31.3

Percepcion de calidad de vida
Puntaje media tDE
Pacientes
Padres

1811.4 +411.8
1419.2 £501.41

Dominio 1 Dolor o herida

Puntaje media £tDE

Pacientes 50.2 £26.98
Madres 35.8 £ 28.69
Padres 62.5 £ 17.67

Dominio 2 Nauseas
Puntaje media tDE

Pacientes 58.9 £24.45
Madres 50.3 £ 27.55
Padres 62.5 £ 17.67

Dominio 3 Ansiedad a
procedimientos
Puntaje media tDE

Pacientes 46.3 £ 27.49
Madres 34.7 £29.93
Padres 50 £ 35.35

Dominio 4 Ansiedad a
tratamiento
Puntaje media £DE

Pacientes 62.5 £ 25.38
Madres 46.1 £ 27.14
Padres 50+0

Dominio 5 Preocupacion
Puntaje media tDE

Pacientes 60.0 £ 20.62
Madres 29.8 £ 26.94
Padres 500
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Dominio 6 Problemas
cognitivos

Puntaje media tDE

Pacientes 90.2 +12.71
Madres 78.9+16.15
Padres 62.5+17.67

Dominio 7 Apariencia fisica

Puntaje media £DE

Pacientes
Madres 72.5+2042
Padres 53.3+£17.82
541+ 5.89
Dominio 8 Comunicacion
Puntaje media tDE
Pacientes 80.0 £ 20.17
Madres 67.5+19.73
Padres 62.5 £ 17.67
Percepcion de calidad de vida
Pacientes
Buena 42 87.5
Mala 6 12.5
Percepcion de calidad de vida
Padres
Buena 26 54.2
Mala 22 45.8
Fase Tratamiento pacientes Calidad de vida
Buena Mala
Induccion 12 (25) 5(10.4)
Consolidacion 15 (31.3) 1(2.0)
Mantenimiento 15(31.3) 0
Fase Tratamiento Padres Calidad de vida
Buena Mala
Induccion 1(2.0) 16 (33.4)
Consolidacion 10 (20.8) 6 (12.5)
Mantenimiento 15 (31.3) 0

Fuente: Encuestas aplicadas a los padres de los pacientes y pacientes de oncologia HGZ#3
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En cuanto a la edad se realizaron 3 categorias de acuerdo a la version del instrumento
utilizado, teniendo una categoria de 5 a 7 anos con una frecuencia de 11 participantes con
media de 5.54 anos, de 8 a 12 afios con una media de 9.42 anos y edades de entre 13 a
18 afos con media de 15.82 (grafico 1), respecto a las edades de los padres fue una edad
media de 43.8 anos.

ILUSTRACION 1 EDAD DE PACIENTES.

Grafico 1. Edad pacientes
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La distribucién por sexo de los participantes se observé mayoritaria de Hombres teniendo
el 60.5% (n=29) de la muestra en comparacion con las mujeres que fueron el 39.5% (n=19)
(Grafico 2), respecto al sexo de los padres se observé que mayoritariamente fueron mujeres

con el 95.8% (n=46) en relacion con los hombres 4.2% (n=2) (Grafico 3)

ILUSTRACION 2 SEXO DE LOS PACIENTES.

Gréfica 2 Sexo de los pacientes
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ILUSTRACION 3 SEXO DE LOS PADRES.

Grafica 3 Sexo de los padres
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El estado civil de los padres se observd que la mayoria de la muestra eran casados con el
85.5% (n=41) seguido de divorciados 12.5% (n=6) y por ultimo viudos 2% (n=1), no se
observaron padres o madres solteras en nuestro estudio (Grafico 4). La ocupacién de todos
los participantes es estudiante con el 100% de la muestra.

ILUSTRACION 4 ESTADO CIVIL.

Gréfico 4 Estado civil
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Respecto a la ocupacion de los padres se observo que el 35.4% (n=17) se dedican al hogar,
solo el 25% son empleados y el 39.6% no especifican su ocupacioén. (Grafico 5)
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ILUSTRACION 5 OCUPACION DE PADRES.

Grafico 5 Ocupacién de Padres
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La distribucion de las fases del tratamiento se encontré que el 35.4% (n=17) se encuentran

en induccion, seguido de consolidacion con 33.3% (n=16) y por ultimo mantenimiento con
31.3% (n=15). (Grafico 6)
ILUSTRACION 6 FASES DE TRATAMIENTO.

Gréfica 6 Fases del Tratamiento
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De acuerdo con los dominios del instrumento se obtuvo mediante la media de los puntajes
obtenidos, siendo una escala de 0 a 100, en el dominio numero 1 el cual evalua el dolor o
la herida del paciente, presenta una puntuacion media por parte de los pacientes con 50.2,
las madres de los pacientes con 35.8 y los padres con 62.5, dentro del dominio numero 2
se evaluan las nauseas, los pacientes tienen una media de 58.9, los padres de 62.5 y por
ultimo las madres con una media de 50.3.

El dominio 3 se refiere a la ansiedad de los procedimientos, los pacientes tienen una
puntuacion media de 46.3, las madres de 34.7 y por ultimo los padres de 50, el dominio
numero 4 se refiere a la ansiedad que se tiene respecto al tratamiento, se tiene una
puntuacion media por parte de los pacientes con 62.5, seguido de los padres con un 50 y

por ultimo las madres con una puntuacion media de 46.1.
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La preocupacioén se refiere al dominio niumero 5 en donde se obtuvo una puntuacién media
de 60, seguido de los padres con una puntuacién de 50 y por ultimo las madres con una
puntuacion de 29.8. Los problemas cognitivos comprenden el dominio nimero 6, en donde
se obtuvo una puntuacion media por parte de los pacientes de 90.2, seguido de las madres
con una puntuacién de 78.9 y por ultimo los padres con una puntuacién de 62.5.
Respecto al dominio 7 se evalua la apariencia fisica, se obtuvo un puntaje medio respecto
a los pacientes con un 72.5, seguido de los padres con 54.1 y por ultimo las madres con un
53.3, el dominio 8 se refiere a la comunicacion teniendo una puntuacién media por parte de
los pacientes de 80, seguida de las madres con 67.5 y por ultimo los padres con una
puntuacion media de 62.5.
Para obtener una puntuacion total global se realiza una sumatoria logrando asi determinar
la calidad de vida, para determinar buena calidad de vida se tiene que tener una puntuacién
igual o mayor de 1350 puntos, por parte de los pacientes se obtuvo una puntuaciéon media
de 1811.4 y de los padres una puntuacion media de 1419.2.
La percepcion de la calidad de vida por parte de los pacientes en el 87.5% se percibe como
buena y en 12.5% se percibe mala (grafico 7), en contraste los padres perciben una calidad
de vida buena en el 54.2% y mala de 45.8%.

ILUSTRACION 7 CALIDAD DE VIDA PERCIBIDA POR PACIENTES.

Grafico 7 Calidad total de vida percibida Paciente
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ILUSTRACION 8 CALIDAD DE VIDA PERCIBIDA POR PADRES.

Gréfico 8 Calidad de vida percepcion Padres
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Respecto a las fases del tratamiento la percepcidon de los pacientes se observa que en la
fase de consolidacion se encuentra el 31.3% con buena calidad de vida al igual que la fase
de mantenimiento con 31.3% y en la fase de induccién con mala calidad de vida se
encuentra 10.4% de los pacientes.

Respecto a la percepciéon de los padres en la calidad de vida respecto a la fase del
tratamiento se encontré que 33.4% se encuentra en fase de induccion con una calidad de
vida percibida mala y en la fase de mantenimiento con buena calidad de vida se encontro
el 31.3%.

12. DISCUSION

El presente estudio tuvo como propdsito evaluar la percepciéon de la calidad de vida en
pacientes pediatricos con diagnéstico de leucemia linfoblastica aguda (LLA) y compararla
con la percepcion de sus padres, empleando el instrumento PedsQL Médulo Cancer 3.0.
Los hallazgos aportan informacion relevante sobre el impacto de la enfermedad y el
tratamiento, asi como sobre la dinamica familiar en el contexto del cancer infantil.

En primer lugar, se observé que la mayoria de los pacientes refirid una buena calidad de
vida, en contraste con los padres, quienes reportaron percepciones menos favorables. Esta
diferencia es consistente con lo documentado en la literatura internacional (11,23), donde
se destaca que los padres suelen subestimar la calidad de vida de sus hijos, principalmente
por el estrés, la ansiedad ante la evolucion de la enfermedad y la carga emocional que
implica el rol de cuidadores. Los nifios, por su parte, tienden a adaptarse a los cambios y a
normalizar algunos sintomas, lo que explica sus reportes mas positivos.

En cuanto a los dominios del PedsQL, los pacientes obtuvieron mejores puntajes en

problemas cognitivos y comunicacion, lo que sugiere resiliencia en el ambito escolar y
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social, aun con las limitaciones propias de la enfermedad. Este resultado coincide con lo
reportado en el Hospital Pediatrico de Sinaloa, donde la comunicacion se identific6 como
un aspecto menos afectado. (26) Sin embargo, los dominios de dolor, ansiedad a
procedimientos y preocupacion resultaron con los puntajes mas bajos, lo cual concuerda
con estudios internacionales que sefalan que estos son los principales factores que
deterioran la calidad de vida en pacientes con LLA. (15,27)

Otro hallazgo importante fue la influencia de la fase del tratamiento sobre la percepcion de
la calidad de vida. Los pacientes en induccion reportaron peor calidad de vida en
comparacion con quienes se encontraban en consolidacién o mantenimiento. Esto se
relaciona con la intensidad de la quimioterapia inicial y la frecuencia de hospitalizaciones
durante esta fase, factores que incrementan el dolor, la ansiedad y la fatiga. (16) La
consolidacion y el mantenimiento, en cambio, suelen estar asociados con una mejor
adaptacion y menor sintomatologia, lo que se refleja en mejores puntajes.

La discordancia entre la percepcion de pacientes y padres resalta la importancia de aplicar
el instrumento a ambos, ya que cada perspectiva aporta informacion complementaria.
Como senalan Nakajima (2020) y Fontibon (2017), los reportes parentales son valiosos,
pero no deben sustituir la voz del paciente, dado que reflejan experiencias y preocupaciones
distintas.

Desde el punto de vista clinico, los resultados refuerzan la necesidad de un abordaje
integral que trascienda el tratamiento farmacolégico. Se requiere incorporar estrategias de
apoyo psicoldgico, programas de manejo del dolor y acompafamiento escolar, asi como
fortalecer la orientacién a los cuidadores. La deteccion temprana de dominios con puntajes
bajos, como dolor o ansiedad, permitiria disefar intervenciones dirigidas a mejorar la
adherencia terapéutica y la experiencia del paciente.

Entre las limitaciones del estudio se reconoce su disefio transversal, que no permite evaluar
la evolucién de la calidad de vida a lo largo del tratamiento, y el hecho de haberse realizado
en un solo hospital, lo que restringe la generalizacion de los resultados. No obstante, al
incluir a la totalidad de los pacientes atendidos en la unidad durante el periodo de estudio,
los hallazgos brindan una aproximacion robusta al contexto local.

Finalmente, los resultados aportan evidencia valiosa sobre la calidad de vida en pacientes
pediatricos con LLA en México, un tema en el que aun existen pocos estudios. Futuras
investigaciones deberian considerar un disefio longitudinal multicéntrico que permita

comparar la evolucion de la calidad de vida en distintas fases del tratamiento y explorar



factores sociodemograficos, familiares y culturales que influyen en la experiencia del cancer

infantil.

13. CONCLUSION

El presente estudio permitid evaluar la percepcion de la calidad de vida en pacientes
pediatricos de 5 a 18 anos con diagndstico de leucemia linfoblastica aguda y contrastarla
con la percepcion de sus padres, utilizando el instrumento PedsQL Médulo Cancer 3.0.

Se encontré que la mayoria de los pacientes perciben su calidad de vida como buena,
mientras que una proporcion considerable de padres la perciben como mala. Esto confirma
la existencia de una discordancia en la percepcioén del bienestar, atribuible a la adaptacion
de los pacientes frente a la enfermedad y a la sobrecarga emocional de los cuidadores.
Los dominios mas afectados fueron el dolor, la ansiedad a procedimientos y la
preocupacioén, lo que evidencia la necesidad de intervenciones especificas para mejorar
estas areas. En contraste, la comunicacion y el funcionamiento cognitivo fueron los
dominios mejor evaluados, lo que refleja resiliencia en el ambito social y escolar.

La fase del tratamiento influyé directamente en la percepcion de la calidad de vida. Los
pacientes en fase de induccion presentaron puntajes mas bajos en comparacion con
quienes se encontraban en consolidacion o mantenimiento, lo que coincide con la
intensidad de la quimioterapia y la frecuencia de hospitalizaciones en la etapa inicial.

El analisis de los resultados destaca la relevancia de incluir la perspectiva del paciente y la
de los padres en la evaluacion de la calidad de vida, ya que ambas ofrecen informacion
complementaria y necesaria para el diseno de estrategias de atencion integral.

Este estudio subraya la necesidad de que el abordaje clinico de los pacientes pediatricos
con LLA sea multidisciplinario e integral, incorporando programas de manejo del dolor,
apoyo psicoldgico, acompanamiento escolar y orientacion familiar, con el objetivo de
mejorar la adherencia terapéutica y favorecer el bienestar fisico, emocional y social.

Entre las limitaciones del estudio se identifican el disefio transversal y la aplicacion en una
sola unidad hospitalaria, lo que limita la generalizacioén de los hallazgos. Sin embargo, al
tratarse de un estudio censal, los resultados reflejan la realidad de la poblacién atendida en
este centro de referencia.

En conclusion, la calidad de vida en pacientes pediatricos con leucemia linfoblastica aguda

es percibida de manera mas favorable por los propios pacientes que por sus padres, siendo



fundamental la evaluacion sistematica de este indicador para orientar politicas y estrategias

que fortalezcan la atencion oncoldgica pediatrica en México.

14. GLOSARIO

Adherencia terapéutica: Cumplimiento por parte del paciente de las indicaciones médicas
en relaciéon con la toma de medicamentos, asistencia a consultas y seguimiento de
procedimientos, fundamental en la eficacia del tratamiento oncoldgico.

Afrontamiento: Conjunto de estrategias cognitivas, conductuales y emocionales que
utilizan los pacientes y sus familias para manejar el estrés asociado al diagndstico y
tratamiento de una enfermedad.

Ansiedad: Estado emocional caracterizado por tension, inquietud y temor frente a
situaciones reales o anticipadas; en oncologia pediatrica se asocia a los procedimientos
invasivos, la hospitalizacion y la incertidumbre sobre la evolucion de la enfermedad.
Calidad de vida (CV): Conjunto de condiciones objetivas y subjetivas que determinan el
bienestar general de una persona en relacion con su salud, entorno social, psicoldgico y
funcional.

Calidad de vida relacionada con la salud (CVRS): Dimension especifica de la calidad de
vida que refleja la percepcion de los pacientes respecto al impacto de la enfermedad y sus
tratamientos en su estado fisico, emocional, social y escolar.

Cancer infantil: Grupo de enfermedades malignas que afectan a nifios y adolescentes; en
México es la segunda causa de muerte en edad pediatrica y la leucemia linfoblastica aguda
constituye su forma mas frecuente.

Carga del cuidador: Consecuencias fisicas, emocionales, sociales y econdmicas
derivadas de la atencion continua que un padre o familiar proporciona a un nifio con
enfermedad crénica o incapacitante.

Consolidacién: Segunda fase del tratamiento de la leucemia, cuyo objetivo es eliminar las
células malignas residuales que pudieran causar recaidas.

Cuestionario PedsQL (Pediatric Quality of Life Inventory): Instrumento validado
internacionalmente que evalua la calidad de vida en nifios y adolescentes a través de
diferentes dominios, aplicable tanto a pacientes como a padres.

Dominio: Categoria o dimension especifica dentro de un instrumento de medicion, como

el dolor, la ansiedad o los problemas cognitivos en el PedsQL.



Emociones negativas: Respuestas afectivas como miedo, tristeza, culpa o enojo que
aparecen en pacientes y familias ante el diagndstico y tratamiento del cancer.
Epidemiologia: Ciencia que estudia la distribucion, frecuencia y factores determinantes de
las enfermedades en poblaciones especificas.

Estrés: Respuesta fisiologica y psicologica del organismo frente a situaciones percibidas
como amenazantes; en oncologia pediatrica afecta tanto a los pacientes como a sus
cuidadores.

Fase de induccién: Etapa inicial de la quimioterapia intensiva que busca lograr la remision
completa de la leucemia.

Fase de mantenimiento: Etapa prolongada del tratamiento destinada a prevenir recaidas
y consolidar la remision alcanzada.

Fatiga: Sintoma frecuente en los pacientes con cancer, caracterizado por agotamiento
fisico y mental que interfiere en las actividades diarias.

Funcién cognitiva: Capacidad relacionada con el aprendizaje, la memoria, la atencion y el
pensamiento légico; puede verse afectada en pacientes pediatricos sometidos a
quimioterapia.

Impacto psicosocial: Consecuencias emocionales, sociales y familiares derivadas de la
enfermedad cronica y su tratamiento.

Leucemia linfoblastica aguda (LLA): Neoplasia hematolégica mas comun en la infancia,
caracterizada por la proliferacion descontrolada de linfoblastos en la médula dsea.

Médula ésea: Tejido esponjoso localizado en el interior de los huesos largos y planos,
encargado de la produccion de células sanguineas.

Neoplasia: Crecimiento anormal y descontrolado de células en el organismo que puede ser
benigno o maligno.

Oncologia pediatrica: Especialidad médica enfocada en el diagndstico, tratamiento y
seguimiento de neoplasias en la infancia y la adolescencia.

Paliativo: Intervencion orientada a aliviar sintomas y mejorar la calidad de vida en
pacientes con enfermedades graves, mas alla del control curativo.

Percepcion: Interpretacion individual de experiencias, sintomas y estados emocionales
que influyen en la forma en que el paciente y su familia valoran la calidad de vida.
Quimioterapia: Tratamiento que utiliza farmacos citotoxicos para destruir células malignas

o detener su proliferacion.



Remisién: Desaparicién de los signos y sintomas de la leucemia tras el tratamiento,
aunque pueden persistir células malignas residuales.

Resiliencia: Capacidad del paciente y su familia para adaptarse positivamente a la
adversidad, desarrollando recursos emocionales y sociales para sobrellevar la enfermedad.
Sindrome aplasico: Conjunto de manifestaciones clinicas derivadas de la disminucion en
la produccion de células sanguineas en la médula 6sea, comun en la LLA.

Sintoma: Manifestacion subjetiva de la enfermedad experimentada y comunicada por el
paciente, como dolor, ndusea o fatiga.

Supervivencia: Tiempo durante el cual un paciente con cancer permanece vivo tras el
diagnéstico o el inicio del tratamiento, indicador clave en la epidemiologia del cancer.
Tratamiento integral: Estrategia que combina medidas médicas, psicologicas, sociales y
educativas para abordar de manera completa las necesidades del paciente y su familia.
Vulnerabilidad: Condicién de mayor riesgo de sufrir daino fisico, emocional o social; en
este estudio aplica a los pacientes pediatricos por su edad y dependencia del cuidado

familiar.
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Anexo A. Cronograma de Actividades.

Actividade
S

Revision
Bibliografica
Formulacion
de pregunta
inicial/titulo
Recopilaciéon
de
informacion

Realizacion
justificacion

Realizaciéon
de objetivos

Elaboracion
de marco
tedrico y
conceptual

Entrega de
avance

Evaluacioén

por el
Comité de
ética e
investigacion

Aprobacion
de protocolo

Revision y
correccion de
protocolo

Recoleccién
de datos

Analisis

Redaccidén
de trabajo
final

Difusiéon de
resultados
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Anexo B. Carta de consentimiento informado.

[ 3
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Gl
\D)
Carta de consentimiento informado para participacion en

protocolos de investigacion en salud
(Padres o representantes legales en menores de edad o personas con discapacidad)

Lugar y fecha
No. de registro institucional
Titulo del protocolo:
| Ul 19 MG LIV S S SO | S SIS G UL HISSYY T US GUUSTUY UL IV SSLEMISLIUY S S1 SYIal ISHIY uS

investigacién en materia de salud, titulo Il, Capitulo I, articulo 17, titulo I, capitulo I, articulos 38 y 39, debido a
que se modifican variables fisiolégicas, psicoldgicas o sociales; ya que usted o su hijo al contestar el cuestionario
alguna pregunta podria ser sensible o causarles emociones negativas o adversas (Irritabilidad, llanto,
intranquilidad, ansiedad, etc.) por lo cual se tomaran lasa siguientes medidas:

1. Se suspendera el cuestionario inmediatamente.

2. Se proporcionara atencién médica si asi se requiere.

3. La psicologa proporcionara mediades de contencién emocional.

4. Sesién de terapia psicolégica en conjunto con su hijo.

Beneficios que recibira al participar en la investigacion:
Por la participacion en el estudio ustedes no recibiran ningun pago, pero tampoco implica gasto para ustedes.
Si bien es posible que no haya algun beneficio directo para ustedes y su hijo(a), los resultados contribuiran
al avance en el conocimiento de la calidad de vida en pacientes pediatricos con Leucemia linfoblastica aguda,
como su hijo(a).

Clave 2810-009-013
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Informacion sobre resultados y alternativas de tratamiento:

Cuando los resultados de este estudio sean publicados o presentados en conferencias, por ejemplo, ho se dara
informacién que pudiera revelar su identidad ni la de su hijo(a). Su identidad ni la de su hijo(a) seran protegidas
y ocultadas.

Participacion o retiro:
Su participacién en este estudio es completamente voluntaria. Si ustedes deciden no participar, le aseguramos
que tanto su hijo como ustedes seguira recibiendo la atencion médica brindada en el Hospital General de Zona
num. 3, IMSS. Usted no esta obligado a responder todas las preguntas del cuestionario si eso lo hace sentir mal
emocionalmente, y tiene la libertad de suspender el estudio en el momento en que lo decida; asi mismo la
Psicdéloga del hospital estara acompafiandome durante el cuestionario por si requiere de su ayuda, igualmente yo
puedo apoyarlo en caso de que alguna de las preguntas ocasionara algun malestar fisico proporcionandole la
atencion médica adecuada.
Ahora bien, si en un principio usted acepta participar, y posteriormente cambian de opinién, pueden abandonar
el estudio en cualquier momento. En este caso, tampoco habra cambios en los beneficios que ustedes y su
familiar tienen como usuarios del Hospital General de Zona num. 3, IMSS.

Privacidad y confidencialidad:
La informacién que nos proporcionen que pudiera ser utilizadas para identificar a usted y su hijo(a) (como su
nombre, teléfono y direccién) seran guardadas de manera confidencial y por separado al igual que sus respuestas
a los cuestionarios y los resultados de sus pruebas clinicas, para garantizar su privacidad y la de su hijo(a).
Para resguardar la confidencialidad de los datos le asignaremos un namero que utilizaremos para identificar sus

datos, y usaremos ese numero en lugar de su nombre en nuestras bases de datos, ademas que dicha informacién
sera resguardada por 5 afios en la coordinacion de educacion.

El equipo de investigadores y los médicos que se encuentren involucradas en el cuidado de su salud sabran que usted
esta participando en este estudio. Sin embargo, nadie mas tendra acceso a la informacion que ustedes nos
proporcionen durante su participacién en este estudio, al menos que ustedes asi lo deseen.

En caso de dudas o aclaraciones relacionadas con la investigacion podra dirigirse a:

Investigadora o Investigador Responsable: Dra. Susana Carolina Osorio Gonzalez
Teléfono y horario: 4493121042. 8:00- 14:00hr

En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podra dirigirse a:

Dra. Carolina Castro Flores o con el Dra. Susana Carolina Osorio Gonzalez en un horario de 8:00 a 14:00 hr de lunes
a viernes. al teléfono 4493121042,

Declaracion de consentimiento:

\ Acepto participar y que se tomen los datos 0 muestras sélo para este estudio
Acepto participar y que se tomen los datos o muestras para este estudio y/o
estudios futuros

Se conservaran los datos o muestras hasta por 5 afios fras lo cual se destruiran.

Clave 2810-009-013
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)

Carta de asentimiento en menores de edad (8 a 17 afios)

Lugar y fecha
No. de registro institucional

Titulo del protocolo:
Percepcion de calidad de vida del paciente pediatrico de entre 5 y 18 afios con
Diagnostico de leucemia linfoblastica aguda en Hospital General de zona 3, en
Aguascalientes, México, periodo 2025.

Objetivo de la investigacion y procedimientos
En este estudio queremos conocer tu calidad de vida después de que fuiste diagnosticadg
con Leucemia linfoblastica aguda. Si aceptas participar, cuando vengas a tu quimioterapial,
urgencias u hospitalizacion al Hospital General de Zona num. 3 IMSS, te daremos un
cuestionario que tiene varias preguntas y tardaras aproximadamente 15 minutos en llenarlg
las preguntas del cuestionario son acerca de problemas en tus actividades diarias, tus
emociones, relaciones con los demas y tu desempefio en la escuela; cada pregunta consta
de 5 respuestas de las cuales solo hay que marcar o responder una, la que tu creas que
describe mejor como te sientes.

Hola, mi nombre es Dra. Carolina Castro Flores y trabajo en el Instituto Mexicano del Segur
Social. Actualmente estamos realizando un estudio para conocer acerca de tu calidad de vid
después de que te diagnosticaron con Leucemia Linfoblastica Aguda y para ello queremo
pedirte que nos apoyes.

O

Tu participacion en el estudio consistiria en:
En contestar ya sea hablando o escribiendo un cuestionario de 27 preguntas las cuales tienen
4 respuestas de las cuales solo vas a marcar una, si alguna de las preguntas no Iz
comprendes yo puedo explicar la de una mejor manera para que asi puedas responder.
Igualmente, si algunas preguntas son sensibles para ti o te llegaran a causar emociones
negativas como pueden ser irritabilidad, llanto o ansiedad, etc. nos lo haces saber
inmediatamente y haremos lo siguiente:
1. Se suspendera |a entrevista inmediatamente.
2. Yo te apoyare y revisare en caso de que necesites atencién médica.
3. La psicologa te proporcionara ayuda para saber por que el motivo de que sientas esas
emociones dentro de ti y asi ayudar a mejorarlas. *

Clave: 2810-009-014
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4. Informaremos a tus padres sobre como te sientes e igualmente se dara una sesion de
terapia en conjunto con ellos.

Tu participacion en el estudio es voluntaria, es decir, aun cuando tu papa o mama hayan
dicho que puedes participar, si tu no quieres hacerlo puedes decir que no. Es tu decision si
participas o no en el estudio. También es importante que sepas que, si en un momento dado
ya no quieres continuar en el estudio, no habra ningun problema, o si no quieres responder
a alguna pregunta en particular, tampoco habra problema.

Esta informacion sera confidencial. Esto quiere decir que no diremos a nadie tus respuestas
o resultados sin que tu lo autorices, sélo lo sabran las personas que forman parte del equipo
de este estudio. (Si se proporcionara informacién a los padres, favor de mencionarlo en la
carta)

*Por la participacion en el estudio representa un riesgo minimo de acuerdo con lo establecid
en el reglamento de investigacion en materia de salud, titulo I, Capijtulo, |, articulo 17, titul
11, capltlu o Ill; articulos 38 y 39 debido a que se modifican variables fisiolégicas, psicoldgica
o sociales.

oo

**El servicio de Psicologia del Hospital General de Zona #3, estara acompafiando durante
todo el cuestionario, para proporcionar medidas de contencion emocional tanto para gl
paciente como sus padres.

Si aceptas participar, te pido que por favor pongas una (X) en el cuadrito de abajo que dice
“Si quiero participar” y escribe tu nombre. Si ho quieres participar, dejalo en blanco y no
escribas tu nombre.

[ | Siquiero participar

Nombre:

Anexo D. Carta de excepcion de la carta de consentimiento informado.
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Anexo F. Operacionalizacion de variables.

Variable. Definicién Definicién Tipo de Escala | Indicador
conceptual. | operativa. Variable. de
Medicio
n.

Edad. Tiempo Numero de Cuantitati | Intervalo | 5a7
trascurrido afios y va. S. afnos
desde la meses -
fecha de cumplidos 8-12 afos
nacimiento hasta el dia
de un dela 13-18
individuo. aplicacion anos.

del
cuestionario

Sexo. Caracteristic | Caracteristi | Cualitativa | Nominal. | Masculino
as cas
biolégicas y | fenotipicas
fisiologicas de cada ,
que definen | individuo. Femenino
a hombres y
mujeres.

Escolaridad. | Grado Grado de Cualitativa | Ordinal. | Preescola
académico estudios r.
alcanzado que Escolar.
por quien ha | actualmente
cursado o cursa o Secundari
cursa un curso el a.
programa paciente. Ehie S
académico. =

Calidad de | Conjunto de | Percepcion | cualitativa | Nominal. | Cuestiona
vida. condiciones | que tiene el valorar la
que paciente le vida tipo
contribuyen | sobre su
a hacer capacidad
agradabley | para
valiosa la mantener
vida. un nivel de
funcionamie
nto
aceptable
para realizar
sus
actividades
cotidianas.
Funcionamie | Conjunto de | Capacidad Cualitativa | Nominal. | Escala de
nto fisico. estructuras, | funcional de 0a100; a
funciones, cada saber,
actividades | individuo 0=100,
requeridas para realizar 1=50,
para sus 3=25,
independen | actividades. 4=0.



Funcionamie

nto Escolar.

Funcionamie

nto social.

Edad de los
padres.

Fases del
tratamiento.

cia
funcional.
Desarrollo
de
actividades
escolares,
como
realizar
tareas,
atencion en
clase,
realizacion
de
examenes,
etc.

Las
habilidades
de una
persona
para lograr
metas y
roles
sociales
definidos.
Tiempo
trascurrido
desde la
fecha de
nacimiento
de un
individuo.

Induccioén

Consolidaci
on.

Mantenimie
nto.

Desempefio
académico
de un
individuo.

Interaccion
de una
persona en
el medio
externo.

Numero de
afios y
meses
cumplidos
de los
padres
hasta el dia
dela
aplicacién
del
cuestionario

Primera
fase de
tratamiento.
Duracion de
1a2
meses.
Segunda
fase del
tratamiento.
Duracion de
8a10
meses.
Tercera fase
del
tratamiento
duraciéon de
2 anos.

Cualitativa | Nominal.

Cualitativa | Nominal.

Cuantitati
va.

Fase del
tratamient
0 que se
encuentra
recibiendo
el
paciente
durante la
aplicacién
del
cuestionar
io.

Intervalo
S.

Cualitati
va.

Escala
deOa
100; a
saber,
0=100,
1=50,
3=25,
4=0.

Escala de
0a100; a
saber,
0=100,
1=50,
3=25,
4=0.

20-40
anos
40-60
anos

Induccion.
Consolidaci
on.
Mantenimie
nto.

Nominal.



Variables.

Dolor.

Nauseas.

Ansiedad del
procedimient
o.

Ansiedad del
tratamiento.

Preocupacioé
n.

Problemas
cognitivos.

Definicion
Conceptual.

Experiencia
sensorial y
emocional
desagradabl
e, asociada
con una
lesion
presente o
potencial.
Sensacion
subjetiva,
desagradabl
e, no
dolorosa de
vomitar.

Miedo o
preocupacio
n intensa a
actividades
realizadas
con el fin de
la curacion.

Preocupacié
n intensa a
las medidas
usadas para
combatir la
enfermedad.

Accioén o
efecto de
preocuparse

Alteraciones
en el
pensamient
o,
aprendizaje

Definicion
operacional.

Percepcion
sensorial
localizada o
subjetiva
intensa.

Sensacion
que indica
la

proximidad
del vomito.

Gran
inquietud o
extrema
inseguridad
ante un
procedimien
to clinico.

Mayor
inquietud o
extrema
inseguridad
ante el
tratamiento.

Estado de
inquietud
ante una
situacion
dificil.

Afecciones
dela
memoria, la
percepcion
y resolucion

Tipo de
variable.

Cualitativa

Cualitativa

Cualitativa

Cualitativa

Cualitativa

Cualitativa

Escala
de
Medicién

Nominal.

Nominal.

Nominal.

Nominal.

Nominal

Nominal.

Indicador.

0=Nunca
1=Casi
nunca.
2=Alguna
S veces.
3=A
menudo.
4=Casi
siempre.
0=Nunca
1=Casi
nunca.
2=Alguna
S veces.
3=A
menudo.
4=Casi
siempre.
0=Nunca
1=Casi
nunca.
2=Alguna
S veces.
3=A
menudo.
4=Casi
siempre.
0=Nunca
1=Casi
nunca.
2=Alguna
S veces.
3=A
menudo.
4=Casi
siempre.
0=Nunca
1=Casi
nunca.
2=Alguna
S veces.
3=A
menudo.
4=Casi
siempre.
0=Nunca
1=Casi
nunca.
2=Alguna
S veces.



Apariencia
fisica.

Comunicacidé
n.

y memoria
de un
individuo.

Es como lo
veny
perciben los
demas.

Accion
consciente
de
intercambiar
informacion
entre dos o
mas
participante
S.

de
problemas.

Primera
fuente de
informacion
enla
interaccion
social, es la
realidad
fisica.

Dificultad
para
comunicars
e o hacerse
entender.

Cualitativa | Nominal.

S.

Cualitativa | Nominal.

3=A
menudo.
4=Casi
siempre.
0=Nunca
1=Casi
nunca.
2=Alguna
S veces.
3=A
menudo.
4=Casi
siempre.
0=Nunca
1=Casi
nunca.
2=Alguna
S veces.
3=A
menudo.
4=Casi
siempre.



Anexos G. Instrumento.

IDENTIFICACION#

Fecha:

Vearcicdn 3 N

Fidale al nino que chasquee |os dedos para determinar si respondio correctamente o no la pregunta. Kepita
la pregunta si el nifo demuestra una respuesta diferente a su accion.

PedsQL 3.0(5-7) Céancer No se puede reproducir sin permiso. Copyright © 1998 JW Vami, Ph.D. Todos los
05/00 derechos reservados

PedsQL-3.0-Cancer-YC - Estados Unidos/Inglés - Mapi.
PedsQL-3.0-Cancer-YC_AU3.0_eng-USori.doc
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PedsQL 3.0(5-7) Céancer No se puede reproducir sin permiso. Copyright © 1998 JW Vami, Ph.D. Todos los
05/00 derechos reservados

PedsQL-3.0-Cancer-YC - Estados Unidos/Inglés - Mapi.
PedsQL-3.0-Cancer-YC_AU3.0_eng-USori.doc

65



;Qué tan problematico es esto para ti?

Nunca A veces Muchas veces

Copyrignt © 1998 JW Vami, Ph.D. Todos los

PedsQL 3.0 (5-7) Cancer No se puede reproducir sin permiso.
derechos reservados

05/00

PedsQL-3.0-Cancer-YC - Estados Unidos/Inglés - Mapi
PedsCl -3 0-Cancer-YC_ALI3 0_eng-USari doe

PedsQL 4
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PedsQL 3.0(8-12) Cancer No se puede reproducir sin permiso. Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.

05/00 Reserisdos fodos los demchos
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2. Dificultad para hacer preguntas a los médicos o enfermeras.

o

w

3. Dificultad para explicar su enfermedad a otras personas.
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Anexo H. Licencia de instrumento.

log@ not found o

SPECIAL TERMS No93676

These User License Agreement Special Terms (Special Terms) are issued between Mapi
Research Trust (“MRT") and Carolina Castro (User).

These Special Terms are in addition to any and all previous Special Terms under the User License
Agreement General Terms.

These Special Terms include the terms and conditions of the User License Agreement General
Terms, which are hereby incorporated by this reference as though the same was set forth in its
entirety and shall be effective as of the Special Terms Effective Date set forth herein.

All capitalized terms which are not defined herein shall have the same meanings as set forth in the
User License Agreement General Terms.

These Special Terms, including all attachments and the User License Agreement General Terms
contain the entire understanding of the Parties with respect to the subject matter herein and
supersedes all previous agreements and undertakings with respect thereto. If the terms and
conditions of these Special Terms or any attachment conflict with the terms and conditions of the
User License Agreement General Terms, the terms and conditions of the User License Agreement
General Terms will control, unless these Special Terms specifically acknowledge the conflict and
expressly states that the conflicting term or provision found in these Special Terms control for these
Special Terms only. These Special Terms may be modified only by written agreement signed by
the Parties.

1. User information

User name Carolina Castro

Category of User Individual Practice or Academic

Av. Alameda 8, Col del Trabajo, 20180
User address Aguascalientes, Ags., Aguascalientes, 20180,
Mexico

User VAT number

User email abhaleguina@gmail.com

User phone +014921041547
Av. Alameda 8, Col del Trabajo, 20180

Billing information Aguascalientes, Ags., Aguascalientes, 20180,
Mexico

SPECIAL TERMS No 93676 - 15 Mar 2024
© Mapi Research Trust, 2024 . The unauthorized modification, reproduction and use of any portion of this document is
prohibited.
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2. General information

Date of acceptance of these Special Terms by

Elicetye Dae the User - 15 Mar 2024

Expiration Date (Term) Upon completion of the Stated Purpose

Name of User’s contact in charge of the request | Carolina Castro

Module(s)/version(s) needed s PedsQL™ Cancer module

4. Context of use of the COA

The User undertakes to use the COA solely in the context of the Stated Purpose as defined
hereafter.

4.1 Stated Purpose

SPECIAL TERMS No 93676 - 15 Mar 2024
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