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1. RESUMEN. 

Título: Percepción de calidad de vida del paciente pediátrico de entre 5 y 18 años con 

diagnóstico de leucemia linfoblástica aguda en el Hospital General de Zona 3, 

Aguascalientes, México, periodo 2025. Introducción: 

La leucemia linfoblástica aguda (LLA) es la neoplasia más frecuente en la edad pediátrica. 

Aunque los avances terapéuticos han incrementado la supervivencia, el impacto físico, 

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 atención integral en oncología pediátrica. Objetivo: 

Determinar la percepción de calidad de vida de pacientes pediátricos con LLA y compararla 

con la percepción de sus padres, así como analizar las diferencias según la fase del 

tratamiento y los dominios del cuestionario PedsQL Módulo Cáncer 3.0. Metodología: 

Se realizó un estudio observacional, transversal y descriptivo en el Hospital General de 

Zona No. 3 del IMSS en Aguascalientes. Se incluyó una muestra censal de 48 pacientes 

con LLA, de entre 5 y 18 años, y a sus padres, aplicando un total de 96 cuestionarios 

PedsQL. Se analizaron ocho dominios: dolor, náuseas, ansiedad a procedimientos, 

ansiedad a tratamiento, preocupación, problemas cognitivos, apariencia física y 

comunicación. Resultados: 

El 87.5% de los pacientes percibió 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 comunicación (80.0), mientras que los más afectados fueron dolor (50.2) y ansiedad 

a procedimientos (46.3). Los padres, por su parte, reportaron menores puntajes en la 

mayoría de los dominios, destacando la preocupación como el de mayor afectación. Según 

la fase del tratamiento, la inducción se asoció con peor calidad de vida, mientras que 

consolidación y mantenimiento mostraron puntajes más favorables. Conclusiones: 

Los pacientes pediátricos con LLA perciben su calidad de vida de manera más positiva que 

sus padres, lo que evidencia una discordancia entre ambas perspectivas. El dolor, la 

ansiedad y la preocupación constituyen los principales factores que afectan la calidad de 

vida, especialmente en la fase de inducción del tratamiento. Estos hallazgos refuerzan la 

importancia de integrar la evaluación sistemática de la calidad de vida en la práctica clínica, 

mediante un abordaje multidisciplinario que incluya apoyo psicológico, manejo del dolor, 

acompañamiento escolar y orientación familiar. 
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Palabras clave: Leucemia linfoblástica aguda, calidad de vida, oncología pediátrica, 
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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. 
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2. INTRODUCCIÓN 

La calidad de vida (CV), según la Real Academia Española, se refiere al conjunto de 

condiciones que hacen que la vida sea placentera y valiosa.(1) Por su parte, la Organización 

Mundial de la Salud (OMS) la define como la percepción que tiene una persona sobre su 

lugar en la vida, en función del contexto cultural, el sistema de valores en el que se 

desenvuelve y sus objetivos, expectativas y preocupaciones. Esta noción abarca múltiples 

dimensiones, incluyendo el bienestar físico, el estado emocional, el grado de autonomía, 

las relaciones interpersonales y la interacción 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 crónicas, 

hospitalizaciones frecuentes, procedimientos médicos dolorosos y la incertidumbre sobre el 

futuro pueden dificultar el desarrollo y la adaptación de los menores.(3) En niños con cáncer, 

la calidad de vida juega un papel crucial, pues incide directamente en la aceptación 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 

más atención a mejorar la calidad de vida de los pacientes, reconociéndola como un 

elemento clave en su evolución. Esto ha llevado al desarrollo de instrumentos de evaluación 

cada vez más precisos.(5) 

En México, en 2020, se reportaron 6,894 casos nuevos de cáncer infantil, ocupando el 

segundo lugar en la región. Además, se ubicó en la quinta posición en cuanto a incidencia, 

con una tasa de 15.7, por encima del promedio regional. Aunque existen diferencias 

regionales, la enfermedad afecta más a los varones, siendo los menores de cinco años los 

más vulnerables. Ese mismo año, se registraron 2,162 muertes por cáncer en esta 

población. A nivel global, regional y nacional, los tipos de cáncer más frecuentes en 

personas menores de 19 años son: leucemias, tumores del sistema nervioso central y 

linfomas no Hodgkin.(6)  

En niños y adolescentes de 0 a 18 años, 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 número de casos de leucemia en 2019, con 89 casos cada uno. El 

subtipo más común fue la leucemia linfoblástica aguda (LLA), con 810 casos (85.35%), de 

los cuales el 66.54% se clasificó como de alto riesgo.(7) Los estados con mayor incidencia 

de cáncer infantil (0 a 9 años) fueron: Durango, Colima, Aguascalientes, Sinaloa y Tabasco. 
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En adolescentes (10 a 19 años), destacaron: Campeche, Colima, Aguascalientes, Nuevo 

León y Morelos.(8) 

Es fundamental destacar el rol de la familia en la calidad de vida del niño enfermo, ya que 

el diagnóstico afecta emocionalmente a todo el núcleo familiar. Los padres suelen 

experimentar una fuerte conmoción al recibir la noticia, manifestando negación, ira, culpa e 

incertidumbre. La adaptación familiar es crucial para brindar apoyo al menor durante su 

tratamiento. En las primeras etapas, tanto el niño como los padres enfrentan altos niveles 

de estrés emocional. Durante el primer mes tras el diagnóstico, 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 múltiples herramientas para medir los distintos aspectos que 

componen la calidad de vida. Estas mediciones complementan la evaluación médica del 

tratamiento. Sin embargo, muchos de estos instrumentos están en inglés, por lo que deben 

ser traducidos y adaptados al contexto cultural y lingüístico de los países de habla 

hispana.(10) Uno de los instrumentos más utilizados es el Inventario de Calidad de Vida 

Pediátrica (PedsQL), junto con su módulo específico para cáncer. Estos cuestionarios han 

sido aplicados en diferentes culturas y países, y cuentan con sólidas propiedades 

psicométricas que garantizan su fiabilidad y validez, lo que los hace útiles tanto en 

investigación como en la práctica clínica.(11) Su objetivo principal es evaluar cómo la 

enfermedad y el tratamiento impactan en la calidad de vida de los niños y adolescentes con 

cáncer, y su diseño ha sido validado en diversos idiomas y contextos culturales.(12) 
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3. MARCO TEÓRICO 

 

3.1 Antecedentes científicos. 

Una vez definidos los descriptores de búsqueda y palabras clave, se realizó un proceso 

sistemático de localización bibliográfica en la base PubMed. A partir de esta estrategia se 

obtuvieron los siguientes registros: 

 (ti:(Quality)) OR (ti:(life)) OR (ti:(Lymphoblastic Leukemia)) → 514,620 resultados. 

 (ti:(Quality)) AND (ti:(life)) AND (ti:(health)) AND (ti:(related)) → 23,761 

publicaciones. 

 ((quality[Title]) AND (life[Title])) AND (pediatric[Title]) → 1,151 artículos. 

 (((quality[Title]) AND (life[Title])) AND (relation[Title])) AND (health[Title]) → 151 

documentos. 

 (ti:(Quality)) AND (ti:(life)) AND (ti:(Lymphoblastic Leukemia)) → 58 registros. 

 (((quality[Title]) AND (life[Title])) AND (pediatric[Title])) AND (Acute lymphoblastic 

leukemia[Title]) → 11 publicaciones. 

 ((((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 atención de pacientes pediátricos 

con cáncer, principalmente porque influye en la forma en que enfrentan el tratamiento y en 

la percepción integral de su bienestar. Evaluarla a lo largo de las distintas etapas de la 

enfermedad permite identificar necesidades específicas y promover abordajes centrados 

en el paciente. En Colombia no existía previamente una herramienta validada para este fin, 

motivo por el cual se llevó a cabo la adaptación transcultural del módulo oncológico del 

cuestionario Pediatric Quality of Life Cancer Module versión 3.0 (PedsQL). Tras obtener 

la autorización para su uso, se siguieron los procedimientos establecidos por el algoritmo 

del Mapi Research Trust, incluyendo la traducción independiente de la escala por dos 

traductores nativos hispanohablantes. El PedsQL 3.0 Cáncer Module ha mostrado 

propiedades sólidas para medir CVRS en contextos pediátricos y contempla además las 

franjas etarias de 2–4 y 5–7 años. Diversos estudios han validado sus características 

psicométricas en múltiples países, demostrando que su aplicación conserva confiabilidad y 

pertinencia cultural en los contextos donde ha sido adaptado. (13) 

Un estudio realizado en el Hospital Pediátrico de Sinaloa “Dr. Rigoberto Aguilar Pico” 

aplicó el PedsQL Cáncer Module a una muestra de 44 pacientes pediátricos 
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diagnosticados con leucemia linfoblástica aguda, así como a sus cuidadores. El propósito 

fue evaluar la validez del instrumento, medir la consistencia de sus dimensiones y describir 

las áreas más afectadas de la calidad de vida. Asimismo, se analizaron diferencias 

relacionadas con variables como edad, sexo y etapa terapéutica. Entre los ítems evaluados, 

la dimensión con peor puntuación fue la preocupación, seguida de la ansiedad generada 

por los procedimientos médicos. Por el contrario, la dimensión con mayor puntaje fue 

comunicación. Con respecto a las fases terapéuticas, los mejores resultados se presentaron 

en pacientes en vigilancia, luego en aquellos en recaída y finalmente en quienes se 

encontraban en tratamiento activo. La identificación de estas áreas resulta clave para 

orientar estrategias clínicas que favorezcan la calidad de vida y reduzcan el impacto 

psicológico del tratamiento. (14) 

Otro trabajo tuvo como objetivo analizar simultáneamente la calidad de vida en niños con 

leucemia linfoblástica aguda y los niveles de estrés percibidos por sus padres. El estudio 

incluyó 74 pacientes, con una edad promedio de 9,03 años, a quienes se aplicó el Pediatric 

Quality of Life Inventory (PedsQL). Entre los síntomas más 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 (β = -0,314; p = 0,002), el funcionamiento psicosocial (β = -3,44; p < 0,01), el 

desempeño en roles (β = -3,18; p = 0,004), el funcionamiento social (β = -3,5; p = 0,007) y 

el funcionamiento emocional (β = -3,012; p = 0,002). Se concluyó que los pacientes 

presentan una calidad de vida significativamente disminuida, siendo la dimensión física la 

más comprometida. (15) 

En Japón se realizó un análisis que abordó la calidad de vida relacionada con la salud 

(CVRS) en pacientes pediátricos con leucemia linfoblástica aguda posterior a la terapia de 

inducción. La recolección de datos se efectuó entre 2012 y 2017, en una población 

conformada por niños con LLA de precursores B, de entre 5 y 18 años, y sus familiares, 

que fungían 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 niños con las 

informadas por los padres o tutores, calculando coeficientes de correlación intraclase. Los 

resultados evidenciaron una concordancia moderada para la mayoría de las subescalas, 
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observándose una mayor correspondencia entre ambos reportes cuando existió mayor 

involucramiento familiar, sobre todo en niños de menor edad. (16) 

Finalmente, en México se aplicó el PedsQL Cáncer 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 evaluó la relación 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 recaída. La concordancia entre el reporte de los cuidadores y el de 

los pacientes varió de moderada a alta en todas las subescalas, lo que respalda el uso del 

instrumento como herramienta válida y confiable para el contexto pediátrico mexicano y 

sugiere su incorporación como recurso para orientar la atención médica. (11) 

 

3.2. Cáncer y leucemia en pediatría. 

El cáncer es una enfermedad en la que las células pierden la capacidad de mantener un 

crecimiento controlado y ordenado, dejando de responder a los mecanismos fisiológicos 

que regulan su proliferación. Como consecuencia, estas células adquieren la facultad de 

extenderse o infiltrarse en otras zonas del organismo, modificando el equilibrio normal de 

los tejidos. Dichas características 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 cancerígeno. Estas 

alteraciones pueden originarse por la exposición a factores externos, como radiación o 

sustancias químicas; pueden derivarse de elementos internos relacionados con productos 

metabólicos; o en ciertos casos, ocurrir de manera espontánea, sin un factor identificable. 

Las células malignas desarrollan propiedades específicas que las diferencian de las células 

sanas. Entre las más relevantes se encuentra la capacidad de dividirse de forma 

independiente, sin necesidad de estímulos externos. Este crecimiento autónomo se 

acompaña de mecanismos que les permiten evitar la apoptosis —muerte celular 

programada— y evadir las señales de inhibición que normalmente limitan la proliferación. 

La combinación de estos procesos otorga a las células cancerosas un potencial de 

replicación continuo y prácticamente ilimitado. (1) 
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3.3 Epidemiología. 

Para el año 2020, México ocupó el segundo lugar a nivel mundial en cuanto a la cantidad 

de casos nuevos de cáncer diagnosticados en población pediátrica y adolescente, con un 

total de 6,894 registros. En términos de tasa de incidencia, el país se ubicó en la quinta 

posición, con una tasa de 15.7 casos por cada 100,000 habitantes menores de 19 años, 

cifra superior al promedio registrado en la región. A pesar de la heterogeneidad geográfica, 

el cáncer en niños, niñas y adolescentes muestra un patrón consistente: se presenta con 

mayor frecuencia en varones y afecta predominantemente a los menores de 5 años, tanto 

en contextos globales, regionales como nacionales. Durante ese mismo periodo se 

documentaron 2,162 defunciones en este grupo poblacional. En los primeros 19 años de 

vida, los cánceres más comunes —independientemente del sexo— son las leucemias, los 

tumores del sistema nervioso central (SNC) y los linfomas no Hodgkin. (2) 

En el ámbito nacional, la Dirección General de Epidemiología (DGE) difundió en 2021 un 

informe elaborado a partir del Registro de Cáncer en Niños y Adolescentes (RCNA). 

Este registro, vigente desde 2005, integra los casos confirmados de pacientes pediátricos 

y adolescentes que reciben tratamiento en instituciones pertenecientes al Sistema Nacional 

de Salud Pública. La información proviene de los expedientes clínicos de las Unidades 

Médicas (UM) que brindan atención oncológica a pacientes menores de edad. Algunas de 

estas unidades cuentan con acreditación como Unidades Médicas Acreditadas (UMA) 

por la Dirección General de Calidad y Educación 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 años, las leucemias representaron la principal causa de cáncer, con 

un total de 949 diagnósticos, 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 número de diagnósticos de leucemia, notificando 89 casos cada uno 

durante 2019. La variedad de leucemia predominante fue la leucemia linfoblástica aguda 

(LLA), con 810 casos (85.35%), de los cuales 66.54% fueron clasificados como de alto 

riesgo. 

En relación con las neoplasias sólidas, 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 
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por los tumores de células germinales, que representaron el 14.38%. El rango de edad en 

el que se registró la mayor proporción de diagnósticos correspondió a niñas y niños de 1 a 

4 años, acumulando 571 casos (30.03%), de acuerdo con los datos presentados por la 

Dirección General de Epidemiología de la Secretaría de Salud para el periodo 2019–2021. 

(3) 

 

3.4 Leucemia linfoblástica aguda. 

La leucemia linfoblástica 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 más prevalente en la infancia y adolescencia temprana, 

especialmente en menores de 15 años. Los factores pronósticos de la enfermedad incluyen 

variables clínicas, marcadores biológicos y, más recientemente, parámetros terapéuticos 

como la respuesta inicial al tratamiento, elementos que permiten definir el abordaje más 

adecuado para cada paciente. La aplicación de protocolos quimioterapéuticos 

estandarizados y ajustados a los factores de riesgo ha permitido alcanzar tasas de curación 

cercanas al 85–90% de los casos. La LLA se origina en la médula ósea, pero tiene la 

capacidad de diseminarse a múltiples órganos, incluyendo ganglios linfáticos, hígado, bazo, 

sistema nervioso central (cerebro y médula espinal) y, en varones, testículos. (5) 

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

 Trisomía 21. Los niños con síndrome de Down presentan un riesgo de 10 a 20 

veces mayor que el de la población general para desarrollar LLA. Aunque los 

mecanismos moleculares no están completamente aclarados, se ha propuesto que 

alteraciones vinculadas a JAK2 y al factor similar al receptor de citocina 2 

(CRLF2) participarían de manera relevante en el proceso leucemogénico. (6) 

 Alteraciones genéticas hereditarias. Aproximadamente el 1% de los pacientes 

con LLA presenta una mutación constitucional del factor de transcripción ETV6, 

asociada a pérdida funcional. La coexistencia de esta mutación con trombocitopenia 

leve incrementa el riesgo de transformación leucémica, con una edad media de 

presentación de 10.2 años y una variante hiperdiploide reportada en 

aproximadamente el 60% de los casos. Asimismo, cerca del 0.9% de los niños con 
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LLA tiene una mutación heredada del gen IKZF, la cual puede mostrar diversos 

grados de penetrancia. (6) 

 Exposición ambiental. La radiación ionizante constituye uno de los factores 

ambientales más vinculados a la génesis de LLA. De igual forma, se ha sugerido 

que toxinas presentes en aire, agua y alimentos, junto con la contaminación 

ambiental, la exposición crónica a campos electromagnéticos y dietas basadas en 

alimentos ultra procesados, podrían contribuir al riesgo de enfermedad. (6) 

 Antecedentes heredofamiliares y perinatales. Infecciones durante la gestación 

—como influenza, rubéola o varicela—, así como el consumo de drogas legales o 

ilegales por parte de los padres (p. ej., tabaquismo o exposición a benceno), 

incrementan el riesgo. También se han asociado ciertos entornos laborales, como 

la manipulación de metales, textiles o fármacos; la exposición materna a rayos X, 

insecticidas y herbicidas; la presencia de antecedentes oncológicos de primer grado; 

y la edad parental mayor o igual a 40 años. (6) 

Las manifestaciones clínicas de la LLA pediátrica derivan principalmente de dos procesos 

fisiopatológicos: la proliferación de blastos y la disminución concomitante de la 

hematopoyesis normal. El inicio de la sintomatología puede presentarse días o semanas 

antes del diagnóstico. Debido a su curso variable y a la afectación de distintas líneas 

celulares, los síntomas suelen ser heterogéneos, resultado de la insuficiencia medular y la 

infiltración de tejidos. (6) 

Entre las manifestaciones clínicas se incluyen: 

 Cuadro sistémico: malestar general, fiebre y anorexia, incluso sin evidencia de 

pérdida de peso. 

 Dolor óseo: atribuible a la infiltración blástica en la médula ósea. Es más frecuente 

en extremidades inferiores, con intensidad y localización fluctuante. El dolor puede 

ser nocturno, migratorio y, en casos severos, simular fracturas. (6) 

Síndrome tumoral hematopoyético extramedular. La expansión celular puede provocar 

hepatomegalia y esplenomegalia, así como adenopatías superficiales, caracterizadas por 

ser indoloras, móviles y firmes. También pueden observarse adenopatías mediastínicas 

profundas que ocasionan síntomas respiratorios o síndrome de vena cava superior; en 

algunos casos son asintomáticas. Además, la presencia de adenopatías abdominales 

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

(6) 
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Síndrome aplásico. Este cuadro involucra: 

 Síndrome anémico: acompañado de astenia, taquicardia, palidez progresiva y, 

ocasionalmente, disnea de esfuerzo. La instauración suele ser gradual y, 

frecuentemente, bien tolerada. 

 Síndrome hemorrágico: manifestado por petequias y equimosis; en menor medida 

se presentan hemorragias mucosas. 

 Síndrome infeccioso: caracterizado, en ocasiones, por fiebre aislada sin otros 

signos aparentes. (6) 

Síndrome de leucostasis. Se asocia a leucocitosis severa o hiperleucocitosis (≥50,000 o 

>100,000 G/L en LLA), lo que puede derivar en complicaciones graves: 

 Leucostasis pulmonar: con dificultad respiratoria, hipoxemia y radiografías 

compatibles con neumopatía alveolo intersticial. 

 Leucostasis cerebral: caracterizada por convulsiones, alteraciones del estado de 

conciencia, ataxia, nistagmo y trastornos sensoriales. La complicación más temida 

es la hemorragia intracerebral; rara vez puede presentarse priapismo. (6) 

Como en cualquier patología, el proceso diagnóstico inicia con el análisis de antecedentes 

y la exploración clínica del paciente. (7) En la mayoría de los casos, el hemograma presenta 

alteraciones evidentes, incluyendo anemia normocítica y normocrómica sin regeneración, 

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 alteración de una sola línea celular. Cuando existe 

sospecha diagnóstica de LLA, el mielograma está indicado de manera sistemática. (6) 

El procedimiento diagnóstico de referencia es el aspirado de médula ósea (AMO), mediante 

el cual se evalúa la morfología celular y se clasifica la enfermedad en L1, L2 o L3. Para 

confirmar la presencia de LLA, se requiere evidenciar más del 25% de blastos en el aspirado 

medular mediante citología. No obstante, el diagnóstico integral exige complementarse con 

estudios inmunofenotípicos, pruebas citogenéticas y análisis moleculares, lo cual permite 

establecer la estrategia terapéutica más adecuada. (7) 

En población pediátrica, el tratamiento estándar para la LLA se basa en quimioterapia, 

organizada en tres etapas principales: inducción, consolidación (o intensificación) y 

mantenimiento. El tratamiento completo suele abarcar entre 2 y 3 años, siendo los primeros 

meses los más demandantes. (8) 
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El propósito de la fase de inducción consiste en alcanzar la remisión, entendida como la 

desaparición de células leucémicas en la médula ósea, la recuperación de la 

hematopoyesis normal y la normalización del hemograma. Es importante mencionar que la 

remisión no implica necesariamente la curación definitiva. Más del 95% de los niños con 

LLA logran remisión 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 consolidación tiene una duración aproximada de 4 a 6 semanas. 

Su objetivo es erradicar células leucémicas residuales localizadas en los denominados 

“sitios santuario”, áreas donde la enfermedad puede persistir y evadir la quimioterapia. En 

esta etapa se emplean combinaciones de fármacos para prevenir la resistencia tumoral. (8) 

Si la remisión se mantiene, se da inicio a la fase de mantenimiento. Los esquemas 

terapéuticos utilizan fármacos administrados por vía intravenosa, intramuscular, intratecal 

y oral, aplicados regularmente durante cerca de 120 semanas. Aunque la mayoría de los 

tratamientos siguen pautas similares, pueden realizarse ajustes según el tipo de LLA y el 

riesgo de recaída. (8) 

 

3.5 Calidad de vida en el paciente oncológico. 

La calidad de vida (CV) es entendida, según la Real Academia Española, como el conjunto 

de factores y condiciones que permiten que la experiencia humana resulte satisfactoria y 

con sentido. (9) Desde la perspectiva de la Organización Mundial de la Salud (OMS), se 

concibe como la percepción individual respecto a su posición dentro de su contexto cultural, 

así como de los sistemas de valores en los que se desenvuelve, considerando sus 

expectativas, metas personales, estándares y preocupaciones. Esta definición abarca 

múltiples dimensiones interrelacionadas, tales como la salud física, el estado psicológico, 

la independencia funcional, las relaciones sociales y la interacción con el entorno. (10) 

La calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) hace referencia al efecto que una 

enfermedad, una lesión, un tratamiento médico o incluso políticas 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 medición requiere herramientas rigurosas que 

aporten validez, confiabilidad y capacidad de reproducir resultados. (11) 

La evaluación de la CVRS busca captar el impacto que la salud o la presencia de patologías 

producen en la vida cotidiana del paciente. En la infancia, este proceso se ve 
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particularmente afectado debido al carácter disruptivo de enfermedades crónicas, 

hospitalizaciones frecuentes, tratamientos invasivos o la incertidumbre asociada al 

pronóstico, lo cual puede interferir con el desarrollo integral y la adaptación 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 interpretación. Este tipo 

de mediciones “blandas” impulsó la creación de instrumentos estandarizados y confiables, 

permitiendo evaluaciones más precisas en distintas poblaciones. Un ejemplo de ello es el 

estudio realizado en el Hospital Pediátrico de Sinaloa en 2021, titulado Calidad de vida en 

niños con leucemia linfoblástica aguda en el Hospital Pediátrico de Sinaloa mediante el 

PedsQL Cáncer Module, donde se demostró la utilidad clínica del PedsQL para evaluar el 

impacto de la enfermedad en la vida del paciente. El desarrollo y validación de herramientas 

estructuradas ha contribuido a su integración en la atención integral, en la formulación de 

guías terapéuticas, en la ejecución de ensayos clínicos y en la investigación de servicios 

sanitarios. (7) 

En el caso del cáncer pediátrico, la CV adquiere un papel central porque influye 

directamente en la adherencia y continuidad del tratamiento, dos factores fundamentales 

para alcanzar resultados clínicos favorables. (17) Además, los avances terapéuticos han 

ido acompañados de mejoras en la calidad de vida de los pacientes, reconociéndose como 

un componente crítico para la evolución del tratamiento. Diversas investigaciones han 

permitido perfeccionar los instrumentos de medición, haciendo posible la obtención de 

información más precisa sobre la experiencia del paciente. (18) 

La influencia familiar en la calidad de vida del niño con cáncer es particularmente relevante. 

Ante un diagnóstico de cáncer infantil, la familia atraviesa un proceso emocional complejo: 

shock inicial, incredulidad, confusión y negación suelen aparecer en las primeras etapas. 

Posteriormente, emergen sentimientos de ira, culpa y miedo ante la incertidumbre del 

futuro. La reorganización de la vida familiar se vuelve necesaria para afrontar la enfermedad 

y brindar soporte emocional al paciente. Durante el primer mes posterior al diagnóstico, 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 justificaría los 

beneficios a largo plazo. Este conjunto de experiencias emocionales y logísticas afecta 

directamente la calidad de vida del niño. (19) 
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Durante el tratamiento oncológico, los menores se enfrentan constantemente a 

procedimientos invasivos, tales como quimioterapia, radioterapia, extracciones sanguíneas 

y aspirados de médula ósea. Para muchos pacientes, estas intervenciones son percibidas 

como más dolorosas que la propia enfermedad, lo que propicia comportamientos de 

rechazo y disminución en la colaboración durante el tratamiento, afectando así la 

adherencia terapéutica. (20) 

El dolor constituye uno de los síntomas más temidos en los pacientes pediátricos 

oncológicos, ya que puede alterar el sueño, modificar la personalidad y generar anticipación 

ansiosa ante los procedimientos médicos. Por ello, el manejo del dolor debe considerarse 

un objetivo prioritario dentro del tratamiento oncológico. Una atención 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 niños 

sometidos a quimioterapia pueden presentar dificultades cognitivas y académicas. Estas 

alteraciones no se relacionan exclusivamente con la ausencia escolar, sino también con 

efectos neurológicos transitorios asociados al tratamiento. Se han observado dificultades 

en el lenguaje, la memoria, el aprendizaje, la coordinación motora fina y gruesa, así como 

problemas con el cálculo, la lectura o la escritura. Dichas limitaciones afectan el desempeño 

escolar y suelen asociarse con sentimientos de tristeza y frustración. (22) 

Asimismo, diversos estudios han demostrado que factores como las creencias religiosas, 

la espiritualidad, las actitudes personales y la perspectiva psicológica influyen en la 

evolución de la enfermedad y en el bienestar general. Se ha identificado una relación entre 

un mejor funcionamiento inmunológico y un estado psicológico positivo, evidenciando que 

el componente emocional y los hábitos del paciente pueden incidir en el curso clínico. (21) 

Actualmente existen múltiples 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 

mayoría de estas escalas se encuentran originalmente diseñadas en inglés, lo que requiere 

procesos de traducción, adaptación cultural y validación metodológica para su uso 

adecuado en poblaciones hispanohablantes. (23) 
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3.6 Inventario de Calidad de Vida Pediátrica (PedsQL). 

El Inventario de Calidad de Vida Pediátrica (PedsQL), diseñado por Varni, constituye una 

de las herramientas más aceptadas a nivel internacional para evaluar la calidad de vida en 

niños y adolescentes. Su amplia difusión en la literatura científica se debe a que integra 

dimensiones tanto físicas como emocionales y sociales, lo que permite una aproximación 

más integral al bienestar infantil. A diferencia de otros instrumentos centrados únicamente 

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 

síntomas, sino también la manera en que estos afectan la experiencia subjetiva del 

paciente. (24) 

La solidez del PedsQL se basa en múltiples 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 utilización en áreas como la 

investigación clínica, la evaluación del efecto terapéutico y la medición de resultados 

centrados en el paciente. Esta robustez metodológica es particularmente relevante en 

oncología pediátrica, donde la experiencia del paciente no puede reducirse únicamente al 

control de la enfermedad. El sufrimiento psicológico, la dinámica familiar y las limitaciones 

académicas o sociales constituyen variables que, aun siendo subjetivas, tienen un impacto 

significativo en la evolución clínica. (24) 

El propósito 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 niño o adolescente. Su diseño permite obtener información 

válida incluso en etapas tempranas del desarrollo, evitando un sesgo adulto-centrista. 

Además, el instrumento ha sido sometido a procesos de adaptación transcultural, lo que 

implica no solo la traducción lingüística, sino también la contextualización semántica y 

cultural. Estos esfuerzos han confirmado que el cuestionario conserva sensibilidad y 

estabilidad estadística en diversas poblaciones, evitando errores de interpretación 

derivados de diferencias culturales. (25) 

El cuestionario está conformado por 27 ítems distribuidos en ocho áreas de evaluación, 

cada una orientada a un aspecto específico de la experiencia relacionada con el cáncer: 

 Dolor (2 ítems), que mide la percepción de molestias físicas y su interferencia con 

actividades diarias. 
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 Náuseas (5 ítems), que explora la intensidad y frecuencia del malestar 

gastrointestinal, común en pacientes tratados con quimioterapia. 

 Ansiedad asociada al tratamiento (3 ítems), centrada en el temor anticipatorio 

frente a procedimientos médicos. 

 Ansiedad relacionada con la enfermedad (3 ítems), que evalúa la preocupación 

por el diagnóstico en sí y por el curso de la patología. 

 Preocupación (3 ítems), que recoge pensamientos intrusivos y sentimientos 

persistentes que dificultan el afrontamiento. 

 Problemas cognitivos (5 ítems), útiles para detectar dificultades atencionales o de 

aprendizaje asociadas tanto a la enfermedad como al tratamiento. 

 Percepción de la apariencia física (3 ítems), importante en pacientes con alopecia, 

cicatrices o cambios corporales. 

 Comunicación (3 ítems), que evalúa la capacidad del niño para expresar 

necesidades y dialogar con su entorno. 

La estructura del cuestionario reconoce que la comprensión del niño varía según su etapa 

evolutiva. Por ello, el instrumento contempla versiones diferenciadas: para 2–5 años —

respondidas por cuidadores— y para grupos etarios de 5–7, 8–12 y 13–18 años, en los 

cuales el propio paciente puede expresar su percepción de salud. Esta segmentación no 

responde únicamente a criterios de edad, sino a diferencias en el desarrollo cognitivo y 

emocional, un aspecto frecuentemente ignorado en evaluaciones clínicas. (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 años se utiliza un modelo simplificado de tres opciones —0, 2 y 3— 

acompañado de representaciones visuales en forma de caras, lo cual facilita la respuesta 

sin exigir habilidades lectoras avanzadas o formulaciones abstractas. Esta adaptación es 

crucial porque evita respuestas aleatorias o forzadas que suelen presentarse cuando el niño 

no comprende el instrumento. 
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Una vez obtenidos los puntajes, estos se convierten a una escala inversa de 0 a 100, donde 

los valores más altos indican un menor grado de impacto de la enfermedad o del 

tratamiento. De forma esquemática: 

 0 = 100 

 1 = 50 

 3 = 25 

 4 = 0 

Este mecanismo de inversión tiene una ventaja metodológica: permite interpretar los 

resultados en términos de bienestar, lo que facilita su comparación con otros dominios 

clínicos y con parámetros poblacionales. Además, el instrumento evalúa la percepción del 

niño durante los 30 días previos, ventana temporal que evita confundir eventos aislados 

con patrones crónicos de malestar. (26) 

Desde una perspectiva práctica, el PedsQL permite identificar áreas críticas que requieren 

intervención multidisciplinaria. Por ejemplo, un puntaje elevado en dolor, pero bajo en 

función cognitiva sugiere necesidades diferenciadas: analgesia adecuada, 

acompañamiento psicológico o ajustes escolares. En este sentido, el instrumento no solo 

mide, sino que orienta decisiones clínicas y pedagógicas, favoreciendo una atención 

centrada en el paciente y no exclusivamente en la enfermedad. 
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4. JUSTIFICACIÓN. 

México se ubica como el segundo país con mayor número de nuevos casos de cáncer en 

población pediátrica y el quinto en incidencia, con una tasa de 15.7 por cada 100,000 

habitantes menores de 19 años. Esta tendencia muestra un predominio marcado en 

varones y afecta principalmente a los menores de cinco años, replicando el comportamiento 

observado a nivel mundial. En el plano nacional, el estado de Aguascalientes destaca como 

la tercera entidad con mayor incidencia de cáncer en la población de 0 a 19 años, lo que 

subraya la necesidad de intervenciones orientadas a la realidad local y no solo al panorama 

epidemiológico nacional. (3) 

En cuanto a la leucemia linfoblástica aguda (LLA), la mortalidad ha tenido un 

comportamiento relativamente estable en las últimas dos décadas. En el grupo pediátrico 

de 0 a 19 años, la tasa bruta pasó de 1.9 en 2000 a 1.8 en 2020. Dentro del grupo de 0 a 4 

años, el más vulnerable en términos de incidencia, la mortalidad disminuyó de 1.7 a 1.3 en 

el mismo periodo; sin embargo, no se observa una reducción homogénea en todos los 

grupos de edad. (27) Este fenómeno sugiere que, aunque los protocolos terapéuticos han 

mejorado, existen factores clínicos y psicosociales que afectan la evolución 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 diagnósticos adicionales. 

Estos datos no solo evidencian la carga asistencial, sino también la necesidad de una 

aproximación integral que trascienda el control citológico de la enfermedad. 

La literatura internacional coincide en que la supervivencia por sí sola no es un indicador 

suficiente de éxito terapéutico en oncología pediátrica. La calidad de vida se ha posicionado 

como un parámetro clínico esencial porque influye de forma directa en la adherencia, la 

tolerancia y la continuidad del tratamiento. En países como Turquía, Colombia o Países 

Bajos se han desarrollado estudios sobre el impacto de la enfermedad y los efectos 

secundarios en la experiencia del paciente pediátrico. Sin embargo, en México la evidencia 

sigue siendo limitada y no existen suficientes estudios en contextos clínicos reales que 

valoren la vivencia del tratamiento desde la perspectiva del paciente y su familia. Esta 

ausencia de investigación local dificulta el diseño de estrategias basadas en evidencia 

clínica que permitan ajustar el abordaje terapéutico a las necesidades del contexto 

sociocultural mexicano. 

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

simultáneamente múltiples dimensiones del paciente. Los tratamientos prolongados, los 
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esquemas de quimioterapia de alta intensidad, los procedimientos invasivos y la 

inmunosupresión generan complicaciones que pueden modificar la percepción del niño 

acerca de su proceso de salud. La fatiga persistente, el dolor, las náuseas, los efectos 

secundarios neurocognitivos y la restricción social tienen un impacto directo en el 

comportamiento, el estado emocional y la colaboración del paciente. Ignorar estas variables 

conduce a escenarios clínicos donde el niño rechaza la medicación, evita acudir a consultas 

o abandona el tratamiento, incrementando el riesgo de recaídas y complicaciones. 

En este sentido, la calidad de vida no debe conceptualizarse como un elemento abstracto 

o exclusivamente psicológico, sino como un componente clínico de seguimiento 

indispensable. Cada fase terapéutica —inducción, consolidación y mantenimiento— 

presenta exigencias distintas que impactan la vida diaria del paciente. Un niño con dolor no 

controlado, insomnio o ansiedad crónica tendrá menor tolerancia a las hospitalizaciones y 

mayor riesgo de incumplimiento terapéutico, lo que compromete directamente los objetivos 

de remisión y supervivencia. 

El Hospital General de Zona No. 3 del IMSS en Aguascalientes funciona como centro de 

referencia estatal para la atención de cáncer infantil, con un número creciente de pacientes 

en diferentes fases del tratamiento. En este escenario, el médico familiar —y especialmente 

el del primer nivel de atención— desempeña un papel clave como puente entre el hospital 

y la vida cotidiana del paciente. La comprensión de los determinantes clínicos y 

psicosociales de la calidad de vida permite al profesional anticipar barreras, diseñar 

estrategias de apoyo y brindar acompañamiento que complemente la atención 

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 oncológicas. 

Finalmente, es importante enfatizar que el éxito terapéutico en oncología pediátrica 

depende de la continuidad y la adherencia. La calidad de vida, al incidir sobre la aceptación 

del tratamiento y la disposición del paciente y su familia a enfrentar el proceso, se convierte 

en un determinante clínico de gran relevancia. Por tanto, evaluar y comprender este aspecto 

no solo contribuye al bienestar del niño, sino que impacta directamente en la eficacia del 

tratamiento, la disminución de complicaciones y la posibilidad de alcanzar remisión 

sostenida. 
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5. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA. 

A nivel global, el cáncer infantil continúa 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 detección temprana y la 

referencia oportuna a centros especializados. Esta deficiencia provoca retrasos 

diagnósticos y terapéuticos que impactan negativamente la vida de niñas, niños y 

adolescentes con sospecha de cáncer, disminuyendo sus probabilidades de supervivencia 

y limitando el acceso a tratamientos oportunos. (3) 

Según los datos de la Carga Global de Enfermedad (Global Burden of Disease, GBD), 

para 2019 el cáncer ocupó el sexto lugar como causa de mortalidad en el grupo etario de 5 

a 14 años a nivel internacional. En contraste, en México esta patología representó 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 Cáncer (GLOBOCAN) 

reportó que en 2020 se diagnosticaron 276,528 casos nuevos de cáncer en población de 

0 a 19 años a nivel mundial, equivalente a una incidencia de 10.9 casos nuevos por cada 

100,000 habitantes, y registró 107,051 defunciones asociadas a estas enfermedades. (3) 

En México, la carga epidemiológica del cáncer pediátrico presenta variaciones regionales 

significativas. Las entidades con mayor incidencia en la población de 0 a 9 años fueron: 

Durango (189.53), Colima (187.42), Aguascalientes (167.36), Sinaloa (163.44) y 

Tabasco (158.94). En adolescentes de 10 a 19 años, las tasas más altas corresponden a 

Campeche (149.56), Colima (117.27), Aguascalientes (106.29), Nuevo León (99.79) y 

Morelos (98.73). Estas cifras reflejan una problemática heterogénea que exige estrategias 

clínicas y sociales diferenciadas según el contexto regional. (22) 

Los tipos de cáncer más frecuentes en pacientes menores de 19 años —a nivel mundial, 

regional y nacional— son las leucemias, los tumores del sistema nervioso central y los 

linfomas no Hodgkin. En 2020, México se ubicó como el segundo país con mayor número 

de casos nuevos de cáncer en niños, niñas y adolescentes, con 6,894 diagnósticos, y 

como el quinto en incidencia, con una tasa de 15.7, cifra superior al promedio regional. La 

Leucemia Linfoblástica Aguda (LLA) fue la variedad predominante, con 810 casos 

(85.35%), de los cuales 66.54% se clasificaron como de alto riesgo. (3) 

Históricamente, la LLA era considerada prácticamente incurable y su abordaje terapéutico 

únicamente permitía remisiones parciales y temporales. En las últimas décadas se han 

logrado avances sustanciales, hasta el punto de que hoy en día constituye el tipo de 
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leucemia más frecuente en pediatría, con tasas de supervivencia a cinco años superiores 

al 90% en países desarrollados, lo cual implica que la mayoría de los pacientes pueden 

alcanzar la curación definitiva. No obstante, en países con variaciones socioeconómicas y 

desigualdades en acceso a atención especializada, esas cifras no siempre se replican. (6) 

El cáncer infantil no solo modifica el estado físico del paciente, sino que también genera 

alteraciones emocionales, sociales y familiares. La enfermedad demanda ajustes en la 

dinámica familiar y reconfiguración 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 clínica. Diversas 

investigaciones muestran que, ante la enfermedad, los padres tienden a priorizar la 

funcionalidad física del niño, mientras que el propio paciente concede mayor importancia a 

los aspectos escolares, sociales y de interacción. Esta divergencia perceptual puede 

generar incongruencias entre lo que los pacientes consideran problemático y lo que los 

cuidadores interpretan como prioritario. (23) 

Por ello, el manejo de estos pacientes no puede limitarse exclusivamente a un enfoque 

farmacológico centrado en controlar la proliferación tumoral o mitigar efectos adversos. Es 

necesario adoptar un enfoque integral que incluya intervenciones psicosociales, educativas 

y funcionales orientadas a preservar la autonomía del paciente pediátrico y su capacidad 

de adaptación. Dichas estrategias, complementarias al tratamiento farmacológico, se 

traducen en mejores niveles de adherencia, mayor tolerancia terapéutica y, en términos 

clínicos, mejores tasas de supervivencia. 

 

5.1 Pregunta de investigación:  

¿Cuál es la percepción de calidad de vida del paciente pediátrico de entre 5 y 18 años con 

diagnóstico de leucemia linfoblástica aguda en Hospital General de zona 3, en 

Aguascalientes, México periodo 2025? 
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6. OBJETIVOS 

6.1 Objetivo General 

1. Determinar la percepción de calidad de vida del paciente pediátrico de entre 5 y 18 años 

con diagnóstico de leucemia linfoblástica aguda en el Hospital General de Zona 3, en 

Aguascalientes, México, durante el periodo 2025. 

6.2 Objetivos específicos  

1. Determinar la percepción de los padres sobre la calidad de vida de su hijo/a pediátrico/a 

de entre 5 y 18 años con diagnóstico de leucemia linfoblástica 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 pediátrico de entre 5 y 18 años y 

sus padres con diagnóstico de leucemia linfoblástica aguda en el Hospital General de Zona 

3, en Aguascalientes, México, durante el periodo 2025 

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

pacientes  

4. Identificar los dominios en los que hay predominio de una calificación baja de la calidad 

de vida, según los pacientes y sus padres. 

 

7. HIPÓTESIS  

7.1 Hipótesis de Investigación  

La percepción de calidad de vida de los pacientes pediátricos de 5 a 18 años con leucemia 

linfoblástica aguda en el Hospital General de Zona 3, Aguascalientes, es mejor. 

7.2 Hipótesis 2 

Los padres de los pacientes pediátricos de 5 a 18 años con leucemia linfoblástica aguda en 

el Hospital General de Zona 3, Aguascalientes, perciben una mejor calidad de vida que sus 

hijos. 

7.3 Hipótesis 3  

Los pacientes pediátricos de 5 a 18 años con leucemia linfoblástica aguda en el Hospital 

General de Zona 3, Aguascalientes, tienen mejor calidad de vida en la fase de inducción 

del tratamiento. 

7.4 Hipótesis Nula  

La percepción de calidad de vida de los pacientes pediátricos de 5 a 18 años con leucemia 

linfoblástica aguda en el Hospital General de Zona 3, Aguascalientes, es menor. 
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8. MATERIAL Y MÉTODOS 

8.1 Diseño de estudio: 

 Tipo de Asignación de la Exposición a las Variables: 

o Observacional, ya que no se intervendrá en el tratamiento o comportamiento de los 

pacientes, solo se observarán las variables de interés. 

 Número de Mediciones por Sujeto: 

o Transversal, ya que se realizará una medición en un solo punto temporal del estudio, sin 

seguimiento a largo plazo. 

 Temporalidad de la Exposición: 

o Descriptivo, ya que se describirá la percepción de la calidad de vida en un momento 

determinado, sin manipulación de las variables de estudio. 

8.2 Contexto:  

Servicio de Oncología Pediátrica del Hospital General de Zona No. 3 "Jesús María", 

Aguascalientes.  

8.3 Población de estudio: 

Pacientes pediátricos de 5 a 18 años con diagnóstico de leucemia linfoblástica aguda, para 

un total de 48 pacientes, de acuerdo con el censo de ONCOCREAN. 

8.4 Estrategia metodológica  

Se tomaron los 48 pacientes como muestra censal, dado que todos los pacientes del censo 

cumplen con los criterios de inclusión  

Al término de la recolección de datos, se crea una base de datos en una hoja de Excel, 

teniendo todos los datos en esta hoja, se continúa con el análisis de datos en el programa 

estadístico STATA 18.  

Para garantizar la calidad de la base de datos, el investigador principal verificó al azar 20 

casos y corroborará que las variables estén adecuadamente capturadas. 

8.5 Criterios de selección  

8.5.1 Criterios de inclusión  

1. Pacientes con diagnóstico de leucemia linfoblástica aguda (LLA) de 5 a 18 años. 

2. Pacientes con diagnóstico de LLA en el Servicio de Oncología Pediátrica del Hospital 

General de Zona No. 3 (HGZ3). 

3. Pacientes con LLA en cualquier fase del tratamiento (inducción, consolidación, 

mantenimiento). 
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4. Familiares de primera línea que se encuentren involucrados en el apoyo y cuidado del 

paciente con diagnóstico de LLA. 

8.5.2 Criterios de exclusión  

1. Pacientes con padecimientos neurológicos o cognitivos previos al diagnóstico de LLA. 

2. Pacientes con enfermedades crónicas agregadas que hayan existido antes del diagnóstico 

de LLA. 

3. Pacientes con LLA hemodinámicamente inestables. 

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

tratamiento. 

8.5.3 Criterios de eliminación  

1. Pacientes que interrumpan la entrevista o el cuestionario. 

2. Pacientes que no deseen participar en el estudio. 

3. Pacientes que no contesten adecuadamente las preguntas del cuestionario. 

4. Pacientes cuya condición médica o la situación familiar impida realizar una evaluación 

adecuada. 

 

8.6 Variables  

El PedsQL Módulo de Cáncer 3.0 se derivó del Inventario de Calidad de Vida Pediátrico 

(PedsQL), que es un instrumento genérico utilizado para que tanto niños como padres 

evalúen la calidad de vida a través de un autorreporte. Está dirigido a niños y adolescentes 

de 2 a 18 años. Este instrumento evalúa diferentes dimensiones de la calidad de vida y 

tiene versiones adaptadas a los grupos de edad. Cada dominio incluye diversas preguntas 

diseñadas para investigar los síntomas experimentados por el paciente en el último mes y 

en los últimos siete días. Las respuestas para cada pregunta se puntúan 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 puntuación 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 Módulo de Cáncer fue diseñado específicamente para medir la 

calidad de vida relacionada con la salud en pacientes pediátricos con cáncer, así como la 

calidad de vida percibida por sus padres. Este instrumento es multidimensional y evalúa 8 

dominios: 

1. Dolor y molestia 

2. Presencia de náuseas 

3. Ansiedad por el procedimiento 

4. Ansiedad por tratamientos 

5. Preocupaciones 

6. Problemas cognitivos 

7. Percepción de la apariencia física 

8. Comunicación 

Las definiciones de las variables se encuentran descritas en Anexo E 

 

8.7 Plan de análisis  

El protocolo se sometió a los comités locales de ética y bioética en investigación  

Al ser autorizado, el residente de medicina familiar comenzó con el trabajo de campo para 

la recolección de datos 

Se realizó la recolección de datos y filtró los casos que cumplan los criterios de inclusión  

Se identificarán a los pacientes de 5 a 18 años que se encuentren en el piso de oncología 

pediátrica con diagnóstico de leucemia linfoblástica aguda (LLA). 

Para los pacientes que cumplan con los criterios de selección para este estudio, se les 

explicará a los padres o tutores el objetivo y procedimiento del proyecto, invitándolos a 

participar. 

Los padres que deseen que sus hijos participen deberán firmar un consentimiento 

informado para la aplicación del instrumento, tanto para ellos como para sus hijos. Además, 

a los niños y adolescentes se les invitará a participar mediante una carta de asentimiento 

informado, en la cual, al aceptar, también firmarán con su nombre. 

Una vez firmado el consentimiento informado, se procederá con la aplicación del 

cuestionario PedsQL Cancer Module. Para los pacientes de 5 a 7 años, el cuestionario será 

leído y respondido por el entrevistador según la respuesta verbal del paciente. En el caso 
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de los pacientes de 8 a 18 años y sus padres, el cuestionario será auto aplicado. La 

aplicación de ambos cuestionarios tomará aproximadamente 15 minutos. 

Los datos obtenidos se registrarán en una hoja de recolección diseñada específicamente 

para este estudio. Cada pregunta o ítem tendrá 5 opciones de respuesta, de las cuales solo 

se marcará una, seleccionando la que mejor represente la situación 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 

máximos y mínimos, así como la desviación estándar, la mediana y la moda. Es importante 

considerar las diferencias entre niños y adultos al evaluar y tomar el reporte sobre su calidad 

de vida, ya que la visión del mundo y la forma en que procesan la información son muy 

distintas. En el caso de los niños, resulta esencial tener en cuenta la etapa de desarrollo en 

la que se encuentran. En edades más tempranas (2 a 4 años), la principal barrera es la 

comprensión del niño, dado que en esta etapa aún no existe una percepción clara de lo que 

constituye la calidad de vida. Además, 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 niños. (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 realizará las encuestas para 

la recolección de datos y el análisis de estos. 

Médico Especialista Dra. Susana Carolina Osorio González, quien supervisará y asesorará 

este protocolo. 
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9.3 Financieros  

Los recursos fueron proporcionados por los investigadores y no requirieron inversión 

financiera adicional por parte de la institución, que se emplearán recursos con los que se 

cuentan actualmente y se realizó el estudio dentro de la unidad de medicina familiar No. 8 

9.4 Presupuesto  

9.4.1 Costo Fijo 

Impresión del instrumento $57.60 pesos mexicanos  

Hojas de maquina $252.00 pesos mexicanos 

Impresión de hoja de recolección de datos $19.20 pesos mexicanos  

Impresión del consentimiento informado $90 pesos mexicanos 

Caja de plumas color azul $73.00 pesos mexicanos 

9.4.2 Costos variables  

No se dará pago monetario al aplicador del cuestionario, no se requiere transporte  

Presupuesto total: $500 pesos mexicanos 

9.4.3 Costo unitario  

Impresión del instrumento $57.60 pesos mexicanos  

Hojas de maquina $252.00 pesos mexicanos 

Impresión de hoja de recolección de datos $19.20 pesos mexicanos  

Impresión del consentimiento informado $90 pesos mexicanos 

Caja de plumas color azul $73.00 pesos mexicanos 

Costo unitario= costo total/número de encuestas  

Costo unitario= 491/96 =5.11 

Costo unitario = $5.11.6 pesos por encuesta 

9.4.4 Costo total  

Impresión del instrumento $57.60 pesos mexicanos  

Hojas de maquina $252.00 pesos mexicanos 

Impresión de hoja de recolección de datos $19.20 pesos mexicanos  

Impresión 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 requirió de ningún 

apoyo financiero de la institución.  
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10. ASPECTOS ÉTICOS 

El estudio se apegó al Reglamento de la Ley General de la Salud en materia de 

investigación para la salud vigente, en lo que respecta a la investigación en seres humanos. 

Además, este estudio se llevó a cabo en el área médica, por lo que también esta adherido 

a la “Declaración de Helsinki de la Asociación Médica Mundial”, siguiendo las 

recomendaciones para la investigación biomédica en personas, aprobada en junio de 1964, 

enmendada en Tokio, Japón, en octubre de 1975, con su última revisión en septiembre de 

1989 en Hong Kong. Esta declaración establece 12 principios básicos que serán la base de 

nuestra investigación. Se respetó 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 garantizó que la población en estudio tuviera la 

confianza de aceptar o rechazar su participación, respetando así su autonomía como 

participantes. 

 

Riesgo de la Investigación. 

De acuerdo con lo establecido en el reglamento de Investigación en materia de Salud, Título 

II, Capítulo I, Artículo 17; Título II, Capítulo III, Artículos 38 y 39, el estudio se consideró de 

riesgo mínimo, ya que las variables fisiológicas, psicológicas 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 procederá de la siguiente manera: 

1. Se suspendió el cuestionario inmediatamente. 

2. Se proporcionó atención médica en caso de que sea requerida. 

3. La psicóloga del hospital brindó medidas de contención emocional. 

4. Se ofreció una sesión de terapia conjunta para el manejo de emociones adversas, 

tanto al paciente como a sus padres. 

Estudio en población vulnerable. 

De acuerdo con lo establecido en el reglamento de Investigación en materia de Salud, Título 

II, Capítulo III, Artículos 36 y 37, los participantes constituyen una población vulnerable, ya 

que se trata de menores de edad. Por lo tanto, se solicitó la participación de sus padres 

mediante el consentimiento informado de forma escrita. Además, se solicitó el 

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



34 
 

También se requirió el asentimiento del paciente, para lo cual se le proporcionó una carta 

de asentimiento. (Ver anexos A y B) 

 

Confidencialidad. 

Para preservar la confidencialidad de los pacientes, la información se gestionó en una base 

de datos codificada, con el fin de evitar que los participantes fueran identificados. Solo los 

investigadores principales tuvieron acceso a esta información. En caso de que los 

resultados del estudio fueran publicados, se garantizó el anonimato de los participantes, y 

sus nombres no fueron divulgados. El estudio contó con un valor social y científico 

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 

información estuvo a cargo del investigador principal y tuvo una duración de 5 años. En 

caso de que ocurriera alguna situación adversa o inesperada durante la aplicación del 

estudio, se notificó inmediatamente al Comité de Ética e Investigación (CEI) 

Condiciones en las cuales se solicitó el consentimiento. 

El consentimiento informado se solicitó a los pacientes que cumplieron con los criterios de 

inclusión. Se explicó el objetivo y procedimiento del estudio a uno o ambos padres, así 

como al paciente (niño o adolescente). Se solicitó su consentimiento y asentimiento 

informado, detallando los riesgos y beneficios del estudio, garantizando la confidencialidad 

de los datos y la revocación del estudio en cualquier momento. 

Procedimiento de Recolección de los datos. 

El estudio se llevó a cabo cuando el paciente y sus padres acudan al servicio de 

quimioterapia, urgencias o hospitalización del Hospital General de Zona Núm. 3, IMSS, 

Jesús María, Aguascalientes. La participación consistió en completar un cuestionario con 

una duración aproximada de 15 minutos. Las preguntas del cuestionario abordaron temas 

relacionados con problemas en las actividades diarias, emociones, relaciones 

interpersonales y desempeño escolar. Cada pregunta tenía 5 opciones de respuesta, de las 

cuales solo se marcó una que describiera mejor la situación actual del paciente o de sus 

padres. El cuestionario que se aplicó a los pacientes de 5 a 7 años fue administrado por el 

entrevistador, quien registró las respuestas verbales del paciente. Para los pacientes de 8 

a 18 años y sus padres, el cuestionario fue auto aplicado, es decir, cada participante lo 

respondió por su cuenta, de puño y letra. 
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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 años, posteriormente, se les aplico a los 

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

Las características sociodemográficas y de calidad de vida de la muestra estudiada se 

muestran en el cuadro 1.  

TABLA 1 CARACTERÍSTICAS SOCIODEMOGRÁFICAS Y CALIDAD DE VIDA. 
Cuadro 1. Características sociodemográficas y de calidad de vida de la muestra. 

Característica Frecuencia  

(n 48) 

 

Porcentaje 

(%) 

         Edad Media Pacientes  

 

5-7 años 

8-12 años 

13-18 años 

 

 

11 

14 

23 

 

 

22.91  

29.16  

47.91  

         Edad Media padres (± 

DE) 

 

 

 

43.8  

            Sexo participantes 

Hombre  

Mujer 

Sexo Padres 

Mujeres 

Hombres 

29 

19 

 

46 

2 

60.5 

39.5 

 

95.8 

4.2 

           Estado civil Padres 

Soltero 

Casado 

Divorciado 

Viudo 

0 

41 

6 

1 

0 

85.5 

12.5 

2.0 

           Ocupación de participantes 

Estudiantes 48 100 

           Ocupación Padres 

Empleado 

Ama de casa 

Otro 

12 

17 

19 

25.0 

35.4 

39.6 
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Fase del tratamiento   

Inducción 

Consolidación 

Mantenimiento 

17 

16 

15 

35.4 

33.3 

31.3 

Percepción de calidad de vida 

Puntaje media ±DE 

Pacientes  

Padres  

 

1811.4 ±411.8 

1419.2 ±501.41 

Dominio 1 Dolor o herida 

Puntaje media ±DE 

Pacientes  

Madres 

Padres  

 

 

50.2 ±26.98 

35.8 ± 28.69 

62.5 ± 17.67 

Dominio 2 Nauseas  

Puntaje media ±DE 

Pacientes  

Madres 

Padres 

 

 

58.9 ±24.45 

50.3 ± 27.55 

62.5 ± 17.67 

Dominio 3 Ansiedad a 

procedimientos 

Puntaje media ±DE 

Pacientes  

Madres 

Padres 

 

 

 

46.3 ± 27.49 

34.7 ± 29.93 

50 ± 35.35 

Dominio 4 Ansiedad a 

tratamiento  

Puntaje media ±DE 

Pacientes  

Madres 

Padres  

 

 

 

62.5 ± 25.38 

46.1 ± 27.14 

50 ± 0 

Dominio 5 Preocupación 

Puntaje media ±DE 

Pacientes  

Madres 

Padres  

 

 

60.0 ± 20.62 

29.8 ± 26.94 

50 ± 0 
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Dominio 6 Problemas 

cognitivos  

Puntaje media ±DE 

Pacientes  

Madres 

Padres 

 

 

 

90.2 ± 12.71 

78.9 ± 16.15 

62.5 ± 17.67 

Dominio 7 Apariencia física  

Puntaje media ±DE 

Pacientes  

Madres 

Padres 

 

 

 

72.5 ± 20.42 

53.3 ± 17.82 

54.1 ±   5.89 

Dominio 8 Comunicación 

Puntaje media ±DE 

Pacientes  

Madres 

Padres 

 

 

80.0 ± 20.17 

67.5 ± 19.73 

62.5 ± 17.67 

Percepción de calidad de vida 

Pacientes 

Buena 

Mala 

42 

6 

87.5 

12.5 

Percepción de calidad de vida 

Padres 

Buena 

Mala 

26 

22 

54.2 

45.8 

Fase Tratamiento pacientes Calidad de vida  

Buena                              Mala 

Inducción 

Consolidación  

Mantenimiento 

12 (25) 

15 (31.3) 

15(31.3) 

5 (10.4)  

1 (2.0) 

0 

Fase Tratamiento Padres Calidad de vida  

Buena                              Mala 

Inducción 

Consolidación  

Mantenimiento 

1 (2.0) 

10 (20.8) 

15 (31.3) 

16 (33.4)  

6 (12.5) 

0 

                     Fuente: Encuestas aplicadas a los padres de los pacientes y pacientes de oncología HGZ#3 

 



38 
 

En cuanto a la edad se realizaron 3 categorías de acuerdo a la versión del instrumento 

utilizado, teniendo una categoría de 5 a 7 años con una frecuencia de 11 participantes con 

media de 5.54 años, de 8 a 12 años con una media de 9.42 años y edades de entre 13 a 

18 años con media de 15.82 (gráfico 1), respecto a las edades de los padres fue una edad 

media de 43.8 años. 

ILUSTRACIÓN 1 EDAD DE PACIENTES. 

 

La distribución por sexo de los participantes se observó mayoritaria de Hombres teniendo 

el 60.5% (n=29) de la muestra en comparación con las mujeres que fueron el 39.5% (n=19) 

(Grafico 2), respecto al sexo de los padres se observó que mayoritariamente fueron mujeres 

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

    

ILUSTRACIÓN 2 SEXO DE LOS PACIENTES. 
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Gráfico 1. Edad pacientes

Hombres Mujeres

Gráfica 2 Sexo de los pacientes



39 
 

ILUSTRACIÓN 3 SEXO DE LOS PADRES. 

 

El estado civil de los padres se observó que la mayoría de la muestra eran casados con el 

85.5% (n=41) seguido de divorciados 12.5% (n=6) y por último viudos 2% (n=1), no se 

observaron padres o madres solteras en nuestro estudio (Gráfico 4). La ocupación de todos 

los participantes es estudiante con el 100% de la muestra.  

ILUSTRACIÓN 4 ESTADO CIVIL. 

 

 

Respecto a la ocupación de los padres se observó que el 35.4% (n=17) se dedican al hogar, 

solo el 25% son empleados y el 39.6% no especifican su ocupación. (Grafico 5) 

Hombres Mujeres

Gráfica 3 Sexo de los padres

0 20 40 60 80
Porcentaje

Divorciado

Viudo

Casados

Gráfico 4 Estado civil



40 
 

ILUSTRACIÓN 5 OCUPACIÓN DE PADRES. 

 

La distribución de las fases del tratamiento se encontró que el 35.4% (n=17) se encuentran 

en inducción, seguido de consolidación con 33.3% (n=16) y por último mantenimiento con 

31.3% (n=15). (Grafico 6) 

ILUSTRACIÓN 6 FASES DE TRATAMIENTO. 

 

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 número 1 el cual evalúa el dolor o 

la herida del paciente, presenta una puntuación 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 número 2 

se evalúan las náuseas, 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 

puntuación media de 46.3, las madres de 34.7 y por ultimo los padres de 50, el dominio 

número 4 se refiere a la ansiedad que se tiene respecto al tratamiento, se tiene una 

puntuación media por parte de los pacientes con 62.5, seguido de los padres con un 50 y 

por ultimo las madres con una puntuación media de 46.1.  

0 10 20 30 40
Porcentaje

Otro

Empleado

Hogar

Gráfico 5 Ocupación de Padres

Inducción Consolidación

Mantenimiento

Gráfica 6 Fases del Tratamiento
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La preocupación se refiere al dominio número 5 en donde se obtuvo una puntuación media 

de 60, seguido de los padres con una puntuación de 50 y por ultimo las madres con una 

puntuación de 29.8. Los problemas cognitivos comprenden el dominio número 6, en donde 

se obtuvo una puntuación media por parte de los pacientes de 90.2, seguido de las madres 

con una puntuación de 78.9 y por ultimo los padres con una puntuación de 62.5.  

Respecto al dominio 7 se evalúa la apariencia física, 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 comunicación teniendo una puntuación media por parte de 

los pacientes de 80, seguida de las madres con 67.5 y por ultimo los padres con una 

puntuación media de 62.5.  

Para obtener una puntuación total global se realiza una sumatoria logrando asi determinar 

la calidad de vida, para determinar buena calidad de vida se tiene que tener una puntuación 

igual o mayor de 1350 puntos, por parte de los pacientes se obtuvo una puntuación media 

de 1811.4 y de los padres una puntuación media de 1419.2.  

La percepción 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%. 

ILUSTRACIÓN 7 CALIDAD DE VIDA PERCIBIDA POR PACIENTES. 

 
0 20 40 60 80
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Gráfico 7 Calidad total de vida percibida Paciente



42 
 

ILUSTRACIÓN 8 CALIDAD DE VIDA PERCIBIDA POR PADRES. 

 

Respecto a las fases del tratamiento la percepción de los pacientes se observa que en la 

fase de consolidación 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 inducción con mala calidad de vida se 

encuentra 10.4% de los pacientes.  

Respecto a la percepción de los padres en la calidad de vida respecto a la fase del 

tratamiento se encontró que 33.4% se encuentra en fase de inducción con una calidad de 

vida percibida mala y en la fase de mantenimiento con buena calidad de vida se encontró 

el 31.3%.  

12. DISCUSIÓN 

El presente estudio tuvo como propósito evaluar la percepción de la calidad de vida en 

pacientes pediátricos con diagnóstico de leucemia linfoblástica aguda (LLA) y compararla 

con la percepción de sus padres, empleando el instrumento PedsQL Módulo Cáncer 3.0. 

Los hallazgos aportan información relevante sobre el impacto de la enfermedad y el 

tratamiento, así como sobre la dinámica familiar en el contexto del cáncer infantil. 

En primer lugar, se observó que la mayoría de los pacientes refirió 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 evolución de la enfermedad y la carga emocional que 

implica el rol de cuidadores. Los niños, por su parte, tienden a adaptarse a los cambios y a 

normalizar algunos síntomas, lo que explica sus reportes más positivos. 

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

problemas cognitivos y comunicación, lo que sugiere resiliencia en el ámbito escolar y 

54.2

45.8
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Porcentaje

Buena

Mala

Gráfico 8 Calidad de vida percepción Padres
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social, aun con las limitaciones propias de la enfermedad. Este resultado coincide con lo 

reportado en el Hospital Pediátrico de Sinaloa, donde la comunicación se identificó como 

un aspecto menos afectado. (26) Sin embargo, los dominios de dolor, ansiedad a 

procedimientos y preocupación resultaron con los puntajes más bajos, lo cual concuerda 

con estudios internacionales que señalan 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 percepción de 

la calidad de vida. Los pacientes en inducción reportaron peor calidad de vida en 

comparación con quienes se encontraban en consolidación 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 

consolidación y el mantenimiento, en cambio, suelen estar asociados con una mejor 

adaptación y menor sintomatología, lo que se refleja en mejores puntajes. 

La discordancia entre la percepción de pacientes y padres resalta la importancia de aplicar 

el instrumento a ambos, ya que cada perspectiva aporta información complementaria. 

Como señalan Nakajima (2020) y Fontibón (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 clínico, los resultados refuerzan la necesidad de un abordaje 

integral que trascienda el tratamiento farmacológico. Se requiere incorporar estrategias de 

apoyo psicológico, programas de manejo del dolor y acompañamiento escolar, así como 

fortalecer la orientación a los cuidadores. La detección temprana de dominios con puntajes 

bajos, como dolor o ansiedad, permitiría diseñar intervenciones dirigidas a mejorar la 

adherencia terapéutica y la experiencia del paciente. 

Entre las limitaciones del estudio se reconoce su diseño transversal, que no permite evaluar 

la evolución de la calidad de vida a lo largo del tratamiento, y el hecho de haberse realizado 

en un solo hospital, lo que restringe la generalización 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 aproximación robusta al contexto local. 

Finalmente, los resultados aportan evidencia valiosa sobre la calidad de vida en pacientes 

pediátricos con LLA en México, un tema en el que aún existen pocos estudios. Futuras 

investigaciones deberían considerar un diseño longitudinal multicéntrico que permita 

comparar la evolución de la calidad de vida en distintas fases del tratamiento y explorar 
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factores sociodemográficos, familiares y culturales que influyen en la experiencia del cáncer 

infantil. 

13. CONCLUSIÓN 

El presente estudio permitió evaluar la percepción de la calidad de vida en pacientes 

pediátricos de 5 a 18 años con diagnóstico de leucemia linfoblástica aguda y contrastarla 

con la percepción de sus padres, utilizando el instrumento PedsQL Módulo Cáncer 3.0. 

1. Se encontró que la mayoría de los pacientes perciben su calidad de vida como buena, 

mientras que una proporción considerable de padres la perciben como mala. Esto confirma 

la existencia de una discordancia en la percepción del bienestar, atribuible a la adaptación 

de los pacientes frente a la enfermedad y a la sobrecarga emocional de los cuidadores. 

2. Los dominios más afectados fueron el dolor, la ansiedad a procedimientos y la 

preocupación, lo que evidencia la necesidad de intervenciones específicas para mejorar 

estas áreas. En contraste, la comunicación y el funcionamiento cognitivo fueron los 

dominios mejor evaluados, lo que refleja resiliencia en el ámbito social y escolar. 

3. La fase del tratamiento influyó directamente en la percepción de la calidad de vida. Los 

pacientes en fase de inducción presentaron puntajes más bajos en comparación con 

quienes se encontraban en consolidación o mantenimiento, lo que coincide con la 

intensidad de la quimioterapia y la frecuencia de hospitalizaciones en la etapa inicial. 

4. El análisis de los resultados destaca la relevancia de incluir la perspectiva del paciente y la 

de los padres en la evaluación de la calidad de vida, ya que ambas ofrecen información 

complementaria y necesaria para el diseño de estrategias de atención integral. 

5. Este estudio subraya la necesidad de que el abordaje clínico de los pacientes pediátricos 

con LLA sea multidisciplinario e integral, incorporando programas de manejo del dolor, 

apoyo psicológico, acompañamiento escolar y orientación familiar, con el objetivo de 

mejorar la adherencia terapéutica y favorecer el bienestar físico, emocional y social. 

6. Entre las limitaciones del estudio se identifican el diseño transversal y la aplicación en una 

sola unidad hospitalaria, lo que limita la generalización de los hallazgos. Sin embargo, al 

tratarse de un estudio censal, los resultados reflejan la realidad de la población atendida en 

este centro de referencia. 

En conclusión, la calidad de vida en pacientes pediátricos con leucemia linfoblástica aguda 

es percibida de manera más favorable por los propios pacientes que por sus padres, siendo 
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fundamental la evaluación sistemática de este indicador para orientar políticas y estrategias 

que fortalezcan la atención oncológica pediátrica en México. 

14. GLOSARIO 

Adherencia terapéutica: Cumplimiento por parte del paciente de las indicaciones médicas 

en relación con la toma de medicamentos, asistencia a consultas y seguimiento de 

procedimientos, fundamental en la eficacia del tratamiento oncológico. 

Afrontamiento: Conjunto de estrategias cognitivas, conductuales y emocionales que 

utilizan los pacientes y sus familias para manejar el estrés asociado al diagnóstico y 

tratamiento de una enfermedad. 

Ansiedad: Estado emocional caracterizado por tensión, inquietud y temor frente a 

situaciones reales o anticipadas; en oncología pediátrica se asocia a los procedimientos 

invasivos, la hospitalización y la incertidumbre sobre la evolución de la enfermedad. 

Calidad de vida (CV): Conjunto de condiciones objetivas y subjetivas que determinan el 

bienestar general de una persona en relación con su salud, entorno social, psicológico y 

funcional. 

Calidad de vida relacionada con la salud (CVRS): Dimensión específica de la calidad de 

vida que refleja la percepción de los pacientes respecto al impacto de la enfermedad y sus 

tratamientos en su estado físico, emocional, social y escolar. 

Cáncer infantil: Grupo de enfermedades malignas que afectan a niños y adolescentes; en 

México es la segunda causa de muerte en edad pediátrica y la leucemia linfoblástica aguda 

constituye su forma más frecuente. 

Carga del cuidador: Consecuencias físicas, emocionales, sociales y económicas 

derivadas de la atención continua que un padre o familiar proporciona a un niño con 

enfermedad crónica o incapacitante. 

Consolidación: Segunda fase del tratamiento de la leucemia, cuyo objetivo es eliminar las 

células malignas residuales que pudieran causar recaídas. 

Cuestionario PedsQL (Pediatric Quality of Life Inventory): Instrumento validado 

internacionalmente que evalúa la calidad de vida en niños y adolescentes a través de 

diferentes dominios, aplicable tanto a pacientes como a padres. 

Dominio: Categoría o dimensión específica dentro de un instrumento de medición, como 

el dolor, la ansiedad o los problemas cognitivos en el PedsQL. 
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Emociones negativas: Respuestas afectivas como miedo, tristeza, culpa o enojo que 

aparecen en pacientes y familias ante el diagnóstico y tratamiento del cáncer. 

Epidemiología: Ciencia que estudia la distribución, frecuencia y factores determinantes de 

las enfermedades en poblaciones específicas. 

Estrés: Respuesta fisiológica y psicológica del organismo frente a situaciones percibidas 

como amenazantes; en oncología pediátrica afecta tanto a los pacientes como a sus 

cuidadores. 

Fase de inducción: Etapa inicial de la quimioterapia intensiva que busca lograr la remisión 

completa de la leucemia. 

Fase de mantenimiento: Etapa prolongada del tratamiento destinada a prevenir recaídas 

y consolidar la remisión alcanzada. 

Fatiga: Síntoma frecuente en los pacientes con cáncer, caracterizado por agotamiento 

físico y mental que interfiere en las actividades diarias. 

Función cognitiva: Capacidad relacionada con el aprendizaje, la memoria, la atención y el 

pensamiento lógico; puede verse afectada en pacientes pediátricos sometidos a 

quimioterapia. 

Impacto psicosocial: Consecuencias emocionales, sociales y familiares derivadas de la 

enfermedad crónica y su tratamiento. 

Leucemia linfoblástica aguda (LLA): Neoplasia hematológica más común en la infancia, 

caracterizada por la proliferación descontrolada de linfoblastos en la médula ósea. 

Médula ósea: Tejido esponjoso localizado en el interior de los huesos largos y planos, 

encargado de la producción de células sanguíneas. 

Neoplasia: Crecimiento anormal y descontrolado de células en el organismo que puede ser 

benigno o maligno. 

Oncología pediátrica: Especialidad médica enfocada en el diagnóstico, tratamiento y 

seguimiento de neoplasias en la infancia y la adolescencia. 

Paliativo: Intervención orientada a aliviar síntomas y mejorar la calidad de vida en 

pacientes con enfermedades graves, más allá del control curativo. 

Percepción: Interpretación individual de experiencias, síntomas y estados emocionales 

que influyen en la forma en que el paciente y su familia valoran la calidad de vida. 

Quimioterapia: Tratamiento que utiliza fármacos citotóxicos para destruir células malignas 

o detener su proliferación. 
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Remisión: Desaparición de los signos y síntomas 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. 

Síndrome aplásico: Conjunto de manifestaciones clínicas derivadas de la disminución en 

la producción de células sanguíneas en la médula ósea, común en la LLA. 

Síntoma: Manifestación subjetiva de la enfermedad experimentada y comunicada por el 

paciente, como dolor, náusea o fatiga. 

Supervivencia: Tiempo durante el cual un paciente con cáncer permanece vivo tras el 

diagnóstico o el inicio del tratamiento, indicador clave en la epidemiología del cáncer. 

Tratamiento integral: Estrategia que combina medidas médicas, psicológicas, sociales y 

educativas para abordar de manera completa las necesidades del paciente y su familia. 

Vulnerabilidad: Condición de mayor riesgo de sufrir daño físico, emocional o social; en 

este estudio aplica a los pacientes pediátricos por su edad y dependencia del cuidado 

familiar. 
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16 ANEXOS.  

Anexo A. Cronograma de Actividades. 

Actividade
s  

Oct 
202
4 

Nov 
202
4 

Dic 
202
4 

Ene 
202
5 

Feb 
202
5 

Mar 
202
5 

Abr 
202
5 

May 
202
5 

Jun 
202
5 

Jul 
202
5 

Ago
s 
2025 

Sep 
202
5 

Revisión 
Bibliográfica 

            

Formulación 
de pregunta 
inicial/título 

            

Recopilación 
de 
información  

            

Realización 
justificación 

            

Realización 
de objetivos 

            

Elaboración 
de marco 
teórico y 
conceptual 

            

Entrega de 
avance  
 

            

Evaluación 
por el  
Comité de 
ética e  
investigación  

            

Aprobación 
de protocolo 

            

Revisión y 
corrección de 
protocolo  

          
 

  

Recolección 
de datos  
 

            

Análisis 
 

            

Redacción 
de trabajo 
final  
 

            

Difusión de 
resultados 
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Anexo B. Carta de consentimiento informado.  
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Anexo C. Carta de asentamiento en menores de edad.  
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Anexo  D. Carta de excepción de la carta de consentimiento informado.  
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Anexo E. Carta de no inconveniente.  
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Anexo F. Operacionalización de variables.  

Variable. Definición 
conceptual. 

Definición 
operativa. 

Tipo de 
Variable. 

Escala 
de 

Medició
n. 

Indicador
. 

Edad. Tiempo 
trascurrido 
desde la 
fecha de 
nacimiento 
de un 
individuo. 

Número de 
años y 
meses 
cumplidos 
hasta el día 
de la 
aplicación 
del 
cuestionario
. 

Cuantitati
va. 

Intervalo
s. 

5 a 7 
años 

8-12 años 

13 – 18 
años. 

Sexo. Característic
as 
biológicas y 
fisiológicas 
que definen 
a hombres y 
mujeres. 

Característi
cas 
fenotípicas 
de cada 
individuo. 

Cualitativa
. 

Nominal. Masculino
. 

Femenino
. 

Escolaridad. Grado 
académico 
alcanzado 
por quien ha 
cursado o 
cursa un 
programa 
académico. 

Grado de 
estudios 
que 
actualmente 
cursa o 
curso el 
paciente. 

Cualitativa
. 

Ordinal. Preescola
r. 
Escolar. 

Secundari
a. 
Bachillera
to. 

Calidad de 
vida. 

Conjunto de 
condiciones 
que 
contribuyen 
a hacer 
agradable y 
valiosa la 
vida. 

Percepción 
que tiene el 
paciente 
sobre su 
capacidad 
para 
mantener 
un nivel de 
funcionamie
nto 
aceptable 
para realizar 
sus 
actividades 
cotidianas. 

cualitativa Nominal. Cuestiona
rio para valorar la 
calidad de vida tipo 

 

Funcionamie
nto físico. 

Conjunto de 
estructuras, 
funciones, 
actividades 
requeridas 
para 
independen

Capacidad 
funcional de 
cada 
individuo 
para realizar 
sus 
actividades. 

Cualitativa
.  

Nominal. Escala de 
0 a 100; a 
saber, 
0=100, 
1=50, 
3=25, 
4=0. 
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cia 
funcional. 

Funcionamie
nto Escolar. 

Desarrollo 
de 
actividades 
escolares, 
como 
realizar 
tareas, 
atención en 
clase, 
realización 
de 
exámenes, 
etc. 

Desempeño 
académico 
de un 
individuo. 

Cualitativa
. 

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

Funcionamie
nto social. 

Las 
habilidades 
de una 
persona 
para lograr 
metas y 
roles 
sociales 
definidos. 

Interacción 
de una 
persona en 
el medio 
externo.  

Cualitativa
. 

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

Edad de los 
padres. 

Tiempo 
trascurrido 
desde la 
fecha de 
nacimiento 
de un 
individuo. 

Número de 
años y 
meses 
cumplidos 
de los 
padres 
hasta el día 
de la 
aplicación 
del 
cuestionario
. 

Cuantitati
va. 

Intervalo
s. 

20-40 
años 
40-60 
años 

Fases del 
tratamiento. 

Inducción Primera 
fase de 
tratamiento. 
Duración de 
1 a 2 
meses. 

Fase del 
tratamient
o que se 
encuentra 
recibiendo 
el 
paciente 
durante la 
aplicación 
del 
cuestionar
io. 

Cualitati
va. 

Nominal. Inducción. 
Consolidaci
ón. 
Mantenimie
nto. 
 

Consolidaci
ón. 

Segunda 
fase del 
tratamiento. 
Duración de 
8 a 10 
meses. 

Mantenimie
nto. 

Tercera fase 
del 
tratamiento 
duración de 
2 años. 
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Variables. Definición 
Conceptual. 

Definición 
operacional. 

Tipo de 
variable. 

Escala 
de 

Medición
. 

Indicador. 

Dolor. Experiencia 
sensorial y 
emocional 
desagradabl
e, asociada 
con una 
lesión 
presente o 
potencial. 

Percepción 
sensorial 
localizada o 
subjetiva 
intensa. 

Cualitativa
. 

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

Náuseas. Sensación 
subjetiva, 
desagradabl
e, no 
dolorosa de 
vomitar. 

Sensación 
que indica 
la 
proximidad 
del vomito. 

Cualitativa
. 

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

Ansiedad del 
procedimient

o. 

Miedo o 
preocupació
n intensa a 
actividades 
realizadas 
con el fin de 
la curación. 

Gran 
inquietud o 
extrema 
inseguridad 
ante un 
procedimien
to clínico. 

Cualitativa
. 

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

Ansiedad del 
tratamiento. 

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

Mayor 
inquietud o 
extrema 
inseguridad 
ante el 
tratamiento. 

Cualitativa
. 

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

Preocupació
n. 

Acción o 
efecto de 
preocuparse
. 

Estado de 
inquietud 
ante una 
situación 
difícil. 

Cualitativa
. 

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

Problemas 
cognitivos. 

Alteraciones 
en el 
pensamient
o, 
aprendizaje 

Afecciones 
de la 
memoria, la 
percepción 
y resolución 

Cualitativa
. 

Nominal. 0=Nunca 
1=Casi 
nunca. 
2=Alguna
s veces. 
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y memoria 
de un 
individuo. 

de 
problemas. 

3=A 
menudo. 
4=Casi 
siempre. 

Apariencia 
física. 

Es como lo 
ven y 
perciben los 
demás. 

Primera 
fuente de 
información 
en la 
interacción 
social, es la 
realidad 
física. 

Cualitativa
s. 

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

Comunicació
n. 

Acción 
consciente 
de 
intercambiar 
información 
entre dos o 
más 
participante
s. 

Dificultad 
para 
comunicars
e o hacerse 
entender. 

Cualitativa
. 

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

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



63 
 

Anexos G. Instrumento. 
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Anexo H. Licencia de instrumento. 
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