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Resumen

La investigacién evalla la calidad de vida de padres pacientes pediatricos de 5 a 7 afios y adolescentes
de 13 a 17 afios con leucemia linfoblastica aguda en el Hospital Infantil Eva Samano de Morelia,
Michoacan. Se aplicé el instrumento PedsQL 3.0 cancer module© a 26 padres y 32 adolescentes,
analizando los indicadores de salud de dolor, nduseas, ansiedad, preocupacion, problemas cognitivos,
apariencia fisica y comunicacion. Los resultados revelaron que los adolescentes estan preocupados
por la ansiedad ante los procedimientos y tratamientos, los padres sufren por el dolor y ansiedad del
menor durante las visitas médicas. El 64.32% de los adolescentes y el 57.07% de los padres presentan
una calidad de vida moderada. El PedsQL cancer module© es una herramienta confiable para medir
la calidad de vida y mejorar el bienestar.

Palabras clave: calidad de vida, leucemia linfoblastica aguda, indicadores de salud, PedsQL
Cancer Module®, desarrollo humano

Abstract

This research evaluates the quality of life of parents of pediatric patients aged 5 to 7 years and
adolescents aged 13 to 17 years with acute lymphoblastic leukemia at the Eva Samano Children's
Hospital in Morelia, Michoacan. The PedsQL 3.0 cancer module®© instrument was administered to 26
parents and 32 adolescents, analyzing health indicators such as pain, nausea, anxiety, worry, cognitive
problems, physical appearance, and communication. The results revealed that adolescents are
concerned about anxiety related to procedures and treatments, while parents suffer due to their child's
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pain and anxiety during medical visits. 64.32% of adolescents and 57.07% of parents reported a
moderate quality of life. The PedsQL cancer module® is a reliable tool for measuring quality of life and
improving well-being.

Keywords: quality of life, acute lymphoblastic leukemia, health indicators, PedsQL Cancer
Module®, human development.
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INTRODUCCION

De acuerdo con Jaime, J.C. & Gémez, D., (2009), el cancer mas comun en los infantes en México es la
leucemia, con una tasa de incidencia de 78,1/millén/afio en el afio 2012, por lo que, la incidencia de
leucemia linfoblastica aguda (LLA) en la poblacién pediatrica es aproximadamente cuatro veces mayor
entre nifios menores de dos afos y casi diez veces mayor a los diecinueve afos, en esa circunstancia,
la leucemia mieloide aguda (LMA) es mas frecuente durante los primeros dos afios de vida y su
incidencia disminuye en los infantes de mayor edad, por lo que, el Instituto de Investigacion del Cancer
describe que este diagnostico presenta otro pico de aparicion durante la adolescencia, convirtiéndose
en esa situacion en una neoplasia hematoldgica predominante en adultos mayores de 55 afios.

Por otro lado, Velarde-Jurado y Avila-Figueroa (2002), junto con Gutiérrez y Ledezma (2020), describen
que la LLA es un crecimiento autonomo de formas inmaduras de leucocitos (blastos) provenientes de
una clona maligna, lo que, se convierte en la principal causa centrada en la médula ésea, de esta forma,
se reduce otras series hematopoyéticas, de acuerdo con la célula afectada, las leucemias son
mieloides o linfoides y pueden ser agudas (LA) o crénicas (LAC). Las LA llevan rapidamente a la muerte
(Nelson & Berwick, 1989).

Por otra parte, las manifestaciones clinicas de la insuficiencia en la médula ésea varian segun el grado
de anemia, trombocitopenia y leucopenia, lo que lleva a una evaluacion diagnéstica inicial de la
leucemia aguda que requiere un historial clinico detallado que incluya sintomas y signos sugestivos,
asi como posibles factores predisponentes, ademads, se debera realizar un examen fisico completo
para identificar lesiones tisulares, masas tumorales u organomegalia (Milena Villarroel, C. 2006;
Cancer.org, 2024).

Mientras que, alrededor del 80% de los nifios con cancer presenta al menos un sintoma durante el
tratamiento; entre los mas comunes se encuentran la fatiga, nduseas, dolor, alteracion del suefio y
depresidn, en un estudio que evalud los sintomas en nifios con LLA, se confirmé con la presencia de
alteracion del suefio y nauseas durante el tratamiento de posinduccidn; asi como la fatiga, el dolory la
depresion disminuyeron, pero lamentablemente persisten en esta fase del tratamiento (Flynn, K. E., &
Atallah, E., 2016), por lo que, la medicién de la calidad de vida (CaVi) refleja el estado de bienestar e
impacto en las mejoras de las condiciones de salud mental, emocional, estilo de vida, vivienda,
satisfaccion en la escuela, empleo y economia familiar, indicadores que pueden influir en el estado de
salud emocional de la familia y del paciente con LLA.

En tanto que, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 2002) define la CaVi como un concepto amplio
que engloba diversos aspectos de la salud fisica de los individuos, incluyendo su estado fisioldgico,
nivel de independencia, relaciones sociales e interaccién con su entorno, en ese mismo sentido, Ramos
Arreola et al., (2024), afirman que los servicios de salud deben fortalecer el Desarrollo Humano (DH),
considerando los avances o retrocesos en las Condiciones de Vida (ConVi) asi como el bienestar social
(Rodriguez-Chamussy y Székely, L. F. L.-C. L., 2004).

METODOLOGIA

Se solicité por correo electronico la autorizacién al Dr. James W. Varni y a sus colaboradores de la
Universidad de Texas, desarrolladores del PedsQL Cancer Module®, para utilizar la version genérica
traducida al espafiol, actualmente, este instrumento se utiliza en Estados Unidos, Latinoamérica,
Europa y México y se ha demostrado confiabilidad, validez y propiedades psicométricas adecuadas en
estudios, ensayos clinicos, investigaciones sociales y practicas clinicas relacionadas con el cancer
pediatrico, en ese aspecto, el médulo consta de 15 items, organizados por grupos de edad, y evalla las
siguientes dimensiones: dolor y dafio; nduseas; ansiedad procesal; ansiedad relacionada con el
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tratamiento; preocupacion; problemas cognitivos; apariencia fisica y comunicacion, por lo que, en este
estudio se utilizo la version dirigida a padres de nifios de 5 a 7 afios y de adolescentes de 13 a 18 afios

Se realiz6 un estudio observacional, descriptivo, transversal, prospectivo y correlacional, este disefio
fue elegido porque no se interviene en el tratamiento y ni en el comportamiento de los pacientes;
Unicamente se observa, se registra y se describe las caracteristicas, afectaciones y variables
relacionadas con la vida diaria durante el proceso de atencidn por leucemia linfoblastica aguda (LLA),
el proposito principal es identificar como transcurre la atencidn, qué sintomas o secuelas tienen mayor
impacto en su calidad de vida y cudles son sus necesidades prioritarias, para ello, se adoptd un enfoque
cuantitativo y descriptivo, mediante la aplicacién de cuestionarios orientados a sistematizar la
informacion sin manipular variables ni aplicar tratamientos experimentales, la informacién se recopild
de manera prospectiva, en tiempo real y conforme ocurrieron los eventos en la cita médica, no se
utilizaron expedientes retrospectivos; en cambio, se registraron las respuestas y la evolucion de los
infantes conforme avanzg el tratamiento de la LLA.

La muestra estuvo conformada por dos grupos de participantes atendidos en el servicio de oncologia
pediatrica del Hospital Infantil "Eva Sdmano" del Instituto Mexicano del Seguro Social Bienestar (IMSS-
Bienestar), todos con diagndstico de LLA, en el primer grupo se conté con la participacion de 26 padres
de infantes de 5 a 7 afios, de los cuales 20 fueron hombres y 6 mujeres, con edades entre 25y 39 afios,
el segundo grupo estuvo integrado por 32 pacientes adolescentes de 13 a 17 afios, quienes 20 fueron
hombres y 12 mujeres. Se utilizé un muestreo no aleatorio y la recoleccién de datos se llevo a cabo
durante la consulta con cita previa, abordando a cada paciente juntos con sus padres, explicandoles el
proposito de la investigacion, por lo que, se solicitd su participacion para responder un cuestionario del
instrumento PedsQL Cancer Module® (Varni et al., 2002), asimismo, se les proporciond el protocolo de
consentimiento informado, el cual, fue aceptado por los padres.

La aplicacion del instrumento se realizé entre noviembre de 2023 y febrero de 2024 a través del
cuestionario se obtuvieron datos sobre los indicadores de dolor y dafio; nduseas; ansiedad; ansiedad
relacionada con el tratamiento; preocupacién; problemas cognitivos; apariencia fisica y percibida y
comunicacién, ademas, se recopilé informacién sociodemografica asi como clinica de los pacientes,
como nombre, edad, sexo, fecha de diagnéstico y etapa del tratamiento (tratamiento activo, recaida o
vigilancia), en el caso de los cuidadores, se registraron nombre, edad y parentesco.

Se excluyeron participantes que se encontraban en hospitalizacion o se encontraban inestables
durante la entrevista o en su caso, que no deseaban responder el cuestionario, del mismo modo, se
eliminaron del estudio los pacientes con un diagnéstico distinto de LLA, los resultados obtenidos se
detallaron mediante un analisis de tipo descriptivo.

DESARROLLO

El instrumento PedsQL® Cancer Module se utiliza para medir la CaVi relacionada con la salud en
infantes y adolescentes, tanto sanos como aquellos que presentan enfermedades agudas o croénicas,
cuya principal ventaja radica en la integracién de escalas genéricas basicas dentro de médulos
especificos para cada patologia, conformando un sistema unificado de medicién, esta metodologia
fue desarrollada originalmente en inglés por Varni, J. W., et al.,, (2002) y posteriormente traducido a
numerosos idiomas, garantizando de esta forma la confiabilidad asi como la validez de indicadores
que evaldan por separado, la CaVi pediatrica y la percepcion de los padres, gracias a esta metodologia,
el instrumento cuenta con distintas categorias que puede aplicarse de acuerdo con la edad; en ese
aspecto, se tiene el informe de adolescentes de 13 a 18 afios y asi mismo, la percepcién especifica
para infantes de 8 a 12 afios, de igual forma, se tiene la descripcién para infantes pequefios de 5a 7
afios y por ultimo, hace referencia para infantes de 2 a 4 afos, todas estas categorias incluyen varios
indicadores adaptados por cada rango de edad, permitiendo identificar sintomas propios de los
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infantes, tales como dolor y dafio, nduseas, ansiedad, preocupacion, problemas cognitivos, la
apariencia fisica y dificultades en la comunicacién.

El instrumento, PedsQL® Cancer Module® es una herramienta ampliamente utilizada para la
evaluacion de la CaVi en infantes y adolescentes que padecen diversas enfermedades, especialmente
en el contexto oncoldgico, esta metodologia permite obtener de manera estructurada y objetiva, con
una vision integral de acuerdo a la percepcion que los pacientes pediatricos tienen sobre su bienestar
fisico, emocional y social a lo largo de los distintos tratamientos recibidos, facilitando la identificacion
de forma especifica de cémo los infantes experimentan los efectos de la enfermedad y el impacto de
las intervenciones médicas que tienen a diario, el instrumento contempla indicadores, como el dolor,
la vitalidad, dafio percibido de la presencia de los sintomas de nduseas, ansiedad, preocupacion, asi
como los problemas cognitivos, la apariencia fisica y las dificultades comunicativas, todos estos
parametros de salud, se encuentran adaptadas a los rangos de edad de los pacientes, permitiendo una
evaluacion precisa en cada etapa del desarrollo (Varni, J. W., et al. 2002), la metodologia permite el uso
de cuestionarios en el area de oncologia pediatrica, permitiendo comparar la CaVi entre los diferentes
grupos de pacientes, identificando diferencias significativas entre quienes se encuentran en
tratamiento activo, en remisién o en comparacién con la poblacién infantil sana, dicha aplicacién
refuerza la confiabilidad y validez para la evaluacion de la CV en infantes que atraviesan por distintas
fases de enfermedades oncoldgicas (Varni, J. W., et al., 2007).

Siegel, et al. (2018) y Ferlay, et al (2015), describen que el cancer constituye una de las principales
causas de mortalidad a nivel mundial, con un registro de 8.8 millones de fallecimientos en el afio 2015,
en tanto que, la Organizacién Panamericana de la Salud, (2024) afirma que, los tipos de cancer con
mayor tasa de mortalidad destacan el pulmonar, hepatico, colorrectal, gastrico y mamario, a la vez que,
Quero, et al (2012) y Diaz, et al (2019) refieren que, el aproximadamente el 30% de los decesos por
cancer estdan relacionados con cinco factores de riesgo, entre los que se incluyen un alto indice de
masa corporal y un bajo consumo de frutas y verduras, incluso, Rendon, et al (2012) opinan que, el
sedentarismo, el tabaquismo y el consumo de alcohol representan factores prevenibles que
incrementan el riesgo de desarrollar cancer, en ese mismo sentido, la educacién y capacitacién de la
poblacion adquieren relevancia, ya que las infecciones ocasionadas por los virus de la hepatitis By C,
asi como el virus del papiloma humano, contribuyen a cerca del 20% de las muertes por cancer en
paises de bajos y medianos ingresos y al 7% en paises de ingresos altos.

En cambio Naber, et al (1997) y Gémez, et al (2020), opinan que, la mortalidad mundial por LLA es del
3.2% por cada 100,000 habitantes, siendo la poblacién infantil la mas afectada, dado que representa el
80% de los casos, aunque la Organizacién Mundial de la Salud, (2026) delimitan que, en adultos la LLA
puede tener consecuencias devastadoras debido a la alta tasa de mortalidad, la incidencia anual se
encuentra entre 20 y 35 personas por cada millén de habitantes, mientras que, Emadi, A., y Law, J. Y.
(2023) y Cisneros, et al (2021), subrayan que, la LLA presenta dos picos de incidencia: uno en la infancia
y otro alrededor de los 50 afios; sin embargo, la prevalencia es especialmente elevada en nifios de 0 a
14 afios en Estados Unidos, donde en 2016 se reportaron 6,590 casos nuevos y mas de 1,400 muertes
por esta enfermedad, en tanto que, en Latinoamérica la LLA es la primera causa de muerte por cancer
en la poblaciéon pediatrica, pero las cifras mas elevadas en encuentran en Venezuela, Ecuador,
Nicaragua, México y Per, por ejemplo, en Colombia se notificé que un 37% de prevalencia, con 1,338
casos en hombres y 1,290 en mujeres, por el contrario, en México, de acuerdo con, Mina et al., (2025),
la LLA representa un 25% de los casos, con un predominio de entre el 35 y 45% de las neoplasias
malignas pediatricas y en 2017 se diagnosticaron entre 2,600 y 3,120 casos en menores de 18 afios,
observandose una mayor mortalidad en infantes de 5 a 14 afios (Arana-Luna, et al., 2022).

En ese sentido, este articulo tiene como objetivo evaluar y analizar la calidad de vida de 26 padres de
infantes de 5 a 7 afos y 32 adolescentes diagnosticados con leucemia linfobldstica aguda (LLA),
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atendidos en el Hospital Infantil "Eva Samano" del Instituto Mexicano del Seguro Social Bienestar
(IMSS-Bienestar), en Morelia, Michoacan, por lo que, el objetivo es analizar que la calidad de vida de los
infantes con LLA en Michoacdn esta estrechamente vinculada con la atencién que reciben durante el
proceso de tratamiento, por lo que, una atencioén adecuada puede favorecer una percepcién de mayor
bienestar tanto en los pacientes como en sus familias, lo que se reflejaria en una mejor calidad de vida
durante el tratamiento y la recuperacion, de tal suerte que, el apoyo familiar también influye de manera
positiva en la recuperacidn, en la tolerancia a los tratamientos y en la disminucién de complicaciones
asociadas con la enfermedad.

Diversos estudios han demostrado la fiabilidad y validez del instrumento PedsQL Cancer Module® en
contextos internacionales y latinoamericanos. Varni, J. W. et al. (2002) destacan la aplicacién del
instrumento en 339 nifios entre 2 y 18 afios diagnosticados de cancer (la mitad de ellos con LLA, en
centros de referencia como el Children’s Hospital de San Diego y el Children’s Hospital de Los Angeles,
confirmando la validez y confiabilidad del PedsQL Cancer Module®© en estudios, ensayos clinicos,
investigaciones y practica clinica de oncologia pediatrica, en tanto que, en Uruguay, Fernandez et al.
(2010) llevaron a cabo la adaptacion y traduccion del PedsQL para su aplicaciéon en 20 nifios
hospitalizados con enfermedades agudas o crénicas, organizando la muestra en cuatro grupos de
edad:2a4,5a7,8a12y 13 a 18 afios, Similarmente, en Bogota (Colombia), Lépez, A. D. (2019)
implement6 esta misma metodologia en varias fundaciones, entrevistando a 97 cuidadores de nifios
con cancer, de este modo, se realizd una adaptacién transcultural en el Instituto Nacional de
Cancerologia E.S.E., donde se entrevistd a 15 menores con cancer (Fontibon, et al., 2017).

En México, Dorantes Acosta, E., et al. (2012) lo aplicaron en el Hospital Infantil de México Federico
Gomez (HIMFG), especificamente a 127 nifios con LLA atendidos por el Seguro Popular, en tanto que,
Valdivieso Aguirre, J. C. (2017) evalué a 199 nifos en el Hospital del Nifio DIF Hidalgo y Ramirez
Zamora, L. M., et al. (2015) encuestaron a 17 pacientes en el Hospital Civil Juan |. Menchaca de
Guadalajara, por su parte, Rodriguez Alvarado, A. G,, et al., (2022) administraron 44 encuestas en el
Hospital Pediatrico Dr. Rigoberto Aguilar Pico de Sinaloa, mientras que, en Estados Unidos, Rodgers, C.
C. et al. (2019) utilizaron los cuestionarios electronicos en centros como la Universidad de Duke
(Durham), el Hospital de Nifios de Texas, la Facultad de Medicina de Baylor (Houston), la Universidad
de Arizona (Tucson) y el Hospital de Nifios de Minnesota (Minneapolis), reportando sintomas como
fatiga, alteraciones del suefio, dolor, nduseas y depresién en 327 pacientes de entre 7 y 17 afios.

RESULTADOS

Se llevo a cabo un estudio con 32 pacientes adolescentes de 13 a 18 afios diagnosticados con LLA,
donde el 62.5% (20) son masculinos y el 37.5% (12) femeninos, también se analizaron 26 padres de
infantes de 5 a 7 afios, con edades entre los 25 y 39 afios; de estos, el 76.92% (20) son del género
masculino y el 23.08% (6) femenino, se realizé un andlisis factorial de correlacién de Pearson,
obteniendo correlaciones acumuladas que oscilan entre 0.015 y 0.068 en el instrumento para padres
de infantes diagnosticados con LLA, las correlaciones acumuladas varian negativamente de -0.043
hasta positivamente de 0.113, ademas, se efectud un andlisis de confiabilidad mediante Alfa Cronbach,
arrojando resultados de 0.54 para el primer grupo y de 0.78 para el segundo grupo.

Las respuestas agrupadas de los adolescentes de 13 a 18 afios (véase grafica 1) tuvieron un promedio
de 2.6 sobre un maximo de 4 y un minimo de cero, la desviacion estandar (DE) fue de 0.95 y el andlisis
del F del ANOVA arrojé un valor de 39.42, indicando una confiabilidad baja con un Alfa de Cronbach de
0.54, de igual manera, los datos agrupados de padres con hijos entre 5y 7 afios muestran un promedio
de 1.72,una DE de 0.59, y un ANOVA de 81.28 y la confiabilidad del Alfa de Cronbach es excelente, con
un valor de 0.78 (IBM SPSS Statistics, 2024).
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Discusién de resultados de la aplicacion del PedsQL Cancer Module©

En los adolescentes entre 13y 18 afios reportaron distintos sintomas asociados al tratamiento (véase
tabla 1): el 56.25% experimenta ocasionalmente dolor articular o muscular y el 43.75% lo presenta con
mayor frecuencia, en lo que respecta a la intensidad del dolor, el 50% refiere dolor intenso en ocasiones
y el otro 50% con mayor frecuencia, por lo que, las nauseas durante el tratamiento estan presentes en
el 59.37% de los casos, mientras que el 40.62% las experimenta casi siempre, en tanto que, al gusto de
los alimentos, el 56.25% manifiesta alteraciones esporadicamente y el 43.75% con mayor frecuencia,
mientras que, el 84.37% informa nauseas frecuentes al pensar en los tratamientos y el 15.62%
ocasionalmente, al contrario del 93.75% que presenta nauseas al comer en algunas oportunidades, y
el 6.25% lo indica como frecuente, a diferencia del 84.37% que considera que ciertos alimentos y olores
les provocan nduseas en ocasiones y un 15.62% habitualmente, por ultimo, la totalidad de los
encuestados (100%) declara que las inyecciones y pinchazos casi siempre les resultan dolorosos, y el
90.62% siente ansiedad ante la extraccién de sangre.

El 53.12% de los pacientes se ponen ansiosos a menudo cuando esperan al médico y el 46.87% a veces,
el 53.25% indican que se ponen ansiosos por ir al médico a veces y el 34.37% menciona sentirlo a
menudo, con respecto a la ansiedad por ir al hospital el 65.62% experimenta con frecuencia ansiedad
por ir al hospital y el 34.37% casi siempre, en cambio del 100% que manifiesta estar casi siempre estan
preocupados por los posibles efectos secundarios y la eficacia del tratamiento, en lo concerniente a la
preocupacioén por una recaida, el 56.25% a menudo se encuentran preocupados por volvera a los
tratamientos y el 28.12% a veces, sobre el 53.12% que presentan en ocasiones dificultades cuando
algo les molesta a veces, con referencia al 46.87% que a menudo lo perciben, pero, el 56.25% sefialan
que casi nunca tienen dificultad para prestar atencién casi nunca, mientras que el 43.75% lo
experimentan a veces.

El 50% tienen inconvenientes para recordar lo que leen casi nunca, mientras que, el otro 50% a veces,
en cuanto a la percepcidn de la apariencia, el 46.87% nunca sienten que no se ven bieny el 28.12% lo
sienten a menudo, un 84.37% indican que a menudo no les gusta que otras personas vean sus
cicatrices, mientras que, el 15.62% mencionan a veces sienten incomodidad que de los vean. El 46.87%
advierten estar avergonzados por sus cicatrices a menudo y el 43.75% a veces.

En relacion con la comunicacién con profesionales de la salud, el 43.75% sefialan que a menudo tienen
dificultad para describir sus experiencias de los tratamientos al médico o enfermera a menudo vy el
40.62% reportan que a veces problemas, con respecto a formular preguntas sobre su condicién, el
68.75% a veces presentan dificultades en realizar las preguntas al médico o enfermera sobre su
padecimiento y el 15.62% lo declaran a menudo, con respecto a explicar su afeccién a otras personas,
el 40.62% casi nunca tienen dificultad para explicar su afliccién a otras personas y el 34.37% a menudo,
finalmente, el 84.37% a veces tienen dificultad para explicarles a otras personas que estan enfermasy
el 15.62% lo enfrentan a menudo, mientras que, el 50% casi nunca no pueden explicar sus
padecimientos a otras personas y el otro 50% solo algunas veces.

En referencia a las respuestas de los padres de infantes de 5 a 7 afos (véase tabla 2), se presentan los
siguientes porcentajes destacados: El 88% reporta que a menudo les duelen los huesos o musculos a
los infantes, en tanto que, el 12% indica que esto ocurre a veces, por otra parte, el 62% menciona que
casi siempre les duele mucho, a la vez que, el 38% afirma que esto sucede a veces, por otra parte, el
malestar estomacal durante los tratamientos, el 69% de los pacientes reportan que esto les ocurre a
veces, a diferencia del 19% que lo presentan a menudo y el 12% restante que nunca lo han tenido.

Por otro lado, cuando la comida no les sabe bien, el 42% sefiala que con frecuencia no lo disfrutan, a
diferencia del 38% que casi nunca lo han notado y el 19% a veces no les agrada, sin embargo, es
importante sefalar que, el 69% de los padres describen que a veces y el 31% casi nunca, los infantes
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sienten malestar estomacal al pensar en los tratamientos médicos, caso contrario sucede con el 62%
gue comentan que a menudo se sienten mal del estdémago al comer, a diferencia del 81% que relatan
que casi siempre los olores de algunos alimentos les provocan malestar estomacal y el 19% lo
manifiestan frecuentemente.

Respecto a los pinchazos e inyecciones, el 62% indica que a veces les duelen y el 38% casi nunca, no
obstante, el 62% menciona que a veces no se asustan cuando les ponen intravenosas cuando les
realizan estudios o pruebas de sangre, aunque el 81% afirma que a veces se asustan con los pinchazos
de agujas durante los andlisis por via intravenosa y el 19% frecuentemente lo expresan, en lo que se
refiere a las visitas médicas, el 77% indica que nunca se asustan y el 23% casi nunca, sin embargo, el
69% reporta que casi nunca se asustan al ir al hospital y el 31% a veces.

El 46% de los padres mencionan que a veces se preocupan por los efectos secundarios de los
tratamientos, al contrario del 42% casi nunca se preocupan y el 12% nunca lo hacen, asimismo, se
destaca que el 69% a veces se ha preocupado si los tratamientos médicos funcionan, a diferencia del
19% que casi nunca lo han pensado y el 12% nunca lo han hecho, ademas, el 42% reporta preocupacién
frecuente sobre la recaida de la LLA, a diferencia del 38% casi nunca lo expresan y el 19% restante a
veces lo afirman. En lo que se refiere a que hacer cuando algo les molesta, el 69% sefala que a veces
les es dificil declararlo, mientras que el 31% indica que casi nunca lo han expresado, por lo que, en la
realizacién de operaciones matematicas, el 62% anuncian que a menudo tienen problemas para
resolver ejercicios, y el 38% casi siempre. Es trascendental, sefialar que, todos los encuestados
reportaron dificultades para redactar trabajos escolares, de modo que, el 65% comenta que a veces les
es dificil prestar atencion y el 35% casi nunca les cuesta efectuarlo.

En el componente de recordar lo que leen, el 58% reporta que casi nunca les ha costado acordarse lo
que captany el 42% a veces lo evocan, en relacién con la apariencia fisica, el 69% a menudo se sienten
seguros de su aspecto a menudo, en tanto que, el 19% nunca lo han referido y el 12% restante a veces
lo muestran, por lo que, el 77% menciona que nunca les gusta que otros vean sus cicatrices, si bien, el
62% opinan que nunca se han sentido avergonzados de que otros vean sus cuerpos, a diferencia del
38% que revelan que casi nunca se avergiienzan finalmente, el 38% de los padres opinan que casi nunca
les es dificil comunicar a los médicos o enfermeras el sentir de los infantes, por lo que, el 38% a veces
les cuesta manifestarlo y el 23% nunca lo han patentizado, al contrario, del 62% sefialan que casi nunca
se han limitado en preguntar sobre sus tratamientos y su evolucidn, a diferencia del 38% que comentan
que, casi nunca les cuesta cuestionar al personal de salud.

En cuanto a las respuestas agrupadas sobre la percepcion de la CaVi, la mayoria de los adolescentes
sefialaron que a veces es un problema (38.10%) y casi siempre es un problema (20.07%), ademas,
indicaron que a menudo representa un problema (16.15%) expresar sus argumentos sobre las
atenciones recibidas, por lo que, de acuerdo con estos resultados, los adolescentes presentaron una
CaVi moderada del 64.32%, lo cual refleja niveles moderados de desarrollo humano y bienestar, por
otra parte, en las respuestas agrupadas de los padres de nifios pequefios, se report6 que el 32.15% a
veces consideraron un problemay el 8.77% patentizan que casi siempre es un problema revelando sus
ideas respecto a la asistencia sanitaria; asi mismo, el 16.15% comunican que frecuentemente
representa un problema, en consecuencia, en el grupo de padres de nifios pequefios de 5 a 7 afios,
presentan una CaVi aceptable (57.07%), repercutiendo en el desarrollo humano, teniendo un bienestar
moderado (véase grafica 1).
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Tabla 1

Resultados de los cuestionarios PedsQL aplicados a adolescentes de 13 a 18 afios en porcentajes

Pregunta % Respuestas
0 1 2 3 4

1 | Dolores en las articulaciones y/o musculos 0 0 56.25 | 43.75 0

2 | Tener mucho dolor 0 0 50 50 0

3 | Tener naduseas durante los tratamientos 0 0 0 59.38 40.63
médicos

3 | La comida no le sabe bien 0 0 56.25 | 43.75 0

5 | Tener nduseas al pensar en los tratamientos 0 0 15.63 | 84.38 0
médicos

6 | Sentir demasiadas nduseas para comer 0 0 93.75 6.25 0

7 | Algunos alimentos y olores le provocan nauseas 0 0 84.38 | 15.63 0

8 | Pinchazos con agujas (inyecciones y andlisis 0 0 0 0 100.00
que causan dolor)

9 | Ansiedad por extraccion de sangre 0 0 0 9.38 90.63

10 | Ponerse ansioso(a) cuando espera ver al 0 0 46.88 | 53.13 0
médico

11 | Ponerse ansioso(a) por ir al médico 0 9.38 | 56.25 | 34.38 0

12 | Ponerse ansioso por ir al hospital 0 0 0 65.63 34.38

13 | Preocupacion por efectos secundarios 0 0 0 0 100
(Tratamientos médicos.)

14 | Preocupacion si los tratamientos méd estan 0 0 0 0 100
funcionando o NO

15 | Preocupacion por la recurrencia o recaida del 0 0 28.13 | 56.25 15.63
cancer

16 | Dificultad para saber qué hacer cuando algo le 0 0 53.13 | 46.88 0
molesta

17 | Dificultad para prestar atencion a las cosas 0 56.25 | 43.75 0 0

18 | Dificultad para recordar lo que se le lee 0 50 50 0 0

19 | Sentir que él/ella no se ve bien 46.88 0 25 28.13 0

20 | No gustarle a otras personas que vean sus 0 0 15.63 | 84.38 0
cicatrices

21 | Avergonzado(a) de que vean sus cicatrices en 0 0 46.88 | 43.75 9.38
Su cuerpo

22 | Dificultad para decirles a los méd y enf de como 0 0 40.63 | 43.75 15.63
se siente

23 | Dificultad para hacer preguntas a los médicos y 0 0 68.75 | 15.63 15.63
enfermeras

24 | Dificultad para explicar su enfermedad a otras 0 40.63 | 25.00 | 34.38 0
personas

25 | ¢Le resulta dificil decirles a otras personas que 0 0 84.38 | 15.63 0
estd enfermo?

26 | Me resulta dificil explicar mi enfermedad a otras 0 50 50 0 0
personas

Fuente: elaboracién propia con base a los resultados de los cuestionarios PedsQL. Los valores de las
respuestas son las siguientes: (0) nunca es un problema, (1) casi nunca es un problema, (2) a veces es
un problema, (3) a menudo es un problema y (4) casi siempre es un problema
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Tabla 2

Resultados de los cuestionarios PedsQL aplicados a padres de infantes de 5 a 7 afios en porcentajes

Preguntas % Respuestas

0 1|12 |3 ]| 4
1 | ¢Me duelen o me duelen los huesos y/o musculos? 0 0 [12|188| 0
2 | ;Me duele mucho? 0 0 38| 0 |62
3 | Me siento mal del estémago cuando tengo tratamientos médicos 12 119|169 0 | O
4 | La comida no me sabe bien 0 |38|19]42]| 0
5 | Me siento mal del estémago cuando pienso en los tratamientos 0 [31|69| 0 | O

médicos

6 | ;Me siento demasiado mal del estémago para comer? 0 0| 0 |62]38
7 | ¢Algunos alimentos y olores me hacen sentir mal del estomago? 0 0|0 |19] 81

8 | ¢Los pinchazos con agujas? (¢inyecciones, analisis de sangre, vias 0 [38|62| 0|0
intravenosas? Me duelen

9 | ¢(Me asusto cuando tengo que hacerme analisis de sangre, 27 (12162 0 | O
pruebas, intra Venosas?

10 | ¢{Me asustan los pinchazos con agujas (;inyecciones, andlisis de 0 0 (81 |19] 0
sangre e inyecciones intravenosas?

11 | {Me asusto cuando tengo que ir al médico? 77 1231 0| 0| O

12 | ;Me asusto cuando tengo que ir al hospital? 0 [69]|31]| 0| O

13 | Me preocupan los efectos secundarios de los tratamientos 12 |42 46| 0 | O
médicos

14 | Me preocupa si mis tratamientos médicos estan funcionandooNO | 12 |19 |69 | 0 | O

15 | Me preocupa que mi cancer regrese o recaiga 0 {3819 (42| 0
16 | Es dificil para mi saber qué hacer cuando algo me molesta 0 [31|69| 0| O
17 | Tengo problemas para resolver problemas de matematicas 0 0| 0 |62]38
18 | Tengo problemas para escribir trabajos escolares o informes MM, 00|00
0
19 | Me es dificil prestar atencién a las cosas 0 |35]|65| 0| 0
20 | Me cuesta recordar lo que leo 0 [58|42| 0 | O
21 | Siento que no soy guapo/bella 19 | 0 |12]69 | 0
22 | No me gusta que otras personas vean sus cicatrices 77 1231 0| 0| O
23 | Me averglienzo cuando otros ven mi cuerpo 62 | 38| 0 0 0
24 | Es dificil para mi decirles a los médicos y enfermeras como me 23 138|138 0| 0
siento
25 | Me cuesta preguntar a los médicos y enfermeras 62 (38| 0| 0| O

Fuente: elaboracién propia con base a los resultados de los cuestionarios PedsQL. Nota. Los valores
de las respuestas son las siguientes: (0) nunca es un problema, (1) casi nunca es un problema, (2) a
veces es un problema, (3) a menudo es un problemay (4) casi siempre es un problema
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Grafico 1

Respuestas agrupadas del cuestionario PedsQL de adolescentes de 13 a 18 afos
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Fuente: elaboracion propia con base en los resultados de los cuestionarios PedsQL.
DISCUSION

El presente estudio incluyé a dos grupos principales de participantes: adolescentes de entre 13y 18
afios y padres de nifios pequefos de 5 a 7 afios, ambos grupos fueron evaluados en el drea de consulta
de Oncologia Pediatrica, especificamente mientras se encontraban en la sala de espera para sus
respectivas citas médicas.

Es relevante destacar que la seleccién de los participantes estuvo determinada por su asistencia a las
consultas programadas, lo que significa que tanto los adolescentes como los padres fueron incluidos
en el estudio cuando acudian al hospital para sus revisiones médicas, este método de inclusién
conlleva la posibilidad de un sesgo en la muestra, ya que los participantes fueron seleccionados de
manera no aleatoria en funcién de que su presencia fue al momento de la cita médica, se les abordd
en la sala de espera durante el periodo de recoleccion de datos, por tanto, la muestra depende de la
disponibilidad y la asistencia de los pacientes y de sus familias en el momento de la aplicacién de los
instrumentos.

La investigacion se enfocé en la evaluacion de adolescentes de 13 a 17 afios y padres de infantes de
5 a 7 afios diagnosticados con LLA, especificamente aquellos que se encontraban en las fases de
inducciéon o remisidén, en ese sentido, para mantener la homogeneidad del grupo de analisis, se
excluyeron pacientes con otros tipos de cancer y sélo se incluyeron aquellos que cumplian con los
criterios clinicos establecidos, esta decision permitié centrar la investigacion en las particularidades
delaLLAYy sus efectos en la CaVi de los participantes, por lo que, es importante sefialar que la muestra
fue de tamafio reducido, lo cual representa una limitacion en cuanto a la generalizacion de los
resultados, sin embargo, se reconoce la posibilidad de ampliar el estudio en futuras investigaciones,
incorporando un mayor numero de pacientes y familiares, asi como incluyendo diagnésticos diversos,
de este modo, se podria aumentar la relevancia y el alcance de los hallazgos obtenidos, favoreciendo
una comprension mas integral de la CaVi en distintas poblaciones afectadas por cancer infantil.

El PedsQL Cancer Module® destaca como un instrumento confiable y ampliamente validado para
medir la CaVi en pacientes que han sido diagnosticados con LLA, su disefio facilita una aplicacién
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rapida y sencilla, lo que lo convierte en una herramienta Util para profesionales de la salud que buscan
evaluar el bienestar de sus pacientes dentro del ambito clinico, por lo que, gracias a las caracteristicas,
el médulo permite identificar de manera precisa la percepcién que los pacientes tienen sobre distintos
problemas de salud, abarcando tanto aspectos emocionales como fisicos, logrando, que los
profesionales puedan obtener una vision integral de las dificultades que enfrentan los pacientes, ya
sea en el manejo de sintomas fisicos o en el abordaje de emociones relacionadas con el diagndstico y
tratamiento.

El presente estudio destaca por su originalidad y practicidad en el ambito metodoldgico. Los resultados
obtenidos muestran coincidencias significativas con investigaciones previas realizadas por Varni, J.
W. et al. (2002), Varni, J. W. et al. (2007), Fernandez et al. (2010), Lépez, A. D. (2019), Fontibén, L. F., et
al. (2017), Dorantes Acosta, E. et al. (2012), Valdivieso Aguirre, J. C. (2017), Ramirez Zamora, L. M. et
al. (2015), Rodriguez Alvarado, A. G, et al. (2022) y Rodgers, C. C. et al. (2019). Estos trabajos han
descrito y evaluado las propiedades psicométricas de confiabilidad y validez del cuestionario utilizado,
aplicandolo en diversos paises como Estados Unidos, Uruguay, Colombia y México, por lo que, el
cuestionario ha permitido identificar relaciones en las mediciones relativas a la percepcién de la Cavi.
Cabe mencionar que este trabajo correspondié a un estudio piloto, el cual estuvo condicionado por
limitaciones de tiempo derivadas tanto de las caracteristicas clinicas de los participantes como de la
agenda de los médicos tratantes, estas circunstancias influyeron en el periodo de recoleccion de datos
y en el nimero de personas incluidas, mostrando la necesidad de considerar estos factores en la
planificacién de investigaciones futuras dentro del ambito hospitalario, por tanto, el PedsQL Cancer
Module© es apropiado para evaluar indicadores de salud tales como dolor, nduseas, ansiedad,
preocupacion, problemas cognitivos, apariencia fisica y comunicacion, estos factores influyen
directamente en el desarrollo humano en salud, afectando la CaVi tanto de manera positiva como
negativa en diferentes grupos poblacionales, en ese sentido, a partir de los resultados obtenidos y de
las limitaciones identificadas en este estudio, se abren posibilidades para futuras lineas de
investigacién, con el objetivo de profundizar en el andlisis de los indicadores de Cavi y su impacto en
el desarrollo humano.

Concretamente, el uso del PedsQL Cancer Module©® representa una ventaja significativa en la
evaluacion de la CaVi, ya que facilita la deteccion de necesidades especificas y contribuye al desarrollo
de intervenciones orientadas a mejorar el bienestar de pacientes con LLA, en ese aspecto, el desarrollo
humano de los pacientes y sus familias enfrenta un impacto considerable como resultado de los
tratamientos oncoldgicos, que suelen ser prolongados y demandantes, estos tratamientos pueden
extenderse durante varios afios, lo que implica una serie de desafios tanto para los nifios o
adolescentes como para sus seres queridos, en este caso, las consecuencias mas frecuentes se
encuentran las separaciones de los familiares, derivadas de hospitalizaciones continuas o traslados
para recibir atencién médica, asimismo, la situacién puede conducir a la pérdida de empleo por parte
de alguno de los padres, ya que al dedicar tiempo al cuidado del adolescente o del menor, repercute
directamente en la estabilidad econdmica del hogar, pero, en algunos casos, la presion y el desgaste
emocional pueden ocasionar la desintegracién familiar, por consiguiente, el bienestar de la familia en
su conjunto se ve comprometido, porque, ademas de enfrentar la enfermedad, existen la adaptacién y
cambios profundos en las rutinas y dindmicas cotidianas.

CONCLUSION

El instrumento PedsQL Cancer Module®© es facil de entender para pacientes y familiares. Segun los
indicadores de salud, los adolescentes de 13 a 18 afios informan dolor en musculos y huesos,
especialmente durante procedimientos médicos. En el indice de nauseas, los pacientes sienten dolor
estomacal por tratamientos, lo que afecta su apetito y les hace sentir mal. Ademas, los pinchazos de
agujas e intravenosas les asustan y duelen, y temen ver al personal médico. Los adolescentes estan
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preocupados por los efectos secundarios del tratamiento y por la posibilidad de que su enfermedad
regrese. En el indice de problemas, se sienten confundidos sobre como actuar cuando algo les molesta,
y tienen dificultades para leer, prestar atencién y realizar tareas académicas. También se avergiienzan
de su apariencia debido a las heridas de los tratamientos y les cuesta expresar sus sentimientos.

Los padres de nifios de 5 a 7 afios muestran respuestas similares a las de los adolescentes. En el indice
de ansiedad, a veces sienten miedo de las agujas, pero no les asusta ver a los médicos o ir al hospital
infantil. En cuanto al tratamiento, los padres se preocupan por los efectos secundarios y si la LLA
pudiese regresar, aunque confian en los tratamientos. Académicamente, los nifios no tienen problemas
porque sus padres los apoyan en los momentos dificiles y los ayudan a concentrarse. Los nifios no
tienen verglienza de mostrar sus cicatrices, tomandolo como un juego. La estrecha relacion familiar
facilita la comunicacién con el personal médico.
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