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l. RESUMEN

Introduccion.  Patologias cronicas como la obesidad, el asma y la leucemia aguda
linfoblastica (LAL) pueden deteriorar la Calidad de Vida Relacionada a Salud, particularmente en
nifios en edad escolar. Poco se sabe en Mexico, acerca de las diferencias, si existen, de la
percepcion de la CVRS de pacientes pediatricos, por lo que esta investigacion examina la potencial
relacion de estas patologias y la CVRS en un grupo de nifios atendidos en el Hospital Infantil del
Estado de Sonora entre el 1° de Diciembre de 2010 y el 31 de Mayo de 2011

Métodos. Se realizé un estudio transversal en una muestra probabilistica de nifios con
obesidad (30), asma (25) y LAL (11) y un grupo control (73) de escolares aparentemente sanos,
pareados por edad. Los datos se obtuvieron por medio del cuestionario PedsQL ® aplicado a los
sujetos de estudio y sus padres; adicionalmente se obtuvo informacion sociodemografica. Las
diferencias fueron evaluadas mediante una prueba de Kruskal Wallis. La relacién entre variables de

interés y la CVRS fue examinada mediante regresion lineal multivariada.

Resultados. Se observaron diferencias significativas en la percepcion de la CVRS de los
sujetos de estudio. La mediana global de la puntuacion fue de 75.73. Al comparar a los grupos de
estudio, la menor puntuacién (71.4) fue registrada por el grupo de nifios obesos y la méas alta (83.9)
por los asmaticos (p=0.0034), esta diferencia se mantuvo una vez que se controld el papel de
variables sociodemogréaficas y de peso y talla corporal. La obesidad disminuy6 14.17 puntos la
calificacion otorgada a la CVRS (p=0.0026) y fue la menor del estudio. Los padres califican de mejor

manera la CVRS que sus hijos.

Conclusiones. Las patologias investigadas ejercen un efecto diferenciado sobre la CVRS,
con la obesidad provocando el mayor deterioro. El efecto negativo de la obesidad sobre la CVRS,

requiere de estrategias integrales para su atencién hospitalaria

Palabras clave: Calidad de vida relacionada a salud (CVRS). Escolares. Obesidad, asma,

leucemia aguda linfoblastica. Sonora



II.  INTRODUCCION

En 1948, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) defini6 a la salud como el completo
bienestar fisico, mental y social, y no sélo como la ausencia de enfermedad. Este concepto ha
evolucionado hasta el de calidad de vida (CV) [Castillo, 2009]. El estudio de la calidad de vida
relacionada a salud (CVRS) en nifios es un tema de creciente interés desde hace aproximadamente
una década para investigadores, personal de salud que se dedica a la atencion pediatrica y los

propios padres de familia [Zeller, 2006].

La CVRS es un concepto relativamente reciente, multidimensional, que examina aspectos
de indole fisica, emocional, escolar y social, ante la presencia de una patologia dada, incluye un
estado de salud funcional, percepcion de buena salud, satisfaccién con la vida y habilidad para
competir. Su medicion refleja la percepcion que el propio enfermo y sus familiares tienen acerca de

su bienestar y funcionamiento [Zeller, 2006; Castillo, 2009].

La mayoria de estudios en pediatria ha investigado el papel que tiene una patologia en
particular sobre la CVRS, lo que ha permitido identificar el impacto negativo que tienen sobre
pacientes que padecen obesidad, asma 6 cancer. Por ejemplo, recientes estudios han mostrado una
relacién consistente e importante entre la CVRS y obesidad, e incluso se ha sefialado que dichos

pacientes tienen resultados similares a enfermos con cancer [Zeller, 2006].

En pacientes oncoldgicos se ha observado deterioro del estado de animo, apetito, dolor,
estado general y desempefio fisico e intelectual [Bernhard, 2004]. En pacientes asmaticos se
observa una mejoria gradual de CVRS conforme aumenta la edad y se observa remisién de la

sintomatologia y namero de crisis [Vant Gent, 2007].

No obstante que hay consistencia en los hallazgos cuando se estudia la CVRS en relacién a
una patologia especifica, pocos estudios han examinado las diferencias de CVRS en nifios con

padecimientos oncolégicos, asma y obesidad entre si [Zeller, 2006]. Es bien sabido que los



padecimientos dependiendo de su naturaleza influyen en la calidad de vida, y difieren en mayor o
menor medida en las dimensiones afectadas, ya sea en la dimension fisica o psicosocial que pueden

generar alteraciones constantes en su dindmica familiar y social [Tatto-Cano, 1997].

Por lo anterior, este estudio examin6é la CVRS de tres patologias de alta prevalencia
pediatrica en Sonora, la Obesidad (16.4%) [Hurtado, 2005], Asma (9.5%), [Mendoza, 2001] y
Leucemia Aguda Linfoblastica (39.7%) [Covarrubias, 2008]. De encontrar diferencias en la CVRS,
es posible contribuir a mejorar habitos y formas de atencion relacionados con la calidad de vida de

los pacientes pediatricos [Mendoza, 2001].



I1l.  PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢Cudl es la diferencia en la Calidad de Vida Relacionada a Salud en nifios escolares de 6 a 9
afios de edad con obesidad, asma y leucemia aguda linfoblastica (LAL) en tratamiento, atendidos en

el Hospital Infantil del Estado de Sonora durante el periodo de diciembre de 2010 a mayo de 2011?



V. PLANTEAMIENTO DEL PROLEMA

Diversos estudios han mostrado que la Calidad de Vida se deteriora debido a padecimientos
oncoldgicos, asma y obesidad, pero pocas investigaciones han comparado estos marcadores de
enfermedad entre si para examinar las diferencias entre ellos, aunque hay un creciente interés en
México por examinar este tema. [Castillo, 2009]

Por ejemplo, las investigaciones han demostrado que la CVRS de nifios y adolescentes
obesos se deteriora, particularmente en aspectos psicosociales, comparados con la de nifios de peso
normal [Friedlander, 2002]. También se ha observado que nifios que padecen simultdneamente
asma y sobrepeso tienen una CVRS disminuida comparados con nifios sanos [Van Gent, 2007].
Igualmente, se sabe del impacto negativo de padecimientos crénicos como asma, diabetes y fibrosis
quistica sobre la CVRS, especialmente en la dimension fisica, emocional y social [Sawyer, 2002].

Aunque hay pocos estudios en México, ya ha sido demostrado que hay un deterioro de la
CVRS en nifios con leucemia linfoblastica aguda (LAL) sometidos a quimioterapia [Castillo, 2009].
También, otro estudio realizado por Hurtado y cols. (2010) en nifios con exceso de peso, encontrd
gue su CVRS era menor cuando se les comparé con nifios de peso normal. No obstante lo anterior,
no tenemos conocimiento de estudios previos en México que hayan analizado simultaneamente
asma, obesidad y LAL como marcadores de enfermedad en nifios escolares entre los 6 y 9 afios de
edad, ni que hayan intentado establecer si existen diferencias en la forma en que esos pacientes y
sus padres perciben la CVRS. El estudio se dirigié especificamente a ese grupo de edad, a fin de
limitar el potencial sesgo que introduce la pubertad y adolescencia sobre la CVRS, en donde
cambios fisicos, metabdlicos y emocionales pudieran confundir o interactuar con las variables

independientes y/o el resultado.



V.  MARCO TEORICO

La calidad de vida relacionada a salud (CVRS), es un concepto que no sélo examina
aspectos clinicos, sino también las percepciones que los pacientes y sus familiares tienen acerca de
su bienestar relacionado con la salud [Uneri, 2008; Hallstrand, 2003]. La CVRS es un concepto
subjetivo y cambiante [Bernhard, 2004], multifactorial, que describe la percepcion individual sobre
el funcionamiento fisico, psicolégico y social acerca de la satisfaccion que provee un buen estado

de salud.

La CVRS puede ser evaluada mediante distintos informantes como los padres, médicos y
otro personal de salud, asi como por los propios pacientes. [Sawyer, 2004; Shoup, 2008]. La
medicion de la CVRS incluye aspectos que no son rutinariamente evaluados mediante parametros
clinicos o psicoldgicos [Friedlander 2003]. Por ejemplo, el humor, energia, desempefio, dolor,
apetito y esfuerzo [Bernhard, 2004]; este investigador demostr6 que tales marcadores no son
constantes a lo largo del tiempo y necesitan estudiarse incluyendo diferentes poblaciones,

situaciones y transiciones clinicas.

Aunque la aplicacion de cuestionarios sobre la medicién de CVRS se ha incrementado en la
poblacion adulta en las Gltimas décadas, en nifios es relativamente nuevo. Se espera que la medicién
de este constructo en pacientes pediatricos sea Util para prevenir problemas en la edad adulta [Uneri,
2008], asi como también para mejorar aspectos psicosociales y fisicos en los diferentes

padecimientos [Bernhard, 2004].

Asma

Esta patologia es considerada una enfermedad crénica muy comun en la poblacion general
que afecta especialmente a la nifiez, por lo que se debe considerar un problema de salud pablica. Se
estima que la prevalencia mundial de esta enfermedad es de aproximadamente 5% a 10%. Sin
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embargo en nuestro pais segun los estudios que se han realizado, los porcentajes son muy variables,
ya que van desde 2.7 % a 34 %, segun el estudio realizado por Mendoza y cols en 2001 en la ciudad

de Hermosillo, en nuestro estado se estima una prevalencia de 9.5%.[Mendoza, 2001].

Segun el Global Strategy for Asthma Management and Prevention 2010 (Update) (GINA)
el control del asma puede definirse de una diferente variedad de formas, la palabra control puede
interpretarse desde la remision de sintomas hasta como la cura de la enfermedad; sin embargo en
asma para fines méas realistas debe interpretarse como el control de los sintomas de la enfermedad,

siendo éste ultimo el principal objetivo del tratamiento.

El manejo del asma debe incluir ademas de los sintomas clinicos; diurnos, nocturnos,
limitacién de actividades, utilizacion de tratamiento de rescate y funcién pulmonar; los riesgos
futuros esperados como las exacerbaciones, la rapida disminucion de la puncioén pulmonar y los
efectos secundarios del tratamiento. Segun lo antes descrito y el tiempo sin sintomatologia se divide

el asma en controlada, parcialmente controlada y no controlada. [GINA, 2010]

La medicion de la CVRS es importante en pacientes con padecimientos cronicos
pulmonares como asma, ya que al incluir informacion simultanea sobre estado fisico, psicoldgico y
social es posible examinar el impacto conjunto que tienen en el individuo, lo que puede ayudar al
médico a adquirir una vision integral del paciente. En esta patologia participan diversos factores
fisiopatoldgicos, asi como otras comorbilidades asociadas. Los sintomas exacerbados en crisis
como estornudos, tos y datos de dificultad respiratoria, como la disnea durante el ejercicio, afectan
directamente la CVRS de los pacientes asmaticos, reduciéndola proporcionalmente de acuerdo al
grado de severidad de la patologia [Hallstrand, 2003]. Se han relacionado otros factores en la CVRS
de los nifios asmaticos, como la cohesion familiar y la preocupacion que sienten los pacientes por su
enfermedad. Otro factor que influye en CVRS es la oportunidad con la que se establezca un

diagnostico temprano y un buen apego al tratamiento [GINA, 2010]



Para evaluar esta patologia y su relacion con la CVRS, existen cuestionarios como el
Pediatric Asthma Quality of life (PAQL). Este instrumento evalla tres areas que son: emocional,
actividades diarias y sintomatologia, con el proposito de hacer una valoracién integral del paciente
[Van Gent, 2007]. En este sentido, se reconoce que el nifio asmatico tiene comorbilidades como el
sobrepeso, que afectan su CVRS. El estudio de Van Gent mostrd hasta un 25% de decremento en la
CVRS en pacientes con asma y sobrepeso asociado, comparado con 14% de asmaticos con peso
normal. La etiologia 0 mecanismo de asociacion exactos se desconocen, sin embargo se ha sugerido

gue comparten genes [Hallstrand, 2003].

También se hipotetiza que existen cambios en los volimenes pulmonares por factores
derivados de los adipocitos que pueden alterar la funcion del masculo liso en la via aérea. Otros
piensan que la lesion principal en la obesidad es la inflamacion, creando un vinculo entre asma y
obesidad. Por otro lado se encuentran limitantes en actividad fisica en asmaticos lo que contribuye a
obesidad y sobrepeso. Es muy necesario hacer énfasis en el control de peso para lograr mejoria en
asma y por lo tanto mejorar la calidad de vida. [Van Gent, 2007]. Esta documentado ademas que el
paciente asmatico requiere una terapia integral para su control, siendo puntos basicos la educacién

del paciente y su familia [Sienra, 1999].

Leucemia Linfoblastica Aguda (LAL)

La leucemia aguda linfoblastica (LAL) es una neoplasia maligna caracterizada por una
alteracion citogenética que ocasiona la proliferacién anormal monoclonal de células precursoras de
la serie linfoide y que infiltra mas de 25% de la médula 6sea. Es la neoplasia maligna mas frecuente

en los nifios y representa 25% de todos los tipos de cancer en éstos [Castillo, 2009].



En México se considera el cancer en nifios de 5 a 14 afios como un problema de salud
publica, es la segunda causa de muerte, s6lo después de los accidentes de transito de vehiculo de

motor, con una tasa de 2.7/100 000 habitantes.

Especificamente la leucemia aguda linfoblastica (LAL) es la principal causa de cancer,
constituye un 40% del total de las neoplasias y se estima que entre los 2 y 5 afios se presenta entre 3
a 4 nifios por cada 100,000 con un indice de sobrevida de 80%, ocupando el séptimo lugar en

cuanto a mortalidad en nifios de uno a cuatro afios de edad [Rendon, 2009; Castillo, 2009].

En cuanto a la incidencia en nuestro estado, no se cuenta con un porcentaje global de todo
el sector salud, sin embargo, en el Hospital Infantil del Estado de Sonora constituye el 39.7% (351
pacientes) del total de pacientes con cancer diagnosticados (882 pacientes) desde 1979 a 2007

[Covarrubias, 2008].

El estudio de la CVRS de nifios y adolescentes con padecimientos oncoldgicos, ha sido de
creciente interés médico en los Gltimos afios. Es de esperarse que la CVRS en pacientes
oncoldgicos, se encuentre deteriorada de acuerdo al tipo de cancer, estadio de la enfermedad y
tratamiento en que se encuentre. La valoracion de la CVRS en oncologia, es de gran importancia
tanto para los pacientes como para el personal de la salud, para medir los avances en el tratamiento

y los periodos de sobrevida. [Matziou, 2008].

Existe evidencia creciente que pacientes pediatricos con un padecimiento crénico pueden
cambiar sus preceptos, valores y conceptualizacion sobre la medicidn de la calidad de vida. Debido
a la influencia multifactorial que se ejerce sobre el paciente, también es de esperarse que dinamica
familiar sea de suma importancia en el aspecto emocional evaluado en CVRS. Estudios han
demostrado que los pacientes perciben una mejor CV que sus padres, independientemente que se

encuentren 0 no en tratamiento. [Matziou, 2008].



Obesidad

La obesidad infantil es un serio problema de salud publica, nada facil de definir. Ha sido
utilizada la referencia estadounidense de indice de masa corporal por arriba del percentil 95 como
punto de corte para definir obesidad infantil, sin embargo no ha sido aceptada universalmente. En el
afio 2000, Cole y colaboradores propusieron una nueva definicion de sobrepeso y obesidad en la
edad pediatrica, basada en datos internacionales sobre indice de masa corporal extrapolada del
indice para obesidad en adultos extensamente ya utilizada con punto de corte en 30 kg/m2 para

obesidad, la cual se aplico en éste estudio por su mayor validez [Cole, 2000].

La prevalencia de la obesidad en nifios y adolescentes se ha incrementado progresivamente
en las Gltimas tres décadas, con estadisticas que muestran que el 15.5% de los nifios son obesos en
estudios realizados en E.U. [Zeller, 2005; De Beer, 2007]. Segun la Encuesta Nacional de Salud y
Nutricion de ese pais, entre 1976-1980 y 1999-2000, la prevalencia de sobrepeso aumento el doble
en nifios de 6 a 11 afios y el triple en adolescentes de 12 a 17 afios, con mayor predisposicion en
hispanos, indios Pima y otros nativos americanos [Bacardi, 2007]. Se observa una diferencia en la
prevalencia de sobrepeso y obesidad segin el grupo de edad en la poblacion peditrica, al igual que
en su CVRS, sin embargo no se han realizado estudios comparativos entre los mismos. Es probable
que los cambios ocurridos en la adolescencia, asi como la percepcion de la autoimagen y autoestima
influyan en la calidad de vida de los pacientes, motivo por el cual decidimos limitar el grupo de
edad a nifios de 6 a 9 afios. Entre los paises en vias de desarrollo se ha observado mayor prevalencia
de nifios con sobrepeso y obesidad en el medio oriente, norte de Africa, Latinoamérica y el Caribe.

[Bacardi, 2007].

Actualmente México es el segundo pais con mayor prevalencia de obesidad en el mundo,
s6lo por debajo de los E.U. La ultima Encuesta Nacional de Salud y Nutricion (ENSA 2006),
muestra una prevalencia global de sobrepeso y obesidad de 25.5% en escolares de 6 a 11 afios, con

las mayores tasas concentrandose en el norte del pais, hasta 45% de sobrepeso y obesidad; éstas
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cifras constituyen el doble de la incidencia nacional y constituyen una alerta sanitaria [Toussaint,

2006; Bacardi, 2007; Flores, 2007].

En Sonora la obesidad en nifios y adolescentes representa un porcentaje del 35.4% de nifios
segun el estudio realizado por Hurtado y colaboradores en 2005, éste estudio retrospectivo analiz6
el peso y talla durante tres periodos de tiempo, encontrando una tendencia ascendente, siendo
notable que en el grupo de escolares el incremento de sobrepeso fue de un 100% en relacién al afio
de 1985 con respecto al 2003; pero en relacién a obesidad el incremento fue mucho mayor con un

aumento de 6 veces su porcentaje durante el mismo tiempo.

Entre la poblacion en edad escolar de todo el mundo se estima que hay 2.7% de nifios
obesos y 7.6% de nifios con sobrepeso, mientras en Latinoamérica, la obesidad alcanza 8.2% vy el
sobrepeso a 23.6%. El Instituto Mexicano del Seguro Social reporta que los hijos de padre que
tienen un empleo formal que residen en areas urbanas tienen cifras de sobrepeso y obesidad de
4.4% y 2.2% respectivamente; una prevalencia inferior a la de nifios de area rural cuyos padres no
cuentan con trabajo formal, aqui las cifras son de 6.7 y 5.7% respectivamente, un dato que apoya la

relacién entre estatus socioeconémico y el exceso de peso. [Flores, 2007].

Es posible que el rapido desarrollo econémico en los estados del norte de México se asocie
a las condiciones de nutricién de la region. Esto es importante porque se reconoce que la obesidad
infantil influencia la salud a corto, mediano y largo plazo. A corto plazo tiene efectos adversos
sobre la presion arterial, los lipidos, el metabolismo de los carbohidratos, sobre la autoestima y
calidad de vida. A largo término, las implicaciones incluyen: mayor riesgo de obesidad en el adulto,
hipertension arterial, diabetes, enfermedades cardiovasculares [Bacardi, 2007]. Existen reportes
acerca de los riesgos a la salud de nifios obesos, la mayoria de ellos dirigido al estudio de las
implicaciones clinicas, pero menos a los de indole psicosocial. Esto a pesar de que se reconoce que
existen problemas de adaptacion, baja autoestima, escasa habilidad para la interaccién social y

depresion, probablemente secundarios a una relacion negativa entre la obesidad y problemas fisicos
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y sociales, que se reflejan en la asociacion de CVRS vy el indice de Masa Corporal (IMC). El
impacto es visible en el ambiente social, econémico y psicolégico del nifio [Toussaint, 2006; De

Beer, 2007; Shoup, 2008].

En estudios sobre padecimientos cronicos, incluyendo obesidad juvenil, la CVRS ha
mostrado ser un indicador Gtil que complementa aspectos clinicos y marcadores de laboratorio. La
CVRS ha sido medida con el cuestionario PedsQL ® en nifios obesos (8-11 afios) y en adolescentes,
mostrando deterioro en sus condiciones fisicas, emocionales y sociales, incluso similar a la de
pacientes con cancer [De Beer, 2007]. Las investigaciones han mostrado que la obesidad deteriora
la calidad de vida, lo que tiene un impacto global y cotidiano en todas las dimensiones de la vida del
nifio y adolescente [Zeller, 2005]. Debido a la problematica antes mencionada, se ha recomendado
orientacion e intervencion temprana e integral en cuanto al aspecto fisico, nutricional, psicoldgico y
del entorno social de los pacientes [Toussaint, 2006]. Es importante sefialar que la actividad fisica
en nifilos obesos, aparte de reducir el peso corporal, también mejora la calidad de vida [Shoup,

2008].

El cuestionario PedsQL ® (Pediatric Quality of Life Inventory)

Tanto la percepcion general de salud como la vitalidad, el dolor y la discapacidad pueden
ser influenciadas por las experiencias personales y las expectativas de una persona; es por ello que
el concepto de CV requiere de un método de evaluacion valido y confiable, que involucre a la
persona evaluada. A causa de que muchos de los componentes de la CV no pueden ser observados
directamente, se ha recomendado que se evallen a través de cuestionarios estructurados, usualmente
en escalas categoricas tipo Likert, a los que se les otorga una puntuacion final que es interpretada de

acuerdo a valores previamente establecidos.
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A diferencia de los adultos, la medicion de la CVRS en nifios y adolescentes debe realizarse
mediante un modelo multidimensional, que incorpore aspectos sociales, emocionales, fisicos e
intelectuales, y que esta evaluacion sea especifica para una patologia en particular [Castillo, 2009];
actualmente, existen diversos instrumentos para examinar la CVRS, que aportan informacidon acerca
de la percepcion que los pacientes tienen del efecto de las enfermedades sobre su calidad de vida

[Leigh, 2007].

Se ha considerado la pertinencia de disefiar cuestionarios que evallen simultdneamente
padecimientos cronicos como el asma, diversos tipos de cancer y la obesidad, y examinar si existe
un efecto diferenciado entre ellos para aplicar los resultados a la practica clinica y realizar
estrategias de intervencion en salud [Castillo, 2009]. Tales instrumentos debe contar con suficiente
sensibilidad para medir también el desarrollo cognitivo y permitir la comparacion de la percepcion
de los nifios y sus padres [Varni, 2004]. Uno de esos cuestionarios es el PedsQL ® es uno de los
instrumentos de medicion de CVRS mas utilizado en ensayos clinicos y es aplicable a nifios y
adolescentes sanos, asi como con padecimientos agudos y cronicos. Incluye la evaluacién de las

dimensiones fisica y psicosocial, asi como mddulos de medicion especifica [Langer, 2008]

En general, el PesdQL ® es un cuestionario modular que usualmente consta entre 23 y 28
reactivos, de 23 preguntas en el general y obesidad, 26 en el médulo de cancer, y 28 en el mddulo
de asma. Es multidimensional pues examina cuatro areas: fisica, emocional, social y escolar. Para
ser (til debe incluir la medicién tanto del nifio o adolescente, como de su tutor responsable. Para su
calificacion se emplea una escala de puntuacion categérica, de tipo Likert. Los puntajes se otorgan
con una escala de cero a cinco puntos (de 0-5), donde O puntos representa que el individuo no
percibe ningln problema, 1=casi ningun problema, 2=algunas veces es un problema, 3=a menudo
es un problema 3 puntos, y 4=casi siempre es un problema [PedsQL; Shoup, 2008]. Dicha
puntuacion es codificada en forma inversa y transformada linealmente a una escala continua

discreta donde 0=100, 1=75, 2=50, 3=25, 4=0. Para su interpretacidon, entonces una calificacion alta
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significa mejor CVRS [Varni, 2003]. El PedsQL ® es un instrumento valido, confiable y aplicable
para nifios y adolescentes con patologias cronicas como las de interés para este estudio [Varni,
1999]. Las caracteristicas que lo hacen elegible para este estudio son; su flexibilidad al poder ser
utilizado en escuelas, comunidades y en el d&mbito clinico; ademéas de que existe una version

validada en espafiol para México.
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VI. OBJETIVOS

General

Determinar mediante la aplicacion del cuestionario PedsQL®, la diferencia en la Calidad de
Vida Relacionada a Salud en nifios de 6 a 9 afios de edad con Obesidad, Asma y Leucemia Aguda
Linfoblastica (LAL) atendidos en el Hospital Infantil del Estado de Sonora entre el 1" de diciembre

de 2010 y el 31 de mayo de 2011.

Especificos

a) Comparar mediante el uso del instrumento validado PedsQL®, la CVRS de un grupo de
nifios de 6 a 9 afos de edad con el diagnéstico de obesidad, asma y LAL, que recibieron
atencién medica en el Hospital Infantil del Estado de Sonora (HIES).

b) Identificar las diferencias en CVRS vy las dimensiones méas afectadas, de acuerdo al tipo de
patologia, controlando el efecto de covariables como el sexo, el ingreso familiar y la
escolaridad paterna

c) Examinar la percepcion de la CVRS de los nifios y compararla con la de sus padres o
tutores

d) Generar informacién para apoyar las intervenciones clinicas dirigidas a mejorar la CVRS de

pacientes con obesidad, asma y cancer atendidos en el HIES
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VII. HIPOTESIS
La obesidad, asma y cancer producen diferentes efectos en la CVRS de pacientes de 6 a 9 afios
de edad atendidos en el Hospital Infantil del Estado de Sonora, en el periodo de diciembre de 2010

a mayo de 2011.
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V1. Justificacion

Esta investigacion puede contribuir a la adquisicion de informacion basal acerca de la
relacion existente entre la CVRS y 3 marcadores de enfermedad frecuentes en edad pediatrica como
son asma, obesidad y LAL. EIl estudio permitird discutir conceptos tedricos y examinar su
aplicacion clinica en un hospital pediatrico que atiende a poblacion sin seguridad social, situacién
que puede contribuir a mejorar el entendimiento del problema. Eventualmente producira
informacidn para la toma de decisiones, la practica clinica y el disefio de intervenciones médicas y

epidemioldgicas.

También puede contribuir al disefio de intervenciones en salud necesarias para dirigir la
atencién medica hacia la CVRS vy evaluar el papel de padecimientos crénicos como el asma, la LLA

y la obesidad.

Los hallazgos de la investigacion seran difundidos a través de presentaciones en sesiones
clinicas, congresos y la elaboracién de una tesis que contendrd recomendaciones técnicas para los
tomadores de decision del HIES. Eventualmente se enviaran los hallazgos a una revista cientifica de

circulacion periddica para su publicacion.
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IX. METODOLOGIA
1) Tipo de estudio y disefio general

Se trata de un estudio transversal que compar6 la percepcién de la CVRS de nifios de 6 a 9
afios con obesidad, asma y cancer con nifios aparentemente sanos, pareados por edad, mediante el
uso del cuestionario PedsQL®. Asimismo, se aplicé el cuestionario a sus padres o tutores a fin de
comparar la percepcion de los sujetos de estudio con la de sus padres. Todos los pacientes y los
controles participaron de forma voluntaria en el estudio, previo consentimiento informado signado
por los tutores de los nifios; se les explico previamente de forma verbal en qué consistia el estudio,
y solamente se incluyeron aquellos nifios que aceptaron contestar el cuestionario,
independientemente del consentimiento otorgado por su tutor. Todos los procedimientos del estudio

fueron aprobados por el Comité de Etica del HIES.

2) Sitio de estudio

El sitio del estudio fue el Hospital Infantil del Estado de Sonora (HIES). Se trata de un
hospital de segundo nivel que atiende nifios sin seguridad social. Tiene 139 camas censables y 39
no censables y cuenta con servicios de atencidn especializada de oncologia, nifios con obesidad y
alergologia. La incidencia anual estimada de obesidad en el grupo de estudio atendido en la clinica
de obesidad del hospital es 70 casos nuevos, mientras la de LAL es 20 casos nuevos y la de asma es

94 casos nuevos.

3) Sujetos de estudio

Los sujetos de estudio fueron los pacientes atendidos en los servicios de alergologia,
CONHIES, y oncologia del HIES durante el periodo comprendido entre el 1™ de diciembre de 2010
y el 31 de mayo de 2011. Estos nifios fueron pareados por edad con un grupo control de escolares

gue acudian a una escuela primaria del municipio de Hermosillo y que se encontraban
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aparentemente sanos al momento de la aplicacion del cuestionario. Los criterios de seleccion de los

sujetos de estudio son los siguientes:

a) Criterios de Inclusién:

O

Nifios entre 6 y 9 afios de edad de edad con diagndstico de asma, obesidad 6
cancer diagnosticados en los servicios de neumologia y/o Alergologia, nutricion
y/o grupo de obesidad de UNISON y Oncologia.

Nifios asmaticos de 6 a 9 afios, con diagnostico previo de al menos 2 afios, con
asma clasificada como controlada y parcialmente controlada (GINA, 2010) por el
servicio de neumologia y/o alergologia (HIES) no hospitalizados al momento del
interrogatorio.

Nifios de 6 a 9 afios, con diagnostico de obesidad por el servicio de nutricion
(HIES) y del grupo de obesidad de UNISON, con IMC por arriba del percentil 95
para la edad extrapolado del indice para obesidad en adultos con punto de corte
en 30 kg/m2 para obesidad [COLE, 2000][CDC,2000], no hospitalizados al
momento del interrogatorio.

Nifios de 6 a 9 afios, con diagnostico de leucemia linfoblastica aguda (LAL)
establecido por médicos oncologos pediatras, en tratamiento con quimioterapia
en el servicio de oncologia de HIES.

Los controles fueron nifios pareados por edad, que asistian regularmente a una
escuela primaria de la ciudad de Hermosillo, sin patologia aparente al momento

del diagndstico.

b) Criterios de Exclusion:

O

O

O

Nifios fuera del rango de edad, menores de 6 afios y mayores de 9 afios.
Sujetos elegibles hospitalizados al momento del interrogatorio.

Sujetos que recibieran atencion médica en otros hospitales o centros de salud.
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o Enelcaso particular de los nifios asmaticos, que estuviesen clasificados con asma
no controlada (GINA, 2010).

o Enlos nifios con LAL que se encontraran en fase de remision.

o Si el sujeto elegible presentaba comorbilidades agudas 6 cronicas al momento de

la aplicacion del cuestionario 6 30 dias previos a la misma.

c) Criterios de Eliminacion:
o Que el cuestionario PedsQL ® estuviera incompleto.
o Que el informante o tutor no se encontrara regularmente a cargo del cuidado del

sujeto elegible

4) Tipo de muestreo y tamarfio de muestra

Se utilizé un muestreo probabilistico basado en la distribucién de la incidencia registrada en
el HIES de los tres padecimientos de interés. Dada la frecuencia de los eventos de interés y el
caracter finito del estudio es aceptable utilizar un muestreo aleatorio simple. Asi, empleamos un
marco muestral de 77 consultas distribuidas en los servicios de oncologia, heumologia, alergologia
y nutricién en 6 meses para el periodo de estudio, un nivel de confianza del 95%, un margen de
error del 5% y una distribucion de la respuesta de asma de 26 consultas, de obesidad de 32
consultas y de LAL de 19 el tamafio de la muestra global fue de 66 sujetos de estudio ya que no fue
posible incluir a la totalidad de los pacientes de cada uno de los servicios debido a que algunos
abandonaron el tratamiento, cambiaron de lugar de residencia o derechohabiencia. La revision de la
estadistica del hospital, sefiala que en el grupo de edad de interés, el HIES atiende un promedio
semestral de 10 casos nuevos de LAL, 25 de asma y 32 de obesidad, de modo que la muestra final
incluy6 a 11 nifios con LAL, 25 con asma y 30 con obesidad. Se selecciond un control pareado por
edad, por cada caso seleccionado, asi como su tutor (fuera este la madre o el padre). Para la
seleccion de los controles se empled un muestreo estratificado que incluy6 a los 8 grupos del turno
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matutino (Unico) de primero a cuarto afio, de la escuela elegida, y al interior de cada uno de tales
grupos se seleccioné aleatoriamente a 10 nifios de cada grupo, se eliminaron 7 cuestionarios por

encontrarse incompletos.

5) Fuentes de datos

Una vez elegidos, a cada nifio y su tutor se les aplicd de forma independiente el
cuestionario PedsQL ®. EI cuestionario fue aplicado en el hospital por una enfermera (a los casos y
sus tutores) al momento en que acudieron a su consulta de revision, y en la escuela elegida, por un
estudiante de medicina (a los controles y sus tutores), mismos que recibieron instruccion previa para
estandarizar los procedimientos de la entrevista. Una excepcion ocurrié con 20 nifios obesos que
acudian a un programa de activacion fisica de la Universidad de Sonora, a los que se les aplicé en
las instalaciones de entrenamiento fisico de esa institucién. Para colectar los datos de los controles,
se programaron entrevistas en la escuela seleccionada.

Para la aplicacidn del cuestionario se recibid la aprobacion escrita de los autores del mismo.
En general, el cuestionario para nifios obesos consta de 23 preguntas, de 28 para nifios con asma, y
de 26 para nifios con LAL. Como se apuntd previamente, esta estructurado bajo un enfoque
modular que explora aspectos fisicos, de relaciones sociales, de rendimiento escolar, y de salud
emocional, tal como lo recomendé la Organizacién Mundial de la Salud en 1948.

Las respuestas son codificadas en una escala Likert y para su calificacion se emplea una
escala discreta que fluctta entre 0 y 5 puntos; donde 0 indica que el individuo no percibe ningln
problema, 1 = casi ningun problema, 2 = algunas veces es un problema, 3 = a menudo es un
problema 3 puntos, y 4 = casi siempre es un problema Dicha puntuacién fue codificada en forma
inversa y se transformé linealmente a una escala continua discreta donde 0=100, 1=75, 2=50, 3=25,

4=0. Para fines de interpretacién, una mayor calificacion significa una mejor CVRS.
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Se utilizaron versiones validadas del cuestionario PedsQL ®, en idioma espafol para
México. De acuerdo a la edad del sujeto seleccionado, se emplearon los modulos disponibles para
nifios de 5 a 7 afios y de 8 a 12 afios de edad, asi como sus tutores. Tales mddulos son cuestionarios
especificos para las patologias de interés; en el caso de la obesidad se empled la versién 4.0, para el
de LAL se uso el cuestionario de cancer version 3.0 y para el de asma, la Unica disponible. A los
nifios del grupo control se les aplico la version 4.0 “Sobre Calidad de Vida Pediatrica”.

En general, los modulos examinan aspectos de la esfera fisica (“problemas con el dolor”

2 e 2 G

“problemas con la respiracion” “problemas con la niusea” “sobre mis actividades™); de la

emocional (“ansiedad por procedimientos” “preocupacion por el tratamiento” “sobre mis

9% ¢

emociones”); de la social (“percepcion sobre apariencia fisica” “problemas con la comunicacion”
“como me llevo con los demas”; y de la cognitiva o de rendimiento escolar (“problemas
cognitivos”, “sobre la escuela”). Dado que cada uno de esos aspectos es examinado en cada
cuestionario de manera distinta y con un nimero diferente de items para cada patologia, se decidid
agruparlos en 4 dimensiones de analisis que denominamos: (a) Bienestar fisico; (b) Bienestar
emocional; (c) Bienestar escolar; y (d) Bienestar social. En el andlisis estadistico se empleé como
factor de ponderacion el namero de items, a fin de disminuir el error estandar introducido por las
diferencias derivadas de la estructura de los cuestionarios a comparar.

Adicionalmente, se disefid un cuestionario para recolectar datos acerca de variables
socioecondmicas de los padres y/o tutores como la edad, la escolaridad, el estado civil, el ingreso
familiar mensual y el peso actual; mientras que del nifio se colect6 la escolaridad, su peso, talla e

IMC.

La definicidn operacional de las variables de interés se detalla en el anexo I.

6) Plan de Analisis
El tamafio de la muestra tuvo al menos un 80% de poder estadistico: (0.91 para obesos; 0.84

para asmaticos; y 0.80 para LAL). Los sujetos del estudio fueron agrupados de acuerdo al tipo de
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padecimiento y cada grupo fue mutuamente excluyente. Se describieron las variables de interés y
las diferencias entre los grupos fueron examinadas mediante pruebas de % en caso de proporciones

y ANOVA de una via para las variables continuas.

La CVRS fue evaluada mediante las puntuaciones derivadas del PedsQL ® que se aplico a
los nifios y sus tutores. Para el analisis, el constructo CVRS se obtuvo del puntaje total de cada
sujeto; la puntuacion total se obtiene dividiendo la suma de los puntos de cada item entre el total de
items respondidos, esto incluso considerando los valores “perdidos” (missing data). Si mas de 50%
de la escala estuvo “perdida” la puntuacion total no fue computada. Asi la puntuacion total
representd el promedio de los items de cada sujeto. EI mismo procedimiento se empled para sus

tutores.

Como se apuntd previamente, los items de cada cuestionario fueron agrupados en 4
dimensiones que denominamos “bienestar” (fisico, emocional, social y cognitivo) y que fueron la
base para crear dos estratos adicionales de analisis: (a) salud fisica, construida con los items de
“bienestar fisico”, y (b) salud psicosocial, derivada de la suma de las puntuaciones del bienestar
emocional, social y cognitivo. En ambos estratos, se obtuvo el promedio para los nifios y sus

tutores, mismo que se utiliz6 para las comparaciones pertinentes.

Dado que las puntuaciones derivadas del PedsQL se encuentran en una escala continua
discreta, que representan un esfuerzo para cuantificar una variable de naturaleza cualitativa y
generar una jerarquia (de la menor a la mayor CVRS) dentro de la serie de datos, no se espera que
haya una distribucién normal en la variable, por ello las comparaciones entre los grupos de estudio
se basaron en el valor mediano de las puntuaciones. Las diferencias se examinaron mediante una
prueba no paramétrica de Kruskal Wallis, utilizando un ajuste de Bonferroni para no sobrestimar la
significancia estadistica; valores de p <0.05 fueron considerados significativos. Ademas, las
diferencias en la CVRS fueron sometidas a un anélisis de covarianza para evaluar el efecto de las

variables peso corporal del nifio, sexo del nifio, ingreso familiar y la escolaridad de sus padres.

23



Realizamos una comparacion adicional de la CVRS, creando tres estratos de ésta: (a)
Insatisfactoria; (b) Regular; (c) Satisfactoria. Estas categorias se basaron en los cuartiles 25, 50 y 75
de la serie de datos. Asi, se compar0 la diferencia en la percepcion de la CVRS de los nifios y sus

tutores mediante una prueba de y° de McNemar para dos muestras correlacionadas.

Un paso preliminar para evaluar la relacion entre la CVRS (usando el valor continuo del
score PedsQL) v las variables independientes de interés® fue efectuar un anélisis de regresion lineal
simple. Las variables que tuvieron significancia estadistica (p <0.05) fueron entonces modeladas en
un analisis de regresion lineal multivariada. La pertinencia del modelo final fue evaluada mediante
una razén de F. Todos los valores de p fueron probados a dos colas y se consideraron significativos

valores < 0.05. El paquete estadistico que se utiliz6 fue el NCSS ® version 0.07.13

! Peso, talla e IMC del nifio, peso del padre, peso de la madre, edad y sexo del nifio, edad de los tutores, la
ocupacion del padre y la madre, y el tipo de padecimiento
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X. RESULTADOS

En total se estudiaron 139 sujetos, 67 (48.2%) del sexo femenino y el resto, masculinos, sin
diferencia significativa en esta distribucion. Sin embargo, al interior de los grupos de estudio, se
aprecio gue el sexo masculino predomind entre los controles (52.1%), los nifios con LAL (90.9%) y
en los asmaticos (60%), mientras que en el grupo de nifios con obesidad, las mujeres fueron mayoria
(56.7%). Al comparar la distribucion porcentual entre los grupos, se observo una diferencia
significativa (p=0.0009).

Por otra parte, 50.3% de los nifios estudiados tenian entre 6 y 7 afios de edad y el resto
correspondia a nifios de 8 y 9 afios de edad. Cuando comparamos los grupos de estudio, se
observaron diferencias en los grupos de nifios con obesidad, donde la mayoria (63.3%) tenia entre 8 y
9 aflos, mientras que en el de nifios con asma esta mayoria (64.0%) correspondia a nifios entre 6 y 7
afios. No obstante esto,la edad promedio de la muestra de estudio fue de 7.6+1.2 afios, y no hubo
diferencias (p=0.1758) entre los grupos de estudio, aunque la edad de sus padres (p=0.0017) y sus
madres (p<0.001) si mostrd ser distinta, con los papas (41.0+6.5) y mamas (38.2+6.5) de los nifios
con obesidad siendo los padres con mayor edad.

Correlacionado con lo anterior, se apreciaron diferencias significativas en el peso y el indice
de masa corporal (IMC); los nifios obesos tuvieron 17.440 kilogramos de exceso de peso respecto al
promedio (32.582 kg) de toda la muestra, y mostraron un mayor IMC (26.65) que la media
muestral (19.64). Los nifios con LAL tuvieron el menor peso e IMC de la muestra. De modo
interesante, se observd que el peso corporal tanto de los padres (89.615+14.737) como de las
madres (80.3331£10.854) de los nifios obesos estuvo por arriba del promedio de la muestra (85.300
en el caso de los papas y 66.700 en el de las mamas). Todas estas diferencias fueron

estadisticamente significativas como se aprecia en la tabla 1.
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Tabla 1. Edad y caracteristicas antropométricas de sujetos de estudio. HIES, 2010-2011

Grupo de estudio

Variable Controles (n=73) LAL (n=11) Obesos (n=30) Asma (n=25) p*
Nifio
Edad (afios) 7.55¢1.24 7.51£1.22 7.86+1.39 7.30+1.05 0.1758
Peso (kg) 28.290+9.670  23.860+4.240  50.020+14.160 28.040+6.636  <0.001

indice de Masa Corporal ~ 18.02+4.50 15.73+1.35 26.6514.73 17.66£2.56  <0.001
Padre

Edad (afios) 36.06£7.79 33.8249.54 41.0446.49 36.22+6.95  0.0017

Peso (kg) 79.910+13.830  81.440£10.099  89.615+14.737 88.250+18.786  0.0351
Madre

Edad (afios) 32.42+6.61 33.82+10.69 38.20+6.49 31.75¢7.02  <0.001

Peso (kg) 69.617+14.448  70.000£10.456  80.333£10.854 71.542+15.019  0.0017

* Basado en una prueba de ANOVA de una sola via

LAL: Leucemia Aguda Linfoblastica

Al examinar las caracteristicas sociodemograficas de los sujetos de estudio, se encontraron
diferencias significativas en la distribucidén porcentual de la escolaridad, estado civil y ocupacion
maternas, la ocupacion del padre y el ingreso familiar mensual. Dentro de esas diferencias resalta una
elevada proporcion (73.7%) de madres que estan casadas en el grupo de nifios obesos; tambien en
este grupo se observo el mayor porcentaje (76.7%) de madres con una escolaridad de preparatoria y
superior.

En el caso de la ocupacion materna, las madres de nifios asmaticos tuvieron el porcentaje
(84.0%) mas elevado de la serie, en tanto en la ocupacion paterna destacan dos hechos, entre los
nifios con leucemia aguda linfoblastica (LAL), la mayoria(90.1%) de sus papas tiene un empleo no
formal, en tanto que en los nifios con obesidad, la mayor proporcion (63.3%) de padres reciben un
salario periédico. Finalmentese observo un porcentaje relativamente alto (43.3%) de familias cuyo
ingreso mensual oscila entre 3 y 5 salarios minimos y en general, 73.3% de las familias de nifios
obesos tienen un ingreso mensual al menos de 3 salarios minimos ($3300 M.N.). Todos los detalles

se pueden apreciar en la tabla 2.
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Tabla 2. Caracteristicas sociodemograficas seleccionadas de los sujetos de estudio. HIES, 2010-2011

Grupo de estudio (N; 26)

1/

Variable Controles (Nn=73) LAL (n=11) Obesos (n=30) Asma (n=25) P
Estado civil de la madre
Casada 33 (45.2) 8 (72.7) 23 (73.7) 16 (64.0)
Union libre/Soltera 28 (38.4) 2 (18.2) 6 (20.0) 6 (24.0)
Divorciada 2 (2.8) 1(9.1) 1(3.3) 2 (8.0) <0.005
Desconocido 10 (13.6) 0 (0.0) 0 (0.0) 1(4.0)
Escolaridad de la madre
Primaria o menos 12 (16.5) 3 (27.3) 2 (6.7) 1 (4.0)
Algun grado de secundaria 31 (42.5) 5 (45.4) 4 (13.3) 13 (52.0) 0.0004
Preparatoria o mas 22 (30.1) 3 (27.3) 23 (76.7) 10 (40.0)
Desconocida 8 (10.9) 0 (0.0) 1(3.3) 1(4.0)
Ocupacion de la madre
Asalariada 21 (28.7) 2 (18.2) 14 (46.7) 4 (16.0)
Empleo informal 2 (2.8) 0 (0.0) 6 (20.0) 0 (0.0) <0.005
Hogar 43 (58.9) 9 (81.8) 10 (33.3) 21 (84.0)
Desconocido 7 (9.6) 0 (0.0) 0 (0.0) 0 (0.0)
Ocupacion del padre
Asalariado 29 (39.7) 0 (0.0) 19 (63.3) 12 (48.0)
Empleo informal 25 (34.3) 10 (90.9) 7 (23.3) 11 (44.0) 0.0002
Sin empleo 0 (0.0) 0 (0.0) 1(3.3) 0 (0.0
Desconocido 19 (26.0) 1(9.1) 3 (10.0) 2 (8.0)
Ingreso mensual familiar %
Menos de 1 S.M.M. (<$1650) 23 (31.5) 4 (36.4) 2 (6.7) 5 (20.0)
1a2S.M.M. (>$1650 a $3300) 12 (16.4) 4 (36.4) 5 (16.7) 7 (28.0)
3a5S.M.M. (>$3300 a $8250) 13 (17.8) 1(9.1) 13 (43.3) 6 (24.0) 0.00302
Mas de 5 S.M.M. (>$8250) 5 (6.9) 0 (0.0) 9 (30.0) 1(4.0)
Se ignora 20 (27.4) 2 (18.1) 1 (3.3) 6 (24.0)

1/ Basado en una prueba multinomial de X? para diferencia de proporciones

2/ S.M .M. Salario M inimo M ensual expresado en pesos mexicanos

LAL: Leucemia Aguda Linfoblastica
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Por otro lado, cuando exploramos la percepcion de la Calidad de Vida Relacionada a la
Salud (CVRS), la mediana global de la puntuacion del PedsQL fue de 75.73, con los nifios
asmaticos y el grupo control superando este punto de corte. Al comparar a los grupos de estudio,
la menor puntuacion (71.4) fue registrada por el grupo de nifios obesos y la mas alta (83.9) por los
asmaticos. Las diferencias observadas en este rubro fueron significativas (p=0.0034). Al
desagregar la CVRS en dos dimensiones, salud psicosocial y salud fisica, tambien se apreciaron
diferencias entre los grupos estudiados. Por lo que respecta a la primera de esas dimensiones, la
mediana se ubico en 75.0 puntos, y por encima de este valor estuvieron los nifios asmaticos (85.7)
y los de LAL (80.3). Destaca que los nifios obesos registraron en este rubro, la menor puntuacion
(63.3) de toda la serie de datos. Las diferencias observadas fueron significativas (p=0.0004).

En cuanto a la segunda dimension, la salud fisica, la mediana fue de 81.3 puntos, con los
nifios del grupo control (81.3) y los asmaticos (85.7) superando este valor; nuevamente, los nifios
obesos registraron la menor puntuacién (75.0); esas diferencias también fueron significativas
(p=0.0442). Cabe mencionar que hicimos un analisis de covarianza (datos no mostrados) y las
diferencias en la CVRS entre los grupos se mantuvieron (p=0.0186) cuando se considerd el efecto
de peso corporal del nifio, sexo del nifio, ingreso familiar y la escolaridad de sus padres.

Al examinar la percepcion de los informantes, que en su gran mayoria fueron las madres
de los menores, se observo que la mediana global de la puntuacion sobre la CVRS fue de 71.7, un
valor un poco menor al que registraron los nifios, una diferencia sin significancia (p=0.3237), aqui,
Unicamente el grupo de informantes de los nifios con obesidad (62.2) estuvo por debajo de la
mediana. La percepcion de los informantes mostro ser estadisticamente diferente (p=0.0186), en
general, los informantes del grupo de obesos dieron la calificacién mas baja (62.2), seguidos por
los del grupo control (71.7), los de LAL (82.7) y finalmente los del grupo de asma (88.4).

Al interior del indice de CVRS, los informantes del grupo de nifios con obesidad
otorgaron la calificacién mas pobre (60.8) a la dimensidn psicosocial, con diferencia significativa
entre los grupos (p=0.0020). Una situacién semejante ocurrid en la calificacion de la dimension

fisica, pues los informantes del grupo de obesos tuvieron la puntuacion mediana mas baja (70.3)

28



entre los grupos, aunque esta diferencia no fue significativa (p=0.2652). Los detalles, tanto en la
percepcion de los nifios como en sus padres, se podran apreciar en la tabla 3.

Cuando estratificamos la puntuacion de la CVRS para comparar a los grupos de estudio,
lo hicimos empleando los percentiles 25, 50 y 75 de la distribucién de datos, asi, agrupamos la
CVRS en tres estratos: (a) insatisfactoria, (b) regular, y (c) satisfactoria. Tal procedimiento se
utilizé tanto para los nifios como los informantes. Lo que se observo es que el mayor porcentaje
(47.5) de nifios correspondio al estrato de “regular” CVRS, mientras el menor porcentaje (25.2) se
ubicd en el estrato de CVRS “satisfactoria”, un hecho interesante es que esta estratificacion
permitié observar que los informantes tienen una percepcion distinta a la de sus hijos, pues 49.6%
de estos calificO en el estrato de “satisfactoria”, una diferencia significativa (p=0.0036). La figura
1 muestra la comparacion pareada de esta clasificacion. Las diferencias pareadas entre los nifios y
los informantes, por grupo de estudio, son anotadas en la tabla 4, la mayoria de esas diferencias
fueron significativas.

Al comparar esta categorizacion por grupo de estudio, destacan dos hechos, por un lado,
s6lo 13.3% de los nifios obesos pudo ser ubicado en el estrato de CVRS “‘satisfactoria”, mientras
que 48.8% de los nifios con asma alcanzé esta calificacion; por el otro, 43.3% de los nifios con
obesidad puede ser considerado como teniendo una CVRS “insatisfactoria” un porcentaje similar

al del estrato “regular”. La figura 2 muestra estos datos.
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Tabla 3. Comparaciones pareadas de la percepcion de los nifios y los informantes acerca de la Calidad de Vida Relacionada a la Salud, por grupo de estudio. HIES, 2010-2011

Variables Controles (n=73) LAL (n=11) Obesos (n =30) Asma ( n = 25) Tamaiio del
Mediana RangolQ Mediana RangolQ Mediana RangolQ Mediana RangolQ efecto p

Nifios

Calidad de Vida Relacionada a Salud * 76.1 17.9 74.0 18.3 71.4 18.2 83.9 21.0 0.75 0.0034
Salud psicosocial 73.3 17.5 80.3 27.3 63.3 25.0 85.7 28.6 0.74 0.0004
— Bienestar emocional 75.0 25.0 87.5 37.5 67.5 22.5 91.7 45.8 0.72 0.1952
— Bienestar social 80.0 22.5 83.3 25.0 70.0 313 91.7 25.0 0.76 0.0036
— Bienestar cognitivo 70.0 25.0 83.3 22.2 70.0 35.0 90.6 219 0.74 0.0022
Salud fisica 813 21.9 78.6 35.7 75.0 18.8 85.7 23.2 0.76 0.0442

Informantes

Calidad de Vida Relacionada a Salud ™ 71.7 28.8 82.7 16.4 62.2 17.9 88.4 23.2 0.74 0.0186
Salud psicosocial 70.0 27.5 81.9 16.2 60.8 22.5 83.9 24.1 0.74 0.0020
— Bienestar emocional 70.0 25.0 82.1 32.2 70.3 20.3 87.5 23.4 0.76 0.0015
— Bienestar social 80.0 40.0 80.6 333 70.0 35.0 83.3 333 0.72 0.0933
— Bienestar cognitivo 70.0 37.5 81.3 37.5 65.0 30.0 100.0 50.0 0.72 0.0497
Salud fisica 81.3 39.1 82.1 32.2 70.3 20.3 83.9 26.7 0.75 0.2652

a/ Basado en una prueba de Kruskal-Wallis con ajuste de Bonferroni
b/ Integra a las dimensiones de "Salud psicosocial" y"Salud fisica"
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Tabla 3. Comparaciones pareadas de la estratificacion de los nifios y los informantes acerca de la Calidad de Vida Relacionada a la Salud, por grupo de estudio. HIES, 2010-2011

Controles (n=73) LAL (n=11) Obesos (n=30) Asma(n=25)
Nifios  Informantes P Nifios  Informantes P Nifios  Informantes P Nifios  Informantes

CVRS

nsatisfactoria~~ 19(260)  22(301) 00002 2(182)  2(182) 1000 13(433) 10(333) 00000 4(160)  3(120)  0.6985
Regular B(52]) 16219 00078 6(546)  1(9) 00000 13(43) 11(%67) 0065 9(360)  5(20.0) 00000

Satisfactoria 16(219)  35(480) 00218 3(273)  8(727) 00000 4133  9(300) 00000 12(480) 17(68.0)  0.0000

a/ Basado en una prueba de chi-cuadrada de McNemar para diferencia de proporciones de dos muestras correlacionadas
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Para tratar de examinar la relacion de la CVRS del nifio con las variables independientes
estudiadas, realizamos una regresion lineal simple. Asi, se observé que la CVRS desciende 0.227
puntos del score PedsQL por cada kilo de peso que el nifio aumente y esta disminucion es
estadisticamente significativa (p=0.0046). Lo mismo sucede con el IMC, pues la CVRS desciende
0.405 puntos por cada unidad de aumento en el IMC (p=0.0400). También se aprecid que la edad de
la madre (cada afio que aumente) produce una disminucion de 0.353 puntos en la CVRS, es decir,
por cada 10 afios que una mujer incremente su edad, el puntaje PedsQL del nifio disminuira 3.53
puntos (0.353 x 10 afios = 3.53), este descenso es significativo (p=0.0274).

Por otra parte, si comparamos los grupos de estudio, los nifios obesos tienen 13.9 puntos
menos en su PedsQL que los nifios asmaticos —que fueron empleados como el grupo de referencia
por ser el de mayor puntaje en el analisis descriptivo, esta disminucion fue significativa (p=0.0001);
lo mismo incluso se observé en el grupo de nifios sin padecimiento aparente (el grupo control
original), pues su puntaje PedsQL disminuyo 7.2 puntos respecto al grupo de referencia (p=0.0126)

Al comparar la ocupacion paterna, se aprecié que la CVRS disminuyd 31.2 puntos respecto
al hecho de tener un empleo formal con un salario periodico. En tanto si la madre del menor tiene
un empleo informal, el puntaje PedsQL es 13.7 puntos menor que los asmaticos. También se
modeld al estado civil del padre, el estado civil de la madre, la escolaridad del padre, la escolaridad
de la madre y el ingreso familiar mensual. Ninguna de ellas mostro estar relacionada con la CVRS.

Los detalles se encuentran en la tabla 5
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Tabla 5. Calidad de vida relacionada a salud en nifios del estudio, segin
caracteristicas seleccionadas. Hermosillo, México. 2010-2011
Resultados de la regresion lineal simple

Variable Coeficiente p Error Estandar 95% IC p
Peso del nifio (1 kg) -0.227 0.079 (-0.071,-0.239)  0.0046**
Peso del padre (1 kg) -0.061 0.087 (-0.233,0.111) 0.483
Peso de lamadre (1 kg) -0.072 0.083 (-0.237,0.093) 0.391
IMC del nifio -0.405 0.195 (-0.791,-0.019)  0.0400**
Edad (1 afo) -0.396 0.909 (-2.193, 1.402) 0.664
Edad del padre (1 afio) -0.218 0.164 (-0.543,0.107) 0.187
Edad de la madre (1 afio) -0.353 0.158 (-0.665, -0.040) 0.0274**
Padecimiento (1 = Asma)

— Sin enfermedad aparente -7.2125 2.853 (-12.855,-1.570)  0.0126**
— LAL -6.075 4,154 (-12.181,-1.187) 0.146
— Obeso -13.897 3.386 (-20.593,-7.200)  0.0001**
Ocupacion del padre (1 = Asalariado)

— Empleo informal -2.690 2.392 (-7.421,2.042) 0.263
— Desempleado -31.189 11.274 (-53.486,-8.893)  0.0065**
Ocupacion de la madre (1 = Asalariada)

— Empleo informal -13.713 5.041 (-23.683,-3.743)  0.0074**
— Hogar -2.031 2.501 (-6.978, 2.916) 0.418

** Estadisticamente significativo (<0.05)

Como paso final del analisis, las variables que tuvieron significancia estadistica en la
regresion bivariada, fueron modeladas en una regresion lineal multiple. La pertinencia final del
modelo fue evaluada mediante una prueba de F y mostro ser significativa (p=0.007). Asi, se aprecio
gue excepto una variable, el resto no tienen efecto sobre la CVRS. Esa variable es el "el tipo de
padecimiento”, que se asocia negativamente a la CVRS. Apreciamos que la obesidad es el
padecimiento que mayor efecto tiene en el deterioro de la CVRS, pues el puntaje PedsQL

disminuy6 14.2 puntos al compararlo con el grupo de los asméticos, una disminucion significativa
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(0.0026); incluso los nifios que inicialmente fueron considerados como los controles tuvieron una

menor CVRS (-7.84, p=0.0086) que los nifios con asma, en tanto los nifios con LAL no mostraron

una asociacion significativa (p=0.220). Los detalles se pueden apreciar en la tabla 6

Tabla 6. Calidad de vida relacionada a salud en nifios del estudio, segun
caracteristicas seleccionadas. Hermosillo, México. 2010-2011
Resultados de la regresion lineal multivariada

Variable Coeficiente p  Error Estandar 95% IC P
Intercepto 86.4876 7.746 (71.148,101.827) 0.000
Peso del nifio (1 kg) 0.146 0.168 (-0.187,0.479) 0.386
IMC del nifio -0.365 0.423 (-1.203, 0.473) 0.051
Edad de la madre (1 afio) -0.229 0.163 (-0.552, 0.095) 0.164
Padecimiento (1 = Asma)

— Sin enfermedad aparente -1.839 2935 (-13.652, -2.028) 0.0086**
—LAL -5.318 4310 (-13.853, 3.216) 0.220
— Obeso -14.174 4612 (-23.307,-5.041) 0.0026**
Ocupacion del padre (1 = Asalariado)

— Empleo informal 3.020 3.671 (-4.249,10.288) 0.412
— Desempleado -15.819 12.198 (-39.972, 8.335) 0.197
Ocupacion de la madre (1 = Asalariada)

— Empleo informal 5188 2.629 (-0.019, 10.3%5) 0.051
— Hogar -1.154 5.348 (-11.744,9.436) 0.830

* La significancia del modelo final fue evaluada mediante una razon de F =3.252 (valor de p = 0.0007)

** Estadisticamente significativo (<0.05)
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Discusion

Este estudio permitié detectar diferencias en la Calidad de Vida Relacionada a Salud
(CVRS) en un grupo de nifios escolares de 6 a 9 afos de edad, y que tales diferencias estan
directamente relacionadas con la patologia crénica subyacente y probablemente con el manejo
clinico otorgado a tal padecimiento.

En general, el deterioro observado en la CVRS de nifios con padecimientos crénicos como
los investigados, es consistente con reportes previos que sefialan que la CVRS es peor en nifios
crénicamente enfermos que sus contrapartes aparentemente sanas [Sawyer, 2004; Varni, 2007]. Este
efecto diferenciado provocado por la patologia subyacente, se mantuvo una vez que se controld la
participacion de otros determinantes potencialmente relacionados a la CVRS como el ingreso
familiar, la educacion, la ocupacion y el peso corporal de los padres.

También se apreciaron diferencias en la percepcion de la CVRS entre los nifios investigados
y sus tutores —la mayoria de ellos, su madre. En general, los tutores calificaron de mejor modo la
CVRS que los nifios, pues sélo uno de cada cuatro de estos considerd como satisfactoria su CVRS;
ademas, las puntuaciones otorgadas por los padres fueron superiores a las de sus hijos en los grupos
de asma, LAL y los controles, una situacion similar a la reportada en otras patologias como
epilepsia [Baca, 2010] y cancer [Matziou, 2008].

En el caso de los nifios con obesidad, se observo que los padres perciben una menor CVRS
que sus hijos, especialmente en la esfera psicosocial, algo ya documentado en la literatura [Pinhas-
Hamiel, 2006]. No obstante que los padres perciben de forma distinta el efecto de una enfermedad
sobre la CVRS, la informacién que proporcionan, aunque puede ser incompleta, es Util para disefiar
intervenciones médicas y sanitarias que reduzcan el efecto negativo de una patologia sobre la
calidad de vida [Jokovic, 2004]. Nuestro estudio ratifica la necesidad de evaluar simultaneamente la

percepcion de la CVRS de los padres y sus hijos.
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Nuestros hallazgos corroboran que el sobrepeso y la obesidad infantil son determinantes
fundamentales del deterioro de la CVRS, tanto en nifios que son atendidos en hospitales o clinicas
especializadas, como en los que no acuden a recibir atencion a su problema. Diversos estudios
[Friedlander, 2003; Williams, 2005; Pinhas-Hamiel, 2006; Hughes, 2007; Shoup, 2008; Hurtado-
Valenzuela, 2010] han mostrado consistentemente que el exceso de peso esta directamente asociado
al detrimento de la CVRS en distintos grupos de la poblacion pediatrica, independientemente del
cuestionario y método de analisis empleado [Sach, 2007]. En el presente estudio, la obesidad ejerce
un mayor deterioro sobre la CVRS que el de la leucemia y el asma.

No obstante lo anterior, las calificaciones promedio (71.4 de los nifios y 62.2 de los tutores)
observadas en el grupo de nifios obesos no difieren significativamente de las publicadas por otros
investigadores que emplearon el mismo cuestionario PedsQL. Por ejemplo, Williams [2005] en un
estudio poblacional report6 una puntuacién promedio de 75.6 para nifios y sus padres, en tanto
Hughes [2007] en un estudio de base hospitalaria obtuvo una calificacion de 71.5 en los nifios y de
66.5 en los padres.

Otro asunto interesante que merece ser investigado posteriormente a nivel local, es el efecto
de la edad sobre la CVRS. Uno de los motivos por los que el presente estudio se limit6 a un grupo
de edad muy restringido es que se asumié que la pubertad y adolescencia producen cambios
fisiologicos, psicoldgicos y sociales que confundirian o modificarian el efecto del padecimiento
crénico sobre la CVRS, tal como ha sido sugerido recientemente [American Academy of Pediatrics,
2003] y que se relacionan con el papel de factores bioldgicos (p.e. accion de la leptina y la
adiponectina, distribucién de la grasa corporal) y conductuales (p.e. tabaquismo, ingesta de alcohol
y experiencias sexuales tempranas) frecuentes en esta etapa de la vida. De hecho, los adolescentes
obesos califican con menor puntuacién su CVRS que los nifios. Por ejemplo, Zeller [2006] report6
un promedio de 68.9 en adolescentes y de 60.3 en sus padres, algo discretamente inferior a lo

observado en nuestros sujetos de estudio.
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Por otra parte, los hallazgos del presente estudio son consistentes con otras investigaciones
[Velarde-Jurado, 2001; Friedlander, 2003; Warshburger, 2005] en el sentido que la obesidad
produce una mayor afectacion del funcionamiento psicosocial que otras patologias crénicas. De
hecho, las calificaciones mas bajas en toda nuestra serie de datos fueron observadas en la dimension
psicosocial: los nifios calificaron en promedio con 63.3 puntos a esta categoria, mientras los padres lo
hicieron con 62.2 puntos. Esto es semejante a lo reportado por Williams [2005], Zeller [2006] y
Hughes [2007]. En todos los reportes, incluido el presente, la esfera fisica es mejor percibida que la
psicosocial.

Esta situacion tiene diversas explicaciones, pero una remarcable es que el exceso de peso es
un hecho visible que puede ser cotidianamente juzgado por las personas en el entorno del nifio, y que
esto ha provocado que se les estereotipe negativamente, responsabilizandolos de su condicién y
marginandolos de la integracién familiar y social [Warshburger, 2005], lo que produce una disfuncion
psicosocial que puede agravar los conocidos dafios clinicos provocados por la obesidad [Lobstein,
2004; Dietz, 2005].

En ese sentido, nuestros hallazgos no implican necesariamente que los nifios obesos sean
menos felices que los no obesos, como ya documentd Warshburger [2005] pues aunque observamos
gue en promedio un nifio obeso tiene 14 puntos menos en el score PedSQL que uno con asma, €s
conveniente tener cautela al interpretar estos hallazgos, pues se ha encontrado en diversos paises que
existe una interaccion entre estatus socioeconémico y obesidad [Stamatakis, 2005; Semmler, 2009],
lo que suponemos derivaria en una modificacion de la CVRS.

Ademads, es posible que el efecto de otras variables socioecondémicas como el ingreso
monetario, el grupo étnico de pertenencia y la escolaridad, ocupacion y extension de la jornada laboral
de los padres, sea importante pues ha sido demostrado que afectan negativamente las esferas de
funcionamiento social y de desempefio escolar en nifios obesos [Schlaepfer, 1992; Anderson, 2003;
Zeller, 2006; Semmler, 2009], algo que no pudimos comprobar en el caso del ingreso familiar, la

escolaridad y la ocupacion de los padres.
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Una explicacion a la falta de asociacion entre variables socioecondémicas y la CVRS en este
estudio, es que los sujetos de nuestra serie pertenecen a un estrato social relativamente homogéneo —
bajo en general, y que las diferencias, si hubiera, sean tan pequefias que no fueron detectadas por el
analisis estadistico empleado. El potencial efecto de diversas variables socioecondémicas sobre la
CVRS podria ser mejor evaluado con la inclusion de grupos poblacionales de distintas clases sociales,
algo que recomendamos se lleve a cabo en futuras investigaciones. Es posible también, que otros
factores como los patrones dietarios, susceptibilidad genética y mecanismos de adaptacion biolégica
presentes en la obesidad infantil interactien con variables socioecondmicas [Drewnowski, 2004;
Bacardi, 2007], y pudieran ejercer un efecto en la CVRS, por lo que parece conveniente que se
incluyan en los préximos estudios sobre el tema.

Por otra parte, la calificacion observada en la CVRS de nifios con leucemia (74.0) fue casi
idéntica a la que Matzoui [2008] report6 (74.58), algo distinto se aprecio en los padres de nuestros
sujetos de estudio quienes otorgaron en promedio 82.7 puntos, superior a la observada por Matzoui
(69.18). Una potencial explicacion a estas diferencias pudiera relacionarse con el hecho de que la
esfera fisica en los nifios del presente estudio fue mejor evaluada (mediana de 78.6 puntos) que en
el citado estudio (mediana de 66.35 puntos), y que el grupo de edad que seleccionamos calificara de
mejor modo cosas como su sentimiento de felicidad, de sentirse apoyado por sus padres, su sentido
de satisfaccion con la vida y cierta despreocupaciéon de su aspecto fisico, algo que ha sido ya
sugerido en nifios con cancer [Zebrack, 2002]. Es posible que un adolescente dé mas importancia
por ejemplo, a los efectos secundarios de la quimioterapia sobre su apariencia fisica (i.e. la caida de
cabello) que la que daria un nifio en edad escolar, cuya autopercepcion no estaria tan afectada
[Papalia, 1993].

Factores que pueden ejercer un efecto positivo para reducir el impacto del cancer sobre la
CVRS incluyen al manejo médico otorgado, asi como a las estrategias de apoyo emocional y social
que se les brinde a los nifios, tal como fue sugerido por Castillo [2009] en una investigacién de

calidad de vida en nifios con leucemia. Para examinar esto, es conveniente que se hagan estudios
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prospectivos que permitan el seguimiento y evaluaciones repetidas de la CVRS en este tipo de
pacientes [Landolt, 2006]. Ademas, segun ha mostrado Matziou (2008) la CVRS es modificada por
el tipo de céancer, estadio de la enfermedad y tratamiento en que se encuentre, por lo que es
conveniente que nuevos estudios acerca del efecto del cancer infantil sobre la CVRS incorporen
estas variables en el analisis.

Por lo que respecta a la CVRS en los nifios con asma, se observé de manera muy interesante
que su percepcion era mejor incluso que la de los controles, hecho que nos orill6 a considerarles
como el grupo de referencia en el analisis de regresion multivariada. Este hallazgo difiere de
reportes previos [Varni, 2004; Josie 2007] que han identificado deterioro en la CVRS de nifios con
asma, situacion que ha sido explicada por la participacion de variables como la pobre adherencia al
tratamiento, dificultades de acceso al tratamiento, ausentismo escolar y la severidad clinica del
padecimiento. No tenemos evidencia documentada para sustentar la siguiente aseveracion que nos
ofrecio el médico responsable de la atencion de los nifios asméticos de nuestro estudio, pero es
suficientemente plausible para aceptarle como una explicacion: el tratamiento integral que
incorpore el manejo farmacologico, el soporte emocional y el mantenimiento de la actividad fisica,
pudieran ejercer un efecto positivo sobre la manera en que los nifios asmaticos perciben su CVRS.
Esto es comparable a lo sefialado por Ramirez [2006]. Segun este investigador la calidad de vida de
una poblacion de nifios asmaticos que se incluyeron en un programa especifico de atencion integral
de asma presentd una buena calidad de vida, especialmente en la dimension emocional.

Por otro lado, nuestro estudio tiene algunas limitaciones que pueden afectarle. Primero, la
muestra sélo incluye a nifios que reciben atencién en un hospital de especialidades pediatricas, de
modo gue la poblacion que acude a él puede representar Unicamente al estrato con la patologia mas
crénica o severa, y nifios con cuadros moderados o de menor evolucién no fueron incluidos, lo que
pudiera sobreestimar la relacién entre la CVRS vy la patologia estudiada. Intentamos disminuir este
sesgo incluyendo como controles a una muestra de nifios escolares sin patologia aparente, pero aqui
puede derivarse otra limitacion, pues la definicion de “poblacion sana” no incluyd una evaluacion
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médica previa, por lo que es posible que algunos nifios “aparentemente sanos” tuvieran alguna
patologia subyacente “subclinica” o que el nifio o su padre no la identificara como enfermedad. Esta
imperfeccion en la definicion del estatus de salud de los controles pudo provocar una subestimacion
de las diferencias reales entre los grupos. Respecto a la muestra, si bien tuvo un poder estadistico
apropiado y fue basada en la incidencia (distribucién de la respuesta) del padecimiento, fue
relativamente pequefia, particularmente para los nifios con LAL. En general, tales limitaciones nos
obligan a sugerir cautela al interpretar los hallazgos, y no hacemos ningun intento por generalizar
los resultados a poblaciones diferentes a la que hemos estudiado.

Finalmente podemos afirmar que el PedsQL ® es un instrumento valido y util para
identificar diferencias en la CVRS de nifios escolares que reciben atencién hospitalaria para asma,
leucemia y obesidad, y recomendariamos que se extendiera su uso para el estudio de la relacion de
la CVRS y otras patologias crénicas que ocurren en la edad pediatrica, e incluso para adolescentes
que acuden al HIES. Reiteramos la necesidad de que siempre se investigue simultdneamente la
percepcion de nifios y sus padres o tutores, a fin de establecer comparaciones que permitan un

mejor entendimiento del problema.
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1)

2)

3)

4)

5)

XI.  CONCLUSIONES

Existen diferencias significativas en la Calidad de Vida Relacionada a la Salud (CVRS) de un
grupo de nifios de 6 a 9 afios de edad con diagnostico de obesidad, asma y leucemia aguda
linfoblastica

La obesidad es la patologia crénica que provoca un mayor deterioro de la CVRS, incluso mayor
a la leucemia y el asma. En promedio disminuye 14 puntos la calificacion global obtenida del
cuestionario PedsQL ®, una cifra mayor a la de los otros padecimientos investigados

Se observaron diferencias en la percepcion de la CVRS entre los nifios y sus padres. En general,
los padres calificaron de mejor modo la CVRS que los nifios, excepto en los sujetos obesos

En la CVRS, el funcionamiento psicosocial de los nifios es mas afectado que el funcionamiento
fisico

El cuestionario PedsQL ® es un instrumento valido y util para examinar la CVRS de nifios

escolares con patologias cronicas como las estudiadas
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XIl.

1)

a)

b)

2)

b)

3)

b)

RECOMENDACIONES

De Investigacion

Disefiar estudios prospectivos que examinen longitudinalmente la CVRS en muestras
poblacionales

Disefiar estudios multicéntricos para incrementar el tamafio de la muestra y mejorar la
comparabilidad al interior de los estratos

Metodoldgicas

Incorporar variables sociodemograficas a la estratificacion y modelaje estadistico,
probando estrategias como la regresion logistica u otras que identifiquen relaciones no
lineales

El PedsQL ® es un instrumento valido, pero es conveniente examinar la pertinencia del
lenguaje que emplea. Los modismos locales pueden afectar su validez. La version
disponible (“espafiol para México”) puede no ser cabalmente apropiada para la
poblacién que acude al HIES

De Politicas de Salud

La obesidad infantil debe ser considerado un problema de salud que tiene implicaciones
no sélo biomédicas, sino emocionales y sociales, que terminan por deteriorar la CVRS.
Este reconocimiento tedrico debe reforzarse y concretarse en acciones como las de la
Clinica de Obesidad y Nutricion del HIES

Las acciones del programa estatal de prevencion y control de obesidad en Sonora,
deben incorporar hallazgos locales para entender el problema de mejor manera.
Estudios como el presente pueden contribuir positivamente en el disefio de acciones

especificas de responsables de programa y tomadores de decisiones a nivel estatal.
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XIV. ANEXOS

ANEXO 1

DEFINICION OPERACIONAL DE LAS VARIABLES

Variable Concepto Indicador Medicion Tipo de variable
Concepto multidimensional,
examina aspectos fisicos,
emocionales, escolares y 0 a 100, donde 100 es la maxima
sociales, incluye un estado de puntuacion
CVRS salud funcional, percepcion de | peqsqy. @ Cualitativa nominal
buena salud, satisfaccién con la [PedsQL®, 2011]
vida y habilidad para competir.
[Sawyer M, 2004]
Acumulo anormal ¢ excesivo de
tejido adiposo [OMS, 2011],
definido tomando en cuenta
Coley coaboradores el cual | Miced@
Obesidad realiza puntos de corte Masa [Cole, T, 2000] Continua
en las diferentes edades, Corporal
correspondiente a 30 kg/m2
para obesidad, aplicado en la
edad de adulto.
o Cualitativa
. . Diagnostico
Enfermedad inflamatoria , 9 nominal
. L , confirmado en :
Asma reversible, crénica de la via exediente
aérea [GINA, 2011] pl . Discreta
clinico dicotémica
Es una neoplasia maligna
caracterizada por una alteracion
citogenética que ocasiona la L - .
. g ) q Diagnostico Cualitativa nominal
Leucemia Aguda proliferacion anormal . )
. s ) Oncologia Discreta
Linfoblastica monoclonal de células - s
Pediatrica dicotémica

precursoras de la serie linfoide y
que infiltra mas de 25% de la
médula 6sea [Castillo,2010].
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Variable Concepto Indicador Medicion Tipo de variable
Tiempo que va desde el Como variable cuantitativa se
nacimiento hasta la edad actual Afios utilizara para formar categorias
E . de acuerdo a terciles que se Cuantitativa
dad de una persona. cumplidos . q
usaran para comparar los
[Itassen, K, 2000] resultados
Condicion organica, masculina o
Sexo femenina, de los animales y las Cualitativa nominal
plantas. [ltassen, K, 2000]
Duracion del tiempo de estudio A0S
Escolari I Como variable cuantitativa se I .
scolaridad de fos de los padres. escolares e ) Cualitativa ordinal
Padres terminad utilizara para formar categorias
[Rocha, 2000] erminados
- Menos de un salario
indi b ivel minimo;  Menos  de
In |c_e que se a_sa (_an nive ) $1650.1 - 2 salarios
educacional del principal sostén minimos  ($1650-3300)
Nivel del h-Og?I’, nlvel’ocupauonal del Salarios o > 2y hfj‘sf[a 5
_ o prl_nC|pa_I sostén del hogar y minimos salarios minimos |~ - itativa ordinal
Socioecondmico patrimonio del hogar. [Rocha, ($3301-$8250)
mensuales ; :
2000] - Mas de 5 salarios
minimos
($8251 y mas)
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ANEXO 2
CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN ESTUDIO DE

INVESTIGACION MEDICA

Titulo del estudio: “CALIDAD DE VIDA RELACIONADA A SALUD EN ESCOLARES CON
OBESIDAD, ASMA Y LEUCEMIA AGUDA LINFOBLASTICA EN TRATAMIENTO
ATENDIDOS EN EL HOSPITAL INFANTIL DEL ESTADO DE SONORA DURANTE EL
PERIODO DE DICIEMBRE DE 2010 A MAYO DE 2011”

Investigador principal: Dra. Paulina Alejandra Reynoso Anguis.

Sede donde se realizara el estudio: Hospital Infantil del Estado de Sonoray Escuelas Publicas
Participantes.

Nombre del participante:

A usted se le esta invitando a participar en este estudio de investigacion médica. Antes de
decidir si participa o no, debe conocer y comprender cada uno de los siguientes apartados. Este
proceso se conoce como Consentimiento Informado. Siéntase en absoluta libertad para preguntar
sobre cualquier aspecto que le ayude a aclarar sus dudas al respecto. Una vez que haya
comprendido el estudio y si usted desea participar, entonces le pediremos que firme esta Hoja de
consentimiento Informado, asi como dos testigos.

JUSTIFICACION DEL ESTUDIO

Algunas enfermedades crénicas disminuyes la Calidad de Vida de las personas como
cualquier otra enfermedad de tipo agudo, por tal motivo creemos que es necesario y Gtil conocer
esta relacién en nifios con obesidad, asma y/o neoplasias malignas y su calidad de vida relacionada
a salud, con el fin de disefiar estrategias suficientemente eficaces para reducir y eventualmente,
evitar el deterioro de la calidad de vida de otros nifios.

OBJETIVO DEL ESTUDIO

Conocer y medir la calidad de vida relacionada a la salud en nifios con cancer, asma y
obesidad, tanto a nivel hospitalario como en poblacion escolar.

BENEFICIOS DEL ESTUDIO

Obtener informacidn documentada acerca de 3 patologias de elevada prevalencia regional y
como afectan la calidad de vida en nifios residentes de ésta entidad, con el fin de contar con mas
herramientas para ayudar a su manejo y prevencién en nuestra region.

PROCEDIMIENTOS DEL ESTUDIO

En caso de aceptar participar en el estudio, se le realizaran algunas preguntas sobre usted,
sus datos generales, como edad, escolaridad, ocupacion, lugar donde reside, se le pedira que
responda un pequefio cuestionario facil de llenar y que en promedio tiene una duracion de
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aproximadamente 5 minutos. De igual forma se le tomaran las medidas de peso y talla, tanto a
usted como a su hijo (a).

Acepto participar

Nombre y firma

Testigo 1 Testigo 2
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ANEXO 3.

CUESTIONARIO DE DATOS SOCIODEMOGRAFICOS
Aplicar este apartado al nifio seleccionado

l. IDENTIFICACION

NOMBRE:

EDAD: ESCOLARIDAD:

En afios cumplidos En afios terminados

SOMATOMETRIA DEL MENOR:
PESO: TALLA:
Aplicar el siguiente apartado al padre del nifio seleccionado

1. DEMOGRAFICOS

FECHA DE NACIMIENTO DEL HIJO SELECCIONADO: / /
DD MM AA
DOMICILIO:
Calle entre qué calles Colonia
EDAD DEL PADRE: EDAD DE LA MADRE:
Afios Afios
ESTADO CIVIL PADRE: ESTADO CIVIL DE LA MADRE:

OCUPACION DEL PADRE:

OCUPACION DE LA MADRE:

ESCOLARIDAD DEL PADRE:

En afios escolares terminados

ESCOLARIDAD DE LA MADRE:

En afios escolares terminados
PESO DEL PADRE: PESO DE LA MADRE:

INGRESO MENSUAL PROMEDIO EN EL HOGAR: (a) Menos de un salario minimo; Menos de
$1650(b) 1 — 2 salarios minimos ($1650-3300) (c) > 2 y hasta 5 salarios minimos ($3301-$8250)
(d) Més de 5 salarios minimos ($8251 y mas)
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ANEXO 4

PedsQL "

Cuestionario Sobre
Calidad de Vida Pediatrica

Version 4.0 — Espafiol para México

REPORTE para NINOS (edades 5-7 afios)

Instrucciones para el entrevistador:

Te voy a hacer unas preguntas acerca de cosas que pueden ser un problema
para algunos(as) niflos(as). Quisiera saber qué tanto problema pudieran ser

estas cosas para ti.

Muéstrele al nifio la escala de caritas y sefiale las respuestas mientras las lee.

Si ésto nunca es un problema para ti, sefiala la carita sonriente
Si ésto algunas veces es un problema para ti, sefiala la carita de enmedio

Si ésto casi siempre es un problema para ti, sefiala la carita enojada

Te voy a leer cada pregunta. Sefala las figuras para ensefiarme qué tanto problema es

ésto para ti. Vamos a practicar primero.

Nunca

Algunas
veces

Casi
siempre

¢;Se te hace dificil tronar los dedos ?

©

©)

®

Pidale al/la nifio(a) que truene los dedos para saber si la pregunta fue contestada correctamente o

0. Repita la pregunta si el/la nifio(a) muestra una respuesta diferente a su accidn.
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PedsQL 54

Piensa en como te ha ido en las Ultimas semanas. Por favor escucha cuidadosamente cada oracién y dime cuanto problema es ésto para ti.

Después de leer cada oracion, muestre las caritas. Si el/la nifio(a) duda o no parece entender como
contestar, lea las opciones de respuesta mientras le muestra las caritas.

Funcionamiento Fisico (PROBLEMAS CON...)

Nunca

Algunas
veces

Casi
siempre

¢ Se te hace dificil caminar?

¢ Se te hace dificil correr?

¢, Se te hace dificil practicar deportes o hacer ejercicio?

¢ Se te hace dificil levantar cosas grandes?

al B W NE

¢ Se te hace dificil bafiarte en tina o regadera?

6.

¢, Se te hace dificil hacer quehaceres? (como recoger

juguetes)

o O] ol O] ol o

N N N DN DN DN

R B S R S (R N (R Y R

7.

¢ Tienes dolores? (¢, Donde? )

8. ¢Te sientes alguna vez demasiado cansado(a) para jugar?

Recuerda, dime qué tanto problema ha sido ésto para ti en las ultimas semanas.

Funcionamiento Emocional (PROBLEMAS CON...)

Nunca

Algunas
veces

Casi
siempre

¢, Te sientes asustado(a)?

¢ Te sientes triste?

¢, Te sientes enojado(a)?

¢ Tienes dificultad para dormir?

gl wNE

¢ Te preocupas por lo que te vaya a pasar?

O| O] OO O

N N[NNI

INEENEES

Funcionamiento Social (PROBLEMAS CON...)

Nunca

Algunas
veces

Casi
siempre

¢ Se te hace dificil llevarte bien con otros nifios?

¢, Te dicen otros nifios que no quieren jugar contigo?

¢, Se burlan de ti otros nifios?

¢,Pueden otros nifios hacer cosas que tu no puedes?

arpr|wNE

¢, Se te hace dificil mantenerte fisicamente igual que
otros niflos cuando juegas con ellos?

O | OO0 O

NIDNININIDN

N N IS I
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PedsQL 55

Funcionamiento Escolar (PROBLEMAS CON...) Nunca | Algunas Casi
veces siempre
e . 0 2 4
1. ¢Se te hace dificil poner atencién en la escuela?
- 0 2 4
2. ¢ Se te olvidan las cosas?
3. ¢ Se te hace dificil estar al corriente con las tareas y las 0 2 4
actividades en las clases?
: . 0 2 4
4. ¢ Faltas a la escuela por no sentirte bien?
0 2 4

5. ¢ Faltas a la escuela para ir al doctor o al hospital?
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¢ Cuanto problema es ésto parati?

Nunca Algunas veces Casi siempre

© © ®
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ANEXO 5

PedsQL "

Cuestionario Sobre
Calidad de Vida Pediatrica

Version 4.0 — Espafiol para México

REPORTE de PADRES para NINOS (edades 5-7)

INSTRUCCIONES

En la pagina siguiente hay una lista de cosas que pudieran ser un problema
para su hijo(a). Por favor diganos cuanto problema ha sido ésto para su

hijo(a) en el MES PASADO (un mes). Por favor encierre en un circulo la
respuesta:

0 si nunca es un problema

1 si casi nunca es un problema

2 si algunas veces es un problema
3 sicon frecuencia es un problema

4 si casi siempre es un problema

No hay respuestas correctas o incorrectas.
Si Ud. no entiende una pregunta, por favor pida ayuda.
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En el MES PASADO (un mes), cuanto problema ha tenido su hijo(a) con ...

FUNCIONAMIENTO FisIcO (problemas con...) Nunca | Casi | Algunas | Con Casi
nunca veces | frecuencia | Siempre

1. Caminar mas de una cuadra 0 3 4

2. Correr 0 2 3 4

3. Participar en actividades deportivas o hacer 0 2 3 4

ejercicio

4. Levantar algo pesado 0 3 4

5. Bafarse solo(a) en tina o regadera 0 2 3 4

6. Tener dificultad para hacer quehaceres en la 4

casa, COmo recoger sus juguetes

7. Tener dolores 0 3 4

8. Sentirse cansado(a) 0 2 3 4

FUNCIONAMENTO EMOCIONAL (problemas con...) | Nunca | Casi | Algunas |  Con | Casi
nunca veces | frecuencia | Siempre

1. Sentirse asustado(a) o con miedo 0 1 2 3 4

2. Sentirse triste 0 1 2 3 4

3. Sentirse enojado(a) 0 1 2 3 4

4. Tener dificultad para dormir 0 1 2 3 4

5. Preocuparse por lo que le vaya a pasar 0 1 2 3 4

FUNCIONAMIENTO SOCIAL (PROBLEMAS CON...) Nunca Casi | Algunas Con Casi
nunca veces frecuencia | Siempre

1. Llevarse bien con otros nifios 0 1 2 3 4

2. No quieren ser amigos de €l o ella otros nifios 0 1 2 3 4

3. Se burlan de él o ella otros nifios 0 1 2 3 4

4. No poder hacer cosas que otros nifios de su 0 1 2 3 4

5. Poder mantenerse fisicamente igual que otros 0 1 2 3 4

FUNCIONAMENTO ESCOLAR (PROBLEMAS CON...) Nunca Casi | Algunas Con Casi
nunca veces | frecuencia | siempre

1. Poner atencion en clase 0 1 2 3 4
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. Olvidar cosas

3. Estar al corriente con las tareas y las actividades

en las clases

. Faltar a la escuela porque no se siente bien

. Faltar a la escuela para ir al doctor o al hospital
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ANEXO 6

PedsQL "

Cuestionario Sobre
Calidad de Vida Pediatrica

Version 4.0 — Espafiol para México

REPORTE para NINOS (edades 8-12)

INSTRUCCIONES

En la pagina siguiente hay una lista de cosas que pudieran ser un problema
para ti. Por favor dinos cuanto problema ha sido ésto parati en el

MES PASADO (un mes). Por favor encierra en un circulo la respuesta:

0 si nunca es un problema

1 si casi nunca es un problema

2 si algunas veces es un problema
3 sicon frecuencia es un problema

4 si casi siempre es un problema

No hay respuestas correctas o incorrectas.
Si no entiendes una pregunta, por favor pide ayuda.
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En el MES PASADO (un mes), cuanto problema ha sido ésto para ti...

SOBRE MI SALUD Y ACTIVIDADES (problemas con...) | Nunca | Casi | Algunas | ~ Con | Casi
veces frecuencia siempre
nunca
1. Se me hace dificil caminar mas de una cuadra 0 1 2 3 4
2. Se me hace dificil correr 0 1 2 3 4
3. Se me hace dificil practicar deportes o hacer ejercicio 0 1 2 3 4
4. Se me hace dificil levantar algo pesado 0 1 2 3 4
5. Se me hace dificil bafiarme solo(a) en tina o regadera 0 1 2 3 4
6. Tengo dificultad para hacer quehaceres en la casa 0 1 2 3 4
7. Siento dolores 0 1 2 3 4
8. Me siento cansado(a) 0 1 2 3 4
SOBRE MIS EMOCIONES (problemas con...) Nunca | Casi  Algunas [ Con | Casi
veces frecuencia siempre
nunca
1. Me siento asustado(a) o con miedo 0 1 2 3 4
2. Me siento triste 0 1 2 3 4
3. Me siento enojado(a) 0 1 2 3 4
4. Tengo dificultad para dormir 0 1 2 3 4
5. Me preocupo por lo que me vaya a pasar 0 1 2 3 4
CoOMo ME LLEVO CoN Los DEMAS (problemas con...) | Nunca | Casi | Algunas |~ Con | Casi
veces frecuencia siempre
nunca
1. Tengo dificultad para llevarme bien con otros nifios 0 1 2 3 4
2. No quieren ser mis amigos otros nifios 0 1 2 3 4
3. Se burlan de mi otros nifios 0 1 2 3 4
4. No puedo hacer cosas que otros nifios de mi edad 0 1 2 3 4
pueden hacer
5. Se me hace dificil mantenerme fisicamente igual que 0 1 2 3 4

otros nifios cuando juego con ellos
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SOBRE LA ESCUELA (problemas con...) Nunca S (ECasin(RAlgunasSEINCaniag B Casi
veces frecuencia siempre
nunca
1. Se me hace dificil poner atencion en clase 0 2 3 4
2. Se me olvidan las cosas 0 3 4
3. Se me hace dificil estar al corriente con las tareas y 0 2 3 4
las actividades en las clases
4. Falto a la escuela por no sentirme bien 0 2 3 4
5. Falto a la escuela para ir al doctor o al hospital 0 3 4
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ANEXO 7

PedsQL "

Cuestionario Sobre
Calidad de Vida Pediatrica

Version 4.0 — Espafiol para México

REPORTE de PADRES para NINOS (edades 8-12)

INSTRUCCIONES

En la pagina siguiente hay una lista de cosas que pudieran ser un problema
para su hijo(a). Por favor diganos cuanto problema ha sido ésto para su

hijo(a) en el MES PASADO (un mes). Por favor encierre en un circulo la
respuesta:

0 si nunca es un problema

1 si casi nunca es un problema

2 si algunas veces es un problema
3 sicon frecuencia es un problema
4 si casi siempre es un problema

No hay respuestas correctas o incorrectas.
Si Ud. no entiende una pregunta, por favor pida ayuda.
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En el MES PASADO (un mes), cuanto problema ha tenido su hijo(a)

con ...

FUNCIONAMIENTO FisIco (problemas con...) Nunca | Casi | Algunas | — Con Casi
nunca veces | frecuencia | Siempre
1. Caminar mas de una cuadra 0 3 4
2. Correr 0 2 3 4
3. Participar en actividades deportivas o hacer 0 2 3 4
ejercicio
4. Levantar algo pesado 0 3 4
5. Bafarse solo(a) en tina o regadera 0 2 3 4
6. Tener dificultad para hacer quehaceres en la 4
casa
7. Tener dolores 0 2 3 4
8. Sentirse cansado(a) 0 2 3 4
FUNCIONAMENTO EMOCIONAL (problemas con...) | Nunca | Casi | Algunas | Con | Casi
nunca veces frecuencia | siempre
1. Sentirse asustado(a) o con miedo 0 1 2 3 4
2. Sentirse triste 0 1 2 3 4
3. Sentirse enojado(a) 0 1 2 3 4
4. Tener dificultad para dormir 0 1 2 3 4
5. Preocuparse por lo que le vaya a pasar 0 1 2 3 4
Nunca Casi Algunas Con Casi
Funcionamiento Social (PROBLEMAS CON...) nunca veces | frecuencia | siempre
1. Llevarse bien con otros nifios 0 1 2 3 4
2. No quieren ser amigos de €l o ella otros nifios 0 1 2 3 4
3. Se burlan de él o ella otros nifios 0 1 2 3 4
4. No poder hacer cosas que otros nifios de su 0 1 2 3 4
5. Poder mantenerse fisicamente igual que otros nifios cuando 0 1 2 3 4
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Nunca Casi Algunas Con Casi
Funcionamento Escolar (PROBLEMAS CON...) nunca veces | frecuencia | siempre
1. Poner atencion en clase 0 2 3 4
2. Olvidar cosas 0 2 3 4
3. Estar al corriente con las tareas y las actividades 0 3 4
en las clases
4. Faltar a la escuela porque no se siente bien 0 2 3 4
5. Faltar a la escuela para ir al doctor o al hospital 4
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ANEXO 8

PedsQL ™ MODULO DE CANCER

Cuestionario Sobre

Calidad de Vida Pediatrica

Version 3.0 —

REPORTE para NINOS 5-7 afios

INSTRUCCIONES PARA ENTREVISTADOR:

En la pagina siguiente hay una lista de cosas que pudieran ser un problema para ti. Por

favor dinos cuanto problema ha sido esto para ti en el MES PASADO.

Por favor muestra al nifio el cuestionario y sefiala las respuestas mientras lees:

Sefala la cara feliz sin no es un problema.

Sefiala la cara seria si es un problema algunas veces.

Sefiala la cara triste si es un gran problema.

NUNCA

ALGUNAS VECES

SIEMPRE

©

S

No hay respuestas correctas o incorrectas

Si no entiendes una pregunta, por favor pide ayuda

®
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Después de leer cada pregunta, sefiala la plantilla, si el nifio (a), parece dudar o no saber cémo

responder, sefala a las opciones de respuesta mientras le explicas.

EN EL MES PASADO cuéanto problema ha sido para ti...

DOLOR

Algunas Muchas
Nunca
(Problemas con...) Veces Veces
¢ Te duelen las articulaciones y/o musculos? 0 2 4
¢ Te duele mucho el cuerpo? 0 2 4
NAUSEA Algunas Muchas
Nunca
veces veces
(Problemas con...)
¢ Tienes ganas de vomitar durante o después del tratamiento? 0 2 4
¢La comida no te sabe muy bien? 0 2 4
¢ Te dan ganas de vomitar cuando piensas en tu tratamiento? 0 2 4
¢ Tienes muchas ganas de vomitar como para querer comer? 0 2 4
¢Algunas comidas y olores te provocan ganas de vomitar? 0 2 4
ANSIEDAD POR PROCEDIMIENTOS Algunas Muchas
Nunca
veces veces
(Problemas con...)
¢Te duelen mucho los piquetes de aguja? (poner suero, muestras, 0 2 4
inyecciones)
¢ Te da miedo cuando te van a tomar sangre? 0 2 4
¢ Te da miedo cuando te van a picar? (pruebas de sangre, poner suero o 0 2 4
inyecciones)
Algunas Muchas
ANSIEDAD POR TRATAMIENTO (Problemas con...) Nunca
veces veces
¢ Te da miedo/ansiedad cuando esperas entrar al consultorio del doctor? 0 2 4
¢ Te da miedo/ansiedad cuando tienes que ir al doctor? 0 2 4
¢ Te da miedo/ansiedad cuando tienes que ir al hospital? 0 2 4
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] Algunas Muchas
PREOCUPACION (problemas con...) Nunca
veces veces
¢ Te preocupa como te hacen sentir tus medicinas? 0 2 4
¢ Te preocupa saber si el tratamiento esta funcionando? 0 2 4
¢ Te preocupa que el cancer regrese? 0 2 4
Algunas Muchas
PROBLEMAS COGNITIVOS (Problemas con...) Nunca
veces veces
¢ Sabes qué hacer cuando algo te molesta? 0 2 4
¢ Se te hace dificil usar nimeros o resolver problemas de matematicas? 0 2 4
¢ Te es dificil poner atenciéon? 0 2 4
¢ Te es dificil recordar lo que lees o te leen? 0 2 4
] ] Algunas Muchas
PERCEPCION SOBRE APARIENCIA FISICA (Problemas con...) Nunca
veces veces
¢Sientes que no te ves bien? 0 2 4
¢ Te molesta que otras personas vean tus cicatrices o que se te cayo el 0 5 4
pelo?
¢ Te da pena que otras personas vean tu cuerpo? 0 2 4
i Algunas Muchas
COMUNICACION (Problemas con...) Nunca
veces veces
¢ Te es dificil decirles a doctores y enfermeras cémo te sientes? 0 2 4
¢ Te es dificil hacerles preguntas a doctores y enfermeras? 0 2 4
¢ Se te hace dificil decirle a otra gente que estas enfermo/a? 0 2 4
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ANEXO 9

PedsQL ™ MODULO DE CANCER

Cuestionario Sobre

Calidad de Vida Pediatrica

Version 3.0 —
REPORTE para PADRES
5-7 anos

INSTRUCCIONES

Los nifios que padecen cancer algunas veces tienen problemas especiales. En la

pagina siguiente hay una lista de problemas que tu hijo pudiera tener, por favor dinos que

tanto le ha causado problemas en el Ultimo mes cada una de las siguientes actividades.
Por favor encierra en un circulo la respuesta:

0 si nunca es un problema

1 si casi nunca es un problema

2 si algunas veces es un problema

3 si con frecuencia es un problema

4 si casi siempre es un problema

No hay respuestas correctas o incorrectas

Si no entiendes una pregunta, por favor pide ayuda
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EN EL MES PASADO cuanto problema ha sido para tu hijo...

DOLOR Casi A Frecuen- Casi
Nunca
(Problemas con...) nunca 1 yeces | temente siempre
Dolor en las articulaciones y/o musculos. 0 1 2 3 4
Sentir mucho dolor en cualquier parte del cuerpo 0 1 2 3 4
NAUSEA Casi A Frecuen- Casi
Nunca
(Problemas con...) nunca veces temente siempre
Sentir ndusea durante o después del tratamiento médico. 0 1 2 3 4
Que la comida no le sepa muy bien. 0 1 2 3 4
Sentir ndusea cuando piensa en su tratamiento. 0 1 2 3 4
Sentir demasiada nausea como para comer. 0 1 2 3 4
Que algunas comidas y olores le provoquen nausea. 0 1 2 3 4
ANSIEDAD POR PROCEDIMIENTOS Casi A Frecuen- Casi
Nunca
nunca .
(Problemas con...) veces temente siempre
Los piquetes de aguja le causen mucho dolor (suero,
. ) 0 1 2 3 4
muestras, inyecciones)
Sentir miedo/ansiedad cuando le van a sacar sangre. 0 1 2 3 4
Sentir miedo/ansiedad cuando le van a picar con agujas 0 1 5 3 4
(pruebas de sangre, poner sueros, inyecciones)
Casi A Frecuen- Casi
ANSIEDAD POR TRATAMIENTO (Problemas con...) Nunca
nunca .
veces temente Siempre
Sentir miedo/ansiedad cuando espera entrar al consultorio del 0 1 5 3 4
médico.
Sentir miedo/ansiedad cuando tiene que ir al doctor. 0 1 2 3 4
Sentir miedo/ansiedad cuando tiene que ir al hospital.
0 1 2 3 4
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Casi A Frecuen- Casi
PREOCUPACION (problemas con...) Nunca
nunca .
veces temente siempre
Preocuparse porque el medicamento le haga dafio 0 1 2 3 4
Preocuparse acerca de si el tratamiento esta funcionando o no 0 1 2 3 4
Sentir preocupacion de que el cancer regrese. 0 1 2 3 4
Casi A Frecuen- Casi
PROBLEMAS COGNITIVOS (Problemas con...) Nunca
nun .
unca veces temente siempre
Le es dificil saber cémo actuar cuando algo lo molesta. 0 1 2 3 4
Le es dificil resolver problemas de matematicas. 0 1 2 3 4
Le es dificil poner atencion. 0 1 2 3 4
Le es dificil recordar lo que lee o le leen. 0 1 2 3 4
) . ) A Frecuen- Casi
PERCEPCION SOBRE APARIENCIA FISICA (Problemas N Casi
unca
con...) nunca .
veces temente Siempre
Se siente feo (sin atractivo, que no se ve bien) 0 1 2 3 4
No le gusta que otras personas vean sus cicatrices. 0 1 2 3 4
Le da pena que otras personas vean su cuerpo. 0 1 2 3 4
. A Frecuen- Casi
) Casi
COMUNICACION (Problemas con...) Nunca
nunca .
veces | temente | Siempre
Es dificil para él o ella decirles a los médicos y a las enfermeras 0 1 5 3 4
como se siente.
Es dificil para él o ella hacerles preguntas alos médicos y a las 0 1 ) 3 4
enfermeras.
Es dificil para él o ella explicarles a otras personas sobre su 0 1 5 3 4
enfermedad.
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ANEXO 10

PedsQL ™ MODULO DE CANCER

Cuestionario Sobre

Calidad de Vida Pediatrica

Version 3.0 —
REPORTE para NINOS
8-12 afios

INSTRUCCIONES

En la pagina siguiente hay una lista de cosas que pudieran ser un problema para ti. Por
favor dinos cuanto problema ha sido esto parati en el MES PASADO Por favor encierra

en un circulo la respuesta:
0 si nunca es un problema
1 si casi nunca es un problema
2 si algunas veces es un problema
3 si con frecuencia es un problema

4 si casi siempre es un problema

No hay respuestas correctas o incorrectas

Si no entiendes una pregunta, por favor pide ayuda
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EN EL MES PASADOQO cuénto problema ha sido para ti...

DOLOR . A Frecuen- Casi
Casi
Nunca
(Problemas con...) nunca veces | temente | siempre
Me duelen las articulaciones y/o musculos. 0 1 2 3 4
Me duele mucho cualquier parte del cuerpo 0 1 2 3 4
NAUSEA . A Frecuen- Casi
Casi
Nunca
nunca .
(Problemas con...) veces | temente | siempre
Siento ganas de vomitar durante o después de mi tratamiento 0 1 2 3 4
La comida no me sabe muy bien 0 1 2 3 4
Siento ganas de vomitar cuando pienso en mi tratamiento 0 1 2 3 4
Tengo muchas ganas de vomitar como para querer comer 0 1 2 3 4
Algunas comidas y olores me provocan ganas de vomitar 0 1 2 3 4
ANSIEDAD POR PROCEDIMIENTOS Casi A Frecuen- Casi
Nunca
nunca .
(Problemas con...) veces | temente | siempre
Los piquetes de aguja me duelen mucho (que me pongan suero, 0 1 5 3 4
que me saquen sangre, inyecciones)
Siento miedo/ansiedad cuando me van a sacar sangre 0 1 2 3 4
Siento miedo/ansiedad cuando me van a picar con agujas (pruebas 0 1 5 3 4
de sangre, poner suero, inyecciones)
Casi A Frecuen- Casi
ANSIEDAD POR TRATAMIENTO (Problemas con...) Nunca
nunca .
veces | temente | Siempre
Siento miedo/ansiedad cuando espero para entrar al consultorio del 0 1 5 3 4
doctor
Siento miedo/ansiedad cuando tengo que ir al doctor 0 1 2 3 4
4
Siento miedo/ansiedad cuando tengo que ir al hospital 0 1 2 3
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Casi A Frecuen- Casi
PREOCUPACION (problemas con...) Nunca
nunca .
veces | temente | siempre
Me preocupa que el medicamento me haga dafio 0 1 2 3 4
Me preocupa si el tratamiento médico funcionaréa o no 0 1 2 3 4
Me preocupa que el cancer regrese 0 1 2 3 4
Casi A Frecuen- Casi
PROBLEMAS COGNITIVOS (Problemas con...) Nunca
nunca veces | temente | siempre
Es dificil para mi saber qué hacer cuando algo me molesta 0 1 2 3 4
Me es dificil resolver problemas de matematicas 0 1 2 3 4
Me cuesta trabajo escribir y/o hacer la tarea 0 1 2 3 4
Me cuesta trabajo poner atencién a las cosas 0 1 2 3 4
Es dificil recordar lo que lei. 0 1 2 3 4
Casi A Frecuen- Casi
PERCEPCION SOBRE APARIENCIA FiSICA (Problemas con...) Nunca
nunca .
veces | temente | Siempre
Me siento feo (sin atractivo, que no me veo bien) 0 1 2 3 4
No me gusta que otras personas vean mis cicatrices o la caida de 0 1 5 3 4
mi pelo
Me da pena que otras personas vean mi cuerpo. 0 1 2 3 4
Casi A Frecuen- Casi
COMUNICACION (Problemas con...) Nunca
nunca .
veces | temente | Siempre
Es dificil decirles a los médicos y a las enfermeras cémo me siento 0 1 2 3 4
Es dificil preguntar a los médicos y a las enfermeras acerca de mi 0 1 5 3 4
enfermedad
Es dificil explicarles a otras personas sobre mi enfermedad. 0 1 2 3 4
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ANEXO 11

PedsQL ™ MODULO DE CANCER

Cuestionario Sobre

Calidad de Vida Pediatrica

Version 3.0 —
REPORTE para PADRES
8-12 anos

INSTRUCCIONES

Los nifios que padecen cancer algunas veces tienen problemas especiales. En la

pagina siguiente hay una lista de problemas que tu hijo pudiera tener, por favor dinos que

tanto le ha causado problemas en el gltimo mes cada una de las siguientes actividades.
Por favor encierra en un circulo la respuesta:

0 si nunca es un problema

1 si casi nunca es un problema

2 si algunas veces es un problema

3 si con frecuencia es un problema

4 si casi siempre es un problema

No hay respuestas correctas o incorrectas

Si no entiendes una pregunta, por favor pide ayuda
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EN EL MES PASADO cuanto problema ha sido para tu hijo...

DOLOR Casi A Frecuen- Casi
Nunca
(Problemas con...) nunca 1 yeces | temente siempre
Dolor en las articulaciones y/o musculos. 0 1 2 3 4
Sentir mucho dolor en cualquier parte de su cuerpo 0 1 2 3 4
NAUSEA Casi A Frecuen- Casi
Nunca
(Problemas con...) nunca veces temente siempre
Sentir ndusea durante o después del tratamiento médico. 0 1 2 3 4
Que la comida no le sepa muy bien. 0 1 2 3 4
Sentir ndusea cuando piensa en su tratamiento. 0 1 2 3 4
Sentir demasiada nausea como para comer. 0 1 2 3 4
Que algunas comidas y olores le provoguen nausea. 0 1 2 3 4
ANSIEDAD POR PROCEDIMIENTOS Casi A Frecuen- Casi
Nunca
nunca .
(Problemas con...) veces temente siempre
Los piquetes de aguja le causen mucho dolor (suero, 0 1 2 3 4
muestras, inyecciones)
Sentir miedo/ansiedad cuando le van a sacar sangre. 0 1 2 3 4
Sentir miedo/ansiedad cuando le van a picar con agujas 0 1 2 3 4
(pruebas de sangre, poner sueros, inyecciones)
Casi A Frecuen- Casi
ANSIEDAD POR TRATAMIENTO (Problemas con...) Nunca
nunca .
veces temente Siempre
Sentir miedo/ansiedad cuando espera entrar al consultorio del 0 1 5 3 4
médico.
Sentir miedo/ansiedad cuando tiene que ir al doctor. 0 1 2 3 4
Sentir miedo/ansiedad cuando tiene que ir al hospital.
0 1 2 3 4
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Casi A Frecuen- Casi
PREOCUPACION (problemas con...) Nunca
nunca .
veces temente siempre
Preocuparse porque el medicamento le haga dafio 0 1 2 3 4
Preocuparse acerca de si el tratamiento esta funcionando o no 0 1 2 3 4
Sentir preocupacion de que el cancer regrese. 0 1 2 3 4
Casi A Frecuen- Casi
PROBLEMAS COGNITIVOS (Problemas con...) Nunca
nun .
unca veces temente siempre
Le es dificil saber cémo actuar cuando algo lo molesta. 0 1 2 3 4
Le es dificil resolver problemas de matematicas. 0 1 2 3 4
Le es dificil escribir y/o hacer la tarea. 0 1 2 3 4
Le es dificil poner atencion. 0 1 2 3 4
Le es dificil recordar lo que lee. 0 1 2 3 4
) . . A Frecuen- Casi
PERCEPCION SOBRE APARIENCIA FISICA (Problemas N Casi
unca
con...) nunca .
veces temente Siempre
Se siente feo (sin atractivo, que no se ve bien). 0 1 2 3 4
No le gusta que otras personas vean sus cicatrices o que se le 0 1 5 3 4
cayo el pelo
Le da pena que otras personas vean su cuerpo. 0 1 2 3 4
. A Frecuen- Casi
. Casi
COMUNICACION (Problemas con...) Nunca
nunca .
veces temente Siempre
Es dificil para él o ella decirles a los médicos y a las
i ) 0 1 2 3 4
enfermeras como se siente.
Es dificil para él o ella hacerles preguntas a los médicos y a 0 1 ) 3 4
las enfermeras.
Es dificil para él o ella explicarles a otras personas sobre su
0 1 2 3 4

enfermedad.
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ANEXO 12

PedsQL ™ MODULO DE ASMA

Cuestionario Sobre

Calidad de Vida Pediatrica

Version 3.0 —

REPORTE para NINOS

5-7 afos

INSTRUCCIONES PARA ENTREVISTADOR:

En la pagina siguiente hay una lista de cosas que pudieran ser un problema para ti. Por

favor dinos cuanto problema ha sido esto para ti en el MES PASADO.

Por favor muestra al nifio el cuestionario y sefiala las respuestas mientras lees:

Sefiala la cara feliz si no es un problema.

Sefiala la cara seria si es un problema algunas veces.

Sefiala la cara triste si es un gran problema.

NUNCA

ALGUNAS VECES

SIEMPRE

©

S

No hay respuestas correctas o incorrectas

Si no entiendes una pregunta, por favor pide ayuda

®
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Después de leer cada pregunta, sefiala la plantilla, si el nifio (a), parece dudar o no saber como

responder, sefala a las opciones de respuesta mientras le explicas.

EN EL MES PASADO cuanto problema ha sido para

_ Algunas Muchas
tl...Sobre Mi Asma Nunca
veces veces
(Problemas con...)
Te duele el pecho o lo sientes apretado 0 2 4
Sientes como que te silba el pecho 0 2 4
Tienes ataques de asma 0 2 4
Te asustas cuando tienes ataques de asma 0 2 4
Te falta el aire 0 2 4
Toses 0 2 4
Te cuesta mucho trabajo respirar profundo (hondo) 0 2 4
Tienes mucha congestion en la nariz (mormado) o te escurre la nariz. 0 2 4
Despiertas en la noche con dificultad para respirar. 0 2 4
Es dificil para ti jugar con mascotas. 0 2 4
Es dificil para ti jugar afuera de tu casa. 0 2 4
Tratamiento Algunas Muchas
Nunca
(Problemas con...) veces veces
Tus medicinas te hacen sentir enfermo/mal. 0 2 4
Tienes problemas para dormir por tus medicinas. 0 2 4
Te cuesta trabajo usar tu inhalador. 0 2 4
No te gusta llevar contigo a tu inhalador. 0 2 4
Te es dificil hacerte responsable de tomar tus medicinas. 0 2 4
Te es dificil controlar tu asma. 0 2 4
Te niegas a tomar tus medicinas. 0 2 4
Se te olvida tomar tus medicinas. 0 2 4
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Te da miedo cuando tienes que tomar tratamientos médicos. 0 2 4
Te da miedo cuando tienes que ir al doctor. 0 2 4
Te da miedo cuando tienes que ir al hospital. 0 2 4
Preocupacion Algunas Muchas
Nunca
(Problemas con...) veces veces
Te preocupa que el medicamento te haga dafio 0 2 4
Te preocupa saber si el tratamiento esta funcionando o no 0 2 4
Te preocupa estar enfermo de asma 0 2 4
Algunas Muchas
COMUNICACION (Problemas con...) Nunca
veces veces
Es dificil decirles a los médicos y a las enfermeras acerca de cémo me 0 5 4
siento
Es dificil preguntar a los médicos y a las enfermeras acerca de mi 0 5 4
enfermedad.
Es dificil explicar a otras personas sobre mi enfermedad. 0 2 4
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ANEXO 13

PedsQL™

Cuestionario Sobre
Calidad de Vida Pediatrica

ASMA

REPORTE de PADRES

Nifios de 5-7 afilos

INSTRUCCIONES

En la pagina siguiente hay una lista de cosas que pudieran ser un problema para su hijo
(a). Por favor diganos cuanto problema ha sido esto para su hijo (a) en el MES

PASADO (un mes). Por favor encierre en un circulo la respuesta:
0 si nunca es un problema
1 si casi nunca es un problema
2 si algunas veces es un problema
3 si con frecuencia es un problema

4 si casi siempre es un problema

No hay respuestas correctas o incorrectas

Si usted no entiende una pregunta, por favor pida ayuda
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EN EL MES PASADO (un mes), cuanto problema ha tenido su hijo (a) con...

Asma A Frecuen- Casi
Nunca | Casi nunca
(Problemas con...) veces | temente | siempre
Le duele el pecho 6 lo siento apretado. 0 1 2 3 4
Estornuda frecuentemente. 0 1 2 3 4
Tiene ataques de asma. 0 1 2 3 4
Le da miedo cuando tiene ataques de asma. 0 1 2 3 4
Le falta el aire. 0 1 2 3 4
Tose. 0 1 2 3 4
Le cuesta mucho trabajo respirar hondo. 0 1 2 3 4
Tiene mucha congestion nasal. 0 1 2 3 4
Despierta en la noche con dificultad para respirar. 0 1 2 3 4
Le es dificil jugar con mascotas. 0 1 2 3 4
Le es dificil jugar afuera. 0 1 2 3 4
Tratamiento A Frecuen- Casi
Nunca Casi nunca

(Problemas con...) veces temente siempre
Las medicinas le hacen sentir enfermo. 0 1 2 3 4
Tiene problemas para dormir por las medicinas. 0 1 2 3 4
Le cuesta trabajo usar el inhalador. 0 1 2 3 4
Nunca lleva el inhalador. 0 1 2 3 4
Le es dificil hacerse responsable de tomar sus medicinas. 0 1 2 3 4
Es dificil controlar su asma. 0 1 2 3 4
Se niega a tomar sus medicinas. 0 1 2 3 4
Se le olvida tomar sus medicinas. 0 1 2 3 4
Le da miedo tener que tomar tratamientos médicos. 0 1 2 3 4
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Le da miedo tener que ir al doctor. 0 1 2 3 4

Le da miedo tener que ir al hospital. 0 1 2 3 4

Preocupacion A Frecuen- Casi

Nunca Casi nunca

(Problemas con...) veces temente siempre

Le preocupan los efectos adversos de su tratamiento. 0 1 2 3 4

Le preocupa si el tratamiento esta funcionando 6 no. 0 1 2 3 4

Le preocupa su asma. 0 1 2 3 4

COMUNICACION (Problemas con...) Nunca Casi hunca A Frecuen- Casi
veces | temente Siempre

Diciendo a médicos y enfermeras cémo se siente. 0 1 2 3 4

Haciendo preguntas a doctores y enfermeras 0 1 2 3 4

Explicando su enfermedad a otras personas 0 1 2 3 4
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ANEXO 14

PedsQL™
Cuestionario Sobre
Calidad de Vida Pediatrica

ASMA

REPORTE para NINOS
(8 a 12 afnos)

INSTRUCCIONES

En la pagina siguiente hay una lista de cosas que pudieran ser un problema para ti. Por

favor dinos cuanto problema ha sido esto para ti en el MES PASADO. Por favor encierra

en un circulo la respuesta:
0 si nunca es un problema
1 si casi nunca es un problema
2 si algunas veces es un problema
3 si con frecuencia es un problema
4 si casi siempre es un problema
No hay respuestas correctas o incorrectas

Si no entiendes una pregunta, por favor pide ayuda
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EN EL MES PASADO cuéanto problema ha sido para ti...

Sobre Mi Asma Casi A Frecuen- Casi
Nunca
(He tenido problemas con...) hunca veces | temente | siempre
Me duele el pecho o lo siento apretado 0 1 2 3 4
Siento como que me silba el pecho 0 1 2 3 4
Tengo ataques de asma 0 1 2 3 4
Me da miedo cuando tengo ataques de asma 0 1 2 3 4
Me ahogo/sofoco cuando respiro 0 1 2 3 4
Me da tos 0 1 2 3 4
Me cuesta mucho trabajo respirar profundo 0 1 2 3 4
Tengo mucha congestion nasal (estoy mormado) o me
escurre la nariz 0 1 2 3 4
Despierto en la noche con dificultad para respirar 0 1 2 3 4
Es dificil para mi jugar con mascotas 0 1 2 3 4
Es dificil para mi jugar afuera de mi casa 0 1 2 3 4
Tratamiento para el asma Casi A Frecuen- Casi
Nunca
(Problemas con...) nunca veces temente siempre
Mis medicinas me hacen sentir enfermo/mal 0 1 2 3 4
Tengo problemas para dormir por mis medicinas 0 1 2 3 4
Me cuesta trabajo usar mi inhalador 0 1 2 3 4
No me gusta llevar conmigo mi inhalador 0 1 2 3 4
Es dificil ser responsable de tomar mis medicinas 0 1 2 3 4
Es dificil controlar mi asma 0 1 2 3 4
Me niego a tomar mis medicinas 0 1 2 3 4
Se me olvida tomar mis medicinas 0 1 2 3 4
0 1 2 3 4

Me da miedo cuando tengo que tomar tratamientos médicos
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Me da miedo cuando tengo que ir al doctor 0 1 2 3 4
Me da miedo cuando tengo que ir al hospital 0 1 2 3 4
Preocupacion ) A Frecuen- Casi

Casi

Nunca

nun .
(Problemas con...) unca veces temente siempre
Me preocupa que el medicamento me haga dafio 0 1 2 3 4
Me preocupa saber si el tratamiento esta funcionando o no 0 1 2 3 4
Me preocupa mi asma 0 1 2 3 4

. A Frecuen- Casi
. Casi

COMUNICACION (Problemas con...) Nunca

nunca .

veces temente Siempre

Es dificil decirles a los médicos y a las enfermeras acerca de 0 1 5 3 4
cémo me siento
Es dificil preguntar a los médicos y a las enfermeras acerca 0 1 5 3 4
de mi enfermedad.
Es dificil explicar a otras personas sobre mi enfermedad. 0 1 2 3 4
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ANEXO 15

PedsQL™
Cuestionario Sobre
Calidad de Vida Pediatrica

ASMA

REPORTE de PADRES

(8 a 12 afnos)

INSTRUCCIONES

En la pagina siguiente hay una lista de cosas que pudieran ser un problema para su hijo
(a). Por favor diganos cuanto problema ha sido esto para su hijo (a) en el MES

PASADO (un mes). Por favor encierre en un circulo la respuesta:
0 si nunca es un problema
1 si casi nunca es un problema
2 si algunas veces es un problema
3 si con frecuencia es un problema
4 si casi siempre es un problema
No hay respuestas correctas o incorrectas
Si usted no entiende una pregunta, por favor pida ayuda
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PedsQL para Padres

EN EL MES PASADO (un mes), cuanto problema ha tenido su hijo (a) con...

Asma Casi A Frecuen- Casi
Nunca
(Problemas con...) hunca veces | temente | siempre
Le duele el pecho 6 lo siento apretado 0 1 2 3 4
Le silba el pecho 0 1 2 3 4
Tiene ataques de asma 0 1 2 3 4
Le da miedo cuando tiene ataques de asma 0 1 2 3 4
Le falta el aire 0 1 2 3 4
Tose 0 1 2 3 4
Le cuesta mucho trabajo respirar hondo/profundo 0 1 2 3 4
Tiene mucha congestién nasal (esta mormado) o le escurre
la nariz 0 ! 2 3 4
Despierta en la noche con dificultad para respirar 0 1 2 3 4
Le es dificil jugar con mascotas 0 1 2 3 4
Le es dificil jugar afuera de su casa 0 1 2 3 4
Tratamiento A Frecuen- Casi
Nunca | Casinunca
(Problemas con...) veces temente siempre
Las medicinas le hacen sentir mas enfermo/mal 0 1 2 3 4
Tiene problemas para dormir por las medicinas 0 1 2 3 4
Le cuesta trabajo usar el inhalador 0 1 2 3 4
Nunca lleva el inhalador 0 1 2 3 4
Le es dificil hacerse responsable de tomar sus medicinas 0 1 2 3 4
Es dificil controlar su asma 0 1 2 3 4
Se niega a tomar sus medicinas 0 1 2 3 4
Se le olvida tomar sus medicinas 0 1 2 3 4
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Le da miedo tener que tomar tratamientos médicos 0 1 2 3 4

Le da miedo tener que ir al doctor 0 1 2 3 4

Le da miedo tener que ir al hospital 0 1 2 3 4

Preocupacion A Frecuen- Casi

Nunca | Casi nunca

(Problemas con...) veces temente siempre

Le preocupan los efectos adversos de su tratamiento 0 1 2 3 4

Le preocupa si el tratamiento esta funcionando 6 no 0 1 2 3 4

Le preocupa su asma 0 1 2 3 4

COMUNICACION (Problemas con...) Nunca | Casinunca A Frecuen- Casi
veces temente Siempre

Diciendo a médicos y enfermeras como se siente. 0 1 2 3 4

Haciendo preguntas a doctores y enfermeras 0 1 2 3 4

Explicando su enfermedad a otras personas 0 1 2 3 4
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ANEXO 16

PedsQL™

Cuestionario Sobre

Calidad de Vida Pediatrica
Version 4.0 — Espafiol para México
OBESIDAD

REPORTE para NINOS

INSTRUCCIONES

En la pagina siguiente hay una lista de cosas que pudieran ser un problema para ti. Por

favor dinos cuanto problema ha sido esto para ti en el MES PASADO Por favor encierra

en un circulo la respuesta:
0 si nunca es un problema
1 si casi nunca es un problema
2 si algunas veces es un problema
3 si con frecuencia es un problema

4 si casi siempre es un problema

No hay respuestas correctas o incorrectas

Si no entiendes una pregunta, por favor pide ayuda
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EN EL MES PASADO cuanto problema ha sido para ti.....

Sobre mi Salud y actividades Casi A Frecuen- Casi
Nunca
nun .
(problemas con...) unca veces | temente | siempre
Se me hace dificil caminar mas de una cuadra 0 1 2 3 4
Se me hace dificil correr 0 1 2 3 4
Se me hace dificil practicar deportes o hacer ejercicio 0 1 2 3 4
Se me hace dificil levantar algo pesado 0 1 2 3 4
Se me hace dificil bafiarme solo (a) 0 1 2 3 4
Tengo dificultad para hacer quehaceres en la casa 0 1 2 3 4
Siento dolores 0 1 2 3 4
Me siento cansado 0 1 2 3 4
Sobre mis emociones Casi A Frecuen- Casi
Nunca
nunca .
(problemas con...) veces temente siempre
Me siento asustado (a) asustado o con miedo 0 1 2 3 4
Me siento triste 0 1 2 3 4
Me siento enojado 0 1 2 3 4
Tengo dificultades para dormir 0 1 2 3 4
Me preocupo por lo que me vaya a pasar 0 1 2 3 4
Como me llevo con los demés Casi A Frecuen- Casi
Nunca
nunca .
(Problemas con...) veces temente siempre
Tengo dificultad para llevarme bien con otros nifios (as) 0 1 2 3 4
Otros nifios(as) no quieren ser mi amigos(as) 0 1 2 3 4
Otros nifios (as) se burlan de mi 0 1 2 3 4
No puedo hacer cosas que otros nifios(as) de mi edad hacen 0 1 2 3 4
Se me hace dificil mantenerme fisicamente igual que otros 0 1 2 3 4

nifios cuando juego ellos
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Casi A Frecuen- Casi
Sobre la escuela (Problemas con...) Nunca

nunca .

veces temente Siempre

Se me hace dificil poner atencion en las clases 0 1 2 3 4
Se me Olvidan las cosas 0 1 2 3 4
Se me hace dificil estar al corriente con las tareas y las 0 1 5 3 4
actividades en clases
Falto a la escuela por no sentirme bien 0 1 2 3 4
Falto a la escuela para ir al hospital o con el doctor 0 1 2 3 4
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ANEXO 17

PedsQL™

Cuestionario Sobre

Calidad de Vida Pediatrica
Version 4.0 — Espafiol para México

OBESIDAD

REPORTE de PADRES para NINOS

INSTRUCCIONES

En la pagina siguiente hay una lista de cosas que pudieran ser un problema para su hijo
(@). Por favor diganos cuanto problema ha sido esto para su hijo (a) en el MES

PASADO (un mes). Por favor encierre en un circulo la respuesta:
0 si nunca es un problema
1 si casi nunca es un problema
2 si algunas veces es un problema
3 si con frecuencia es un problema
4 si casi siempre es un problema
No hay respuestas correctas o incorrectas

Si usted no entiende una pregunta, por favor pida ayuda

93



EN EL MES PASADO (un mes), cuanto problema ha tenido su hijo (a) con ...

Funcionamiento fisico ((problemas con...) Casi A Frecuen- | Casi
Nunca
nunca | veces | temente | siempre
Caminar mas de una cuadra 0 1 2 3 4
Correr 0 1 2 3 4
Participar en deportes o realizar ejercicio 0 1 2 3 4
Levantar algo pesado 0 1 2 3 4
Bafarse solo (a) en laregadera o en tina 0 1 2 3 4
Tener dificultades para hacer quehaceres en la casa 0 1 2 3 4
Tener dolores 0 1 2 3 4
Sentirse cansado 0 1 2 3 4
Funcionamiento Emocional (problemas con...) Casi A Frecuen- | Casi
Nunca
nunca | veces | temente | siempre
sentirse asustado(a) o con miedo 0 1 2 3 4
Sentirse triste 0 1 2 3 4
sentirse enojado (a) 0 1 2 3 4
Ha tenido problemas para dormir 0 1 2 3 4
Preocuparse por lo que le vaya a pasar
0 1 2 3 4
Funcionamiento Social (problemas con...) Casi A Frecuen- | Casi
Nunca .
nunca | veces | temente | siempre
Llevarse bien con otros nifios 0 1 2 3 4
Otros nifios no quieren ser su amigo(a) 0 1 2 3 4
Otros nifios se burlan de el o ella 0 1 2 3 4
No poder hacer cosas que otros nifios(as) de su edad 0 1 2 3 4

pueden hacer
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Poder mantenerse fisicamente igual que otros nifios 0 1 2 3 4
cuando juega
Funcién Escolar (problemas con...) Casi A Frecuen- | Casi
Nunca
nunca | veces | temente | Siempre

Poner atencion en las clases 0 1 2 3 4
Olvidar cosas 0 1 2 3 4
Estar al corriente con las tareas y actividades de las

0 1 2 3 4
clases
Faltar a la escuela por no sentirse bien 0 1 2 3 4
Faltar a la escuela por ir al hospital o con el doctor 0 1 2 3 4
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ANEXO 18

P e dS Q Ij Mm?| RE%EAR(!{

USER-AGREEMENT

Use of the PedsQL™ 4.0 Generic Core Scales, Modules and Translations

Date : 24/11/2010

day/month/year
1. USER’S NAME

LICENSEE: Please have the information type Written ..............c.cccccoocviiiiiiiiiiniiiiicniiiien

Title : Dr.Paiiling Reynoso ANGUIS: «uwsss s i s i i s s s s o wawiines

Company :  Hospital Infantil del Estado de SONO0ra ...........ccccuviiiiiiiieieinese

Address: ¢ Reformagss,; 60l. Lay 57 CP 83100 uussvussumsisswwsnvessintors conisoivsesnssissamsviseconssass
HETOE0, SOTIORR juuvuiimoamasimss i s A o SR e e

Country

Phone ¢ (562} 2890600:umwmnnnsnsniawsnin Fax : (662) 2890600

Email . PaU_reynoso@NOIMAILEOM . .. diissr s sl R R RS

VAT number: (if applCabIe); susiwsssmmmmsissmsnssusonnms sssisssassnitomsasnsssomsessntenssptassssssassesosmnsgensszorss

Contact name if different from above: Please have the information type written

Title . Dr. Gerardo Alvarez

Company :  Hospital Infantil del Estado de SONO0ra .........co.coeiiiniiiiiiiis

Address : Reforma 355, col. Ley 57. CP 83100 ..c.cciciiiniimmiaisisniisioisisinsiussaessiivassriosivoniasaiasss
Herm oSO S OMOE s i cmsmmrmmmr s e N A e A S AR R

CoUNIEY T NIBXI00 s osussrusssnmmmsss s s (e o i o T o o oo e im0 SO A s LA o8

Phone : (662) 2890600 . Fax : (662) 2890600 ..
Email : galvarezhB3@GMAIl.COM ....vuvieriiiremrisss soreimsssessresssssnrsussusssnsusesssssscasasnsansasastsssansssssss




Pe dS QI:’ i %ARAG SRTESEARCH

Edut

2. CONTEXT OF PEDSQL USE
1. Individual clinical practice M (please go directly to section 4)
- Expected duration of use: Indefinite (]  or Number of years __ O/
2. Mode of administration ErPaper
[] Electronic version
If electronic administration, please precise the type of medium:

-PDA[] - Web-based []

-Cbr/DVD [ - Other [] (please precise): .........cccco.u....
3. Research study []

Title: Comparacion de la calidad de vida en pacientes pediatricos con obesidad, cancer y asma

- Disease or disorder: obesidad, cancer, asma

Type of research: clinical trial 0+ economic [z quality of life Os epidemiologic Mx

Quality of Life as primary end point: yes g1 nold2

Design: comparative - parallel group 4
comparative - cross-over (P
non comparative with follow-up or cohort follow-up Os
cross-sectional III{
Other (please specify) Os
Number of expected patients (total): 80
Number of administrations of the questionnaire per patient: I;I
Length of the follow-up (if any) for each patient: 1 12 J months
Planned study date: start 12 | 201Q end |6 12011
month/vear month/vear
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P e dS Q I:‘ j MAP RESEARCH

3. PROJECT FINANCING

¢ Not funded academic research lj
Not funded academic research: if your project is not explicitly funded,
but funding comes from overall departmental funds or from the University or

individual funds then fees are waived.

« Funded academic research O
Funded academic research: academic projects receiving funding from
commerce, government, EU or registered charity should anticipate
paying the corresponding fees
Note: Funded demic research sp ed by industry fits
"commercial study"” category
« Large non-commercial organization Research and Evaluation O

(per-study license)
Large non-commercial organization Research and Evaluation; e.q. states, nations,
hospitals, healthcare systems (includes an important number of patients and/or centres)

»  Large non-commercial organization Unlimited Research and Evaluation and clinical use O

(annual license, unlimited use)
Large non-commercial organization Research and Evaluation; e.g. states, nations,
hospitals, healthcare systems (includes an important ber of patients and/or ct

Please specify number of centres

« Commercial study
Commercial studies (industry, CRO, any for-profit companies)

Please specify number of centres

Granting / Sponsoring from (if any) (name of the governmental/foundation/company or other

TN AING/SPONSONNG SOURCE)E v susssssoavs s s oges i 53 kS H 8 Va0 3 455 BT A LS 5 SRS
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P EdS QI_': - 7 MAP! RESEARCH

4. REQUESTED PEDSQL ™ SCALES (please tick the appropriate box(es))

PedsQL™ Generic Core Scales Please specify: Standard [ Acute (] Both [J
Adult Young Adult Adolescent Child Young Child Toddler
(over 26) (18-25) (13-18) (8-12) (5-7) (2-4)
Parent Parent Parent Parent
proxy- Child self- proxy- Child self- proxy- Child self- proxy- Parent proxy-
Self-report | Self-report report report report report report report report report
O O O O O O O O O O
PedsQL™ Infant Scales
[ Parent-report form (1-12 months) [ Parent-report form (13-24 months)

PedsQL™ Short Form 15 Generic Core Scales

Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)

Child self-report { Parent proxy- report | Child self-report | Parent proxy- report | Child sel!-vepun] Parent proxy- report | Parent proxy- report
[m] [m] Ll | ] [m] [ ]

PedsQL™ Arthritis Module
Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)

Child self-report | Parent proxy- report | Child self-report | Parent proxy- report | Child self-report | Parent proxy- report | Parent proxy- report
[m] | O [m] [m] [m] ]

PedsQL™ Asthma Module

Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)

Child self-report | Parent proxy- report | Child self-report | Parent proxy- report | Child self-report | Parent proxy- report | Parent proxy- report
O [m] X X X X ]

PedsQL™ Short Form 22 Asthma Module
Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)

Child self-report | Parent proxy- report | Child self-report | Parent proxy- report | Child self-report [ Parent proxy- report | Parent proxy- report
0 [m] [m] [m] 8] 0 [m]

PedsQL™ Brain Tumor Module
Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)

Child self-report | Parent proxy- report | Child self-report | Parent proxy- report | Child seli-report | Parent proxy- report | Parent proxy- report
L] 1 a ] I [m] [m] [ O ]

PedsQL™ Cardiac Module

Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)
Child self-report | Parent proxy- report | Child self-report Parent proxy- Child self-report Parent proxy- Parent proxy- report
report report
[m] [m] O O [m] [m] [m]
PedsQL™ Cancer Module Please specify: Standard CJAcute (] Both [0
Young Adult (18-25) Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)
Parent ¢ Parent 4 Parent % T Parent =
oo | mow | Tt | woy | TR | meo | e | wew | oo
[m] &l [m] [m] X X X X [m]
PedsQL™ Cerebral Palsy Module
Adolescent (13-18) Child (8-12) Young Child (5-7) Toddler (2-4)
Child self-report | Parent proxy- report | Child self-report Parent proxy- Child self-report Parent proxy- Parent proxy- report
__report report
| ] [m] 0 [m] [m] [m]
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USER AGREEMENT

MAPI Research TRUST shall deliver the original PedsQL™ and/or the translations requested by “User” subject to
the following conditions:
s The translations requested are available, and

e  The present contract is duly completed and signed by “User”

The use of the PedsQL™ in the above mentioned context is subject to the following conditions:

1.This user agreement is for the use of the PedsQL', i.e., the PedsQL™ Pediatric Quality of Life Inventory"
report forms, registered copyrights in the PedsQL™ (e.g., U.S. copyright registration No. TXu 856-101) and related
treaty, convention and common law rights pertaining thereto, with all rights reserved to Dr. James W. Varni,

licensor and author of the PedsQL"™ .

2. Fee: the use of the PedsQL'" for unfunded academic research purposes is free. The use of the PedsQL' for
any funded academic research, large non commercial organization research and evaluation (e.g., States, Nations,
Hospitals, Healthcare Systems) or commercial purpose and large non commercial organization unlimited
research/evaluation/clinical use is subject to a royalty fee payable to the author, Dr. James W. Varni and a
distribution fee payable to MAPI Research TRUST (refer to the “PedsQL Cost structure” in Appendix of this User-
Agreement).

3. “User” shall not modify, abridge, condense, translate, adapt, recast or transform the PedsQL ' questionnaires in
any manner or form, including but not limited to any minor or significant change in wordings or organisation in
PedsQL ' questionnaires, without the prior written agreement of Dr. James W. Varni. If permission is granted,
any improvements, modifications, or enhancements to the PedsQL™ which may be conceived or developed,
including translations and modules, shall become the property of Dr. James W. Varni.

4. “User” shall not reproduce the PedsQL ' questionnaires except for the limited purpose of generating sufficient
copies for use in the above mentioned clinical investigations and shall in no event distribute copies of the

PedsQL™ questionnaires to third parties by sale, rental, lease, lending, or any others means.

5. In case of publication, “User” shall cite the following PedsQL™ publication(s) in the reference section of the

publication. It is requested that a copy of all published papers and abstracts using the PedsQL""" be provided to Dr.

James W. Varni.

o PedsQL Generic Core Scales: Varni JW, et al. The PedsQL™: Measurement Model for the Pediatric Quality
of Life Inventory. Medical Care, 1999; 37(2):126-139

Varni, J.W., et al. The PedsQL" 4.0: Reliability and validity of the Pediatric Quality of Life Inventory"" Version
4.0 Generic Core Scales in healthy and patient populations. Medical Care, 2001; 39(8): 800-812.

Varni, J.W., et al., (2002). The PedsQL™ 4.0 Generic Core Scales: Sensitivity, responsiveness, and impact
on clinical decision-making. Journal of Behavioral Medicine, 25, 175-193.

Varni, J.W., et al. (2003). The PedsQL" 4.0 as a pediatric population health measure: Feasibility, reliability,
and validity. Ambulatory Pediatrics, 3, 329-341.

Chan, K.S., Mangione-Smith, R., Burwinkle, T.M., Rosen, M., & Varni, J.W. (2005). The PedsQL™" Reliability
and validity of the Short-Form Generic Core Scales and Asthma Module. Medical Care, 43, 256-265.

Varni, JW., & Limbers, C.A. (2009). The PedsQL'" 4.0 Generic Core Scales Young Adult Version:
Feasibility, reliability and validity in a university student population. Journal of Health Psychology, 14, 611-
622.

o Asthma Module: Vami, J.W., Burwinkle, T.M., Rapoff, M.A., Kamps, J.L., & QOlson, N. The PedsQL" in
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5. TRANSLATIONS

Please indicate in which language(s) and for which country (ies) the above requested PedsQL scale(s)

is/are needed:

Language: For use in the Language: For use in the Language: For use in the
following country following country following country
Spanish Mexico
English Mexico

The PedsQL™ translation(s) may not be available in the country required. Please check
availability of translations with MAPI Research TRUST or consult the PedsQL website at

www.pedsgl.org section “Translations”.

If not available in the language(s) required, a Linguistic Validation must be undergone.
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If any one or more of the provisions or clauses of this Agreement are adjudged by a court to be invalid or

unenforceable, this shall in no way prejudice or affect the binding nature of this Agreement as a whole, or the

validity or enforceability of each/and every other provision of this Agreement.

16. This Agreement shall be governed by and construed in accordance with the laws of France.

17. Any disputes between the parties hereto arising from this Agreement, including without limitation its- validity,

interpretation performance, and/or termination and its consequences shall be resolved by the tribunal de

commerce of LYON (FRANCE).

18. This agreement may not be altered, amended or modified except by written document signed by all parties.

IN WITNESS WHEREOF, the parties hereto have caused this agreement to be executed by their duly authorised

representatives as of the date first above written.

AGREED

User's Signature:

ez

Title: Dr. Paulina Reynoso Angis

Company/Organisation: Hospital Infantil del Estado de

Sonora

Date: 24/11/2010

Company/Organisation Stamp (if applicable):
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ENSENANZA

Information Resources
Centre

Mapi Research Trust

27, rue de la Villette

69003 Lyon

France

Tel: +33 (0) 472 13 66 67
Fax: +33 (0) 472 13 66 82
Email: cherne@mapi.fr
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