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1.Resumen

Titulo: Frecuencia de factores de riesgo psicosociales en la recaida de pacientes pediatricos con
leucemia linfoblastica aguda en un hospital de tercer nivel de atencion.

Antecedentes: México es un pais con alta mortalidad en la infancia de leucemias, 50% tiene alto
riesgo de recaida segun los criterios del Instituto Nacional de Cancer. Se han propuesto factores de
riesgo socioecondmicos y psicolégicos que afectan la vida del paciente, y por ende a sus familias
ocasionando disfuncién. Sin embargo, existen vacios significativos en esta area del conocimiento,
otorgando areas de oportunidad para el desarrollo de investigacion, e intervencion familiar. Es
importante identificarlos para evitar las complicaciones psicoldgicas y sociales en las recaidas.
Objetivos: Determinar la frecuencia de factores de riesgo psicosociales en los pacientes pediatricos
con leucemia linfoblastica aguda en un hospital de tercer nivel de atencion

Material y métodos: Estudio observacional, transversal, prospectivo y descriptivo, con pacientes de
7-17 afos con diagnéstico de leucemia linfoblastica aguda con recaida hematolégica o infiltrativa, en
quienes se describieron los factores de riesgo psicosociales encontrados en dicha complicacién.
Resultados: Se realizaron 47 cuestionarios; que representaron el 31% de la poblacién con recaida,
68% tiene una de tipo hematoldgica y la etapa del tratamiento con mayor falta de adherencia fue la
de mantenimiento. Existe una falta de adherencia del 53%, y los factores psicosociales mas
encontrados fueron el estado socioeconémico bajo, y escolaridad secundaria en los cuidadores.
Conclusion: La falta de adherencia al tratamiento y ser de lugar de origen foraneo se relacionaron
con la recaida de los pacientes pediatricos con leucemia aguda linfoblastica.

-Palabras clave: Risk Factor, psychosocial factor, leukemia, relapse, pediatric



2.Marco teoérico

Panorama mundial y en México del Cancer.

El cancer es una condicion en la que las células sanguineas no obedecen el patrén normal de
crecimiento, extendiéndose y afectando varias partes del cuerpo mediante la alteracion del ADN,
ocasionado por factores externos o internos. Segun el Instituto Nacional de Salud Publica de México,
el cancer es la principal causa de muerte entre los nifios de 5 a 14 afios, representando la leucemia
linfoblastica aguda el 70% de todos los tipos de cancer en esta poblacion (1). México es el segundo
lugar a nivel mundial, en prevalencia de enfermedades oncoldgicas, con una tasa de incidencia de
15.7%. Por orden de frecuencia los tipos de cancer mas comunes; entre los 0 a 18 afios, en primer
lugar, se encuentran los tumores del sistema nervioso central, la leucemia en segundo lugar y los
linfomas en tercer lugar (2,3). De acuerdo con la Ultima revision de Nufiez en un estudio que
relaciona la obesidad como factor de riesgo para Leucemia linfoblastica aguda refiere que México es
uno de los paises de Latinoamérica con mas mortalidad en la infancia, siendo el segundo sélo por
debajo de Ecuador, y clasifica con el 50% a los nifios mexicanos con alto riesgo de recaida segun
los criterios del Instituto Nacional de cancer, ocasionados a la carga genética de la poblacién
mexicana asociada con el gen ETV6-RUNX1(4).

La alta relevancia y mortalidad de las recaidas.

Las recaidas se definen como la reaparicién de células leucémicas en los primeros 2 afios del
tratamiento, considerandose como el cuarto cancer mas comdn en los nifios. En los nifios que sufren
recaidas, a pesar del tratamiento con quimioterapia y el trasplante de células hematopoyéticas, la
supervivencia no sobrepasa el 50%. Mencionaremos 2 tipos de recaidas en las leucemias: la
primera es la de tipo hematoldgica en la que se observan al aspirado de médula 6sea mas del 25%
de linfoblastos, y la recaida a sistema nervioso central en la que se encuentran >5 GB/uL de blastos
en el liquido cefalorraquideo (5,6).

Factores psico sociales que se asocian a recaidas.

En América Latina, el 60% de los pacientes con leucemia linfoblastica aguda logran sobrevivir, la
razon subyacente es desconocida. Sin embargo, se han propuesto varios factores de riesgo durante
las recaidas, que podrian favorecer cambios en la salud integral del paciente, en las que se
encuentran el nivel socioeconémico, el retraso en el diagndstico, riesgos ambientales, diferencias en
la biologia de la poblacion, antecedentes genéticos, la interrupcién del tratamiento, y el acceso
limitado a la atencion de alta calidad (7). El riesgo psicosocial se refiere a circunstancias o desafios
personales que, al manifestarse, aumentan la probabilidad de experimentar dificultades en las
emociones, la conducta o salud de las personas. La exposicion a estos factores puede obstaculizar
la realizacién de tareas de desarrollo como el control de impulsos, la formacion de la identidad, el
desarrollo del pensamiento abstracto, la ampliacion del repertorio emocional y el aprendizaje de
habilidades fisicas, entre otros. Por lo que son determinantes, durante la infancia, debido a su estado
de vulnerabilidad, presentando un impacto significativo en el desarrollo emocional del individuo (8).



El suefio de calidad es esencial para la salud fisica y mental de los nifios con leucemia aguda. Los
trastornos del suefio pueden ocasionar un rendimiento cognitivo deficiente, trastornos del estado de
animo, problemas de lenguaje y del comportamiento, que conlleva a alteraciones en la salud fisica.
Por lo que un buen suefio mejora las defensas inmunoldgicas, y el desarrollo de estos (9).
Adherencia al tratamiento médico

El tratamiento de la leucemia linfoblastica aguda comprende tres fases: induccion, consolidacion y
mantenimiento que duran entre 2 y 2.5 afios. Al ser un periodo largo de tiempo para su culminacion
son susceptibles a falta de adherencia, ocasionando recaidas por no completarlo de manera
correcta. Las tasas de recaida van del 10 hasta el 40% y la causa mas comun es por el fracaso del
tratamiento. Existen multiples factores que determinaran el curso de la recaida, dependiendo del sitio
y momento de su aparicidn, y los inherentes al paciente como el estado inmunoldgico, y el fenotipo
de la leucemia (10). En la leucemia linfoblastica aguda; la adherencia al tratamiento se relaciona con
la supervivencia del paciente. Su interrupcion depende de factores psicosociales, como la falta de
recursos financieros, el escaso conocimiento de la enfermedad, factores culturales, creencias en
tratamientos alternativos, temor a la toxicidad del tratamiento, atencion médica inadecuada del
médico tratante, ocasionando la repercusion del paciente y su familia, y ademés de un incremento
en los costos de hospitalizacion a las unidades de atencion médica ya que se prolongan los
tratamientos, e incrementa las readmisiones hospitalarias (11). Para identificar cuales son los
factores predisponentes es importante definir que la adherencia terapéutica de acuerdo a la OMS *
es el cumplimiento con la cual el enfermo sigue las instrucciones médicas para llevar a cabo un
tratamiento” incluyendo los cambios en la dieta o el estilo de vida, segun las indicaciones de su
médico tratante, que refleja el comportamiento de los pacientes , si acuden a atencion médica
oportuna, a la disponibilidad de los medicamentos recetados, su administracion adecuada, la
aplicacion de vacunas, el cumplimiento de las visitas de seguimiento y la implementaciéon de
cambios de comportamiento como la higiene personal, el autocuidado y la dieta (12). Para analizar la
adherencia existen escalas como lo son la prueba de adherencia auto informada o la prueba de
Haynes-Sackett, en la cual durante la atencién médica se introducen diversas preguntas cuyo
objetivo es identificar de manera indirecta en temas de conversacion los problemas que se tienen al
tomar los medicamentos, para que el paciente cuente su experiencia. Otra de las pruebas que
puede emplearse con mas facilidad en los menores de edad es la de Morisky-Green-Leving,
traducida y validada al espafiol por Val Jiménez, et al. Que consta de 4 preguntas dicotémicas sobre
la toma de medicamentos, que refleja el comportamiento del paciente con respecto a la adherencia a
la medicacion, evalla si el paciente toma la actitud correcta hacia el tratamiento de su enfermedad y
si las actitudes son malas, el paciente no estara administrando de manera correcta el tratamiento,
concluyendo que el paciente s6lo se considerara adherente al que responda de forma correcta a
todas ellas (12). En el contexto de pacientes pediatricos, esta situacion se evidencia en las
dindmicas y el funcionamiento familiar observados, ya que el principal responsable suelen ser los
padres o un tutor, aunado a esto se afiaden los retos que vive la familia que ocasionan estrés o
ansiedad. Tales factores incluyen el reciente diagndstico de las enfermedades hematoldgicas, que
pueden causar crisis y alterar el funcionamiento familiar, lo que lleva a la falta de atencion (13). Por
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eso el tratamiento no farmacoldgico, mejora la calidad de vida y permite satisfacer las necesidades
emocionales de la enfermedad, trayendo un efecto positivo a nivel mental y fisico, que se manifiesta
en la reduccion de los problemas psicol6gicos y la adaptacion a la nueva situacion (14).

La importancia de una buena dinamica familiar.

La dinamica familiar incluye patrones de comunicacion y equilibrio dentro de la familia, que permiten
el crecimiento, cambio y desarrollo. Las familias sufren los cambios sociales diarios y la presencia de
una enfermedad afecta directamente su funcionamiento y dinamica, poniendo a prueba su capacidad
de resolucién de problemas, por lo que hay que tener una comunicacion adecuada, y formar
estrategias para reforzar este vinculo (15).Para evaluar el grado de funcionalidad familiar; en
pacientes pediatricos se utiliza una serie de preguntas mediante una escala llamada APGAR
familiar, creado por el doctor Gabriel Smilkstein en 1978 en su version para adultos, y en 1989
Austin y Hubert adaptaron la misma para su uso a partir de nifios de 7 afios, y consta en 5 preguntas
que evaluan la satisfaccion del nifio en cuanto a su percepcidén del funcionamiento familiar:
adaptacion, cooperacion, crecimiento, afecto y resolucion. Cada pregunta tiene una puntuacion de 0
a 2, obteniendo 10 puntos. Y su interpretacion se identifica como una funcionalidad normal de 7 a 10
puntos, una disfuncién moderada de 4 a 6 puntos y disfuncidén grave de 0 a 3 puntos. Esta escala
promueve que el paciente exprese sus sentimientos de manera propia, para que el personal de
salud pueda entender el entorno y contexto familiar, y permita ayudar de manera integral, e
identificar de manera sencilla si existe disfuncionalidad en la familia (16).

Se observa a diario que gran parte del tratamiento queda en manos del propio paciente, y en el caso
de los nifios, dependen de sus padres, por lo que es de importancia analizar a las familias de nifios
con leucemia, y considerar sus caracteristicas sociodemograficas para evaluar si tendrén alguna
repercusion en el cuidado de sus hijos (17).

Los trastornos del sueiio como exacerbantes.

La calidad del suefio es crucial para la salud de los nifios con leucemia, ya que afecta su
rendimiento, emociones y bienestar general. El estrés de los padres es la causa que perturba el
suefio por la estimulacion negativa que ocasionan, y esto se relaciona con el nivel de ingresos y el
nivel educativo. Un suefio deficiente en los nifios puede aumentar a su vez el estrés parental,
afectando también la salud fisica y mental de los padres y por ende su capacidad para cuidarlos (9).
Las hospitalizaciones frecuentes pueden interrumpir la higiene del suefio, lo que a su vez puede
resultar en despertares frecuentes debido a los cuidados de enfermeria y la interferencia del ruido y
la luz hospitalarios. La inconsistencia en los horarios de suefio, en nifios que no asisten de manera
regular a la escuela, puede disminuir el impulso de dormir a la hora de acostarse. Esto sugiere que
los cambios en las rutinas diarias también pueden tener un impacto en el suefio nocturno. (18)

Se han desarrollado varios métodos para evaluar la presencia o ausencia de trastornos del suefio,
de entre los cuales se encuentran la observacion directa, la aplicacion de cuestionarios a padres y a
nifios, la polisomnografia y la videosomnografia (19). Lo mas practico para evaluar un trastorno del
suefio son los cuestionarios ya que pueden emplearse en grandes poblaciones debido a su facilidad
de aplicacion y validez, si se emplean de manera correcta. Para evaluar los trastornos del suefio en
menores, uno de los cuestionarios es la escala de trastornos del suefio para nifios, traducida a
varios idiomas, y probada su validez y confiabilidad, ya que mide aspectos como la resistencia a al
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suefio, dificultad para conciliarlo, duracién del suefio, ansiedad, numero de despertares durante la
noche, parasomnias, trastornos respiratorios y somnolencia diurna excesiva. El cuestionario evalua
los ultimos meses, y consta de 26 preguntas, subdivididos en 6 subescalas que corresponden a
trastornos del suefio, se tarda aproximadamente 10 minutos en completarla, cada pregunta se
puntta del 1 al 5, con un rango posible de 26 a 130 puntos. Un puntaje total igual o superior a 39
puede indicar la posible presencia de un trastorno del suefio (20).

La alimentacion mejora la calidad de vida.

La mala nutricién se produce cuando no hay suficientes nutrientes para el funcionamiento adecuado
del cuerpo. Esta desproporcion puede ser causado por una deficiencia en la ingesta (desnutricion o
bajo peso) 0 exceso de estos (sobrepeso u obesidad). Lo cual lleva a tener efectos negativos en la
salud fisica, mental y social, cuyas consecuencias son repercusiones en los musculos, sistema
cardio-respiratorio, € inmunolégico. Ademas, pueden llevar a efectos adversos psicosociales como
depresion, apatia, y ansiedad. Estos problemas de salud pueden persistir hasta la vida adulta e
incrementar la probabilidad de mortalidad (21). De manera sencilla para evaluar si hay un adecuado
estado nutricional se emplean medidas antropométricas la cual es el indice de masa corporal:
Utilizando el cociente peso/masa corporal y la altura, que permite categorizar a las personas en
desnutricion leve, moderada o grave, asi como en sobrepeso u obesidad. Para estadificar el estado
nutricional en los pacientes pediatricos se emplean tablas de percentiles de la OMS vy se clasifican
asi: Desviacion estandar 0: IMC normal, Desviacion estandar -1: grado de delgadez, Desviacion
estandar 1: sobrepeso Desviacion estandar -2: grado de delgadez severa y Desviacion estandar 2:
obesidad (22).

Evidencia de investigaciones alrededor del mundo

Sleeurs es uno de los pocos autores que trata de enfocarse en las alteraciones psicosociales y
emocionales que se generan en los pacientes pediatricos con recaidas de leucemia, realizaron un
estudio de cohorte de los pacientes sobrevivientes, y los clasificaron de acuerdo con multiples
variables, dentro de las cuales se encontraban el esquema de tratamiento que se empled para la
remision, el sexo, la edad al momento del diagnéstico, y el tipo de recaida. Encontrando que los
pacientes menores a 6 afios que pasaron por un proceso de recaida pueden enfrentar mas desafios
de vida después de su enfermedad. Y los pacientes mayores a 6 afios, al estar en transicion hacia la
adolescencia llegan a presentar alteraciones sociales, pero se fortalecen al tener como principal
fuente de apoyo a sus padres y amigos. Concluyendo que los pacientes con recaidas consideran el
haber cursado con la enfermedad como una experiencia positiva que permitid su crecimiento
personal y resiliencia (23).

En un estudio de Rivera Luna realizaron una revision critica de la mortalidad de enfermedades
hematologicas en México, que muestran que la tasa de abandono de tratamiento en los
adolescentes es alta a pesar de los programas educativos que existen. Las razones mas comunes
para rechazar el tratamiento son la pobreza, la falta de interés por la enfermedad, los mitos
culturales, la culpa y/o la discriminacion social. En ocasiones no abandonan por completo, pero
existe una interrupcion del tratamiento que disminuye la eficacia del protocolo y el factor mas comun
asociado es la pobreza. Se encontré que el 48.4% de los pacientes tenia de 1 a 6 afios, seguido por
el 45.9% de mayores de 6 afios. Estos resultados pueden diferir de estudios previos y destacan la
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importancia de considerar la edad como un factor relevante en el prondstico de la enfermedad. Se
menciona que existen diferencias en la sobrevida de pacientes pediatricos con leucemia aguda entre
paises desarrollados y en vias de desarrollo. Esto se atribuye al uso de esquemas mas intensivos de
quimioterapia, la aparicion de nuevos medicamentos y un mejor tratamiento de apoyo en paises
desarrollados. Sugiriendo que los factores socioecondémicos pueden influir en la sobrevida de los
pacientes, citando estudios que muestran diferencias en la tasa de supervivencia entre etnias y
factores socioeconomicos. Los pacientes de bajo riesgo tienen tasas de supervivencia superiores al
90%, mientras que los pacientes de alto riesgo aun presentan tasas de supervivencia bajas (2).
Mervat Alsous, y colaboradores realizaron un estudio en el 2017 donde evaluaron la adherencia al
tratamiento de la leucemia linfoblastica en pacientes pediatricos tratados con 6 mercaptopurina, en el
cual describen que el tratamiento de mantenimiento consiste en la administracion de 6-
mercaptopurina, y metotrexato semanal interrumpido por pulsos mensuales de vincristina y
dexametasona. La administracion de estos medicamentos puede realizarse en casa, por lo que esto
es un reto ya que la medicacion depende de la adecuada administracion de los padres. Para verificar
su correcta adherencia, se obtuvieron 52 muestras de sangre venosa de los 52 pacientes del
estudio. Se midieron las concentraciones de metabolitos de 6 mercaptopurina y metotrexato en
todos los sujetos del estudio. Los resultados fueron los siguientes cuarenta y cuatro pacientes (n =
44, 84,6%) fueron considerados adherentes y 8 nifios fueron clasificados como no adherentes
(15,4%). También evaluaron segun la prueba MARS de adherencia terapéutica, con 49 nifios
(94,2%) como adherentes (24).

Smitha et al del 2016, evaluaron que las remisiones duraderas requieren una fase de mantenimiento
de 2 afios con 6-mercaptopurina oral diaria, que puede conllevar a la falta de cumplimiento del
tratamiento prescrito por parte del paciente o de los padres. Demostrando que los nifios hispanos
con leucemia linfoblastica aguda de hogares monoparentales son mas vulnerables a una menor
adherencia terapéutica debido a responsabilidades contrapuestas. Los pacientes no adherentes
tenian 3,9 veces mas probabilidades de recaer en comparacion con los pacientes adherentes. En
general, el 33% de las recaidas en esta cohorte se atribuyeron a falta de adherencia. En este estudio
se encontr6 que el 15,5 % de los asiatico-americanos, el 44,1 % de los afroamericanos y el 12,6 %
de los nifios blancos no hispanos no cumplieron con la toma de mercaptopurina oral y, por lo tanto,
tenian un mayor riesgo de recaida (25).

Aleksandra Da browska e Iwona Malicka realizaron un estudio en 339 familias, en la cual midieron la
resiliencia y funcionalidad familiar mediante la Escala de Medicion de la Resiliencia desarrollada, en
la cual pudieron reportar que, en comparacion con los padres de nifios sanos, los padres de nifios
con cancer tenian una probabilidad mayor de experimentar ansiedad (21 %), depresion (28 %) y
trastorno de estrés post traumatico (26 %). Ademas, muchos estudios indicaron que el lugar de
residencia estaba relacionado con las tasas de supervivencia del cancer, que eran mas bajas entre
los residentes de areas rurales, por la dificultad de acudir a sus sesiones de tratamiento. Los padres
de nifios con cancer se caracterizan por una menor persistencia, menor enfoque proactivo y
tolerancia al fracaso, lo que a su vez podria afectar la calidad de vida de toda la familia (9).

Moghdasi evalué como cambian los roles familiares en las familias con reciente diagnostico de un
menor con leucemia, los hallazgos muestran que la aparicién de cancer infantil en una familia
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conduce a cambios positivos 0 negativos en el papel de cada miembro de la familia y, siendo en la
mayoria de los casos la madre quien asuma toda la responsabilidad del cuidado de su hijo durante el
tratamiento. La madre cree que nadie mas puede hacerse cargo de cuidar, proteger o satisfacer las
necesidades de su hijo como ella puede, indicando que la leucemia infantil en una familia genera
nuevos roles individuales, familiares y sociales (26).

En México Renata Cortes realizd un estudio cualitativo en 2023 buscando las interacciones sociales
y adherencia terapéutica en nifios con leucemia en México de la region de Chiapas: en la cual
concluyo que los principales problemas que ocasionan una falta de adherencia al tratamiento son las
limitaciones de las instituciones involucradas en el tratamiento, restricciones economicas de las
familias, la percepcion del sistema de salud y del tratamiento, y las barreras linglisticas (27).

En el estudio de Toledano se busco el perfil psicosocial de los nifios con enfermedades progresivas
siendo el perfil del cuidador familiar la mayoria de las veces como una figura adulta femenina,
casada y ama de casa, con baja educacion y perteneciente a un estrato socioecondmico bajo.
Encontrando que, en la mayoria de los casos, esta persona ha sido el Unico cuidador del paciente
desde el inicio de la enfermedad y dedica més de 6 horas al dia al cuidado del nifio enfermoy con
necesidades médicas no cubiertas. En términos psicosociales, se afirma que los cuidadores
presentan altos niveles de sobrecarga y burnout, estrés parental y procesos de adaptacion positivos
a pesar de la pérdida de salud, deterioro del funcionamiento familiar, sintomas de depresion y
ansiedad, estilos de afrontamiento negativos, bajos niveles de resiliencia y poco apoyo social.
Sefialando que estudios anteriores han enfatizado la importancia de investigar el impacto de las
variables sociodemogréficas y psicosociales en el rol de los cuidadores familiares y su adaptacién a
la enfermedad y el tratamiento de sus hijos. Sin embargo, se destaca que la mayoria de los estudios
abordan estas dos perspectivas por separado, lo que implica que las intervenciones propuestas
hasta ahora no son integrales (8).

Castro Rios sefiala que existe una relacion entre el nivel socioeconémico de los padres y las tasas
de mortalidad o recurrencia en pacientes. Segun un estudio realizado en Corea del Sur con casi seis
millones de nifios, se encontré que los nifios cuyos padres estaban desempleados tenian un 73%
mas de riesgo de morir por cancer en comparacion con aquellos cuyos padres no realizaban trabajos
fisicos, y un 26% mas de riesgo en comparacién con aquellos cuyos padres tenian empleo. Ademas,
entre los nifios cuyas madres tenian estudios universitarios, la tasa de mortalidad fue un 37,6% mas
baja que entre aquellos cuyas madres no completaron la escuela secundaria. El estudio también
reveld que los nifios que vivian en areas desfavorecidas tenian un 29% mas de riesgo de muerte en
comparacion con aquellos que vivian en areas menos desfavorecidas. Asimismo, el riesgo de
muerte fue un 12% mayor en los hijos de padres con trabajos técnicos en comparacion con los hijos
de padres en ocupaciones profesionales. A su vez menciona dos hospitales y sus distancias
analizadas, destacando diferencias importantes en la accesibilidad geogréfica y los riesgos para la
salud. Por ejemplo, la distancia del Hospital SXXI a Chiapas, las distancias desde las casas de los
residentes hasta los hospitales de tercer nivel varian desde dos kilometros hasta mas de 100
kilometros, mientras que las distancias de los servicios de La Raza, la distancia méaxima es de mas
de 200 km. En resumen, destaca que el nivel socioecondémico de los padres esta relacionado con las
tasas de mortalidad o recurrencia en pacientes. Ademas, se mencionan diferencias en la
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supervivencia y la esperanza de vida en funcion del acceso a la asistencia social y las caracteristicas
de las redes de servicios médicos analizadas. (28)

Monérrez et al evaluaron la supervivencia en el Hospital Infantil de México Federico Gomez donde
todos recibieron el mejor tratamiento de acuerdo con lo integrado por el grupo de expertos al
momento de la primera evaluacion. Encontrando que la mortalidad se relacionaba con una mala
nutricién y un acceso deficiente a los servicios hospitalarios. Los nifios pobres, después de recibir la
atencion médica primaria en un hospital de tercer nivel, regresaban a sus hogares que estaban lejos
y a servicios hospitalarios basicos. Estos hospitales a menudo carecen de recursos para manejar
las complicaciones graves de la toxicidad de la quimioterapia intensiva. Destacando las dificultades
en el tratamiento del cancer en paises de bajos y medianos ingresos, donde los pacientes excluidos
tienen peores prondsticos debido a la falta de diagndstico y tratamiento adecuados, asi como a la
falta de adherencia y acceso a servicios de atencion médica (29).

Rivera Luna proponen una triple explicacién para esta brecha en la supervivencia de la poblacion.
En primer lugar, se menciona la epidemiologia y la carga social, cultural y econémica como factores
que influyen. Ademas, destaca la biologia del cancer, donde la presencia de caracteristicas
genéticas desfavorables se relaciona con una respuesta inadecuada al tratamiento y, por lo tanto,
una supervivencia deficiente. Estudios recientes indican que, independientemente del pais de
residencia o el estatus de inmigrante, los nifios que viven en areas hispanas en paises de ingresos
altos tienen una supervivencia general mas baja (30).

Filiberto Toledano y sus colaboradores examinaron las circunstancias psicosociales dentro de las
familias con enfermedades cronico-degenerativas, y encontraron que para analizar estas variables y
centrarse en las caracteristicas sociodemograficas de los pacientes, sus familias o cuidadores debe
saberse en primer lugar las variables como la edad del paciente, el tipo de diagndstico y el tiempo
transcurrido desde el diagnostico. La segunda perspectiva examina el género del cuidador, la edad
del cuidador, el tiempo dedicado al cuidado del paciente, el nivel socioeconémico, el numero de
otros hijos dependientes en la familia, la carrera familiar. Familiares; nivel educativo del familiar y
carga economica. Reconociendo que en la literatura mexicana e internacional no se han
desarrollado herramientas de medicién para evaluar variables individuales, familiares 'y
socioculturales para ser utilizadas en la investigacion familiar con nifios con enfermedades cronicas.
Por lo tanto, existen vacios significativos en esta area del conocimiento que tienen implicaciones
significativas para el desarrollo de actividades de investigacion y acciones de apoyo familiar a partir
del contexto real de la vida familiar y el enfrentamiento de las adversidades relacionadas con la
enfermedad infantil. Este vacio en la literatura de psicologia pediatrica puede agravar la dificultad de
identificar los factores de riesgo asociados con las condiciones patolégicas experimentadas por los
cuidadores familiares y las consecuencias de cuidado de estas condiciones (31).
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3. Justificacion:

El estudio pretende esclarecer los factores psicosociales que podrian ser desencadenantes para
alteraciones en éareas especificas del menor, como la funcionalidad familiar, el desapego al
tratamiento, trastornos del suefio y el estado nutricional durante la recaida de leucemia linfoblastica
aguda en un hospital de tercer nivel, mediante una revision prospectiva en los servicios de
hematologia y oncologia. Actualmente no se encuentra ningun estudio en México que investigue el
aspecto psicosocial de estos pacientes, por lo que es de relevancia realizarlo, ya que al ser un
centro de atencion y referencia de todo el pais, se podra hacer una evaluacién integral y demostrar
la importancia que tiene una adecuada salud mental, y dinamicas familiares saludables, ademas de
dar las pautas para formar estrategias de mejora en la atencion integral del paciente durante las
recaidas, cumplir los tratamientos, e incrementar la supervivencia en los pacientes.

Determinar la frecuencia de factores de riesgo en la recaida permitira abordar mejor la enfermedad y
establecer un plan de accion que mejore la funcionalidad familiar, estrategias para un mejor apego al
tratamiento, fortalezcan los vinculos médico-paciente, y se cree una adecuada red de apoyo con las
herramientas necesarias para cumplir los tratamientos. Al ser un estudio prospectivo, los sujetos
estudiados presentan un riesgo minimo, ya que las mediciones se realizan a traves de los datos
clinicos del paciente y encuestas aplicadas. El costo del estudio es minimo, ya que contamos con la
informacion del estudio y solo se requiere de personal dispuesto para la captura y anélisis de los
datos. Se tiene la disponibilidad de los datos a estudiar en cuanto a su edad, etapa de recaida,
condiciones sociales, por ser un hospital de tercer nivel que recibe pacientes pediatricos con
enfermedades hemato-oncoldgicas, se cuenta con la poblacién necesaria para la realizacion del
estudio.

4. Planteamiento del problema:

La Ciudad de México presenta una de las tasas mas elevadas a nivel mundial en cuanto a casos
nuevos Yy fallecimientos por leucemia linfoblastica aguda (LLA), ademas de una frecuencia
significativa de recaidas tempranas (17%) y mortalidad precoz (15%), por lo que la supervivencia
podria estar relacionada al estatus socioeconémico de las familias mexicanas(32).

En este hospital hay una alta poblacién de pacientes con leucemia con 116 pacientes, en
hospitalizacion y consulta externa, donde el 30% presenta recaidas, en esta unidad médica hay 2
areas que se encarga de otorgar tratamiento a las leucemias linfoblasticas agudas: y son los
respectivos servicios de hematologia y oncologia. En México los estudios que se enfocan en estos
factores psicosociales son nulos y escasos a través del mundo, por lo que seria de alto impacto
realizarlo, ya que serviria como apoyo a todos los médicos para identificar areas de oportunidad y
mejorar €l entorno del paciente. Una adecuada funcionalidad familiar mejora las condiciones del
paciente y, por tanto, una mejor adhesién a tratamientos, evitando multiples complicaciones que
lleven a la muerte de los pacientes con recaida. Para la realizacién de este proyecto, se requiere de
informacién clinica la cual se obtendra a través de la informacidn recopilada y el anélisis de este.
Ademas, que en este hospital se cuenta con la poblacién adecuada ya que es uno de los principales
centros de referencia del pais.
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5.Pregunta de investigacion
¢ Cual es la frecuencia de factores psicosociales en la recaida de los pacientes pediatricos con
diagndstico de Leucemia Aguda Linfoblastica?

6. Hipotesis:

Los factores de riesgo psicosociales estan asociados con recaidas de leucemias linfoblasticas aguda
en un 30%.

7. Objetivos:

General: Determinar la frecuencia de factores de riesgo psicosociales en la recaida de los pacientes
pediatricos con leucemia linfoblastica aguda en un hospital de tercer nivel de atencion.

-Especificos:

-Describir la frecuencia de mala adherencia terapéutica en los pacientes.

-ldentificar el grado de funcionalidad familiar que prevalece en los pacientes con leucemia
linfoblastica aguda.

-Describir el estado nutricional de los pacientes con recaida de leucemia linfoblastica aguda.
-Describir la frecuencia de trastornos del suefio.

8. Pacientes, material y método.

Sitio de realizacion. Unidad Médica de Alta Especialidad Hospital de Pediatria, Centro Médico
Nacional Siglo XXI.

Disefo de estudio. Observacional, transversal, prospectivo y descriptivo.
Universo del trabajo. Pacientes pediatricos de 7-17 afios con diagnéstico de leucemia linfoblastica

con recaida y atendidos en un hospital de tercer nivel durante un periodo de 6 meses.

Criterios de seleccion.

Criterios de inclusién

-Pacientes con leucemia linfoblastica aguda con recaida hematolégica o infiltrativa segun el
diagnéstico del expediente clinico.

-Pacientes de ambos sexos

-Pacientes de 7 a 17 afios

-Que firmen consentimiento y asentimiento informado para la aplicacion de encuestas.

-Pacientes de cualquier parte del pais, tiempo o distancia del trayecto del lugar de origen al hospital.
Criterios de exclusion

- Pacientes que no respondan los cuestionarios, por su condicion médica.

Tipo de muestreo

No probabilistico, por conveniencia de casos consecutivos.
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Calculo de muestra
Se obtuvo el tamafio de muestra de acuerdo con la férmula de proporciones, cuya variable principal
es cualitativa considerando el 30 % de proporcién esperada de recaidas en pacientes con Leucemia
Linfoblastica Aguda.

_ B (z1-2)2 P(1-P)
n= 2 D2

Considerando que se desea estimar una prevalencia del 30% y considerando que esta prevalencia
estaria estimada incluso cuando se cometiera un error de hasta 5%, con un nivel de confianza de
95% (Z score 1.962), el tamafio de muestra es:

(196202 930(%) = 44 individuos.

Donde:

n: tamao de la muestra a determinar

P: prevalencia (proporcidn) esperada, en este caso valor de p=0.030 (30%)

D: nivel de precision absoluta deseada (en este caso deseamos un 5%)

Z1-al2: valor de la distribucion normal asociado a un nivel de confianza de 100 (1-a) %. En este caso
95%=1.962
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Variables

entidad de poblacién.

Variable Definicion conceptual Definicion operacional Escala de Unidades de
medicion medicion
Datos del paciente
Tipo derecaida. Es el paciente que al Se medira de acuerdo con Blastos Con recaida y sin
alcanzar la remision el tipo de recaida mayor a recaida.
completa, existe establecido en el 25% en
evidencia de recurrencia expediente clinico. médula
leucémica, definida como ylo EMR
cualquier cambio en una mayor al
médula con blastos en 2%.
més de 25%
(hematoldgica) o
aparicion
de lesiones infiltrativas.
(Sistema nervioso central)
Numero de Numero de recaidas Se tomara el niumero de Cuantitativa Cantidad de
recaidas. desde el tiempo de recaidas encontradas en el continua recaidas que ha
diagnéstico hasta la expediente clinico. tenido el paciente.
fecha.
Tiempo de Expresada como afios Se medira a través del Cuantitativa Numero de meses o
diagnostico que han transcurrido tiempo de emision del discreta. afios.
desde que se ha diagnéstico de certeza,
establecido el diagnéstico | asentado en el expediente
definitivo. clinico, a la fecha de la
entrevista.
Etapa de Etapa de la enfermedad Se obtendra de acuerdo Cualitativa Induccion a la
tratamiento de | diagnosticada en que se con lo establecido en el nominal. remision,
LLA encuentra el paciente al expediente clinico. consolidacion,
momento del estudio. mantenimiento,
recaida, paliativo.
Edad del Tiempo transcurrido a Se medira a través del Cuantitativa NUmero de afios.
paciente partir del nacimiento en interrogatorio directo al continua.
un individuo. paciente de su fecha de
nacimiento.
Sexo del Identificacion del ser De acuerdo con el fenotipo Cualitativa Masculino o
paciente humano en masculino o de cada paciente. nominal. femenino.
femenino (33)
Estado Balance entre absorciény | Se emplea la formula de la Cualitativa Peso normal:
nutricional del nutrientes que el masa corporal y se ordinal Percentil 5-85
paciente organismo necesita. percentilara de acuerdo con Sobrepeso: 85-95
las tablas de la OMS. Obeso: 95
Bajo peso: <5
Peso Cantidad de materia de la | Se anotara el peso que esta Cuantitativa Medida en
que se compone una asentado en la nota de continua kilogramos
persona. atencion.
Talla Estatura de las personas Se anotara la talla Cuantitativa Medida en metros.
medida en metros. establecida en la nota de continua
atencion.
Lugar de origen Sitio localizado en un Estado de origen del nifio Cualitativa Estados de la
término municipal o documentado. nominal. republica mexicana.
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Adherencia al Se considera activa y Morisky-Green-Levine, Cualitativa Adherente y no
tratamiento voluntaria a la toma de traducida y validada al nominal. adherente.
medicamentos con espanol por Val Jiménez, et
acciones farmacologicas al. Consta de 4 preguntas
y no farmacologicas para | dicotémicas sobre toma de
tener el tratamiento medicamentos en los
terapéutico deseado y pacientes, que refleja el
lograr una remisién de la comportamiento del
enfermedad. paciente con respecto a la
adherencia a la medicacion.
Funcionalidad Es un conjunto de Escala APGAR adaptada Cualitativa 1.-Funcionalidad
familiar caracteristicas que tiene para nifios a partir de 8 nominal. normal
una familia para afios 14 la version en 2.-Disfuncionalidad
adaptarse de manera espafiol de Suarez Cuba y moderada
adecuada entre sus Alcal4 Espinoza. 3.-Disfuncionalidad
integrantes. (34) grave
Trastornos del Alteraciones del estado La misma; de acuerdo con Cualitativa. -Presente.
suefio fisioldgico de disminucion | lo establecido por la SDSC Nominal. -Ausente.
de la capacidad de la (Sleep Disturbance Scale
respuesta e interaccion for Children).
con los estimulos
externos
Tipo de Clase de alteraciones del | La misma; de acuerdo con Cualitativa. 1. Trastornos de
trastorno del estado fisiologico de lo establecido por la SDSC, Nominal. inicio y
suefio disminucion de la basandose en criterios de la | Dependiente. mantenimiento
capacidad de la Clasificacion Internacional del suefio
respuesta e interaccion de Trastornos del Suefio 2. Trastornos de la
con los estimulos (ICSD-2) respiracion durante
externos el suefio
3. Trastornos del
despertar
4 Trastornos de la
transicion suefio-
vigilia
5. Trastornos de
somnolencia
excesiva.
6. Hiperhidrosis del
suefio.
Datos del padre o cuidador primario
Sexo del Conjunto de Sexo al que pertenece el Cualitativa Masculino o
cuidador caracteristicas que cuidador primario de nominal. femenino.
primario poseen los individuos acuerdo con su fenotipo.
dividiéndolos en
masculino y femenino.
Edad al Edad transcurrida desde Afos cumplidos al Cuantitativa Numero de afios.
cuidador el nacimiento al momento | momento de la entrevista. continua.
primario de la entrevista.
Escolaridad del | Nivel de estudio mas alto | Para fines de este estudio Cualitativa 1.-Primaria
padre o tutor por el nivel del sistema se tomara como el grado ordinal 2.-Secundaria

educativo nacional.

maximo de estudios lo
referido por el paciente en

3.-Bachillerato
4.-Estudios
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la encuesta aplicada.

superiores
5.-Maestria
6.-Doctorado

Ocupacién del
padre o tutor

Tipo de oficio o profesién
alo que se dedica una
persona para satisfacer

sus necesidades
econdmicas

Para fines de este estudio
se considerara al trabajo,
empleo, puesto u oficio que
anote el propio paciente en
su encuesta aplicada.

Cualitativa
Nominal
politomica.

Ama de casa,
campesino,
empleado,

desempleado,
pensionado.

Estado civil del
cuidador
primario

Conjunto de condiciones
juridicas en cuanto a los
estados relativos al
matrimonio.

Se describe la situacion
segun el registro civil en
que esta el cuidador
primario.

Cualitativa
nominal
politomica.

Soltero, casado,
viudo, union libre,
separado.

Parentesco con
el paciente

Relaciones de los sujetos
con otros, conforme al
parentesco unidos por

vinculo sanguineo, 0
documento legal.

Vinculo que existe entre el
cuidador primario y el
paciente, ya sea bioldgico,
0 juridico.

Cualitativa.

Padre, madre,
hermano, primos,
abuelos, tutor.

Ingresos
percibidos

Recurso que obtiene la
familia por recaudar
tributos mediante
diversas fuentes.

Se medira de acuerdo con
la suma de ingresos
familiares mensuales,
mencionados por los
padres.

Cuantitativa
nominal

Clase alta: 77 mil
pesos al mes
Clase media 22 mil
pesos al mes
Clase baja: 11 mil
pesos al mes

Variable dependiente

Variables independientes
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9. Andlisis estadistico

Para la realizacion de este estudio, se utilizé estadistica descriptiva. Los datos recolectados se
organizaron en una base de datos con el apoyo del programa Microsoft Excel. El analisis descriptivo
consistio en el caso de las variables cualitativas nominales u ordinales en la representacion a través
de frecuencias y porcentajes, en cambio para las variables cuantitativas al ser los resultados de una
distribucion no paramétrica, obtenidas mediante sesgo y curtosis, se muestran utilizando la mediana,
valor minimo y méximo. En cuanto al software estadistico utilizado, se hizo uso de la version 21.0 del
programa SPSS.

Descripcion general del estudio

1)Se solicité la autorizacion para iniciar con el protocolo de investigacion por el comité de
investigacion, direccion médica y coordinacion clinica de educaciéon en salud e investigacion del
mismo hospital, se identificd el numero de pacientes mayores a 7 afios con leucemia linfoblastica
aguda en recaida atendidos en el servicio de hematologia y oncologia en base a su base de datos, y
se buscaron a los pacientes que acudieron a consulta externa y hospitalizados. La informacién se
obtuvo del interrogatorio directo a los pacientes, datos recolectados del archivo e historiales
médicos de pacientes que han presentado la enfermedad, en conjunto con el servicio de oncologia y
hematologia en el Hospital de Pediatria del CMN Siglo XXI en Ciudad de México, y al identificarlos,
se emplearon 3 cuestionarios y una serie de datos personales para buscar todas las variables, en
cuanto se identificaron los pacientes y los dias que acudian a consulta externa u hospitalizacién se
inicid el interrogatorio de los pacientes y sus padres de familia.

2) Una vez identificados los pacientes, se abordaron en un area donde se encontraron comodos el
paciente y el padre de familia o tutor que fungia como cuidador primario, corroborando el nombre del
paciente mediante su carné de citas.

3) Se hizo la presentacion del personal que realiz6 el cuestionamiento, ademas se les explicd con
detalle el propdsito del estudio; identificar de manera temprana factores de riesgo que pueden llevar
a recaidas, que implica el estudio, si existié riesgo al responder, y se resolvieron las dudas del
paciente y su tutor. Cuando el tutor se encontré de acuerdo, se recabd su consentimiento informado,
ademas de asentimiento por el menor, firmado y autorizado.

4). Tras firmar el consentimiento y asentimiento, se aplicaron los instrumentos para la recoleccion de
datos, que constd de una primera seccion donde aparecen las caracteristicas sociodemograficas, en
la que se indagaron todas las variables del paciente como el tipo de recaida que presento, el numero
de recaidas, el tiempo del diagnostico, la etapa de tratamiento en la que se encuentra, edad, sexo,
lugar de origen, adherencia al tratamiento, peso, talla. Y las variables inherentes al padre de familia
o tutor indispensables para saber el entorno familiar como la escolaridad, y la ocupacion. En la
segunda seccion se aplicaron los instrumentos para evaluar la dinamica familiar, la adherencia
terapéutica y los trastornos del suefio a través de los distintos instrumentos como son la escala de
APGAR, la escala de Morinsky -Green para evaluar adherencia al tratamiento y el cuestionario de
alteraciones del suefio para nifios (Sleep Disturbances Scale For children, SDSC). En la cual se
interrogo a los padres para identificar trastornos del suefio y datos socio demograficos y a los
menores para adherencia al tratamiento y funcionalidad familiar.
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5.) Tras obtener los cuestionarios, la informacién se clasificd segun las variables segun los
instrumentos validados.
6.) La informacion que se recabd se desglosé con apartados y se analiz estadisticamente.

10. Aspectos éticos

-Segun el Reglamento de la Ley General de Salud en investigacion para la salud en su articulo 17,
se estadifico este protocolo de estudio como riesgo minimo ya que es prospectivo, en el que la
informacién se obtuvo mediante encuestas sobre el comportamiento del entorno familiar, pero no se
manipuld la conducta del sujeto.

-Este protocolo se realizé en poblacién vulnerable, ya que fueron encuestados menores de edad a
partir de 7 afos, por lo cual se hizo uso de un consentimiento informado del padre, tutor o
representante legal del menor y un asentimiento informado por parte del menor

-Se apeg6 a las normas éticas segun el Reglamento de la Ley General de Salud en materia de
investigacion para la salud en su articulo 17, asi como a los preceptos de la declaracion de Helsinki
en su ultima version de 2013, ya que se atendieron los principios éticos en su totalidad. Se garantizd
la autonomia de los posibles sujetos de estudio para que participaran de manera voluntaria, y se
procurd obtener tanto el consentimiento informado como el asentimiento. Se evaluaron los riesgos
inherentes como los beneficios potenciales que surgieron durante la participacion de los individuos
en la investigacion, considerando la condicion de vulnerabilidad de estos. El protocolo fue sometido
a la revision y aprobacién del comité de ética y comité cientifico correspondiente. La informacion
recolectada se mantendrd en estricta confidencialidad, adoptando medidas que impidan la
identificacion de los participantes.

- Se adjunta la carta de consentimiento informado, asi como la carta de asentimiento ya que en
este protocolo se estudio poblacién vulnerable, en este caso menores de edad.

- Este estudio contribuirad y beneficiara a la poblaciéon hospitalaria, ya que se identificaron de
manera primaria los factores de riesgo asociados a las recaidas de leucemias linfoblasticas, y se
pueden realizar medidas preventivas para identificarlos y mejorar el entorno de los pacientes.

- El balance riesgo/beneficio en este estudio es favorable, ya que, gracias a la informacién
obtenida, se podran realizar estrategias para fomentar la mejora de la dinamica familiar, adherencia
al tratamiento e identificar a la poblacion mas susceptible a recaidas, y canalizarlos para una
intervencion integral oportuna al area de salud mental si se detecta alguna alteracion durante los
cuestionamientos, sin riesgo a los pacientes.

- Para garantizar la confidencialidad de los participantes, la informacién obtenida se realizé en
hojas foliadas, sin datos que permitan la identificacidn de los participantes, y si se llega a publicar, no
se entregaran datos personales que puedan identificar a los sujetos en estudio.

- Resguardo de la informacion: La informacion esta en una base de datos electronica en una
laptop propiedad del investigador principal, que mantienen una clave privada de acceso; los
cuestionarios y archivos se mantendran resguardados en la jefatura de salud mental durante 5 afios,
después se eliminaran. El acceso solo sera exclusivo para el investigador principal y su asesorado.
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- Proceso para la obtencion del consentimiento informado: El médico residente identificé a los
pacientes que cumplian con los criterios de inclusion y solicité al padre, tutor o representante legal
del menor que se encuentre presente, asi como al paciente la autorizacion para participar en el
protocolo. Solicitando firma de consentimiento informado del tutor, y el nombre escrito del menor, de
acuerdo con lo estipulado en los articulos 34 al 39 del reglamento de la ley general en salud, la cual
en este apartado detalla los requisitos para la investigacion en menores de edad.

- La manera de seleccionar a los potenciales participantes: El médico residente acudio al area
de hospitalizacidén o consulta externa donde identificé a los pacientes que cumplan con los criterios
de inclusion.

- Los pacientes identificados con una mala dinamica familiar, falta de apego al tratamiento, o
trastornos del suefio, si los padres y el paciente lo deciden podré ser referido al servicio de salud
mental para una evaluacion mas extensa que garantice su seguridad, en el consultorio 19 con el Dr.
Leonel Jaramillo Villanueva.

-Se sometio el protocolo de investigacion para realizacion de esta tesis, al comité de ética e
investigacion, del Hospital de pediatria CMN Siglo XXI, siendo aprobado por unanimidad en ambos
casos, otorgando el siguiente numero de registro: R-2024-3603-010.
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11. Recursos, financiamiento y factibilidad

Recursos Humanos.

Alumno: Raquel Olan Adorno, Residente de la especialidad de Pediatria, la cual cursé la licenciatura
en Médico Cirujano en la Universidad Juarez Autbnoma de Tabasco, ademés de un afio de
internado médico rotatorio en el Hospital General de Zona #2 en Cardenas, Tabasco y 1 afio de
servicio social en el hospital Comunitario de La Venta, SSA, en Tabasco. Realiz6 la recopilacion y
evaluacién de los expedientes clinicos, y los datos clinicos que se resguardaran en la oficina de
salud mental a cargo del investigador principal. El equipo de trabajo que respalda este protocolo de
investigacion esta integrado por investigadores reconocidos con mucha experiencia en la redaccion,
conocimiento de los temas y métodos estadisticos. El cual sera conformado por el jefe de servicio de
Salud Mental el Dr. Leonel Jaramillo, y expertos clinicos en la enfermedad de estudio siendo
elementos de este el jefe de servicio del de hematologia El Dr. Martin Trejo y la Dra. Maria de
Lourdes Gutiérrez Rivera encargada de la clinica de leucemias por parte del servicio de oncologia.
Recursos Materiales.

Se cuenta con una oficina con internet inaldmbrico para realizar la investigacion, recopilacion de
informacion y analisis de los datos obtenidos. Se accedi6 a plataformas de divulgacion cientifica
como PubMed, y sitios de recopilacién de tesis alrededor de la republica mexicana como Tesis
UNAM, Tesis UV para obtener informacién util para este estudio. Ademas, se conto con equipos de
computo para la utilizacion de herramientas de redaccion y recopilacion de datos para la realizacion
de la base de datos. Ademas de hojas blancas, lapices, impresora, escaner.

Recursos Financieros. Se requirié lo minimo necesario para su realizacion, el presente proyecto no
requiere de financiamiento.

Factibilidad.

Este estudio es factible ya que se cont6 con la poblacién pediatrica necesaria al ser un centro de
referencia.
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12.Resultados

Los resultados obtenidos que se muestran a continuacioén se describen en 3 secciones; la primera
representa el porcentaje de recaida en el hospital de pediatria de CMN Siglo XXI, y la etapa de
tratamiento en la cual se encuentran. En el segundo apartado se describen los factores
psicosociales de riesgo en los pacientes con recaida de LLA, mientras que en el tercero las
caracteristicas del cuidador primario del paciente.

Se realizaron 48 cuestionarios de pacientes pediatricos con recaida de leucemia linfoblastica aguda,
entre marzo y junio del 2024, completando la muestra establecida, y siendo recabados los datos
entre el area de hospitalizacion y consulta externa de los servicios de oncologia y hematologia. Sélo
un paciente negd su consentimiento informado, por lo que se retird del estudio. Durante ese periodo
se encontraron 150 pacientes con LLA entre el area de hospitalizacion y consulta externa, de ellos
47 acudieron a CMN SXXI por recaida, siendo el 31% de los pacientes en ese periodo de tiempo
(Figura 1).

Figura 1.Pacientes con leucemia linfoblastica aguda

31%

l Pacientes sin recaida Pacientes con recaida
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De los pacientes que participaron en el estudio y presentaron recaida, el mayor porcentaje tuvo
recaida hematol6gica en un 68%, y el 32% fue a sistema nervioso central. (Figura 2).

FIGURA 2. TIPO DE RECAIDA

mSNC mHematoldgica

La mediana de edad de los pacientes al diagndstico de LLA por primera vez fue a los 4 afios, con
una edad minima de 2 afios y maxima de 15. Al momento de la entrevista la edad de los pacientes
encuestados mostré6 mediana de 7 afios, con edad minima de 7 afios y un maximo de 17 afios.
(Cuadro 1). De acuerdo con la etapa de tratamiento en la que se encontraban los pacientes al
momento de la recaida fue mayormente en la etapa de mantenimiento (60%), cabe mencionar que el
15% de la muestra se encontré en cuidados paliativos (Figura 3).
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Figura 3. Etapa del tratamiento médico al momento de la
recaida
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El segundo apartado consiste en observar los resultados, de acuerdo con las caracteristicas,
factores psicosociales y demograficos en los pacientes, de lo cual se obtuvo la siguiente informacion.
De acuerdo con la distribucion por sexo de los pacientes, predominé el sexo masculino (53%). 57%
de los pacientes presentd estado nutricional eutréfico, mientras que 21% tuvo sobrepeso y el 9% con
desnutricion. 53% de los pacientes mostré6 mala adherencia al tratamiento médico, y 94% de los
pacientes reportaron tener adecuada funcionalidad familiar. EI 13% de los pacientes presentd
trastornos del suefio, siendo el mas prevalente los trastornos relacionados con en el inicio y
mantenimiento del suefio (9%), seguido 2% para los trastornos relacionados con la respiracién e
hiperhidrosis. Con respecto al lugar de origen, 61% provenian del interior de la republica. (Cuadro

1).
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Cuadro 1. Caracteristicas psicosociales de pacientes pediatricos con recaida de leucemia
linfoblastica aguda atendidos en el Hospital de pediatria de centro médico nacional siglo XXI,
México. (N=47)

Variables Mediana Minimo-Maximo

Edad al diagnéstico (afios) 4 2-15

Edad actual (afios) 7 7-17
n %

Sexo

Masculino 25 93

Femenino 22 47

Estado nutricional

Desnutricién 4 9

Normal 27 o7

Sobrepeso 10 21

Obesidad 6 13

Adherencia al tratamiento

Mala adherencia 25 93

Con adherencia 22 47

Funcionalidad familiar

Funcional 44 94

No funcional 3 6

Trastornos del suefo

Sin trastorno 41 87

Con trastorno 6 13

Tipo de trastorno del

sueno

Sin trastorno 41 87

Inicio y mantenimiento 4 9

Respiracion 1 2

Hiperhidrosis del suefio 1 2

Lugar de residencia
Foraneos 29 61
Locales 18 39

Por ltimo, este apartado consiste en los resultados respecto a los cuidadores primarios. En cuanto
a los datos del cuidador primario 79% correspondi6 al sexo femenino, siendo las madres la figura
principal y solo 21% fueron los padres. 38% tuvo grado de escolaridad secundaria, seguido
licenciatura en 30% de los casos y solo 26% reportd haber concluido el bachillerato. En cuanto a la
actividad laboral 47% se ocupaban como amas de casa y 47 % como empleadas, 4% dedicadas al
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campo y 2% se encontraban desempleadas al momento del estudio. Para el estado civil 45% se
encontraban casadas, 28% sin pareja y 21% vivian en unién libre. Con respecto al estado
socioeconomico, predomind el nivel socioeconomico bajo (98%) y solo 2% entré en el nivel medio
(Cuadro 2).

Cuadro 2. Caracteristicas sociodemograficas del cuidador primario de pacientes pediatricos con
recaida de leucemia linfoblastica aguda atendidos en el Hospital de pediatria de centro médico
nacional siglo XXI, México. (N=47)

Variable Mediana Minimo-Maximo
Edad (afios) 32 23-52
n %
Sexo del tutor
Femenino 37 79
Masculino 10 21
Escolaridad del tutor
Primaria 3 6
Secundaria 18 38
Preparatoria 12 26
Licenciatura 14 30

Ocupacion del tutor

Ama de casa 22 47
Empleado 22 47
Campesino 2 4
Desempleado 1 2
Estado civil

Casado 21 45
Soltero 13 28
Unié6n libre 10 21
Separado 3 6
Parentesco

Madre 37 79
Padre 10 21
Nivel socioecondmico

Bajo 46 98
Medio 1 2
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13. Discusion

De acuerdo con la evidencia establecida en publicaciones previas, los resultados obtenidos en
nuestro estudio fueron similares a los de alrededor del mundo, ya que el 31% los pacientes
atendidos en el Hospital de pediatria Siglo XXI presento recaida. La etapa de tratamiento que mostr6
més frecuencia de recaidas fue la de mantenimiento (60%) debido a que es la etapa de mayor
duracién, cabe mencionar que en sus dos afios que abarca la administracion del tratamiento, existe
poca supervision médica de la misma, correspondiendo a los padres la administracion del
tratamiento, es aqui donde los factores de riesgos psicoldgicas, sociales, culturales y econdmicos
impactan en la supervivencia del paciente (Smith et al) (25).

En la poblacién estudiada no se observé predominio significativo en relacion con el sexo de los
pacientes. La edad media era de 7 afios al momento de la recaida de leucemia, que concuerdan
con Rivera Luna, destacando la importancia de considerar la edad como factor de riesgo para
presentar las recaidas y como pronostico de la enfermedad, ya que entre mas jovenes sean al
momento de la recaida, peor sera su prondstico. Asi, la oportunidad de diagnostico de manera
temprana es un importante predictor de la sobrevida del paciente. (2) Un 15% de la poblacion se
encontrd en cuidados paliativos durante el periodo de recoleccion de datos, el mismo porcentaje que
fallecio.

Con respecto al analisis de los factores de riesgo, destaca la mala adherencia terapéutica (53%),
especialmente a la mercaptopurina, en la cual los padres decidieron suspenderla parcialmente por
la presencia de efectos secundarios (fiebre y diarrea), también reportaron olvidos en la frecuencia de
las tomas y dificultades en la comprension del uso de los medicamentos y en la toma de cisiones
ante contingencias como efectos secundarios y la presencia de enfermedades concomitantes
(infecciones de via areas, gastritis, etc.) Nuestra muestra contrasta con el estudio de Smith (2016),
quien reporta 30% de recaida asociada a la falta de adherencia al tratamiento. Siendo un punto
relevante de nuestra investigacion, ya que supera los porcentajes de desapego referidos en estudios
en la literatura internacional. (25)

Xiapoei et al realizo el estudio mas reciente en el 2023, respecto a la adherencia terapéutica,
coincidiendo en la relevancia que muestra la mala adherencia en las recaidas hematologicas que
para ellos resultd en 73%, cabe mencionar que el instrumento de medicion fue el mismo que
nosotros implementamos (Morinsky Green). No obstante, ellos toman las medidas de autoinforme
poco fiables, y cuando midieron la adherencia con niveles de mercaptopurina en sangre encontraron
un incremento en la no adherencia. Ademas, se mencionan varios factores familiares que pueden
afectarla, que coinciden con nuestro estudio, como familias monoparentales o con varios hijos. Este
mismo grupo de investigadores enfatiza que la adherencia estd mas relacionada con la actitud
psicoldgica de los padres que con la del nifio mismo, sugiriendo que entender las caracteristicas de
los padres y la dindmica familiar es crucial para comprender y abordar la falta de adherencia en los
nifios. Tampoco asocian contundentemente el nivel educativo, pero si plantean mayor adhesion en
los niveles socioecondémicos mas altos que no ocurrid en nuestra muestra porque no tuvimos
poblacién con altos niveles socioecondémicos. Finalmente, se destaca que los pacientes bien
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informados sobre sus tratamientos y con facilidad para el suministro de estos tienden a mostrar una
mayor adherencia. (35)

El 94% de la poblacion que estudiamos tuvo adecuado funcionamiento familiar de acuerdo con la
escala de APGAR aplicada a los menores. Esto podria deberse a que la mayoria de los pacientes
con algun tipo de cancer promueve un ambiente dptimo donde se fortalecen las relaciones familiares
ante la crisis, tal y como lo menciona Iwona y su equipo, fenémeno que también observamos en
nuestros pacientes pediatricos que calificaron su familia unica y la calificaron con dinamica familiar
de buena a excelente. (13)

Existen estudios que relacionan la buena adherencia al tratamiento y el funcionamiento familiar
como el metaanalisis realizado por Alexandra et (15), quien afirma qué ante mejor funcionamiento
familiar, mejor adherencia al tratamiento médico, y que correlacioné la mayor adherencia a la mayor
edad de los nifios. En nuestra poblacion de estudio se observd que los pacientes buscaban la
aprobacion de sus padres para responder, lo cual podria representar un sesgo en las respuestas y a
diferencia de nuestro estudio, ellos evaluaron componentes especificos del funcionamiento familiar
(Conflictos familiares, cohesion, comunicacion y la resolucion de problemas), que podriamos
incorporar en investigaciones futuras.

Como dato importante, mas del 60% de la poblacion encuestada contaba con atencion por el
servicio de salud mental, por lo que se infiere que, al tener este apoyo, la calidad de las familias y su
funcionalidad se encontraba estable, al establecer herramientas para una mejor convivencia.

En cuanto a los trastornos del suefio en contraste con lo establecido en el estudio de Walker et al,
solo un minimo porcentaje de nuestra poblacion presentd un trastorno del suefio (15%), no obstante,
coincidimos en el insomnio como la principal alteracion del suefio, que la incluimos en el inicio y
mantenimiento del suefio. (19)

Para los determinantes demograficos, en este estudio los pacientes cuya vivienda es foranea
representaron el mayor porcentaje, siendo la mayoria de Chiapas; resultados similares a los
reportados por Castro Rios y col. que demostraron que los nifios que viven en areas desfavorecidas
de alta pobreza o mayores a 100 kilometros tienen mayor riesgo de recaida en comparacion con
aquellos que son de areas contiguas, en nuestra poblacion el nivel socioeconémico si esta
relacionado con la recaida de los pacientes, ya que el 97% pertenecia a un estrato socioeconémico
bajo. (28)

Monarrez et al, encontraron que el estado nutricional se relaciona con la mortalidad, aunque en
nuestro estudio 57% de los pacientes present6 adecuado estado nutricional, el resto del porcentaje
presentd alguna alteracion en el peso por falta de nutrimentos adecuados en los alimentos y no por
la cantidad suministrada, lo que se manifestd con desnutricion y sobrepeso. (29)

Como lo explica Filiberto Toledano, las caracteristicas sociodemograficas mas relacionadas a los
pacientes con recaida de leucemia linfoblastica aguda son el cuidador principal, la edad de este, la
escolaridad, y el nivel socioeconémico, y aunque alli se establece que no hay una herramienta
adecuada para evaluar estos rubros, nosotros logramos recabar esta informacion en este estudio lo
cual constituye una de las fortalezas de nuestra investigacion. El cuidador o tutor principal fue la
figura femenina (78%) que en todos los casos correspondid a madre del menor, mismas que
mostraron estrato socioecondmico bajo y todas con estado civil casadas. Los problemas referidos
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por las madres encuestadas fueron principalmente financieros aunados a la condicion de ser
foraneas y tener la necesidad de pagar su estancia en la ciudad de México. 38% presentd
escolaridad hasta la secundaria, lo que refuerza que, a menor escolaridad, mayores dificultades
econdmicas que las obliga a continuar trabajando (31)

14. Recomendaciones

Segun los resultados obtenidos consideramos reforzar la importancia de la adherencia terapéutica
mediante platicas dirigidas a mejorar la comprension de la enfermedad, la trascendencia de la buena
adherencia a los medicamentos y la manera de actuar ante nuevas problematicas; realizar acciones
dirigidas al involucramiento de los padres y del paciente segun su grado de desarrollo de
responsabilidad desde las primeras etapas del tratamiento, encargandoles la verificacién de los
medicamentos, el reporte de efectos secundarios, el monitoreo de signos vitales, etc. Para
familiarizarse y generar una cultura de responsabilidad. Por otra parte, buscar intencionadamente a
las familias con mayor riesgo y mejorar el sistema de monitoreo de la adherencia terapéutica.

Debido que el cuidador primario y sus caracteristicas son un importante factor de riesgo, buscar
intencionadamente datos de sobrecarga, déficit de atencidn, limitaciones intelectuales, sintomas de
ansiedad o depresion que pudieran afectar la responsabilidad en los cuidados del paciente.
Conseguir mas apoyos econémicos y programas sociales que permitan disminuir la presion
econdmica y mejorar la calidad de la alimentacion, de la misma manera promover el uso de redes de
apoyo que disminuyan la carga de asistencia y cansancio de los cuidadores primarios

Considerar estrategias como implementar seguimiento basado en mensajes de texto y aplicaciones
moviles, envio de recordatorios personalizados, asegurar la ingesta supervisada del medicamento
cuando esta se delegue al paciente. Estos mensajes no solo deben ser informativos, sino también
motivadores y alentadores para mantener la adherencia a largo plazo. Incorporar incentivos, como
cartas reforzadoras o sistemas de recompensa por cumplimiento tanto en padres como en pacientes
(35)
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15. Limitaciones

Debido a que el disefio de este estudio no permite realizar una asociacion causal sugerimos dar
seguimiento a tan importante tema de investigacion con estudios de cohorte o casos y controles.

El estudio presentd limitaciones importantes que deben considerarse en investigaciones futuras. Por
un lado, se limitd la evaluacion completa de la funcionalidad familiar al interrogar a los pacientes
sobre su percepcion del entorno familiar, sin incluir la perspectiva de los padres. Esto impidi6
obtener una visién completa de las dinamicas familiares, incluyendo las interacciones especificas
entre padres e hijos o entre los padres mismos. Ademas, no se explord el estado de salud y
bienestar del cuidador principal, aspecto crucial que podria haber influido en los resultados. Aunque
se menciond la disponibilidad de apoyo psicoldgico, no se consideraron otras formas de intervencién
psicoterapéutica que podrian haber afectado los resultados de manera diferente. Estas limitaciones
destacan la necesidad de futuras investigaciones que aborden de manera mas integral la dindmica
familiar y consideren diversos puntos de vista para obtener conclusiones mas solidas y aplicables.

16. Conclusion

De los factores de riesgo psicosociales estudiados en nuestra poblacién de pacientes pediatricos
con leucemia aguda linfoblastica, solo la falta de adherencia al tratamiento y tener lugar de origen
foraneo mostraron mayor frecuencia de recaidas, alcanzando el 53 % para la mala adherencia
terapéutica y 61 % para el factor lugar de origen foraneo. La presencia de trastornos del suefio,
desnutricion o disfuncidn familiar mostraron frecuencias bajas en las recaidas.
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18. Anexos.

Anexo 1. APGAR familiar para uso en nifios.

Estimado paciente, le invitamos a contestar el siguiente cuestionario para saber como es la relacion
con su familia, por favor conteste de la manera mas sincera posible. Marque la opcion que creas que
se parezca a tu familia.

Pregunta Casi siempre Algunas veces Casi nunca
Si algo me preocupa, puedo pedir ayuda a mi
familia.
Me gusta la manera como mi familia habla y
comparte los problemas conmigo.
Me gusta como mi familia me permite hacer cosas
nuevas que quiero hacer.
Me gusta lo que mi familia hace cuando estoy
triste, feliz, molesto, etc.
Me gusta como mi familia y yo compartimos
tiempo juntos.
Suarez Cuba MA, Alcala Espinoza M. APGAR FAMILIAR: Una herramienta para detectar disfuncion
familiar. Rev. Médica Paz. 2014;20(1):53-7. (16)
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Anexo 2. Test de Morinsky — Green

Estimado paciente, le invitamos a contestar el siguiente cuestionario para saber si hay algin
problema en el momento de la toma de medicamentos. No existen preguntas malas, por lo que
responda lo mas sincero posible para que este estudio sea lo mas real posible. Marca la opcién que

creas que haces en casa.

1. ¢ Alguna vez olvidas tomar tus medicamentos? S
2. ; Toma los medicamentos a las horas indicadas? S
3. Cuando se encuentra bien, ¢ deja de tomar la medicacién? Sl
4. Si alguna vez le sienta mal, ;deja usted de tomarla? Sl

Pagés-Puigdemont N, Valverde-Merino MI. Métodos para medir la adherencia terapéutica. Ars

Pharm Internet. 14 de septiembre de 2018;59(3):163-72 (36)
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Anexo 3. Escala de alteraciones del suefio para nifios (Sleep Disturbances Scale For Children,SDSC, por sus siglas en inglés).(37)

Instrucciones: Este cuestionario permitird a su doctor tener un mejor entendimiento del ritmo de suefio-vigilia de su nifio, asi como de
cualquier problema en el comportamiento de suefio de él/ella. Trate de contestar cada pregunta; al contestar, considere cada pregunta
concerniente a los ultimos 6 meses de vida de su hijo. Por favor conteste las preguntas circulandolas o tachando el niamero 1 al 5. Muchas
gracias por su ayuda.

Fecha: Folio
Sexo: Hombre, Muijer. Edad:
1. ¢Cuéntas horas duerme su hijo la mayoria 1 2 3 4 5
de las noches? 9-11 horas 8-9 horas 7-8 horas 5-7 horas Menos de 5 horas
2. ;Cuanto tarda en dormirse su hijo 1 2 3 4 5
después de acostarse? Menos de 15 15-30 minutos 30-45 minutos 45-60 minutos Mas de 60 minutos
minutos

5Siempre (diariamente)

4 frecuentemente (3 a 5 veces por semana)
3Algunas veces (una o dos veces a la semana)
20casionalmente (una o dos veces por mes 0 menos)
1 (Nunca)
3. EL nifio se va a la cama reacio, de mal humor. 1 2 3 4 5
4. Elnifio tiene dificultad para dormirse por la noche (iniciar el suefio). 1 2 3 4 5
5. Elnifio se siente ansioso 0 miedoso cuando cae dormido. 1 2 3 4 5
6. Elnifio se sacude o agita partes de su cuerpo mientras se queda dormido. 1 2 3 4 5
7. Elnifio realiza acciones repetitivas como mecerse o0 golpearse la cabeza mientras se queda dormido. 1 2 3 4 5
8. Elnifio experimenta escenas vividas parecidas a suefios al quedarse dormido. 1 2 3 4 5
9. Elnifio suda excesivamente al quedarse dormido. 1 2 3 4 5
10. El nifio se despierta mas de dos veces cada noche. 1 2 3 4 5
11. Después de despertarse por la noche, el nifio tiene dificultad para dormirse de nuevo. 1 2 3 4 5
12. El nifio tiene tirones o sacudidas de las piernas frecuentes mientras duerme o a 1 2 3 4 5
A menudo cambia de posicién o tira la ropa de cama.
13. Elnifio tiene dificultad para respirar durante la noche. 1 2 3 4 5
14. El nifio boquea para respirar o es incapaz de respirar durante el suefio. 1 2 3 4 5
15. El nifio ronco. 1 2 3 4 5
16. El nifio suda excesivamente durante la noche. 1 2 3 4 5
17. Usted ha observado al nifio caminar dormido. 1 2 3 4 5
18. Usted ha observado que el nifio habla durante el suefio. 1 2 3 4 5
19. El nifio rechina los dientes durante el suefio. 1 2 3 4 5
20. El nifio se despierta gritando o confundido y parece no responder, pero no recuerda estos eventos a la mafiana siguiente. 1 2 3 4 5
21. Elnifio tiene pesadillas que no recuerda al dia siguiente. 1 2 3 4 5
22. Al nifio es dificil despertarlo por la mafiana. 1 2 3 4 5
23. Elnifio se despierta por la mafiana sintiéndose cansado. 1 2 3 4 5
24. Elnifio se siente incapaz de moverse al despertarse por la mafiana. 1 2 3 4 5
25. El nifio experimenta somnolencia diurna (durante el dia). 1 2 3 4 5
26. Elnifio se queda dormido de manera sUbita en situaciones inapropiadas. 1 2 3 4 5
Desérdenes del inicio y mantenimiento del suefio (sumar el puntaje de las preguntas 1,2,3,4,5,10,11)
Desoérdenes de la Respiracion durante el Suefio (sumar el puntaje de las preguntas 13,14,15)
Desordenes del Despertar (sumar el puntaje de las preguntas 17,20,21)
Desordenes de la transicion Suefio-Vigilia (sumar el puntaje de las preguntas 6,7,8,12,18,19)
Desordenes de somnolencia excesiva (sumar el puntaje de las preguntas 22,23,24,25,26)
Hiperhidrosis del Suefio (sumar el puntaje de las preguntas 9,16)
Puntaje Total (suma de los puntajes de los 6 factores)

Después de sumar los puntajes de las diferentes escalas, reportar el valor en la hoja de puntaje para obtener perfil de suefio.

HA CONSULTADO AL MEDICO EN LOS ULTIMOS 12 MESES POR TRASTORNO DEL SUENO SI__ NO __

Repositorio de Tesis DGBSDI: Frecuencia de trastornos del suefio en poblacion pediatrica sana [Internet]. [citado 28 de agosto de
2023]. Disponible en: https://ru.dgb.unam.mx/handle/20.500.14330/TES01000745295.
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Anexo 4. Hoja de Puntaje del SDSC

Puntaj DIMS SBD DA SWTD DOES SHY TOTAL Puntaj

39



Repositorio de Tesis DGBSDI: Frecuencia de trastornos del suefio en poblacion pediatrica sana [Internet]. [citado 28 de agosto de

2023]. Disponible en: https://ru.dgb.unam.mx/handle/20.500.14330/TES01000745295.

Anexo 5. Estadificacion del estado nutricional de acuerdo con el IMC
CATEGORIA DE NIVEL DE PESO RANGO DE PERCENTIL

BAJO PESO \ Menos del percentil 5
PESO SALUDABLE ' Percentil 5-85
SOBREPESO ' Percentil 85-95
OBESIDAD ' Mayor del percentil 95

Anexo 6. Tabla de percentiles de acuerdo con la OMS para nifios de 5-19 afios.
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Anexo 7. Tabla de percentiles de acuerdo con la OMS para nifias de 5-19 afios.
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Anexo 8. Hoja de identificacion y recoleccién de datos.
HOJA DE RECOLECCION DE DATOS
“Frecuencia de factores de riesgo psicosociales en la recaida de pacientes pediatricos con leucemia linfoblastica aguda en un

hospital de tercer nivel de atencion”
Numero de folio:

DATOS DEL PACIENTE

Recaida: Sistema Nervioso Central: Hematoldgica:
No. Recaidas Tiempo diagnéstico:
A) Meses
B) Afios
Etapa del tratamiento:
1)Induccién a la remision Edad: Talla: Peso: IMC
2)Consolidacion Sexo:
3)Mantenimiento A) Mujer
4)Paliativos B) Hombre
Adherencia Lugar de origen:
1.) Funcionalidad normal 1)Local 2) Foréneo
2.) Disfuncionalidad moderada
3.) Disfuncionalidad grave
Funcionalidad familiar: 1) Funcional 2) No funcional
Trastornos del suefio: 1) Presente 2) Ausente
DATOS DEL CUIDADOR PRIMARIO

Edad: Ingreso mensual: Escolaridad:
Sexo: 0)Ninguna 1) Primaria
A) Mujer 2)Secundaria 3) Preparatoria
B) Hombre 4)Universidad 5) Maestria
Ocupacion: Estado civil
1)Ama de casa 3) Campesino 1)Soltero 2) Casado
2)Empleado 4) Desempleado 3)Viudo 4) Unién libre
5)Pensionado 5)Divorciado

Parentesco con el paciente
1) Madre 2) Padre. 3)Hermano 4) Tios 5) Abuelos  6) Primos  7) Tutor
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A. Carta de consentimiento informado para el cuestionamiento a su hijo (a) tutorado (a)
UMAE HOSPITAL DE PEDIATRIA CMN SIGLO XXI
CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Lugar y Fecha: México CDMX a del 202
Por medio de la presente autorizo que mi hijo (a) o tutorado (a) participe en el protocolo de investigacion titulado:

“Frecuencia de factores de riesgo psicosociales en la recaida de pacientes pediatricos con leucemia linfoblastica aguda en

un hospital de tercer nivel de atencion”.

Registrado ante el Comité Local de Investigacion:
El objetivo del estudio es: Describir la frecuencia de factores de riesgo psicosociales en la recaida de pacientes pediatricos con
leucemia linfoblastica aguda en un hospital de tercer nivel de atencién
Se me ha explicado que la participacion de mi hijo(a) o tutorado (a) consistira en:
Proporcionar informacion en la cual mi hijo (a) o tutorado (a) contestara varios cuestionarios que miden la adherencia al tratamiento
médico, el funcionamiento familiar, y los trastornos del suefio con una duracién aproximada de 10 minutos.
Los riesgos y beneficios del estudio incluyen:
Los riesgos del estudio son minimos y podrian presentarse en preocupaciones de los tutores o del paciente relacionadas con el tema
de investigacion, en caso de que asi suceda el encuestador esta capacitado para resolver dicha preocupacion.
Este protocolo de investigacion pretende contribuir y beneficiar a la poblacion de esta comunidad hospitalaria, ya que si se identifican
de manera temprana factores de riesgo que se asocian a las recaidas de leucemias linfoblasticas, se pueden realizar medidas
tempranas para mejorar el entorno de los pacientes con leucemia linfoblastica, ademas que de detectarse alguna condicion que altere
sus trastornos del suefio, dindmica familiar o adherencia al manejo, se enviara a consulta externa de salud mental. Su contribucion
ayudara al conocimiento cientifico y la atencion de pacientes que se encuentren con la misma condiciéon médica que su hijo.
Aceptacion de participacion:
Manifestamos que hemos sido debidamente informados acerca de los riesgos potenciales, inconvenientes, molestias y beneficios
asociados con nuestra participacion en la investigacion. Entendemos que conservamos el derecho de retirar a nuestro hijo(a) del
estudio en cualquier momento en que lo consideremos conveniente, sin que ello afecte la atencion médica que recibe nuestro hijo(a) o
nuestra familia por parte del Instituto.
El investigador responsable, nos aseguré que la informacion de nuestro hijo(a), se mantendra de manera confidencial, por lo que no se
identificara en presentaciones o publicaciones que deriven de este estudio. Se ha comprometido a estar disponible para responder
preguntas y aclarar dudas sobre los procedimientos a realizar, asi como sobre los riesgos, beneficios y cualquier otro tema
relacionado con la investigacion o el tratamiento.
El investigador responsable del estudio es el Dr. Leonel Jaramillo Villanueva, que se puede localizar en el consultorio de la consulta
externa en el segundo piso consultorio 19 de Salud Mental, de lunes a viernes de 8:00 a 14:00 horas, o via correo electronico:
leonel.jaramillo2012@imss.gob.mx.

Testigo Nombre y firma
Nombre y firma del padre o tutor

Nombre y Firma del Investigador responsable
Dr. Leonel Jaramillo Villanueva Matricula: 96395119 Testigo Nombre y firma
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Carta de asentimiento informado
UMAE HOSPITAL DE PEDIATRIA CMN SIGLO XXI
CARTA DE ASENTIMIENTO INFORMADO
“Frecuencia de factores de riesgo psicosociales en la recaida de pacientes pediatricos con
leucemia linfoblastica aguda en un hospital de tercer nivel de atencion”.
Lugar y Fecha: México CDMX a del 202
Por medio de este formato te estamos invitando a participar en un estudio donde se pretende buscar
cuales son los factores de riesgo psicosociales asociados con la recaida de pacientes pediatricos
con leucemia linfoblastica aguda en un hospital de tercer nivel de atencién hospitalizados o en
seguimiento por consulta externa atendidos en el centro de referencia de tercer nivel Hospital de
Pediatria del CMN Siglo XXI.
Si aceptas participar, vamos a realizar las siguientes actividades:
1. Se te pedird responder las preguntas de dos cuestionarios con un total de 35 preguntas, que
tomara aproximadamente 10 minutos.
Los beneficios por participar en este estudio son:
Este protocolo de investigacion pretende contribuir y beneficiar a la poblacion de esta comunidad
hospitalaria, ya que si se identifican de manera rapida los factores de riesgo que se asocian a las
recaidas de leucemias linfoblasticas, se pueden mejorar el entorno de los pacientes en su familia,
tratamiento y conductas del suefio que. Tu contribucién ayudara al conocimiento cientifico y la
atencion de pacientes que se encuentren con la misma condicion médica que tu. La participacion en
este estudio es totalmente voluntaria. En caso de que decidas no participar, continuaras recibiendo
la atencion médica de la misma forma que se te ha brindado hasta el momento.
Te aseguramos que toda informacién que nos proporciones se mantendra de manera confidencial.
Todas las dudas que tengas las respondera: Dr. Leonel Jaramillo Villanueva
(leonel.jaramillo2012@imss.gob.mx) del servicio de Salud Mental y la Dra. Raquel Olan Adorno
(raqueeadorno@gmail.com) residente de pediatria.
Si aceptas participar por favor anota tu nombre a continuacion:

Nombre del paciente:

Nombre y firma y matricula del investigador responsable
Dr. Leonel Jaramillo Villanueva Matricula: 96395119
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C. Carta de confidencialidad para investigadores/as, y/o coinvestigadores/as

Yo Raquel Olan Adorno adscrita al UMAE Hospital de Pediatria "Dr. Silvestre Frenk Freund", Centro
Médico Nacional Siglo XXI del Instituto Mexicano del Seguro Social, hago constar, en relacién con el
protocolo con nimero de registro

Titulado: “Frecuencia de factores de riesgo psicosociales en la recaida de pacientes
pediatricos con leucemia linfoblastica aguda en un hospital de tercer nivel de atencion”, me
comprometo a resguardar, mantener la confidencialidad y no hacer mal uso de los documentos,
expedientes, reportes, estudios, actas, resoluciones, oficios, correspondencia, acuerdos, contratos,
convenios, archivos fisicos y/o electronicos de informacion recabada, estadisticas o bien, cualquier
otro registro o informacion relacionada con el estudio mencionado a mi cargo, o en el cual particip6
como co-investigador/a, asi como a no difundir, distribuir o comercializar con los datos personales
contenidos en los sistemas de informacion, desarrollados en la ejecucion del mismo.

Estando en conocimiento de que en caso de no dar cumplimiento se procedera acorde a las
sanciones civiles, penales o administrativas que procedan de conformidad con lo dispuesto en la Ley
Federal de Transparencia y Acceso a la Informacién Publica Gubernamental, la Ley Federal de
Proteccién de Datos Personales en Posesion de Particulares, y el Codigo Penal del Distrito Federal,
y sus correlativas en las entidades federativas, a la Ley Federal de Proteccién de Datos Personales
en Posesion de Particulares, y demas disposiciones aplicables en la materia.

Atentamente
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D. Carta confidencialidad para investigadores/as, y/o coinvestigadores/as

Yo Leonel Jaramillo Villanueva adscrito al Hospital de pediatria “Dr. Silvestre Frenk Freund del
Instituto Mexicano del Seguro Social, hago constar, en relacion con el protocolo con nimero de
registro :

Titulado: “"Frecuencia de factores de riesgo psicosociales en la recaida de pacientes
pediatricos con leucemia linfoblastica aguda en un hospital de tercer nivel de atenciéon “me
comprometo a resguardar, mantener la confidencialidad y no hacer mal uso de los documentos,
expedientes, reportes, estudios, actas, resoluciones, oficios, correspondencia, acuerdos, contratos,
convenios, archivos fisicos y/o electrénicos de informacion recabada, estadisticas o bien, cualquier
otro registro o informacién relacionada con el estudio mencionado a mi cargo, o en el cual participd
como investigador, asi como a no difundir, distribuir o comercializar con los datos personales
contenidos en los sistemas de informacion, desarrollados en la ejecucion del mismo.

Estando en conocimiento de que en caso de no dar cumplimiento se procederd acorde a las
sanciones civiles, penales o administrativas que procedan de conformidad con lo dispuesto en la Ley
Federal de Transparencia y Acceso a la Informacién Publica Gubernamental, la Ley Federal de
Proteccién de Datos Personales en Posesion de los Particulares y el Codigo Penal del Distrito
Federal, y sus correlativas en las entidades federativas, a la Ley Federal de Proteccion de Datos
Personales en Posesion de los Particulares, y demas disposiciones aplicables en la materia.

Atentamente
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E. Carta de no inconveniente
Ciudad de Méxicoa ___de del 2023
DE: Dr. Director Médico del Hospital de Pediatria “Dr. Silvestre Frenk Freund” CMN Siglo XXI
Attn: Dr. Leonel Jaramillo Villanueva
Médico psiquiatra infantil y maestro en ciencias de la salud

Asunto: Carta de no inconveniente

Por medio del presente reciba un cordial saludo, me dirijo a usted, autorizando la aplicacion de
cuestionarios , a los derechohabientes, para el desarrollo del proyecto de investigacion titulado
“Frecuencia de factores de riesgo psicosociales en la recaida de pacientes pediatricos con
leucemia linfoblastica aguda en un hospital de tercer nivel de atencidon.” a realizar en esta
unidad por el médico residente Raguel Olan Adorno el cual sera llevado a cabo previa aprobacion y
registro por el comité local de ética e investigacion, de acuerdo a la ley federal de salud en materia
de Investigacion para la Salud.

Agradeciendo de antemano la atencion a la presente solicitud, y esperando contar con su apoyo, me
despido de usted.

Atentamente

Dr. (a):
Director Médico del Hospital de Pediatria “Dr. Silvestre Frenk Freund” CMN Siglo XXI
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