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RESUMEN

Introduccion Los tumores del sistema nervioso central son el tumor solido
mas frecuente en la etapa pediatrica, la sobrevida de los pacientes
representa el 50 a 70% a cinco afios. Esta reduccion en la mortalidad
condiciona una revision de los indicadores epidemiolégicos de morbilidad
y mortalidad, implicando una estrategia en la evaluacion del paciente que
tome en cuenta la opinion del individuo acerca del estado salud
enfermedad que le acontece. El concepto de calidad de vida relacionado
con la salud es subjetivo y multidimensional, dado que es el individuo quién
lo evalla, el cual se encuentra en un sistema de valores, costumbres y
creencias, desde donde se proyectan sus objetivos, expectativas y
preocupaciones, en el paciente pediatrico contempla aspectos fisicos,
psicolégicos y sociales, asi como la habilidad para realizar actividades

apropiadas para su edad y durante su desarrollo.

Objetivo Determinar confiabilidad y validez de la escala de calidad de vida
Peds QL Brain tumor en su version en espariol, para evaluar la calidad de
vida de pacientes pediatricos mexicanos con tumor del sistema nervioso
central en cuatro grupos de edad a partir de dos afios hasta los dieciséis
afios y once meses de edad.

Pacientes, material y métodos Se llevo a cabo la validaciéon de la escala
Peds QL Brain tumor, que cuenta con seis dimensiones y se presenta para
cuatro grupos de edad de dos a cuatro afios (proxi-reporte), cinco a siete
afios, ocho a doce afios y trece a dieciocho afos (auto-reporte y proxi-
reporte), cumpliendo los estandares solicitados para validacion de escalas
de calidad de vida. Traduccién y retrotraduccién se llevé a cabo por dos
peritos traductores bilingiies con lengua materna espafiol, la
retrotraduccién se hizo por un perito traductor bilingtie de lengua materna

inglesa. Validez de contenido y aparente se llevd a cabo por



profesionales de la salud dedicados a la atencion de éste tipo de
pacientes. Validez de constructo, se aplico la escala Peds QL Brain tumor
en espafol a sesenta y seis pacientes que tenian tumor de sistema
nervioso central en cualquier etapa del tratamiento y a uno de sus padres.
Para el andlisis de convergencia se aplicé a un grupo de diecinueve
pacientes la escala Peds QL Brain tumor en espafol y Peds QL genérica
en espafiol en un solo momento secuencial.

El estudio se llevd a cabo en los servicios de oncologia pediatrica y
neurocirugia pediatrica de la UMAE Hospital de Pediatria del Centro
Médico Nacional Siglo XXI, del Instituto Mexicano del Seguro Social. La
poblacion en estudio se reclutd en el periodo de 2013 a 2014.
Resultados Traduccidn y retro-traduccion Se realiz6 la traduccion de
la escala Peds QL Brain tumor del inglés al espafiol por dos peritos
oficiales en traducciébn de lengua materna espafol, mediante los
profesionales de la salud que atienden a este tipo de pacientes se logro
estandarizar una sola traduccion al espafiol y al realizar la retro-traduccién
del espafiol al inglés por un perito traductor de lengua materna inglesa se
logré obtener la autorizacion del autor de la escala para aplicar la prueba
piloto a treinta y nueve pacientes oncoldgicos, quienes entendieron los
items de la escala sin tener contratiempos en su respuesta. Validez de
contenido y aparente Fue evaluada por profesionales de la salud que
atienden a pacientes pediatricos con tumor de sistema nervioso central
Validez de constructo Con la escala Peds QL Brain tumor en espafiol se
evaluo la calidad de vida de cuarenta nifios y veintiséis nifias con tumor de
sistema nervioso central y uno de sus padres, logrando un nivel de
concordancia entre el auto-reporte y proxi reporte con nivel significativo
tanto en las seis dimensiones que conforman la escala como el total
reportado de la escala (p>0.05) Se intenté demostrar la sensibilidad al

cambio que tiene la escala Peds QL Brain tumor en su aplicacion al dividir



la muestra segun su etapa de atencion diagndstico, tratamiento con
guimioterapia y/o radioterapia y vigilancia aplicando la prueba de Kruskall
Wallis o U de mann Whitney (p<0.05) Para analizar la concurrencia se
aplicé a la vez a diecinueve pacientes la escala Peds QL genérica en
espafiol y la escala Peds QL Brain tumor en espaiiol, logrando un nivel de
concurrencia adecuado, aplicando la prueba estadistica de Spearman.
Conclusiones

La escala Peds QL Brain tumor en espafiol tiene validez de contenido,
validez aparente, validez de constructo y demuestra la posibilidad de
cumplir con validez de criterio, tiene confiabilidad para su uso en pacientes
pediatricos con tumor de sistema nervioso central dada su aplicacion e
interpretacion con relacion a la calidad de vida, puede tener sensibilidad al
cambio, pero requiere otro tipo de disefio de investigacion para demostrar
este resultado. Se sugiere incrementar la poblacion de estudio y comparar
con alguna otra escala de calidad de vida especifica que tenga una

validacion establecida.

ANTECEDENTES

En los Estados Unidos de América uno de cada cinco nifios con cancer
padece tumor de sistema nervioso central (1). Segun los datos del Central
Brain Tumors Registry of the United States (CBTRUS) 2007-2008 la
incidencia de tumores del Sistema Nervioso Central (SNC) es de 4.5 casos

por 100,000 personas-afio por nifio y adolescente por debajo de los 19



afos de edad. Esto se traduce en 3,750 nuevos casos diagnosticados por
afno. Son los tumores de presentacion soélida mas comunes en la poblacion
pediatrica y representan 12% del total de tumores en pacientes pediatricos
con cancer (4).Los cinco tumores mas frecuentes son astrocitomas (21%),
meduloblastomas (19%), gliomas (18%), glioblastomas (14%),
astroblastomas (13%) y ependimomas (2). La sobrevida de este tipo de
pacientes en etapa pediatrica alcanza un 50 al 70% a cinco afios (5), lo que
corresponde a 26,000 nifios vivos con tumor de SNC. En Corea por
ejemplo, de 5,692 nuevos casos de tumores de SNC de una poblacién de
48.6 millones de personas la tasa fue de 3.3 por 100,000 habitantes en el
2005 con una incidencia mayor en el sexo masculino para tumores
malignos, siendo los gliomas (52.6%) y tumores de células germinales los
mas frecuentes en nifios. El meduloblastoma fue el tumor mas frecuente
de los tumores neuroepiteliales en la poblacion pediatrica. La tasa cruda
por grupo de edad: 5a 9, 10 a 14 y 15 a 19 afios fue de 2.1, 2.05y 2.74
por 100,000 habitantes por afio. En nifios la incidencia del astrocitoma
pilocitico, meduloblastoma, craneofaringioma y ependimoma disminuyen
con la edad (7).

En Irdn, en el Registro Nacional de Cancer en un periodo comprendido del
2000 al 2010, de los 1,948 casos de tumores de SNC el 93.3 % se
localizaron en el cerebro, 5.1% correspondieron a médula espinal y cauda

equina y 1.6% afectaron a pares craneales u otra estructura relacionada
(8).

Los tumores del SNC en México comprenden el 22% de todos los tumores
hasta los 14 afos de edad y el 10% de los tumores en nifios de 15 a 19
afios de edad. Considerando su forma de presentacion clinica y la
evolucion posterior a un evento quirdrgico este tipo de neoplasias

representan la principal causa de muerte en nifios de 0 a 14 afios de edad.



La poblacidén inscrita en el Registro de Cancer en Nifilos y Adolescentes
durante el periodo 2005-2010 en México, tiempo de vigencia de dicho
sistema de registro, asciende a 3,569 pacientes en menores de 20 afos,
cuya distribucién por sexo muestra un predominio masculino, con el 54.9%
del total de los casos. En cuanto a la distribucion por edad, la mayor
concentracion de los casos inscritos se ubica en el grupo de 10 a 14 afos
(53.4%), seguido del grupo de 5 a 9 afios (30.7%). La estirpe histologica
de los tumores en la poblacion pediatrica en México es similar a la

reportada en la literatura internacional (1,4,5)
Tratamiento neuroquirdrgico

El tratamiento quirdrgico de los tumores del SNC se realiza mediante
diversas técnicas quirdrgicas, craneotomias a cielo abierto, seguidas de
las cirugias de minima invasion y las qué, en la actualidad, se realizan con
neuronavegacion, endoscopia y esterotaxia (10,11). Dichas técnicas
ofrecen una opcion terapéutica para el paciente pediatrico, sin embargo la
intervencién quirdrgica se lleva a cabo dependiendo del tipo de
presentacion tumoral: cortical, superficial o profunda, involucracién de

estructuras vitales como son tallo cerebral, diencéfalo o areas elocuentes.
Quimioterapia en el tratamiento de los tumores cerebrales en nifios

La quimioterapia se utiliza con dos objetivos: mejorar las tasa de curacion
y reducir las dosis totales o bien la extension de radioterapia. Los tumores
germinales, los tumores embrionarios (meduloblastomas /TNEP) y los
gliomas de bajo grado en localizaciones elocuentes que no permiten su
reseccion y los pacientes menores de tres afos, se benefician de esta
estrategia; mientras en otros tipos de tumores: gliomas de alto grado y
tumores de tallo cerebral tienen resultados inciertos y requieren mayor
aplicacion para demostrarlos (12, 13). El tratamiento de estos tumores

precisa la extirpacion quirdrgica, si son de alto grado de malignidad, se



utiliza ademas un tratamiento adyuvante con radioterapia y quimioterapia,
dado que la extirpacion quirdrgica no permite la curacion. La estrategia del
tratamiento se ofrece de acuerdo al tipo histologico de la lesion.

En lactantes y menores de tres afios diagnosticados con tumores malignos
gue requieran tratamiento con radioterapia, se ofrece quimioterapia con la
finalidad de posponer la radiacion hasta llegar a la edad de tres afios de

vida.
Radioterapia en tumores del SNC

El objetivo del tratamiento de radioterapia es administrar una dosis
homogénea de irradiacion sobre un volumen tumoral, localizado con
precision, con dosis minimas en los tejidos sanos vecinos. La definicion
del volumen del tratamiento debe ser lo méas precisa posible, pero también
estard condicionada por la historia natural del tumor, sus patrones de
diseminacion, la finalidad del tratamiento (radical o paliativo) y la tolerancia
de los tejidos sanos vecinos (14). Para realizar una planificacion de
tratamiento adecuado se debera considerar el volumen de tratamiento, la
dosis que se requiere administrar, la tolerancia de los 6rganos criticos y
los factores propios del paciente como la edad o su estado general. Para
la planeacién se requiere de una TAC de craneo que sirve para delimitar
la lesion por tratar. Los equipos que se utilizan son aceleradores lineales y
técnicas isocéntricas con protecciones individualizadas. La lesidn
permanente radioinducida puede afectar a los pares craneales y al eje
hipotalamo-hipofisiario, asi como producir déficit en las funciones
cognoscitivas: en la capacidad intelectual de memoria y atencion (15). La
sustancia blanca es mas sensible que la gris y en niflos mas pequefos

cuya mielinizacion es incompleta, el riesgo es mayor.

La radiocirugia y la radioterapia estereotactica son dos procedimientos
minimamente invasivos que utilizan técnicas de irradiacion de haces

convergentes con el objetivo de administrar una alta dosis sobre un

9



volumen pequefio definido con precision y con una marcada disminucion
en el gradiente de dosis a su alrededor. Estas técnicas permiten concentrar
la dosis sobre el volumen de tratamiento, de manera que, en los tejidos
vecinos la dosis sea claramente inferior, por este motivo se necesita alta
precision que se consigue mediante la utilizacibn de técnicas de
esterotaxia, tanto en la localizacion del volumen a tratar como en la

aplicacion del tratamiento de radioterapia (16).

Efectos tardios del tratamiento en el paciente pediatrico con tumor de
SNC.

El término “efectos tardios” se refiere a las complicaciones, déficits,
discapacidades o resultados adversos que surgen como consecuencia de
la enfermedad y los tratamientos (16). Dichos efectos, experimentados por
los nifios con tumores cerebrales, abarcan multiples aspectos: médicos,
neuro-cognoscitivos, educativos, sociales y de comportamiento. La
mayoria de los efectos tardios pueden ser atribuidos al dafio neuroldgico
producido por el tumor y su extirpacion, por la toxicidad de la quimioterapia

y por los efectos de la radiacion en el desarrollo del SNC (17, 18, 19).

Las secuelas pueden ser sensoriales, motoras, de lenguaje, cognoscitivas
y de comportamiento, afectan a la capacidad de aprendizaje del nifio, al
rendimiento académico, su adaptacion a la escuela y su socializacién. Una
cuarta parte de los nifios supervivientes de tumores malignos utilizan
servicios de educacién especial en la escuela (20), la mayoria obtienen

resultados académicos y niveles educativos bajos (21).
Calidad de vida

El concepto de calidad de vida esta presente desde la época de los
griegos, ha venido cobrando importancia desde los 90s debido a la
sobrevida de la poblacién que no necesariamente esta relacionada a una

mejor calidad de vida. El aumento en la esperanza de vida al nacer en los
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paises desarrollados, es uno de los indicadores que contextualiza el
cambio epidemioldgico que experimentan las enfermedades de la infancia.
De ahi la importancia en el desarrollo de una medida que tenga en cuenta
la opinidn del individuo, es decir, la forma en que el sujeto percibe su
estado salud enfermedad. Cobrando relevancia dado que hay un mayor
nimero de personas con algun grado de discapacidad y con
enfermedades cronicas que padecen los efectos de la misma y del
tratamiento (3,22, 23, 24). La informacion que proporciona esta medida
permite identificar distintos estados de morbilidad y bienestar, evaluando
no solamente el impacto de los tratamientosy las intervenciones médicas,
ya que al identificar caracteristicas socio-demograficas de la poblacién en
estudio, se puede también conocer el impacto en el estado salud-
enfermedad del individuo, en el @&mbito fisico, psicoldgico y social (3,24).

Trojanowski., et al analizaron en 1989 la calidad de vida de pacientes
adultos con gliomas supratentoriales tratados con quimioterapia mas
radioterapia o solamente con radioterapia, compararon la calidad de vida
antes y después del tratamiento integral. La evaluacion se realizé con el
instrumento: “Neuropsychological Life Quality coefficient (NLQC)” y con la
escala de Karnofsky. El analisis de evaluacion con Karnofsky demostro
que la calidad de vida era significativamente mas baja en pacientes con
tumores de mayor grado de malignidad que en los que tenian bajo grado.
Mientras qué, con la escala NLQC se demostr6 que no habia diferencia
entre ambos grupos antes y después del tratamiento, los de alta
malignidad con los de baja malignidad y en los pacientes tratados con
radioterapia vs aquellos en los que se agrego quimioterapia; concluyendo
en la necesidad de crear instrumentos de medicion adecuados para medir

calidad de vida relacionada con la salud (25).

No existe acuerdo acerca de la definiciébn del concepto calidad de vida

relacionada con la salud (CVRS); la mayoria de los autores coinciden en
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gue se trata de un concepto subjetivo y multidimensional. Se considera
gue la salud no implica la ausencia de la enfermedad, sino que se asocia
a otros factores, por ello la importancia de la percepcion subjetiva del
individuo, el cual se halla inmerso en un sistema de valores, creencias y
costumbres, desde donde se proyectan, de forma particular, sus objetivos,

expectativas y preocupaciones.

La OMS define a la calidad de vida como una percepcion individual del
sujeto en un contexto cultural: sus éxitos, expectativas y modo de vida, el
sistema de valores en que se desenvuelven en relacion con sus objetivos,
normas y preocupaciones (26). Por tanto, la calidad de vida debe
considerarse como un constructo multidimensional. En el area médica, el
enfoque de calidad de vida esta relacionada con la salud distinguiéndola
asi de otros factores del entorno social (como lo es el econémico), para

relacionarse con la propia enfermedad o con los efectos del tratamiento
(27).

En el caso de nifios y adolescentes, el concepto salud-enfermedad no solo
considera los aspectos fisicos, psicologicos y sociales, sino la habilidad
para realizar actividades apropiadas para su edad.

Las dimensiones que evalla la CVRS en nifios y adolescentes incluyen
su capacidad para realizar actividades diarias (como movilidad y cuidado
personal), aspectos cognoscitivos (memoria, habilidad para concentrarse
y aprender), las emociones, la percepcion de si mismo, asi como las

relaciones interpersonales y con el medio (24).
Instrumentos para la evaluacion de la CVRS

La medicion de la CVRS se obtiene a partir de las respuestas de los
individuos a un cuestionario estandarizado que comprende distintas

dimensiones. Estas se construyen con preguntas o items cuyos niveles de
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respuestas estan categorizadas en escalas, para ello el instrumento

debera confirmar su validez y confiabilidad (24,62).

La CVRS es un constructo multidimensional que considera el estado fisico,
funcional, mental y social. En pacientes con tumores del SNC se han
utilizado escalas simples como la de Karnofsky Performance Status Scale
(KPS), Beck Depression Inventory (BDI) y la Folstein Mini-mental State
Examination (MMSE), o escalas disefiadas para pacientes para cualquier
tipo de cancer (genéricas) como la European Organization for Research
and Treatment of Cancer (EORTC), Core Quality of Life Questionnaire
(QLQ-C30) y The Functional Assessment of Cancer Therapy- General
(FACT-G), o bien, més recientemente, escalas especificas para pacientes
con tumores del sistema nervioso central: Brain Cancer Module (BCM) y
Functional Assessment of Cancer Therapy-Brain (FACT-br). Un gran
namero de instrumentos multi-items se han desarrollado para reportar la
CVRS en los pacientes con Gliomas (28). Las escalas mas ampliamente
usadas han sido: KPS, MMSE, QLQ-C30, BCM, FACT-br y Linear Analog
Self-Assessment. (LASA) (28).

El estudio de CVRS en pacientes con tumor de SNC, requiere de una
escala especifica, sin embargo una escala con multiples items implicaria
la dificultad para completarla en ciertos pacientes. (28) Walker et al.,
encontraron que el simple hecho de la extensién de la escala era razén
suficiente para obviar la respuesta del cuestionario aproximadamente
70%, mientras que el rehusar a contestarlo sélo implicé el 6% (29).

Los parametros de los instrumentos de medicion de la calidad de vida
deben ser dindmicos, es decir, ser sensibles al cambio en caso de que el
sujeto sea sometido de nueva cuenta a una evaluacion con el mismo
instrumento de medicion y reflejar cambios en relacion con una evaluacion

inicial. (28)
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Los pacientes con tumor de SNC tienen implicito un déficit cognoscitivo
gue implica la necesidad del apoyo en el tutor o familiar que lo ayuda en
su vida cotidiana, ellos proveen informacion util en relacion al sujeto de
investigacion, particularmente en asuntos concretos, aspectos
observables de la calidad de vida, ademés de influir sobre los sentimientos
y experiencias al estar intimamente relacionados. De ahi surge la utilidad
del proxy-reporte o reporte del pariente cercano cuando el paciente no

puede llevar a cabo su auto-reporte. (28,30, 31)

Factores relacionados con la calidad de vida en pacientes adultos con

tumores cerebrales

Algunos factores ya estudiados en pacientes adultos afectan de manera
importante la calidad de vida: sexo, edad, localizaciéon del tumor, histologia
del tumor, humor del paciente, estrategias de tratamiento, expectativas,

experiencia Yy la relacion que se tenga con el paciente.
Sexo

Mainio et al., Rogers et al., y Janda et al., encontraron en el seguimiento
durante un afio con respecto a la calidad de vida en pacientes con tumores
de sistema nervioso central que las mujeres tenian una calidad de vida

més baja en relacion con hombres (32,33,34).

Localizacién del tumor

Sin importar la localizacion del tumor en el hemisferio lado derecho o
izquierdo, se tiene que la CVRS es peor, aunque en muchos estudios es
controversial. Se han asociado reportes en pacientes con tumor del SNC
de lado izquierdo con sintomas de depresién mayor debidos a problemas
de memoria, a la afeccion en la emision del lenguaje, déficit cognoscitivo y
dificultad en la comunicacion. (28, 30,35) Otros estudios indican que el lado
derecho causa mas tension y efectos negativos en multiples dimensiones

de la CVRS (36). Algunos autores indican que la presencia del tumor en
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uno u otro hemisferio no afecta la CVRS (33). Sin embargo una explicacion
de la discordancia de resultados es que los instrumentos de medicion de
Calidad de Vida aplicados, no son tan sensibles para determinar
diferencias, por ello es necesario construir una escala susceptible de

evidenciar dichos cambios. (28)

Clasificacion histoldgica del tumor

Los efectos en cuanto a la medicion de la CVRS muestran
contradicciones. En astrocitomas de grado Il y IV no existen diferencias
significativas en los resultados en la medicién de la CVRS, (37) mientras
gue hay otros reportes que dicen que los grado IV tienen un pobre reporte
en la CVRS, debido a la agresividad que representa el Glioblastoma
Multiforme (grado 1V) (38).

Depresioén

Los sintomas de depresion son comunes en pacientes con gliomas de alto
grado y se incrementan con el paso del tiempo. La depresién se ha
empleado como un factor predictivo de mala calidad de vida y poca
sobrevida en pacientes con tumores cerebrales. (32, 39, 40) La depresion se
asocia a la disminucion de la calidad de vida en pacientes con gliomas,
desafortunadamente son pocos los estudios que intentan medir su efecto
sobre la calidad de vida (39,40). La concordancia entre la deteccion o
reconocimiento de la depresién por parte del médico y del sujeto en
investigacion es baja; incluso cuando el médico supone el diagndstico y
ofrece el tratamiento farmacoldgico para la depresién el paciente se niega

a recibir el mismo. (41)

Funcidén neurocognoscitiva

Los gliomas de alto grado causan alteracion cerebral de tipo cognoscitivo
gue afecta su bienestar y se manifiesta en la medicién de la calidad de

vida con instrumentos especificos e instrumentos genéricos (42).
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Supervivencia

Los instrumentos de medicion de CVRS al ser aplicados en pacientes con
gliomas de alto grado han demostrado una puntuacion baja y se relaciona
con una sobrevida corta. Mauer et al., (43) reportaron puntuaciones basales
bajas de la calidad de vida agregando algunos factores clinicos que
predicen la sobrevida en pacientes de reciente diagnostico con
glioblastoma multiforme. En cambio Meyers et al., (42) documentaron que
no es la puntuacion en la escala de calidad de vida lo que indica la
sobrevida de los sujetos, sino el deterioro cognoscitivo en pacientes con
glioma maligno recurrente. Klein et al. (44) encontraron que la funcion
cognoscitiva estaba relacionada con menor sobrevida en pacientes seniles
con gliomas grado IV, pero este factor era independiente en pacientes con
gliomas de alto grado en otro grupo de edad. Mainio et al. (45)
demostraron que la depresion tenia relacion con la poca sobrevida en
pacientes con gliomas de bajo grado. Sin embargo es dificil establecer una
comparaciéon debido a que se emplean distintas escalas de medicion de
Calidad de Vida y los gliomas ofrecen una gran heterogeneidad de

presentacion (28).
Tratamiento

La determinacion de las diferencias en la terapéutica integral aun no se ha
considerado, por lo que es necesario evaluar la calidad de vida antes de
comenzar el tratamiento para poder intervenir de manera proactiva. Pocos
investigadores han evaluado el estado basal de la calidad de vida en
pacientes con gliomas de alto grado (46). Lo mas frecuente es encontrar
evaluaciones posteriores al tratamiento quirdrgico y antes de comenzar el

tratamiento adyuvante (28).

Factores que influyen en la CVRS en pacientes pediatricos con tumor
del SNC
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Sato et al, estudiaron en la poblacion pediatrica con tumor de SNC
mediante la aplicacion del Peds QL TM Brain Tumor Module en
comparacion con una escala de ansiedad para nifios State-Ttrait Anxiety
Inventory for Children (STAIC) la influencia que tiene la ansiedad del
paciente a su nueva condicion y el reporte de calidad de vida que se
obtiene con la resolucion de los instrumentos de CVRS, sin encontrar una
gran diferencia estadistica demostrable al hacer comparativo el reporte de
los nifios. En los padres o tutores ademas se aplicé un cuestionario de
caracteristicas sociodemograficas en salud Kessler-10 (K10) comparando
el reporte de los nifios con el de los padres o tutores los nifios tuvieron una
calidad de vida similar, no existiendo estadisticamente diferencias;
también se ha visto que el reporte del pariente o de los padres que cuidan
al nifio se ve alterado por el grado de estrés psicolégico, afectando la
percepcion real de la calidad de vida relacionada con la salud durante la

aplicacion del instrumento (60).
Escalas de calidad de vida en Pediatria

Los cuestionarios pediatricos que miden CVRS se clasifican en genéricos
y especificos segun las caracteristicas para las cuales han sido creadas
sus dimensiones. Los primeros se utilizan en la poblacion general,
independiente del estado salud enfermedad y solo estan dirigidos para dar
una aproximacion del estado general de salud (22,24). Los instrumentos
especificos estan dirigidos a una enfermedad y sus dimensiones intentan
profundizar en aspectos de la calidad de vida, de un sintoma, proceso
agudo o croénico, capturando con mayor precision el impacto de los

tratamientos y las intervenciones médicas (24,59).

Se han realizado estudios para evaluar la calidad de vida en los pacientes
pediéatricos con tumores del SNC, (47,48,49,50) sin embargo es dificil evaluar
integralmente a todos los pacientes que son sometidos a dichos

tratamientos, ya que a menudo los pacientes presentan secuelas
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neuroldgicas, cognoscitivas y psicosociales al diagnéstico y posterior al

tratamiento integral (51).
Escala de Lansky

La escala de Lansky permite evaluar la situacion funcional, se ha utilizado
para evaluar una parte de la calidad de vida después de una terapéutica
oncoldgica en el paciente pediatrico; es un instrumento que rellena el
padre, la madre o el tutor y registra la actividad en juego habitual de un
nifio con cancer. Trata de proveer una medida estandar del nivel de

actividad del nifio. Es un analogo de la escala de Karnofsky de los adultos
(52).

Escala de COOP-Darmouth

Un instrumento genérico de medicién de la calidad de vida en poblacién
pediatrica es el COOP-Darmouth, Lopez- Garcia et al., validaron en 1996
el cuestionario. Se aplic6 en pacientes pediatricos con enfermedades
cronicas entre las que se incluian leucemias, tumores éseos, tumores
malignos del SNC. Incluye 9 cuadros ilustrativos que evaltan la condicion
fisica, condicion emocional, labores cotidianas, actividades sociales, dolor,
condicién general, cambios en la condicién, apoyo social y calidad de vida
(global) (52).

Pediatric Functional Asssessment of Cancer Teraphy-Childhood
Brain Tumor Survivor. (Peds-FACT-BrS)

En el 2007 Jin-Shei L. et al. publicaron el desarrollo de un instrumento de
medicion de CVRS en pacientes pediatricos sobrevivientes con
diagndstico de tumor de SNC. Auxiliados por personal de Salud
relacionado con éste tipo de pacientes. Las dimensiones que se evaluaron
fueron: 1) Bien estar fisico 2) Funcion psicosocial 3) Afeccion del tumor

cerebral, sin embargo los items empleados tuvieron una consistencia
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interna baja demostrada con la prueba de alfa de Cronbach inferior a 0.5
(57).
The PedsQL TM Brain Tumor Module

Es un instrumento especifico para evaluar CVRS en pacientes pediatricos
con tumor del SNC. En su desarrollo intervinieron especialistas de la salud
relacionados con éste tipo de pacientes.  Consta de seis dominios 1)
Problemas cognoscitivos (siete items), 2) Dolor y malestar (tres items), 3)
Equilibrio y movimiento (tres items), 4) Produccion de ansiedad (tres
items), 5) Nausea (cinco items) y 6) Preocupacion (tres items). El
cuestionario debe ser contestado por los padres o el tutor para los nifios
de 2 a 4 afios, mientras que para nifilos de 5 a 18 afios puede ser
contestado por el propio niflo. Los nifos a partir de 5 afios que no pueden
contestar el instrumento pueden ser auxiliados por sus padres o tutores,
dado que la escala lo permite. Las instrucciones de llenado implican que
debera contestarse de acuerdo a lo ocurrido en los ultimos siete dias, con
una calificacion de cero a cuatro puntos, siendo 0= sin problemas, 1= casi
nunca hubo problemas, 2= algunas veces un problema, 3= frecuentemente
un problema y 4= casi siempre es un problema. Los items son
transformados de acuerdo a una puntuacion inversa, de tal forma que van
de 0 a 100 la puntuacién. Una puntuacion de 100 equivale a la mejor
calidad de vida. (54) La consistencia, validez y confiabilidad del instrumento
se establecié en el 2007 por Palmer, et al., en donde se invitaron a 103
familias que fueron reclutadas en el Children’s Hospital Los Angeles,
logrando la aceptacion de 99 de ellas para contestar el modulo en cuestion.
Para corroborar la factibilidad de respuesta en los pacientes se aplicé el
cuestionario de calidad de vida Peds QL TM en niflos con paralisis
cerebral, para discernir la capacidad de contestar completo el cuestionario.
Asi mismo se pregunto a los padres si sus hijos eran capaces de contestar

apropiadamente las preguntas, su capacidad para leer y escribir, si eran
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capaces de hablar o de responder asintiendo o negando. No hubo
diferencias significativas en las respuestas de los pacientes con respecto
a sus padres. Para analizar la validez de convergencia del instrumento en
cuestion, se realizo la aplicacion del Peds QL 4.0 en nifios sanos que
acudian a visitas médicas, aplicAndose el cuestionario por via telefénica o
por via correo electronico con un total de 4,897 nifios y 4668 nifias con un
promedio de edad de 7.84 afios. El auto-reporte fue contestado por 2810
nifos y 2,669 nifias con un promedio de edad de 9.8 afos. Se aplico
ademas la Escala de Fatiga multidimensional a una muestra de la

poblacién sana de 52 nifios sanos y en padres de nifios sanos (n=102).

Los resultados de 99 pacientes fueron: los pacientes que no pudieron
contestar (autoreporte) 17 con edades de 2 a 4 afios, 7 pacientes se
sentian enfermos al intentar responder el cuestionario, 11 no pudieron
contestar por problemas cognoscitivos, 5 rehusaron a contestar y 4 que al
comenzar a contestar se sintieron fatigados durante la entrevista y dejaron
incompleto el cuestionario. De los nifios con tumor de sistema nervioso
central que fueron elegidos para realizar el auto-reporte, sélo el 62% (51
nifios) lo completd, doce fueron de la edad de 5 a 7 afos, 19 nifios de
entre 8 a 12 afios y 20 adolescentes de entre 13 a 18 afios, soOlo 4
adolescentes requirieron asistencia para llenar los cuestionarios. No hubo
diferencias significativas en los nifios con asistencia y los que no tuvieron
asistencia. La poblaciéon de pacientes con tumor de Sistema Nervioso
Central 102 correspondieron a tumores de fosa posterior / tallo cerebral 62
(62.62%), supratentoriales 15 (15.2%) y tumores de la linea media 15
(15.2%). Los tratamientos incluidos fueron: radioterapia 61 (61.6%), Cirugia
83 (83.8%), quimioterapia 87 (87.9%) y transplante de médula ésea 5
(5.1%). La consistencia interna del instrumento se demostré en los
resultados de acuerdo a cada item con un analisis de Correlacién

intraclase; de ahi se describe en el reporte del pariente “proxi” y en el auto-
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reporte de los nifios indices superiores que permitian definir la objetividad
en cuanto a la concordancia del instrumento al ser comparativo el resultado.
Siendo la nausea en el grupo de 5 a 7 afios y de 8 a 12 afios quien reportd
un indice de 0.30y 0.55 respectivamente, asi como la preocupacion de 0.54
en el grupo de 5 a 7 afios los que reportaron un pobre acuerdo. Mientras
gue en el auto-reporte de los nifios de 8 a 12 afios y de 13 a 18 afios el

reporte fue mayor de 0.69 en el resto de los items de dicha escala.

El coeficiente de alfa de Cronbach demostré en la mayoria de los items
una superioridad a 0.70 siendo el item de nausea y preocupacion los que
reportaron niveles inferiores. En este estudio se concluye que hay
viabilidad de la consistencia interna y la validez de constructo del Peds QL
TM Brain Tumor Module con un coeficiente alfa de Cronbach de 0.70. Para
los dominios de ndusea y preocupacion la mayoria de los nifios de 5 a 7
afos tuvieron problemas al contestar, lo que resulté en una atenuacion de
la prueba estadistica de alfa, los autores recomendaron la aplicacion del

andlisis test-retest para consolidar sus resultados (54).

Sato |., et al, realizaron en el 2010 la descripcién de su estudio con la
escala Peds QL TM Brain Tumor Module en Japon realizando la validacion
en pacientes pediatricos con tumor del SNC; para ello involucraron a
personal de la salud que tenia relacion con este tipo de pacientes, nifios
con tumor cerebral y sus parientes, entrevistas de tipo cognoscitivo,
aplicacién de encuestas pretest y propiamente el cuestionario. Los autores
sometieron a validacion esta escala por considerar que los 24 items a
responder requerian poco tiempo (de 4 a 11 minutos para el auto-reporte
de nifios y de 2 a 6 minutos en el reporte del pariente proxi), que podia ser
aplicado mediante una entrevista (esencial para aquellos pacientes que no
podian ver o tenian alguna limitacibn motora) y se presentaba en varios
formatos para auto-aplicacion por grupo de edad de 5 a 7 afios, de 8 a 12

afios y de 13 a 18 afos, y un formato de proxi-reporte que incluye al grupo

21



de 2 a 4 afos y el resto de los grupos con un tipo de disefio que permite
medir de manera idéntica los conceptos y su contenido. La escala fue
aplicada después de llevar a cabo su traduccion al idioma japonés y de
realizar una prueba piloto. La intencion del estudio fue valorar la validez de
constructo y consistencia interna de la escala Peds QL Brain Tumor
Module con el coeficiente de alfa de Cronbach. Los participantes fueron
reclutados de 6 hospitales en Japon. 137 nifios contestaron el cuestionario
completo de 166 (91 del sexo femenino) y 166 padres (153 fueron las
madres de los pacientes). Se demostré que el instrumento tiene
consistencia interna (coeficiente alfa de Cronbach >0.70) excepto para la
escala de dolor y malestar. Los diagnésticos de los pacientes fueron
tumor embrionario (n=47, 29%), tumor de células germinales (n=36,
22.2%) gliomas de alto grado (n=25, 15.4%) gliomas de bajo grado (n=39,
24.1%) y otros (n=15, 9.3%) Los tratamientos recibidos fueron: solo cirugia
(n=23), solo radioterapia (n=1), solo quimioterapia (n=4), cirugia mas
radioterapia (n=16), cirugia mas quimioterapia (n=24), radioterapia mas
guimioterapia (n=5) y la combinacion de cirugia, radioterapia y
quimioterapia (n=88). Una intencién de validez de convergencia y de
discriminacion se realiz6 en comparacién con la Peds QL TM Generic
Cores Scales and State- Trait Anxiety Inventory for children vy fue
aceptable. Ellos recomendaron la aplicacion de esta escala y verificar su

sensibilidad al cambio en relacion a estudios longitudinales. (55).

En 2012 Kuhlthau, et al.publicaron un estudio prospectivo en el que se
midié la calidad de vida con la escala Peds QL Brain Tumor Module, en
pacientes pediatricos con tumor cerebral de 2 a 18 afios de edad, tratados
con radioterapia, demostrando la validez de convergencia en relacion a la
aplicacion del PedsQoL core, modulo de Cancer. El estudio se desarrollo
en el Massachussetts General Hospital dentro de las 2 semanas de inicio

a la irradiacion, la poblacion elegible fue de 285 pacientes y parientes de
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lengua hispana o inglesa. De estos sélo el 85% (n=142) aceptaron
participar, la cohorte a estudiar fue de 142 pacientes con diagnéstico de
tumor cerebral. De éstos 101 pacientes fueron evaluados mediante auto-
reporte o reporte de pariente-proxi. Los nifios de entre 2 a 5 afios no fueron
elegibles para auto-reporte. A los tres afios del tratamiento fueron
evaluados 43 pacientes, este niumero se redujo porque hubo progresion
del tumor y muerte en 12 pacientes, 57 pacientes no aceptaron continuar
en la investigacion, 23 no respondieron a los tres afios en que se requeria
la nueva evaluacién y 7 pacientes que cumplieron la mayoria de edad (méas
de 18 afios) y no realizaron la evaluacion de la Calidad de vida. La
poblacion fue reclutada del 2004 al 2010 con un seguimiento desde marzo
del 2011. Fue clasificada por su tratamiento en radioterapia solamente,
cirugia y radioterapia, radioterapia y quimioterapia y quimioterapia sola.
Los diagnésticos de los pacientes fueron meduloblastoma (n= 50),
ependimoma (n=31), glioma de bajo grado (n=20), otras neoplasias de

bajo grado (n=23) y Tumor de células germinales / Germinoma (n=18) (56).

La mayoria de los pacientes recibieron hasta 96 Gy (96%) y una gran
mayoria (62%) fueron tratados con quimioterapia antes, durante y después

de la radioterapia.

Los resultados demostraron una tendencia a mejor calidad de vida con la
escala de PedsQoL moddulo de céancer con 68.1 puntos iniciales al
comienzo y a los tres afios con 76.5 con significancia estadistica (P=
0.0075) en el reporte de pariente proxi. En el auto-reporte de los nifios se
demostré la misma tendencia al inicio 76.2 puntos y a los tres afios 79.9
puntos con significancia estadistica (P=0.0599). En el PedsQL Brain
Tumor Module se report6 al principio del tratamiento una baja puntuacién
en el reporte del pariente proxi 67 puntos, mientras que en el auto-reporte
de los nifios fue de 74.8 puntos (P>0.001).
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Los pacientes con diagnostico de meduloblastoma, tumor
neuroectodérmico primitivo y tumor germinal tuvieron baja calidad de vida
basados en la puntuacién de la calidad de vida en el auto-reporte y en el
proxi-reporte. La extension de la cirugia no se relaciona con la calidad de
vida para esta escala. La quimioterapia se relaciondé de manera adversa
en la calidad de vida. Asi mismo se encontré que pacientes con bajo
coeficiente intelectual y problemas conductuales reportaron baja calidad
de vida. Al hacer un comparativo con el Modulo de Tumor Cerebral se

demostro la validez de convergencia en la prospeccién y en los resultados

(56).
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JUSTIFICACION

Para evaluar la calidad de vida de los pacientes pediatricos con tumor de
SNC en pediatria se requiere un instrumento de medicidbn que permita
dicha situacion, en poblacion hispanohablante, como lo es en el caso de
México, no se cuenta con una escala especifica que permita dicha
evaluacion. De tal forma que la validacion de la escala Peds QL Brain
tumor en espafiol ayudara a identificar si es posible su aplicaciéon en
poblacién mexicanay si servira para evaluar la calidad de vida de los nifios
con tumor de SNC. Con ello se permitira evaluar el impacto en la salud de
las intervenciones médicas y no médicas en los pacientes pediatricos con
tumor de SNC. Podria servir de tamizaje en poblacion pediatrica con tumor
de SNC y con ello estimar las necesidades en los servicios de salud para
guiar la toma de decisiones para definir la asignacién de recursos en

programas de salud que sirvan de apoyo a esta poblacion.

La escala Peds QL Brain tumor Module ha sido validada en Japon y ha
demostrado su consistencia interna con alfa de Cronbach superior a 0.67
en el analisis estadistico de sus dimensiones con intervalos de confianza
de 95%, de ahi el interés por validar esta escala dado que constituye una

intencion de integrar el conocimiento de manera global..
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El paciente pediatrico con tumor de Sistema Nervioso Central tiene
implicito un compromiso neuroldgico importante que abarca su situacion
cognoscitiva y funcional afectando la calidad de vida antes de someterse
a un tratamiento quirdrgico y oncoldégico adyuvante, este tratamiento
ofrece una mejora en la supervivencia y modifica la calidad de vida del
paciente en cuestién, reflejandose en la integracion del paciente pediatrico
al nucleo familiar y a la sociedad. La escala de calidad de vida PedsQL TM
Brain Tumor en espafiol ofrece una posibilidad de evaluacion en los
pacientes pediatricos con tumores del sistema nervioso central, esta
investigacion constituye la primera intencién de validacion de la escala en
poblacion hispanohablante; dada la creciente necesidad de evaluacion de

la calidad de vida en este tipo de pacientes.

Pregunta de investigacion

¢,Cual es la confiabilidad y validez de la escala de vida Peds QL TM Brain
Tumor en su version en espafiol, para evaluar la calidad de vida de

pacientes pediatricos mexicanos con tumor del sistema nervioso?
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OBJETIVOS GENERALES
Determinar confiabilidad y validez de la escala de calidad de vida Peds QL
TM Brain Tumor en su version en espafiol, para evaluar la calidad de vida

de pacientes pediatricos mexicanos con tumor del SNC.

Objetivos especificos

Determinar la consistencia interna de la escala Peds QL Brain Tumor en
su version en espafiol, en niflos mexicanos con tumor de SNC con alfa de
Chronbach superior a 0.7

Determinar validez de contenido, validez aparente y validez de constructo
de la escala Peds QL Brain tumor en su version en espafnol.

Determinar la sensibilidad al cambio de la escala Peds QL Brain tumor en

su version en espafol.

27



HIPOTESIS

. La escala de calidad de vida Peds QL TM Brain Tumor en su version en
espafiol, para evaluar la calidad de vida de pacientes pediatricos
mexicanos con tumor del SNC tendra consistencia interna (alfa de
Chronbach superior a 0.7)

. La escala de calidad de vida PedsQL TM Brain Tumor en su version en
espafol, para evaluar la calidad de vida de pacientes pediatricos
mexicanos con tumor del SNC tendra validez de contenido, validez
aparente y validez de constructo.

. La escala de calidad de vida PedsQL TM Brain Tumor en su version en
espafol, para evaluar la calidad de vida de pacientes pediatricos

mexicanos con tumor del SNC tendréa sensibilidad al cambio.
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PACIENTES, MATERIALES Y METODOS

Se realiz6 el estudio en los servicios de Oncologia pediatrica y
Neurocirugia pediatrica de la UMAE Hospital de Pediatria del Centro
Médico Nacional Siglo XXI, del Instituto Mexicano del Seguro Social

durante los afos 2013 y 2014.

Para lograr los objetivos, el estudio se dividié en las siguientes fases, de

acuerdo con el siguiente esquema:

FASE | 1. Seleccion de la escala: Peds QL Brain Tumor

ccion del instrumento del

3. Validez aparente y de

contenido
a piloto con el

5. Retrotraduccion del espaiiol al inglés

7. Concurrencia
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Fase |

Se realizd una busqueda de las escalas de calidad de vida especificas
para definir y escoger la que se utilizaria para esta investigacion, de ellas
se definio que la escala Peds QL Brain Tumor Module tenia la mejor
validez en la literatura.

Traduccion del instrumento

Se solicito autorizacion al Dr J.W. Varni para traducir del inglés al espafol
la escala Peds QL Brain tumor, dado que la escala tiene derechos de autor.
(Anexo 1)

Se tradujo la escala Peds QL Brain tumor del inglés al espafiol por dos
peritos traductores oficiales de lengua materna espaiol. (Anexo 1)
Validez aparente y de contenido

Se evalud cada dimension con sus items de la traduccion de la escala
Peds QL Brain tumor en espariol por un comité de profesionales de la salud
gue atendieran a nifios con tumor de sistema nervioso central, con
experiencia superior a cinco afios, se incluyeron dos neurdélogos pediatras,
dos neurocirujanos pediatras, dos oncélogos pediatras, dos rehabilitadores
en pediatria, dos psicélogos adscritos al servicio de pediatria, una
paidosiquiatra y dos pediatras, ademas de dos padres con hijos que
padecian tumor de sistema nervioso central. Con este comité de
profesionales y padres de pacientes con tumor de SNC se hizo la
evaluacion de la traduccion y se llevaron a cabo las correcciones que se
consideraron apropiadas para esta traduccion.

Con las dos traducciones del inglés al espafiol se consolidé una sola

escala a la que se le denominé Peds QL Brain tumor en espafiol.
Prueba piloto.

Una vez avalada la escala Peds QL Brain tumor por el comité de

profesionales, se aplico la prueba piloto a un grupo de treintainueve
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pacientes pediatricos oncologicos de la consulta externa de oncologia
en el hospital de pediatria, dado que son un grupo similar a la poblacion
objetivo a la cual esta dirigida la escala Peds QL Brain tumor en espaiiol,
para verificar factibilidad, entendimiento de las preguntas por parte de los
pacientes y sus padres, en algunos casos los pacientes y los padres
contestaron de acuerdo a la calificacion que ofrece la escala. La seleccion
de los pacientes fue aleatoria.

Con este instrumento Peds QL Brain tumor en espafiol se solicito la retro-
traduccion del espafiol al inglés por un perito traductor oficial de lengua
materna inglesa.

Con el instrumento Peds QL Brain tumor en espafiol retro-traducido, se
solicitd la evaluacién del autor para su uso en poblacién hispanohablante.
Se obtuvo de nueva cuenta autorizacion del autor J.W. Varni para aplicar
el instrumento Peds QL Brain tumor en espafiol a pacientes pediatricos

con tumor de sistema nervioso central y uno de sus padres.

Fase Il

Confiabilidad y validez de constructo

Se aplicéd la escala Peds QL Brain tumor en espafiol a sesenta y seis
pacientes pediatricos con tumor de sistema nervioso central y uno de sus
padres, se evalud confiabilidad del instrumento mediante la aplicacién del
coeficiente de alfa de Chronbach para determinar consistencia interna.
Los criterios de seleccion fueron pacientes pediatricos con tumor de
sistema nervioso central de dos a dieciséis afios once meses de edad de
ambos sexos que se encontraban en cualquier etapa de la atencion médica
o tratamiento: diagndstico, tratamiento con quimioterapia o radioterapia y
al terminar exitosamente el tratamiento o en recaida. Que tuvieran la

capacidad de resolver el cuestionario y aceptaran realizarlo, al igual que
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uno de sus padres, mediando para ello consentimiento informado y
asentimiento en el caso de nifios mayores de 7 afios.

Se excluyeron aquellos pacientes que no aceptaran resolver el
cuestionario o sus padres no aceptaran resolverlo.

Para el andlisis de concurrencia se aplico el instrumento Peds QL Brain
tumor en espafiol y Peds QL genérico a diecinueve pacientes pediatricos
con tumor de sistema nervioso central y uno de sus padres a la vez.

Se intentd determinar la sensibilidad al cambio de la escala Peds QL Brain
tumor, al contrastar los resultados entre los siguientes tres grupos de
tratamiento: 1) grupo que se hizo la medicion de la calidad de vida el
momento del diagndstico, 2) grupo de pacientes durante el tratamiento con
guimioterapia y/o radioterapia, y 3) nifios que se encontraban sin

tratamiento oncoldgico, es decir, en periodo de vigilancia.
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Andlisis estadistico

Analisis descriptivo: se realiz6 mediante calculo de medidas de tendencia

central y de dispersion, de acuerdo con su escala de medicion. Las
variables cualitativas se presentan en frecuencias simples y porcentajes;
mientras que las continuas, como mediana y valores minimo y maximo. Se
determind que los datos no tenian distribuciéon normal, por lo que los datos

cuantitativos se presentan con mediana y valores minimo y maximo.

Analisis inferencial:

La consistencia interna del instrumento se evalud con el coeficiente Alfa-
Cronbach. La comparacién entre grupos se realiz6 con Chi-cuadrada o
prueba exacta de Fisher para las variables con escala cualitativa. En el caso
de las variables cuantitativas, la comparacioén entre dos grupos se realizé
con U-Mann Whitney, en el caso de mas de dos grupos con la prueba
Kuskal Wallis. Se utilizé el coeficiente de correlacion de Spearman para la
validez convergente. Valores de p < 0.05 se consideraron estadisticamente

significativos.

Los andlisis se hicieron con el paquete estadistico SPSS version 21.0.
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RESULTADOS
Traduccidn / retro-traduccidon de la escala Peds QL Brain Tumor

Para la validacion en nifios mexicanos de la escala de calidad de vida Peds
QL Brain tumor primero se solicito la autorizacion para la traduccion de la
escala al autor original J.W. Varni. La traduccion oficial al espafiol requirid
la intervencion de dos peritos traductores, sus caracteristicas fueron,
personas que tuvieran lengua materna espafol y certificados como
traductores de inglés. Una vez obtenida la traduccion, se integro la mejor
traduccion en una sola, obteniendo la escala Peds QL Brain Tumor en
espafol para los distintos grupos de edad, tanto para auto-reporte como
para la evaluacion por parte del padre, madre o de la persona mas cercana
al niflo (Anexo ).

Para determinar si la traduccion realizada mantenia los conceptos de la
version original, el documento que contenia la traduccion de la escala Peds
QL Brain Tumor en espafol se revisé por médicos especialistas en
atencion de nifilos con tumor de sistema nervioso central y experiencia
superior a cinco afos, para ello se envio la escala en inglés original y la
traducida al espafiol a cada uno de los profesionales, donde se indicaba
anotar los cambios que consideraran, de acuerdo a su apreciacion acerca
de la traduccién y el lenguaje utilizado en espafiol, participaron dos
neurdlogos pediatras, dos neurocirujanos pediatras, dos oncdélogos
pediatras, dos rehabilitadores en pediatria, dos psicélogos adscritos al
servicio de pediatria, una paidosiquiatra, y dos pediatras, quienes hicieron
minimas correcciones. Por ejemplo, en lugar de decir problemas
cognitivos, se sugirié6 problemas cognoscitivos; también en la dimension
de ansiedad durante los procedimientos, se sugiri6 cambiar a ansiedad
ante los procedimientos con el fin de mejorar la semantica. Una vez hechas
esas correcciones, se solicitd la intervencion de un tercer perito traductor

con las caracteristicas siguientes: tener lengua materna inglés, certificado
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y que no conociera previamente la escala por traducir; esta persona llevo
a cabo la traduccion (retro-traduccion) de la escala en espafiol al inglés.

Con esta nueva traduccion al inglés se solicitd la autorizacion para su
aplicaciéon al autor J.W. Varni, quien estuvo de a acuerdo en esta

traduccion (Anexo |), por lo que se procedié a continuar con el estudio.
Prueba piloto de la escala Peds QL Brain Tumor en espafiol

Para determinar si la traduccion era entendible para los pacientes y los
padres, se incluyeron a treinta y nueve pacientes pediatricos con cancer (y
a uno de sus padres) que se encontraban en la sala de espera de la
consulta externa de Oncologia de la UMAE Hospital de Pediatria Centro
Médico Nacional Siglo XXI del Instituto Mexicano del Seguro Social. A los
pacientes como a sus padres se les solicitd contestaran si entendian cada
item o pregunta de la escala de calidad de vida Peds QL Brain Tumor en
espafiol. En caso de que la respuesta fuera negativa se les pidi6 que
indicaran el item que no entendian. Treinta pacientes y treinta y nueve
padres contestaron la escala sin problemas; en la Tabla 1 se desglosa el
namero de participantes por cada grupo etario de la escala. Solo uno de
los pacientes no alcanzé a terminar la escala debido a que presentaba
malestar al momento de contestar la encuesta. En esta fase, un
investigador (RC) estuvo presente durante todo el tiempo de llenado de la

escala, a fin de contestar preguntas o dudas.
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Tabla 1. Niumero de pacientes/padres que participaron en prueba piloto, por cada
grupo etario de la escala Peds QL Brain Tumor en espafiol.

Grupos de NUumero de NUumero de

edad de edad pacientes con padres que %

en afos auto-reporte respondieron
2a4 No aplica (*) 9 23
5a7 9 9 23
8al2 11 11 28
13a18 10 10 26
Total 30 39 100

*En este grupo de edad la escala solo contempla la contestacién por parte de los padres.

De los pacientes que contestaron, se observo la dificultad de seis pacientes
para el entendimiento de la palabra cognoscitivos; esta palabra
corresponde a uno de los subtitulos de las dimensiones (la cual no es parte
de los items o preguntas), por lo que no representé contratiempo en la
solucion de la escala. Ademas, cuatro pacientes no entendian el
significado de la palabra ndusea, tras explicarles el significado (con otras
palabras) se logré la comprension por lo que los nifios ya pudieron
contestaron la pregunta. Esto mismo sucedidé con cuatro nifios del grupo
de cinco a siete afios con la palabra preocupacion; esto se resolvio al

explicar el significado y contestaron los items.

El tiempo en resolver la escala oscil6 entre los quince y veinte minutos para
los pacientes y de diez a quince minutos para los padres. Basado en que
la mayoria de los pacientes y sus padres no tuvieron problemas para
entender las preguntas, se considerd que la escala era apropiada para su
uso, en algunos casos los pacientes y padres evaluaron de acuerdo a la

escala planteada.

Evaluacion de la calidad de vida en pacientes pediatricos con tumor
de SNC

La aplicacion de la escala Peds QL Brain Tumor en espafiol se realiz6 a
66 pacientes con tumor de SNC (40 nifios y 26 nifias). La edad de los nifios
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oscilo entre los dos afios y dieciséis afilos once meses. Las caracteristicas

de la poblacion en el estudio se muestran en la Tabla 2, en la cual se hace

distincion de etapas de tratamiento y se muestran los diagndsticos

histopatoldgicos agrupados de acuerdo a la clasificacion de tumores de

sistema nervioso central (SNC) de la OMS. Los de mayor frecuencia

fueron: tumores difusos astrociticos y oligodendrogliales,

tumores

embrionarios y tumores de células germinales. Cabe mencionar que todos

los pacientes tenian tumores que comprometian areas elocuentes

cerebrales.

Tabla 2. Caracteristicas clinicas de los 66 nifios con tumor de SNC que
participaron en la evaluacién de la escala Peds QL Brain Tumor.

Caracteristica N = 66 %
Sexo
Masculino 40 61
Femenino 26 39
Grupos de edad - afios (*)
2a4 10 15
5a7 18 27
8 alz2 23 35
13a18 15 23
Etapas de tratamiento
Diagnéstico 17 25
Tratamiento 24 37
Vigilancia 25 38
Diagnéstico histopatoldgico (**)
Tumores difusos astrociticos vy 17 25
oligodendrogliales
Tumores embrionarios 13 20
Tumores de células germinales 11 17
Otros gliomas 8 12
Tumores de la region sellar 5 8
Otras clasificaciones 5 8
Tumores ependimarios 3 4
Meningioma 2 3
Tumores del plexo coroideo. 2 3

(*) Los grupos de edad son de acuerdo a los grupos que emplea la escala Peds QL

Brain Tumor.

(**) Segun la clasificacién de tumores de SNC por la OMS.
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En la Tabla 3 se describen los resultados de la escala Peds QL Brain
Tumor en espafiol de 66 pacientes, por dimension y en total; se distingue
una columna donde sélo los padres contestaron (n=10) por pertenecer al
grupo de dos a cuatro afos, que en esta escala solo existe el proxi-reporte
para evaluar calidad de vida. En las otras dos columnas se muestran 56
auto-reportes (pacientes) y 56 reportes del padre o tutor de nifios > 5 afios.

Tabla 3. Resultados de la calidad de vida por dimensiones con la escala Peds QL
Brain Tumor (BT) en espafiol de 66 pacientes.

Pacientes Padres Padres
Dimensiones > 5 afios paciente p* de pacientes
S~ 2 -4 afios
>5 anos
N =56 N =56 N =10
mediana mediana mediana (RIQ)
(RIQ) (RIQ)
Problemas 66 (48-80)  71(50-85) 0.473 No aplica
cognoscitivos
Molestiay 83 (66-95) 75(58-91) 0.498 91 (83-100)
dolor
Movimiento y 83 (62-91) 83(66-91) 0.945 83 (75-91)
equilibrio
Ansiedad ante 66 (33-83) 58(33-75) 0.507 58 (33-66)
procedimiento
S
Nausea 85 (70-95) 80(70-95) 0.841 80 (70-80)
Preocupaciones 50 (33-74) 58(33-83) 0.477 83 (58-95.5)
Total Peds QL 66 (58-77) 68(58-76) 0.998 72 (68-78)

BT

RIQ = rango intercuartil. (*) Comparacién entre padres y pacientes > 5 afios, prueba U-Mann Whitney.

Los resultados obtenidos entre padres e hijos fueron muy semejantes por
lo gue no hubo diferencias estadisticamente significativas (p > 0.05) en las
diferentes dimensiones ni en el puntaje global. En contraste, de acuerdo
con la evaluacion de los padres de nifilos de dos a cuatro afos en la
dimensién de molestia y dolor, se calificaron con mayor puntaje que los
nifos mayores. Incluso hubo cinco padres que otorgaron calificacion de

100, lo cual no se presentdé en los nifios mas grandes. También en la
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dimension preocupaciones los padres de nifios de dos a cuatro afios los
calificaron mas alto, lo cual probablemente fue porque hubo cinco

pacientes >5 afios que se calificaron en O (cero).

Anélisis de constructo

De acuerdo con el coeficiente de Alfa-Cronbach, con las repuestas
obtenidas tanto de pacientes como de los padres el instrumento demostré
ser confiable. Para los pacientes el coeficiente obtenido fue de 0.772
(IC95% 0.653 - 0.865), mientras que el de los padres fue de 0.838 (IC95%
0.765 -0.897)

Analisis de la sensibilidad al cambio

En la Tabla 4 se muestran los resultados del auto-reporte de los 56 nifios
mayores de cinco afios, desglosada en alguna de las tres etapas en las
gue se encontraban en el momento de aplicar la escala, ya sea en fase del
diagnodstico, durante el tratamiento y después de haber terminado su
tratamiento. Si bien, hubo mas pacientes en el periodo de vigilancia, se
pudo terminar que, en general, con el instrumento la calidad de vida fue
diferente en cada etapa. Como se muestra, las calificaciones fueron
mayores entre quienes se encontraban en vigilancia en comparacion a la
etapa del diagndstico o tratamiento. Aunque, de manera global, no hubo
diferencia estadistica entre los tres grupos, cuando se analizaron las
dimensiones se identific6 que en la dimension ansiedad ante los
procedimientos la menor calificacion fue para el grupo de diagndstico, lo

cual fue estadisticamente significativo (p=0.007).

También en problemas cognoscitivos hubo diferencia estadistica entre el
grupo de diagnostico y vigilancia (p=0.042, U-Mann-Whitney), ya que las
calificaciones fueron menores en este ultimo grupo. Mientras que, en la

dimension de preocupaciones el grupo que estaba en tratamiento tuvo las

39



calificaciones mas bajas; sin embargo, la diferencia estadistica solamente
se determin6 al comparar este grupo con el de vigilancia (p=0.026).

Tabla 4. Comparacion de la escala Peds QL Brain Tumor (BT) en espafiol, de
acuerdo a la etapa de tratamiento segun auto-reporte de 56 nifios mayores de cinco

anos.

Dimensiones Diagnostico Tratamiento Vigilancia p* Total

N=13 N=19 N=24 N =56

Mediana (RIQ) Mediana (RIQ) Mediana (RIQ) Mediana ( RIQ)

Problemas 75 (66-96) 65 (52-79) 66 (50-71) 0.123 66 (48-80)
cognoscitivos
Molestiay dolor 58 (50-83) 83 (58-91) 83 (75-98) 0196 83 (66-95)
Movimiento y 83 (66-83) 75 (54-91) 83 (75-91) 0.893 83 (62-91)
equilibrio
Ansiedad ante 16 (0-66) 50 (33-66) 83 (50-100) 0.007 66 (33-83)
procedimientos
Nausea 90 (70-90) 70 (60-90) 90 (80-95) 0.150 85 (70-95)
Preocupaciones 50 (33-66) 41 (21-66) 66 (41-83) 0.111 50 (33-74)
Total Peds QL BT 63 (57-71) 63 (57-68) 71 (64-81) 0.157 66 (58-77)

(RIQ)= Rango intercuartil (*) prueba Kruskal-Wallis

En la Tabla 5 se presentan los resultados de los 66 pacientes, de acuerdo
con en el reporte de los padres. Tomando en cuenta las dimensiones, se
puede observar cierta tendencia de mayor puntaje conforme se avanza la
etapa de tratamiento. En general, en la etapa del diagnéstico los valores
son mas bajos, determinando diferencias estadisticas entre los tres grupos
en las dimensiones de ansiedad ante procedimientos y nausea, asi como
en la calificacion global de la calidad de vida.

En la dimensidn de problemas cognoscitivos, el grupo de vigilancia obtuvo
el menor puntaje, en comparacion a los otros dos grupos, pero sin ser
estadisticamente significativa esta diferencia (p>0.05). Ademas, existe una
tendencia a la mejoria conforme avanzan en el tratamiento en el rubro de
las dimensiones ansiedad ante los procedimientos y nausea demostrado
por el mejor puntaje obtenido por los pacientes en vigilancia (p < 0.05).

Esta misma tendencia fue en el puntaje total de la escala.
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Tabla 5. Comparacion de la escala Peds QL Brain Tumor (BT) en espafiol, de
acuerdo a la etapa de tratamiento segun evaluacién padres en 66 nifios.

Dimensiones Diagnéstico Tratamiento Vigilancia p* Total

N=17 N=24 N =25 N = 66
Mediana (RIQ) Mediana (RIQ) Mediana (RIQ) Mediana ( RIQ)

Problemas 92.5 (72.7-98) 64 (50-80) 60 (47-81) 0.067 71 (50-85)

cognoscitivos

Molestiay dolor 75 (41-91) 75 (64-83) 83 (66-100) 0.182 75 (58-91)

Movimiento y 83 (75-91) 75 (56-93) 83 (75-91) 0.199 83 (66-91)

equilibrio

Ansiedad ante 41 (8-58) 50 (31-66) 75 (58-100) 0.001 58 (35-75)

procedimientos

Nausea 85 (70-95) 80 (60-82) 90 (80-100) 0.008 80 (70-95)

Preocupaciones 58 (33-85) 50 (25-75) 66 (41-91) 0.132 58 (33-87)

Total Peds QL BT 66 (55-76) 65 (56-72) 70 (68-80) 0.032 68 (57-76)

(RIQ)= Rango intercuartil (*) prueba Krukal-Wallis

Validez convergente

Para esta fase se incluyeron a 18 pacientes y 19 padres quienes formaron
parte del grupo total. En este sub-grupo se les solicitd que, ademas de
contestar la escala Peds QL Brain Tumor en espaiiol, respondieran la
escala de calidad de vida Peds QL Genérica, los resultados se presentan
en la Tabla 6. Se encontr6 que en tres de las cuatro dimensiones los
padres calificaron mas bajo la calidad de vida que los propios pacientes, lo
cual se vio reflejado en el total de la calificacion. Por dimension, solamente
en funcionamiento social los nifios se calificaron mas bajos que sus padres
(Tabla 6).
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Tabla 6. Resultados de la calidad de vida con la escala Peds QL Genérico en

espafiol.
Pacientes Padres
Dimensiones > 5 afos
N =18 N =19
mediana (RIQ) mediana (RIQ)
Funcionamiento fisico 73.5 (63-81) 72 (59-79.5)
Funcionamiento emocional 70 (45-83.75) 60 (50-75)
Funcionamiento social 77.5 (50-93.75) 65 (55-90)
Funcionamiento escolar 62.5 (51.25-73.75) 70 (52.5-77.5)
Total Peds QL Genérico 70.5 (59-82) 66 (58-72)

RIQ = rango intercuartil.

En la Tabla 7 se muestra el analisis de correlacion, mediante el estadistico
Rho Spearman. Se observa que hubo correlacién positiva, tanto para el
instrumento de los pacientes como para el de los padres, la cual fue

estadisticamente significativa.

Tabla 7. Andlisis de la correlaciéon entre las escalas Peds QL Brain Tumor en

espafiol y Peds QL genérico version 4.0.
Peds QL global Peds QL Brain Tumor Rho p
genérico en espafol global Spearman
Mediana ( RIQ) Mediana ( RIQ)
Pacientes (n=18) 70.5 (54.5 — 82.0) 69.5 (59.5 - 79.25 0.53 0.024
Padres (n =19) 66 (55.0 — 73.0) 71.0 (56.0 - 77.0) 0.67 0.002
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Fig. 1. Correlacion entre Peds QL Brain tumor y Peds QL
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Discusion

En el proceso complejo de valorar estado de salud o enfermedad del
paciente pediatrico, el clinico pone a prueba su formacion y experiencia.
La préctica clinica individual no exige necesariamente el uso de escalas o
cuestionarios, pero pueden ayudar en el proceso de evaluaciébn o
seguimiento clinico. EI cuestionario suprime presuntamente el factor
subjetivo del evaluador y ésta es la base de su utilidad en la investigacion
clinica. La aplicacion de una escala, no es un proceso automatico, ni esta
exento de las dificultades en la practica. EI modo de preguntar y el lenguaje
utilizado son fuente de sesgos, los factores culturales hacen que una
misma cuestion pueda ser o no valida en un idioma o en otro, incluso en
paises diferentes que comparten el mismo idioma. La diversidad cultural
condiciona la necesidad de tener instrumentos accesibles de evaluacion,
pero adaptados en los distintos paises, con ello se pretende tener un
lenguaje comun a nivel internacional que favorecera la investigacion
clinica(e2).

Existe un centenar de escalas de calidad de vida relacionadas con la
salud, de ellas solo algunas escalas genéricas pueden ser aplicadas a la
poblacién infantil con tumor de sistema nervioso central, sin embargo hasta
ahora solo la escala Peds QL Brain Tumor posee esta cualidad por ser
una escala especifica, ha sido validada para su aplicacion en este grupo
de pacientes en Estados Unidos de Norteamérica y en Japdn (54, 55).
Desde su validacion inicial, la escala Peds QL Brain Tumor ha demostrado
su utilidad en la evaluacion de los pacientes pediatricos con tumores de
sistema nervioso central. Esta investigacion se realizé para verificar su
confiabilidad y validez, segun los estandares solicitados para validacion de
escalas de calidad de vida (9,62) con el fin de ver su aplicacién en poblacion
hispanohablante, como lo es el caso de la mexicana. Para tal fin, se realiz6

la traduccion de la escala del inglés al espafiol tratando de identificar
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palabras apropiadas para la poblacion objetivo mediante especialistas
traductores. Su contenido fue evaluado por especialistas médicos que
atienden a pacientes pediatricos con tumor de sistema nervioso central,
dando su opinién por separado y vertiendo sus opiniones por escrito ante
la traduccion de la escala, quedando de acuerdo para su uso, tal y como
se hizo desde su primera validacién en 2007 por Palmer, et al, y en la
segunda por Sato, et al en el 2010 (54,55). La integracion de este comité de
profesionales permitid integrar una sola escala con palabras que se
consideraron apropiadas para la poblacién objetivo, sin modificar de
manera importante el sentido de la escala.

Durante la aplicacion de la escala Peds QL Brain Tumor en espafiol en la
prueba piloto, se observd que algunas palabras no eran entendibles para
la poblacibn en estudio, por ejemplo, nausea, cognoscitivos Yy
preocupaciones, pero una vez explicado su significado no se tuvo
problemas para poder contestar la escala. Quiza esto tenga relacion a que
los pacientes se enfrentaban por primera vez a los términos descritos y no
se habia conceptualizado su significado dado que nunca lo advirtieron con
antelacion. Los padres no tuvieron problemas para entender las preguntas,
pero hubo algunos detalles con los nifios que se resolvieron con el apoyo
de los padres. La encuesta fue resuelta entre quince y veinte minutos en
el auto-reporte y entre diez y quince minutos en el proxi- reporte,
demostrando su factibilidad de respuesta por ambos grupos. Esto tiene
importancia dado que algunos estudios han demostrado que las escalas
de calidad de vida extensas, pueden dejar de ser contestadas por el sujeto
en investigacion debido al agotamiento o falta de interés repercutiendo en
la obtencién completa de los resultados (63).

Durante la aplicacion de la escala Peds QL Brain Tumor en espaiiol, se
observd que ninguna pregunta o item dejé de ser contestada por los

pacientes y los padres, asimismo hubo una adecuada concordancia entre
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las respuestas obtenidas por los pacientes y los padres. Esto ultimo
también ha sido observado por otros investigadores. Sin embargo, en esos
estudios se observaron diferencias de los resultados con algunos items;
por ejemplo, en movimiento y equilibrio, en el grupo de nuestros pacientes
se obtuvo una mayor puntuacion (mediana 83) que en el estudio de Sato
et al (55). También en la dimension de preocupaciones hubo diferencias;
en el grupo que estudiamos se obtuvo la peor calificacion en la calidad de
vida (mediana de 50 en el proxi-reporte y 58 en el auto-reporte), mientras
gue, en el estudio de Sato, et al, esto no se aprecio.

Los diagndsticos obtenidos por reporte histopatolégico de los pacientes
fueron agrupados segun la clasificacion de la OMS (61), es importante
destacar que la mayoria de los pacientes poseen un diagndstico clinico
gue implica afeccién en las diversas dimensiones que evalla esta escala
y compromete areas elocuentes del cerebro, por lo que es de esperar
cambios evidentes en cada uno de los pacientes al contestar la escala, en
caso de que esta sea sensible al cambio.

Con la intencién de demostrar la sensibilidad al cambio en la calidad de
vida; se establecieron tres grupos en el proceso de tratamiento de dichos
pacientes: diagnostico, tratamiento y vigilancia, con ello se tratd de
identificar que la calificacion de la calidad de vida es diferente, (9,62)
demostrando que aparentemente la escala es Gtil para su uso en diferentes
aspectos de la terapéutica, quizd esta intencién no sea la mas objetiva,
pero constituye un esfuerzo por demostrar la sensibilidad al cambio Al igual
gue en la validacién de esta escala, otros autores han logrado resultados
similares, cabe mencionar el estudio de Kulthau, et al., quienes
demuestran en el seguimiento a tres afios de una cohorte de 43 pacientes
los cambios en la calidad de vida al aplicar la escala Peds QL Brain Tumor
durante el tratamiento con radioterapia. La aplicacion del instrumento se

hizo en cinco momentos de la terapéutica, al principio de la radioterapia, al
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final de la radioterapia, en el seguimiento y vigilancia al afio, dos afios y
tres afos posteriores al inicio de radioterapia, notando la sensibilidad al
cambio que tiene esta escala (49). Aunque en esta investigacion se intent6
establecer esta sensibilidad al cambio, no podemos concluir que existe
dado que para ello se requiere hacer un seguimiento con una cohorte de
pacientes que sean analizados en distintas etapas de su tratamiento.
Otra escala de calidad de vida especifica para nifios con tumor de sistema
nervioso central denominada Pediatric Functional Asssesment of Cancer
Teraphy-Chilhood Brain Tumor Survivor (Peds-FACT-BrS) ideada en el
2007 por Jin Shei L., et al, no demostr6é adecuados niveles de consistencia
interna, reportando niveles de alfa de Chronbach inferiores a 0.5 por lo que
Su uso aun no se ha extendido (57), por lo que hemos considerado a la
escala Peds QL Brain Tumor en espafiol parece ser una mejor una opcion
para evaluar la calidad de vida de estos nifios.

Es importante mencionar que la terapéutica empleada con quimioterapia y
radioterapia si influye en el estado cognoscitivo de los pacientes y genera
puntuacion baja en la dimensién correspondiente (42,44), Kulthau, KA, et al.
Lo describe en su andlisis de una cohorte de 43 pacientes en el 2012 (49)
la afeccién que sufren con radioterapia. La recomendacién seria analizar
esta dimension en diferentes momentos, incluyendo la actividad escolar,
dado que los nifios son capaces de integrarse a su actividad escolar y
adquirir conocimiento, impulsados por su familia y la amistad de sus
amigos, sin embargo no existen estudios de seguimiento a largo plazo para
valorar aprovechamiento escolar en estos pacientes, debido a que la
sobrevida de los mismos es un factor determinante para continuar su
seguimiento, otra es la aceptaciéon de la familia a su nueva situaciéon
familiar que hace dificil la aplicacion del instrumento en diferentes tiempos
de su tratamiento y podria constituir una barrera para un estudio de dicha

envergadura, pero no es imposible.
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Se observa que el sentir emocional, fisico y social en las dimensiones de
esta escala mejora conforme pasa la evolucion terapéutica de los
pacientes, resultados que se reflejan de manera similar en el estudio de
Kulthau, et al. (49). Quiza se trate de una adaptacion al cambio lo cual es
muy frecuente en los pacientes oncoldgicos, rubro que deberd ser
analizado a la par con otras escalas especificas, que por ahora constituye
un vacio en el conocimiento.

Una limitante del presente estudio fue el nimero de participantes; por lo
gue para mejorar los resultados obtenidos es necesario incrementar el
numero de sujetos de investigacion y hacer un seguimiento de una cohorte
de pacientes para constatar los cambios conforme se evoluciona en el
tratamiento de los pacientes, tal como el estudio de Kulthau et al (49). Otra
limitante es, que la escala no tiene comparacion con otra escala
especifica y que el constructo que estamos manejando este sesgado de
forma estadistica ante la falta de comparacion. Definiendo que es
necesario evaluar el constructo desde su origen y tratar de mejorar esta
escala o conformar una nueva en el marco de un andlisis neuropsicologico
més profundo.

Dado que en esta investigacion el analisis de concurrencia se hace
contra la escala Peds QI genérica que analiza exclusivamente cuatro
dimensiones en paciente con cancery no seis como los que se manejan
con la escala en cuestidn, este se halla sesgado por no ser una analisis
comparativo con una escala especifica, sin embargo constituye un
principio que sirve como base para el analisis correspondiente de este
tipo de pacientes en su calidad de vida.

La muestra analizada en esta poblacién constituye un esfuerzo por
analizar a un grupo de pacientes que sufren una enfermedad que
compromete su calidad de viday se ve reflejado en su actividad cotidiana,

familiar y académica, que a su vez trastorna la conducta del padre o tutor
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y genera estado animicos de depresion. Esto genera que no sea tan facil
obtener una respuesta asertiva para llevar cabo esta evaluacion con el
instrumento en cuestion y genera un conflicto que se ve reflejado en el
rechazo a cooperar para la investigacion, por ello es importante la labor
del clinico para sensibilizar a los pacientes y familiares con respecto a este

tipo de medicion.

Conclusiones

La escala de calidad de vida especifica Peds QL Brain Tumor traducida al
espafol tiene validez aparente, contenido y de constructo, por lo que
puede ser utilizada para evaluar la calidad de vida en pacientes pediatricos
mexicanos con tumor de sistema nervioso central.

La escala Peds QL Brain Tumor en espafol puede ser utilizada para
determinar cambios en la calidad de vida, basado en el tipo de tratamiento,
pero se requieren de mayor niamero de estudios para poder comprobar con
mayor precision si posee sensibilidad al cambio.

Se sugiere incrementar la poblacion de estudio y comparar con alguna otra

escala especifica que tenga una validacién establecida.
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CARTA DE ACEPTACION DE TRADUCCION DE LA ESCALA Peds QL Brain Tumor.

Dear Miguel,

I have well received your scanned copy of your User Agreement, thank you very much.
Please find attached the Generic Core Scale in Spanish for Mexico as requested, with
the PedsQL scoring manual.

You will also find attached the original Brain Tumor Module to translate along with the
guidelines.

I'd like remind you that Dr. Jim Varni, the author of the questionnaire, is involved in
the linguistic validation process. He reviews the backward copies, and he considers
a version as valid only when it has been tested among patients during cognitive
interviews. Therefore, I would be most grateful if you could send me the backward
translations and a short report on the first steps of the process when the backward
translation step is over, so that I can forward the information and documents to Dr
Varni for review. Please do not start the cognitive interviews before Dr Varni’'s
review of the backward translations. Thank you.

We greatly appreciate you taking on the Spanish for Mexico translation of the PedsQL
Brain Tumor Module, this will be extremely helpful to future researchers and to us at
Mapi Research Trust. I would be very grateful if you could keep me updated on your
progress and let me know if you decide to abandon this translation.

I wish you all the best in this translation process.
Please do not hesitate to contact me should you have any question.

Best regards,

Sophie Nelly Issa
Information Resources Specialist
Information Support Unit

Expansion of the scope of PROQOLID (www.progolid.org): over 80 ClinROs now described! ...and more
ClinROs will be added soon!

Mapi Research Trust

27 rue de la Villette | 69003 LYON | FRANCE

Tel: +33 (0) 4 72 13 65 75 | Fax: +33 (0) 4 72 13 66 82
sissa@mapigroup.com | www.mapigroup.com | www.mapi-trust.org

Thank you very much for your interest in the PedsQL Questionnaire and for the
scanned copy of your completed and signed Translation Agreement form.

You will also need to complete, sign by hand and send back to me the
attached PedsQL User Agreement form by email to speed up the process.

May I kindly remind you to send both the original signed hard copies to our offices by

regular mail (address under my signature) for legal purposes?
Many anticipated thanks.
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The PedsQL original version to translate and the linguistic validation guidelines will be
released upon receipt of the signed User Agreement.

The translation of the PedsQL Brain Tumor Module in Spanish for Mexico would be very
much appreciated.

Please do not hesitate to get back to me should you have any further question.

Best regards,

Sophie Nelly Issa
Information Resources Specialist
Information Support Unit

Expansion of the scope of PROQOLID (www.proqolid.org): over 80 ClinROs now described! ...and
more ClinROs will be added soon!

Mapi Research Trust

27 rue de la Villette | 69003 LYON | FRANCE

Tel: 433 (0) 4 72136575 | Fax: +33 (0) 4 72 13 66 82
sissa@mapigroup.com | www.mapigroup.com | www.mapi-trust.org

Mapi Research Trust

We are a group of pediatricians who work for a non-profit government health institution in
Mexico, and we are interested in carrying out the translation into Spanish of PedsQL Brain
Tumor Module.

According to the instructions on your website, with this email | have attaching the file of
the Translation Agrrement.

I look forward for your response.
Sincerly,

Miguel Villasis-Keever MD

drcasarrubias@gmail.com <drcasarrubias@gmail.com> 26 ago.
2014

16:09
para Miguel
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Enviado desde mi Samsung Mobile de Telce ID#

Date:

PedsQL-

Brain Tumor Module

Version 1.0

PARENT REPORT for TODDLERS (ages 2-4)
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DIRECTIONS

Children with brain tumors sometimes have special problems. On the following
page is a list of things that might be a problem for your child. Please tell us
how much of a problem each one has been for your child during the past 7

days by circling:

O if itis never a problem

1if itis almost never a problem
2 if it is sometimes a problem

3 if it is often a problem

4 if it is almost always a problem

There are no right or wrong answers.
If you do not understand a question, please ask for help.

In the past 7 days, how much of a problem has your child had with ...

62




Pain and Hurt (problems with...) Never Almost | Some- Often Almost
Never times Always
1. Aches in joints and/or muscles 0 1 2 3 4
2. Having a lot of pain 0 1 2 3 4
3. Getting headaches 0 1 2 3 4
Movement and Balance (problems with...) Never | Almost | Some- | Often | Almost
Never times Always
1. Difficulty keeping his/her balance 0 1 2 3 4
2. Difficulty using his/her legs 0 1 2 3 4
3. Difficulty using his/her hands 0 1 2 3 4
Procedural Anxiety (problems with...) Never | Almost | Some- | Often | Almost
Never times Always
1. Needle sticks (i.e. injections, blood tests, IV’s) 0 1 2 3 4
causing him/her pain
2. Getting anxious about having blood drawn 0 1 2 3 4
3. Getting anxious about having needle sticks (i.e. 0 1 2 3 4
injections, blood tests, 1V’s)
Nausea (problems with...) Never Almost Some- Often Almost
Never times Always
1. Becoming nauseated during medical treatments 1 2 4
2. Food not tasting very good to him/her 1 2 4
3. Becoming nauseated while thinking about medical 0 1 2 3 4
treatments
4. Feeling too nauseous to eat 0 1 2 3 4
5. Some foods and smells making him/her nauseous 0 1 2 3
Worry (problems with...) Never | Almost | Some- | Often | Almost
Never times Always
1. Worrying about side effects from medical 0 1 2 3 4

treatments
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2. Worrying about whether or not his/her medical
treatments are working

3. Worrying that the cancer will reoccur or relapse
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ID#

Date:

PedsQL -

Brain Tumor Module

Version 1.0

PARENT REPORT for YOUNG CHILDREN (ages 5-7)
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DIRECTIONS

Children with brain tumors sometimes have special problems. On the following
pages is a list of things that might be a problem for your child. Please tell us
how much of a problem each one has been for your child during the past 7

days by circling:

0 if it is never a problem

1ifitis almost never a problem
2 if it is sometimes a problem

3 if it is often a problem

4 if it is almost always a problem

There are no right or wrong answers.
If you do not understand a question, please ask for help.
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In the past 7 days, how much of a problem has your child had with ...

Cognitive Problems (problems with...) Never | Almo | Some- | Often | Almost
st times Always
Never
1. Difficulty figuring out what to do when something 0 1 2 3 4
bothers him/her
2. Difficulty working with numbers or doing math 0 1 2 3 4
3. Difficulty paying attention to things 0 1 2 3 4
4. Difficulty remembering what is read to him/her 0 1 2 3 4
5. Difficulty learning new things 0 1 2 3 4
6. Getting mixed up easily 0 1 2 3 4
Pain and Hurt (problems with...) Never Almost Some- Often Almost
Never times Always
4. Aches in joints and/or muscles 0 1 2 3 4
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5. Having a lot of pain 0 1 2 3 4
6. Getting headaches 0 1 2 3 4
Movement and Balance (problems with...) Never | Almost | Some- | Often | Almost
Never times Always
4. Difficulty keeping his/her balance 0 1 2 3 4
5. Difficulty using his/her legs 0 1 2 3 4
6. Difficulty using his/her hands 0 1 2 3 4
Procedural Anxiety (problems with...) Never | Almost | Some- | Often | Almost
Never times Always
4. Needle sticks (i.e. injections, blood tests, IV’s) 0 1 2 3 4
causing him/her pain
5. Getting anxious about having blood drawn 0 1 2 3 4
6. Getting anxious about having needle sticks (i.e. 0 1 2 3 4
injections, blood tests, 1V’s)
In the past 7 days, how much of a problem has your child had with ...
Nausea (problems with...) Never Almost | Some- Often Almost
Never times Always
6. Becoming nauseated during medical treatments 1 2 4
7. Food not tasting very good to him/her 1 2 4
8. Becoming nauseated while thinking about medical 0 1 2 3 4
treatments
9. Feeling too nauseous to eat 0 1 2 3
10. Some foods and smells making him/her nauseous 0 1 2 3 4
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Worry (problems with...) Never Almost | Some- Often Almost
Never times Always
4. Worrying about side effects from medical 0 1 2 3 4
treatments
5. Worrying about whether or not his/her medical 0 1 2 3 4
treatments are working
0 1 2 3 4

6. Worrying that the cancer will reoccur or relapse
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PedsQL-

Brain Tumor Module

Version 1.0

YOUNG CHILD REPORT (ages 5-7)

Instructions for interviewer:
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| am going to ask you some questions about things that might be a

problem for some children. 1 want to know how much of a problem any of

these things might be for you.

Show the child the template and point to the responses as you read.

If it is not at all a problem for you, point to the smiling face

If it is sometimes a problem for you, point to the middle face

If it is a problem for you a lot, point to the frowning face

| will read each question. Point to the pictures to show me how much of a

problem it is for you. Let’s try a practice one first.

Not at all

Sometime

S

A lot

Is it hard for you to snap your fingers

©

©

Ask the child to demonstrate snapping his or her fingers to determine whether

or not the question was answered correctly. Repeat the question if the child

demonstrates a response that is different from his or her action.

Think about how you have been doing for the past 7 days. Please listen

carefully to each sentence and tell me how much of a problem this is for you.
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After reading the item, gesture to the template. If the child hesitates or does not seem to

understand how to answer, read the response options while pointing at the faces.

Cognitive Problems (problems with...) Notatall | Some- A lot
times
1. Isit hard for you to know what to do when something bothers 0 5 4
you
2. lIs it hard for you to work with numbers or do math 0 2 4
3. Is it hard for you to pay attention to things 0 2 4
4. lIs it hard for you to remember what is read to you 0 2 4
5. Itis hard for you to learn new things 0 2 4
6. Do you get mixed up easily 0 2 4
Pain and Hurt (problems with...) Notatall | Some- A lot
times
7. Do you ache or hurt in your bones and/or muscles 0 2 4
8. Do you hurt a lot 0 2 4
9. Do you have headaches 0 2 4
Movement and Balance (problems with...) Notatall | Some- A lot
times
7. ltis hard for you to keep your balance 0 2 4
8. Itis hard for you to use your legs 0 2 4
9. Itis hard for you to use your hands 0 2 4
Procedural Anxiety (problems with...) Notatall | Some- A lot
times
0 2 4

7. Do needle sticks (i.e. shots, blood tests, IV’s) hurt you
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8. Do you get scared when you have to have blood tests 0 2 4
9. Do you get scared about having needle sticks (i.e. shots, blood 0 2 4
tests, IV’s)
Think about how you have been doing for the past 7 days. Please listen
carefully to each sentence and tell me how much of a problem this is for you.
Nausea (problems with...) Notatall | Some- A lot
times
1. Does your medicine make you sick to your stomach 2 4
2. Does food taste bad to you 2 4
3. Do you get sick to your stomach when you think about your 0 2 4
medicine
4. Do you feel too sick to your stomach to eat 0 2 4
5. Do some foods and smells make you sick to your stomach 0 2 4
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Worry (problems with...) Notatall | Some- A lot
times

1. Do you worry about how medicines make you feel 0 2

2. Do you worry about whether or not your medicine is working 0 2

3. Do you worry that your cancer illness will come back 0 2 4
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How much of a problem is this

for you?

Not atall Sometimes A lot

© O 6

75



ID#

Date:

PedsQL -

Brain Tumor Module

Version 1.0

PARENT REPORT for CHILDREN (ages 8-12)
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DIRECTIONS

Children with brain tumors sometimes have special problems. On the following
pages is a list of things that might be a problem for your child. Please tell us
how much of a problem each one has been for your child during the past 7

days by circling:

0 if it is never a problem

1ifitis almost never a problem
2 if it is sometimes a problem

3 if it is often a problem

4 if it is almost always a problem

There are no right or wrong answers.
If you do not understand a question, please ask for help.

In the past 7 days, how much of a problem has your child had with ...
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Cognitive Problems (problems with...) Never | AImo | Some- | Often | Almost
st times Always
Never
7. Difficulty figuring out what to do when something 0 1 2 3 4
bothers him/her
8. Trouble solving math problems 0 1 2 3 4
9. Trouble writing school papers or reports 0 1 2 3 4
10.Difficulty paying attention to things 0 1 2 3 4
11.Difficulty remembering what he/she reads 0 1 2 3 4
12.Difficulty learning new things 0 1 2 3 4
13.Getting mixed up easily 0 1 2 3 4
Pain and Hurt (problems with...) Never Almost Some- Often Almost
Never times Always
10.Aches in joints and/or muscles 0 1 2 3 4
11.Having a lot of pain 0 1 2 3 4
12.Getting headaches 0 1 2 3 4
Movement and Balance (problems with...) Never | Almost | Some- | Often | Almost
Never times Always
10. Difficulty keeping his/her balance 0 1 2 3 4
11.Difficulty using his/her legs 0 1 2 3 4
12. Difficulty using his/her hands 0 1 2 3 4
Procedural Anxiety (problems with...) Never | Aimost | Some- | Often Almost
Never times Always
10. Needle sticks (i.e. injections, blood tests, IV’s) 0 1 2 3 4

causing him/her pain
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11.Getting anxious about having blood drawn 0 1 2 3 4
12.Getting anxious about having needle sticks (i.e. 0 1 2 3 4
injections, blood tests, 1V’s)
In the past 7 days, how much of a problem has your child had with ...
Nausea (problems with...) Never Almost | Some- Often Almost
Never times Always
11.Becoming nauseated during medical treatments 1 2 4
12.Food not tasting very good to him/her 1 2 4
13.Becoming nauseated while thinking about medical 0 1 2 3 4
treatments
14.Feeling too nauseous to eat 0 1 2 3
15.Some foods and smells making him/her nauseous 0 1 2 3 4
Worry (problems with...) Never | Almost | Some- | Often Almost
Never times Always
7. Worrying about side effects from medical 0 1 2 3 4
treatments
8. Worrying about whether or not his/her medical 0 1 2 3 4
treatments are working
0 1 2 3 4

9. Worrying that the cancer will reoccur or relapse
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Brain Tumor Module

Version 1.0

CHILD REPORT (ages 8-12)
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DIRECTIONS

Children with brain tumors sometimes have special problems. Please tell us
how much of a problem each one has been for you during the past 7 days

by circling:

O if itis never a problem

1if itis almost never a problem
2 if it is sometimes a problem

3 if it is often a problem

4 if it is almost always a problem

There are no right or wrong answers.
If you do not understand a question, please ask for help.

In the past 7 days, how much of a problem has this been for you ...
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Cognitive Problems (problems with...) Never | AIMO | Some- | Often | Almost
st times Always
Never
1. Itis hard for me to figure out what to do when
something bothers me 0 1 2 3 4
2. | have trouble solving math problems 0 1 2 3 4
3. | have trouble writing school papers or reports 0 1 2 3 4
4. Itis hard for me to pay attention to things 0 1 2 3 4
5. ltis hard for me to remember what | read 0 1 2 3 4
6. Itis hard for me to learn new things 0 1 2 3 4
7. 1 get mixed up easily 0 1 2 3 4
Pain and Hurt (problems with...) Never Almost | Some- Often Almost
Never times Always
13.1 ache or hurt in my joints and/or muscles 0 1 2 3 4
14.1 hurt a lot 0 1 2 3 4
15.1 get headaches 0 1 2 3 4
Movement and Balance (problems with...) Never | Almost | Some- | Often | Almost
Never times Always
13.1t is hard for me to keep my balance 0 1 2 3 4
14.1tis hard for me to use my legs 0 1 2 3 4
15.1t is hard for me to use my hands 0 1 2 3 4
Procedural Anxiety (problems with...) Never | Aimost | Some- | Often Almost
Never times Always
13.Needle sticks (i.e. injections, blood tests, IV’s) hurt 0 1 2 3 4

me
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14.1 get scared when | have to have blood tests 0 1 2 3 4
15.1 get scared about having needle sticks (i.e. 0 1 2 3 4
injections, blood tests, 1V’s)
In the past 7 days, how much of a problem has this been for you ...
Nausea (problems with...) Never Almost | Some- Often Almost
Never times Always
1. | become sick to my stomach when | have medical 0 1 2 3 4
treatments
2. Food does not taste very good to me 0 1 2 3 4
3. | become sick to my stomach when | think about 0 1 5 3 4
medical treatments
4. | feel too sick to my stomach to eat 0 1 2 3 4
5. Some foods and smells make me sick to my 0 1 2 3 4
stomach
Worry (problems with...) Never Almost Some- Often Almost
Never times Always
1. I worry about side effects from medical treatments 0 1 2 3 4
2. | worry about whether or not my medical treatments 0 1 5 3 4
are working
3. 1 worry that my cancer will come back or relapse 0 1 2 3 4
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DIRECTIONS

Teens with brain tumors sometimes have special problems. On the following
pages is a list of things that might be a problem for your teen. Please tell us
how much of a problem each one has been for your teen during the past 7

days by circling:

0 if it is never a problem

1ifitis almost never a problem
2 if it is sometimes a problem

3 if it is often a problem

4 if it is almost always a problem

There are no right or wrong answers.
If you do not understand a question, please ask for help.
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In the past 7 days, how much of a problem has your teen had with ...

Cognitive Problems (problems with...) Never | AIMO | Some- | Often | Almost
st times Always
Never
14.Difficulty figuring out what to do when something 0 1 2 3 4
bothers him/her
15.Trouble solving math problems 0 1 2 3 4
16.Trouble writing school papers or reports 0 1 2 3 4
17.Difficulty paying attention to things 0 1 2 3 4
18.Difficulty remembering what he/she reads 0 1 2 3 4
19.Difficulty learning new things 0 1 2 3 4
20.Getting mixed up easily 0 1 2 3 4
Pain and Hurt (problems with...) Never Almost | Some- Often Almost
Never times Always
16.Aches in joints and/or muscles 0 1 2 3 4
17.Having a lot of pain 0 1 2 3 4
18.Getting headaches 0 1 2 3 4
Movement and Balance (problems with...) Never | Almost | Some- | Often | Almost
Never times Always
16. Difficulty keeping his/her balance 0 1 2 3 4
17. Difficulty using his/her legs 0 1 2 3 4
18. Difficulty using his/her hands 0 1 2 3 4
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Procedural Anxiety (problems with...) NEvEr | Aimess || Seies ) QUi ) At
Never times Always
16.Needle sticks (i.e. injections, blood tests, IV’s) 0 1 2 3 4
causing him/her pain
17.Getting anxious about having blood drawn 0 1 2 3 4
18. Getting anxious about having needle sticks (i.e. 0 1 2 3 4
injections, blood tests, 1V’s)
In the past 7 days, how much of a problem has your teen had with ...
Nausea (problems with...) Never Almost | Some- Often Almost
Never times Always
16.Becoming nauseated during medical treatments 1 2 4
17.Food not tasting very good to him/her 1 2 4
18.Becoming nauseated while thinking about medical 0 1 2 3 4
treatments
19.Feeling too nauseous to eat 0 1 2 3
20. Some foods and smells making him/her nauseous 0 1 2 3 4
Worry (problems with...) Never Almost | Some- Often Almost
Never times Always
10.Worrying about side effects from medical 0 1 2 3 4
treatments
11.Worrying about whether or not his/her medical 0 1 2 3 4
treatments are working
0 1 2 3 4

12.Worrying that the cancer will reoccur or relapse
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TEEN REPORT (ages 13-18)
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DIRECTIONS

Teens with brain tumors sometimes have special problems. Please tell us

how much of a problem each one has been for you during the past 7 days

by circling:

O if itis never a problem

1if itis almost never a problem
2 if it is sometimes a problem

3 if it is often a problem

4 if it is almost always a problem

There are no right or wrong answers.
If you do not understand a question, please ask for help.

In the past 7 days, how much of a problem has this been for you ...
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Cognitive Problems (problems with...) Never | Almo | Some- | Often | Almost
st times Always
Never
8. Itis hard for me to figure out what to do when
something bothers me 0 1 2 3 4
9. I have trouble solving math problems 0 1 2 3 4
10.1 have trouble writing school papers or reports 0 1 2 3 4
11.1tis hard for me to pay attention to things 0 1 2 3 4
12.1t is hard for me to remember what | read 0 1 2 3 4
13.1tis hard for me to learn new things 0 1 2 3 4
14.1 get mixed up easily 0 1 2 3 4
Pain and Hurt (problems with...) Never Almost Some- Often Almost
Never times Always
19.1 ache or hurt in my joints and/or muscles 0 1 2 3 4
20.1 hurt a lot 0 1 2 3 4
21.1 get headaches 0 1 2 3 4
Movement and Balance (problems with...) Never | Almost | Some- | Often | Almost
Never times Always
19.1t is hard for me to keep my balance 0 1 2 3 4
20.1t is hard for me to use my legs 0 1 2 3 4
21.1t is hard for me to use my hands 0 1 2 3 4
Procedural Anxiety (problems with...) Never | Almost | Some- | Often | Almost
Never times Always
0 1 2 3 4

19.Needle sticks (i.e. injections, blood tests, IV’s) hurt
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20.1 get scared when | have to have blood tests 0 1 2 3 4
21.1 get scared about having needle sticks (i.e. 0 1 2 3 4
injections, blood tests, 1V’s)
In the past 7 days, how much of a problem has this been for you ...
Nausea (problems with...) Never Almost | Some- Often Almost
Never times Always
6. | become sick to my stomach when | have medical 0 1 2 3 4
treatments
7. Food does not taste very good to me 0 1 2 3 4
8. | become sick to my stomach when | think about 0 1 5 3 4
medical treatments
9. | feel too sick to my stomach to eat 0 1 2 3 4
10.Some foods and smells make me sick to my 0 1 2 3 4
stomach
Worry (problems with...) Never | Almost | Some- | Often Almost
Never times Always
3. l'worry about side effects from medical treatments 0 1 2 3 4
4. | worry about whether or not my medical treatments 0 1 5 3 4
are working
3. I worry that my cancer will come back or relapse 0 1 2 3 4
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ID#

Fecha

PedsQL

Médulo de Tumor Cerebral.
(Version 1.0).
REPORTE DE ADOLESCENTES (de 13 A 18 ANOS de edad).

INSTRUCCIONES

A veces los adolescentes con tumores cerebrales tienen problemas especiales.
Por favor, indicanos en qué medida las siguientes situaciones han sido un
problema para ti durante los Gltimos 7 dias encerrando en un circulo algina de
las siguientes opciones:

0-  Sinuncarepresenta un problema.

1-  Sicasi nuncaes un problema.

2-  Siaveces 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 la pregunta, por favor solicita ayuda.
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En los Gltimos 7 dias, en qué medida han sido un problema para su hijo o hija adolescente las siguientes

situaciones...

PROBLEMAS COGNOSCITIVOS (Problema con...) Nunca Casi A veces. Con Casi
nunca frecuencia siempre
1 Me cuesta trabajo decidir que hacer cuando algo me | 0 1 2 3 4
molesta.
2 Se me dificulta resolver problemas matematicos. 0 1 2 3 4
3 Se me dificulta escribir tareas o trabajos escolares. | 0 1 2 3 4
4 Me cuesta trabajo poner atencién. 0 1 2 3 4
5 Me cuesta trabajo recordar lo que lei. 0 1 2 3 4
6 Me cuesta trabajo aprender cosas nuevas. 0 1 2 3 4
7 Me confundo facilmente. 0 1 2 3 4
MOLESTIA Y DOLOR (Problemas con...) Nunca Casi nunca | A veces Con frecuencia | Casi siempre
1 Me duelen las articulaciones y/o los musculos. 0 1 2 3 4
2 Tengo mucho dolor. 0 1 2 3 4
3 Me dan dolores de cabeza. 0 1 2 3 4
MOVIMIENTO Y EQUILIBRIO (Problemas con...) Nunca Casi A veces Con frecuencia | Casi siempre
nunca
1 Me cuesta trabajo conservar el equilibrio. 0 1 2 3 4
2 Me cuesta trabajo usar las piernas. 0 1 2 3 4
3 Me cuesta trabajo usar las manos 0 1 2 3 4
ANSIEDAD ANTE LOS PROCEDIMIENTOS Nunca Casi A veces Con frecuencia | Casi siempre
(Problemas con...) nunca
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1 Los piquetes de aguja (inyecciones, examenes 0 1 2 3 4
de sangre, canalizaciones intravenosas, etc.) me
duelen.
2 Me asusta que me hagan exdmenes de sangre. 0 1 2 3 4
3 Me asustan los piquetes de aguja(inyecciones, 0 1 2 3 4
examenes de sangre, canalizaciones
intravenosas, etc.)
NAUSEA (Problemas con...) Nunca Casi A veces Con Casi siempre
nunca frecuencia
1 Cuando tengo que tomar medicamentos me dan 0 1 2 3 4
ganas de vomitar.
2 La comida no me sabe bien. 0 1 2 3 4
3 Me dan ganas de vomitar de solo pensar que 0 1 2 3 4
tengo que tomar medicamentos.
4 Tengo tantas nauseas que no puedo comer. 0 1 2 3 4
5 Con algunos alimentos y olores me dan ganasde | O 1 2 3 4
vomitar.
PREOCUPACIONES (Problemas con...) Nunca Casi A veces Con Casi siempre
nunca frecuencia
1 Me preocupan los efectos secundarios de los 0 1 2 3 4
tratamientos médicos.
2 Me preocupa pensar si mis tratamientos médicos | 0 1 3 4
estan funcionando.. 2
3 Me preocupa que el cancer regrese y tenga una | 0 1 2 3 4

recaida.
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ID#

Fecha

PedsQL"

Peds QL
Modulo de Tumor Cerebral.
(Version 1.0)
REPORTE PARA PADRES DE ADOLESCENTES (de 13 a 18 afios de edad).

INSTRUCCIONES

A veces los adolescentes con tumores cerebrales tienen problemas especiales.
En las siguientes paginas se mencionan circunstancias que pueden representar
un problema para su hija o hijo adolescente. Por favor indiquenos en qué medida
las siguientes situaciones han sido un problema para su hija o hijo adolescente
durante los Gltimos 7 dias encerrando en un circulo algina de las siguientes
opciones:

0-  Sinuncaes un problema.

1-  Sicasinuncaes un problema.

2-  Siaveces es un problema.

3-  Sicon frecuencia es un problema.

4-  Si casi siempre es un problema.
No hay respuestas correctas o incorrectas.

Si no entiende alguna pregunta, por favor solicite ayuda.

En los ultimos 7 dias, en que medida han sido un problema para su hijo o hija adolescente las siguientes

situaciones...
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PROBLEMAS COGNOSCITIVOS ( Problema con...) Nunca | Casinunca | A veces. Con frecuencia | Casi siempre

C

1 Dificultad para decidir qué hacer cuando algo le 0 1 2 3 4

molesta.

2 Dificultad para resolver problemas matematicos. 0 1 2 3 4

3 Dificultad para escribir tareas o trabajos escolares. 0 1 2 3 4

4 Dificultad para prestar atencion. 0 1 2 3 4

5 Dificultad pararecordar lo que ley6. 0 1 2 3 4

6 Dificultad para aprender cosas nuevas. 0 1 2 3 4

7 Se confunde facilmente. 0 1 2 3 4

MOLESTIA Y DOLOR (Problemas con...) Nunca Casi A veces Con Casi siempre
nunca frecuencia

1 Dolor en las articulaciones y/o los musculos. 0 1 2 3 4

2 Mucho dolor. 0 1 2 3 4

3 Dolores de cabeza. 0 1 2 3 4

MOVIMIENTO Y EQUILIBRIO(Problemas con...) Nunca Casi A veces Con Casi siempre
nunca frecuencia

1 Dificultad para mantener el equilibrio. 0 1 2 3 4

2 Dificultad para usar las piernas. 0 1 2 3 4

3 Dificultad para usar las manos 0 1 2 3 4
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ANSIEDAD ANTE LOS PROCEDIMIENTOS( Nunca Casi nunca | A veces Con frecuencia | Casi siempre

Problemas con...)

1 los piquetes de aguja (inyecciones, exdmenes de | 0 1 2 3 4

sangre, canalizaciones intravenosas, etc.) le

provocan dolor. .

2 Le provoca ansiedad que le saquen sangre. 0 1 2 3 4

3 Le provocan ansiedad los piquetes de aguja ( 0 1 2 3 4

inyecciones, exdmenes de sangre, canalizaciones

intravenosas, etc.)

NAUSEA (Problemas con...) Nunca Casi A veces Con Casi siempre
nunca frecuencia

1 Tomar medicamentos le produce nausea. 0 1 2 3 4

2 Lacomida no le sabe bien. 0 1 2 3 4

3 Le produce ndusea pensar que tiene que tomar 0 1 2 3 4

medicamentos.

4 Tiene tantas nauseas que no puede comer. 0 1 2 3 4

5 Algunos alimentos y olores le producen nausea. 0 1 2 3 4

PREOCUPACIONES. (Problemas con...) Nunca Casi nunca A veces Con frecuencia | Casi siempre

1 Le preocupan los efectos secundarios de los | O 1 2 3 4

tratamientos médicos.

2 Le preocupa pensar si sus tratamientos médicos | O 1 2 3 4

estan funcionando.

3 Le preocupa que el cancer regrese y tenga una 0 1 2 3 4

recaida.
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ID#

Fecha

PedsQL"

Médulo de Tumor Cerebral.
(Versién 1.0)
REPORTE DE NINOS (de 8 a 12 afios de edad)

INSTRUCCIONES

A veces los nifios con tumores cerebrales tienen problemas especiales.
Por favor, indicanos en que medida las siguientes situaciones han sido
un problema para ti durante los Gltimos 7 dias encerrando en un circulo
algunas de las siguientes opciones:

0- Sinuncaes un problema.

1- Sicasinuncaesun problema.

2- Siaveces 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 la pregunta,
por favor solicita ayuda.

En los Gltimos 7 dias, en qué medida han sido un problema las siguientes situaciones...
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PROBLEMAS COGNOSCITIVOS  (Problema con...) Nunca Casi nunca | Aveces. | Con frecuencia | Casi siempre
1 Me cuesta trabajo decidir qué hacer cuando algo me | 0 1 2 3 4
molesta.

2 Se me dificulta resolver problemas de 0 1 2 3 4
matematicas.
3 Se me dificulta escribir tareas o trabajos escolares. 0 1 2 3 4
4 Me cuesta trabajo poner atencion. 0 1 2 3 4
5 Me cuesta trabajo recordar lo que lei. 0 1 2 3 4
6 Me cuesta trabajo aprender cosas nuevas. 0 1 2 3 4
7 Me confundo facilmente. 0 1 2 3 4
MOLESTIA Y DOLOR (Problemas con...) Nunca Casi nunca | A veces Con frecuencia | Casi siempre
1 Me duelen las articulaciones y/o los musculos. 0 1 2 3 4
2 Tengo mucho dolor. 0 1 2 3 4

3 Me dan dolores de cabeza. (o] 1 2 4
MOVIMIENTO Y EQUILIBRIO (Problemas con...) Nunca Casi nunca | A veces Con frecuencia | Casi siempre
1 Me cuesta trabajo mantener el equilibrio. 0 1 2 3 4
2 Me cuesta trabajo usar las piernas. 0 1 2 3 4
3 Me cuesta trabajo usar las manos 0 1 2 3 4
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ANSIEDAD ANTE LOS PROCEDIMIENTOS Nunca Casi nunca A veces Con frecuencia Casi
(Problemas con...) siempre
1 Los piquetes de agujas (inyecciones, 0 1 2 3 4
examenes de sangre, canalizaciones
intravenosas, etc)
2 Me asusta que me hagan examenes de 0 1 2 3 4
sangre.
3 Me asustan los piquetes de aguja 0 1 2 3 4
(inyecciones, examenes de sangre,
canalizaciones intravenosas, etc)

NAUSEA (Problemas con...) Nunca Casi A veces Con Casi siempre

nunca frecuencia

1 Cuando tengo que tomar medicamentos me dan | O 1 2 3 4

ganas de vomitar.

2 La comida no me sabe bien. 0 1 2 3 4

3 Me dan ganas de vomitar de solo pensar quetengo | O 1 2 3 4

que tomar medicamentos.

4 Tengo tantas ganas de vomitar que no puedo 0 1 2 3 4

comer.

5 Con algunos alimentos y olores me dan ganas de | 0 1 2 3 4

vomitar.

PREOCUPACIONES (Problemas con...) Nunca Casi A veces Con Casi siempre

nunca frecuencia

1 Me preocupan los efectos secundarios de los | O 1 2 3 4

tratamientos médicos.

2 Me preocupa pensar si mis tratamientos médicos | 0 1 2 3 4

estan funcionando.

3 Me preocupa que el cancer regresey tenga una 0 1 2 3 4

recaida.
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ID#
Fecha

PedsQL"

Médulo de Tumor Cerebral.
(Version 1.0)
REPORTE PARA PADRES DE NINOS (de 8 a 12 afios).

INSTRUCCIONES
A veces los nifios y nifias con tumores cerebrales tienen problemas especiales.
En las siguientes paginas se mencionan circunstancias que pueden representar
un problema para su hija o hijo. Por favor, indiguenos en qué medida las
siguientes situaciones han sido un problema para su hija o hijo durante los
ultimos 7 dias encerrando en un circulo alguna de las siguientes opciones:

0- Sinuncaes un problema.

1-  Sicasi nuncaes un problema.

2-  Sialgunas 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 entiende alguna pregunta, por favor solicite ayuda.

En los Gltimos 7 dias, en qué medida han sido un problema las siguientes situaciones...
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PROBLEMAS COGNOSCITIVOS (Problemas con...) Nunca Casi nunca A veces.| Con frecuencia | Casi siempre
1 Dificultad paradecidir qué hacer cuando algo le 0 1 2 3 4

molesta.

2 Dificultad para resolver problemas matematicos. 0 1 2 3 4

3 Dificultad para escribir tareas o trabajos escolares. 0 1 2 3 4

4 Dificultad para prestar atencion. 0 1 2 3 4

5 Dificultad pararecordar lo que ley6. 0 1 2 3 4

6 Dificultad para aprender cosas nuevas. 0 1 2 3 4

7 Se confunde facilmente. 0 1 2 3 4

MOLESTIA Y DOLOR (Problemas con...) Nunca | Casi nunca A veces Con frecuencia | Casi siempre
1 Dolor en las articulaciones y/o los musculos. 0 1 2 3 4

2 Mucho dolor. 0 1 2 3 4

3 Dolores de cabeza. 0 1 2 3 4
MOVIMIENTO y EQUILIBRIO (Problemas con...) Nunca Casi nunca | A veces Con frecuencia | Casi siempre
1 Dificultad para mantener el equilibrio. 0 1 2 3 4

2 Dificultad para usar las piernas. 0 1 2 3 4

3 Dificultad para usar las manos 0 1 2 3 4
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ANSIEDAD ANTE LOS PROCEDIMIENTOS Nunca Casi nunca A veces | Con frecuencia | Casi siempre

(Problemas con...)

1 Los piquetes de aguja (inyecciones, examenes de | 0 1 2 3 4

sangre, canalizaciones intravenosas, etc.) le

provocan dolor.

2 Le provoca ansiedad que le saquen sangre. 0 1 2 3 4

3 Le provoca ansiedad los piquetes de aguja 0 1 2 3 4

(inyecciones, exdmenes de sangre, canalizaciones

intravenosas, etc.)

NAUSEA (Problemas con...) Nunca Casi nunca | A veces Con frecuencia | Casi siempre

1 Tomar medicamentos le produce nausea. 0 1 2 3 4

2 La comida no le sabe bien. 0 1 2 3 4

3 Le produce nausea pensar que tiene que tomar 0 1 2 3 4

medicamentos.

4 Tiene tantas nauseas que no puede comer. 0 1 2 3 4

5 Algunos alimentos y olores le producen nausea. 0 1 2 3 4

PREOCUPACIONES (Problemas con...) Nunca Casi A veces Con Casi siempre
nunca frecuencia

1 Le preocupan los efectos secundarios de los | O 1 2 3 4

tratamientos médicos.

2 Le preocupa pensar si sus tratamientos médicos | 0 1 2 3 4

estan funcionando.

3 Le preocupa que el cancer regrese y tenga una 0 1 2 3 4

recaida.
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ID#

Fecha

PedsQL"

Médulo de Tumor Cerebral.
(Versién 1.0)
REPORTE DE NINO PEQUENO (de 5 a 7 afios de edad)

INSTRUCCIONES PARA EL ENTREVISTADOR
Voy a hacerte algunas preguntas acerca de cosas que pueden causar
problemas a algunos nifios. Quiero saber si algunas de estas cosas son
un problema para ti.
Muestre al nifio la plantillay sefiale las respuestas posibles al leerlas.
Si para nada son un problema para ti, sefiala la carita sonriente.
Si aveces son un problema para ti, sefiala la carita de en medio.

Si son mucho problema para ti, sefiala la carita triste.

Voy aleer cada pregunta. Sefiala las caritas y muestrame si estas cosas son un problema parati. Primero vamos a
practicar.

¢ Te cuesta trabajo tronar los dedos? Para nada. A veces Mucho.

Pida al nifio que demuestre cémo truena los dedos para determinar si respondi6 la pregunta correctamente. Repita
la pregunta si el nifio demuestra una pregunta diferente de su reaccion.

Piensa en como te has sentido en los ultimos 7 dias. Por favor escucha con atencién cada situacion y dime en qué
medida ha sido un problema para ti.

Después de leer la pregunta, muestre al nifio la plantilla. Si duda o parece no entender como debe contestar, lea las
opciones de respuesta mientras sefiala las caritas.
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PROBLEMAS COGNOSCITIVOS (Problemas con...) Para nada A veces Mucho
1 ¢ Te cuesta trabajo saber qué hacer cuando algo te molesta? 0 2 4
2 ;Te cuesta trabajo hacer operaciones con numeros? 0 2 4
3 ¢Te cuesta trabajo poner atencién? 0 2 4
4 ¢ Te cuesta trabajo recordar lo que alguien te ley6? 0 2 4
5 ¢Te cuesta trabajo aprender cosas nuevas? 0 2
6 ¢ Te confundes facilmente? 0 2
MOLESTIA Y DOLOR (Problemas con...) Para nada A veces Mucho
1 ¢Te molestan o te duelen los huesos o los musculos. 0 2 4
2 ¢Tienes dolores fuertes? 0 2 4
3 ¢Tienes dolores de cabeza? 0 2 4
MOVIMIENTO Y EQUILIBRIO (Problemas con...) Para nada A veces Mucho
1 ;Te cuesta trabajo mantener el equilibrio? 0 2 4
2 ¢ Te cuesta trabajo usar las piernas? 0 2 4
3 ¢Te cuesta trabajo usar las manos? 0 2 4
ANSIEDAD ANTE LOS PROCEDIMIENTOS (Problemas con...) Para nada A veces Mucho
1 ¢Las agujas (las inyecciones, los exdamenes de sangre, etc) te 0 2 4
lastiman?
2 ¢ Te asusta cuando tienen que hacerte examenes de sangre? 0 2 4
3 ¢ Te cuesta trabajo usar las manos? 0 2 4
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NAUSEA (Problemas con...) Para nada A veces Es todo un problema.
1 ¢ Tomar tu medicina te hace querer vomitar? 0 2 4
2 ¢Lacomida te sabe mal? 0 2 4
3 ¢Cuando piensas en tu medicina te dan ganas de vomitar? 0 2 4
4 ;Tienes tantas ganas de vomitar que no puedes comer? 0 2 4
5 ¢Con algunos olores o alimentos te dan ganas de vomitar? 0 2 4
PREOCUPACIONES (Problemas con...) Para nada A veces Es todo un problema.
1 ¢ Te preocupa cémo te hacen sentir las medicinas? 0 2 4
2 ¢Te preocupa si tu medicina funciona o no? 0 2 4
3 ¢Te preocupa que el cancer regrese? 0 2 4
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¢cCuanto problema es esto para
ti?

Nunca Algunas veces Casi siempre

© © 6
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ID#

Fecha

PedsQL"

Médulo de Tumor Cerebral.
(Versién 1.0)
REPORTE PARA PADRES DE NINOS PEQUENOS (de 5 a 7 afios).

INSTRUCCIONES

A veces los nifios y nifias con tumores cerebrales tienen problemas especiales.
En las siguientes paginas se mencionan circunstancias que pueden representar
un problema para su hija o hijo. Por favor, indiguenos en qué medida las
siguientes situaciones han sido un problema para su hija o hijo durante los
ultimos 7 dias encerrando en un circulo alglina de las siguientes opciones:

0- Sinuncaes un problema.

1-  Sicasi nuncaes un problema.

2-  Siaveces es un problema.

3-  Sicon frecuencia es un problema.

4-  Si casi siempre es un problema.
No hay respuestas correctas o incorrectas.

Si no entiende alguna pregunta, por favor solicite ayuda..

En los ultimos 7 dias, en qué medida han sido un problema para su hija o hijo las siguientes situaciones:
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PROBLEMAS COGNOSCITIVOS (Problemas con...) | Nunca Casi nunca A veces. Con frecuencia | Casi siempre
1 Dificultad para decidir que hacer cuando algo le 0 1 2 3 4
molesta.
2 Dificultad paratrabajar con nimeros o realizar 0 1 2 3 4
operaciones aritméticas.
3 Dificultad para prestar atencién. 0 1 2 3 4
4 Dificultad para recordar lo que se le leyé. 0 1 2 3 4
5 Dificultad para aprender cosas nuevas. 0 1 2 3 4
6 Se confunde facilmente. 0 1 2 3 4
MOLESTIA Y DOLOR (Problemas con... Nunca Casi nunca| A veces Con frecuencial Casi siempre
1 Dolor en las articulaciones y/o los musculos. 0 1 2 3 4
2 Mucho dolor. 0 1 2 3 4
3 Dolores de cabeza. 0 1 2 3 4
MOVIMIENTO Y EQUILIBRIO (Problemas con...) Nunca Casi nunca| A veces Con frecuencial Casi siempre
1 Dificultad para mantener el equilibrio. 0 1 2 3 4
2 Dificultad para usar las piernas. 0 1 2 3 4
3 Dificultad para usar las manos. 0 1 2 3 4
ANSIEDAD ANTE LOSPROCEDIMIENTOS Nunca | Casi nunca | A veces Con frecuencia | Casi siempre

(Problemas con...)

1 Los piquetes de aguja (inyecciones, examenes de | 0 1 2 3 4
sangre, canalizaciones intravenosas, etc) le
provocan dolor.

2 Le provoca ansiedad que le saquen sangre. . 0 1 2 3 4

3 Le provoca ansiedad los piquetes de aguja 0 1 2 3 4
(inyecciones, exdmenes de sangre, canalizaciones
intravenosas, etc)
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NAUSEA (Problemas con...) Nunca Casi nunca | A veces Con frecuencia | Casi siempre
1 Tomar medicamentos le produce nausea. 0 1 2 3 4

2 La comida no le sabe bien. 0 1 2 3 4

3 Le produce nausea pensar que tiene que tomar 0 1 2 3 4
medicamentos.

4 Tiene tantas nauseas que no puede comer. 0 1 2 3 4

5 Algunos alimentos y olores le producen nausea. 0 1 2 3 4
PREOCUPACIONES (Problemas con...) Nunca Casi nunca | A veces Con frecuencia | Casi siempre
1 Le preocupan los efectos secundarios de los | O 1 2 3 4
tratamientos médicos.

2 Le preocupa pensar si sus tratamientos médicos 0 1 2 3 4

estan funcionando.

3 Le preocupa que el cancer regrese y tenga una 0 1 2 3 4

recaida.
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ID#

Fecha

PedsQL"

Médulo de Tumor Cerebral.
(Versién 1.0)
REPORTE PARA PADRES DE NINOS ‘PEQUENOS (de 2 a4 afios de edad)

INSTRUCCIONES

Los nifios con tumor cerebral algunas veces tienen problemas especiales.
En las siguientes paginas hay un listado de cosas que representan un
problema para los nifios. Diganos por favor que tanto representa para el o
ella un problema durante los Gltimos siete dias y marquelos con un
circulo:

0-  Sinuncaes un problema.

1-  Sicasinuncaes un problema.

2-  Sialgunas 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 entiende alguna pregunta, por favor solicite ayuda.

En los Gltimos 7 dias, que tanto representé para su nifno (a) un problema...
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MOLESTIA Y DOLOR (Problemas con...) Nunca Casi nunca | A veces Con frecuencia | Casi siempre
1 Dolor en las articulaciones y/o los musculos. 0 1 2 3 4
2 Mucho dolor. 0 1 2 3 4
3 Dolores de cabeza. 0 1 2 3 4
MOVIMIENTO Y EQUILIBRIO (Problemas con...) Nunca Casi nunca | A veces Con frecuencia | Casi siempre
1 Dificultad para mantener el equilibrio. 0 1 2 3 4
2 Dificultad para usar las piernas. 0 1 2 3 4
3 Dificultad para usar las manos. 0 1 2 3 4
ANSIEDAD ANTE LOS PROCEDIMIENTOS (Problemas| Nunca Casi nunca | A veces Con frecuencia | Casi siempre
con...
1 Los piquetes de aguja (inyecciones, examenes de | 0 1 2 3 4
sangre, canalizaciones intravenosas, etc) le
provocan dolor.
2 Le provoca ansiedad que le saquen sangre. 1 2 3 4
3 Le provoca ansiedad los piquetes de aguja 1 2 3 a4
(inyecciones, examenes de sangre, canalizaciones
intravenosas, etc)
NAUSEA (Problemas con...) Nunca Casi nunca | A veces Con frecuencia | Casi siempre
1 Tomar medicamentos le produce nausea. 0 1 2 3 4
2 La comida no le sabe bien. 0 1 2 3 4
3 Le produce nausea pensar que tiene que tomar 0 1 2 3 4
medicamentos.
4 Tiene tantas nauseas que no puede comer. 0 1 2 3 4
5 Algunos alimentos y olores le producen nausea. | 0 1 2 3 4
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PREOCUPACIONES (Problemas con...) Nunca Casi nunca | A veces Con frecuencia | Casi siempre

1 Le preocupan los efectos secundarios de los | 0 1 2 3 4
tratamientos médicos.

2 Le preocupa pensar si sus tratamientos 0 1 2 3 4
médicos estan funcionando.

3 Le preocupaque el cancer regrese y tengauna | 0 1 2 3 4
recaida.
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ANEXO I

S
IMSS INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO
SOCIAL

Coordinacion de Investigacion en Salud
CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

México D.F., a del mes del 201

Estudio de investigacion titulado: VALIDACION DE LA ESCALA Peds QL T™M
BRAIN TUMOR MODULE PARA LA EVALUACION DE LA CALIDAD DE VIDA
EN NINOS MEXICANOS CON TUMOR DE SISTEMA NERVIOSO CENTRAL.
Buenos dias (tardes), mi nombre es ROBERTO CASARRUBIAS ISLAS y quiero
hacerle una invitacion para participar en un proyecto de investigacién que se esta
llevando a cabo en el Hospital de Pediatria CMN SXXI del IMSS. El objetivo de este
proyecto es evaluar la calidad de vida de los pacientes con tumor cerebral que
reciben tratamiento en este hospital. Al igual que a usted, se estan invitando a 120
personas mas que también tienen una enfermedad parecida a la de su hijo.

Si desea aceptar, su participacidon consistird en que su hijo (a) que tiene entre dos
y diecisiete afios de edad, conteste un cuestionario que implica de 6 a 15 minutos
de su tiempo, apoyado por usted en el caso de los nifios de 2 a 5 afiosy en nifios
mayores solo en caso necesario. Ni usted, ni su hijo seran sometidos a un riesgo,
ni presente ni futuro por contestar el cuestionario.

En relacion a la privacidad de la informacién relacionada con su hijo (a), le
aseguramos total confidencialidad ya que no usaremos su nombre ni otros datos
que lo relacionen. Es importante que sepa que usted no obtendra beneficios
directos por su participacion en el estudio, pero es posible que los resultados de
esta investigacion contribuyan a establecer guias de atencién que mejoren la

calidad de vida de los pacientes con tumor cerebral
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La participacion en este estudio es voluntaria, si usted acepta participar, toda la
informacion que se obtenga de su hijo (a) sera confidencial y solamente sera

utilizada para los fines de la investigacion.

Yo, he leido y comprendido la

informacion anterior y mis preguntas han sido respondidas de manera satisfactoria.
He sido informado y entiendo que los datos obtenidos en el estudio pueden ser
publicados o difundidos con fines cientificos. Convengo en participar en este
estudio de investigacion.

Recibiré una copia firmada y fechada de esta forma de consentimiento.
NOMBRE DEL
PACIENTE:

NOMBRE Y FIRMA DE LOS PADRES O TUTORES:

MAMA: FIRMA:

PAPA: FIRMA:

DIRECCION :

TESTIGOS :

NOMBRE Y FIRMA: TEST 1:

TESTIGO 2:

CORREO ELECTRONICO DEL INVESTIGADOR: drcasarrubias@gmail.com
ROBERTO CASARRUBIAS ISLAS. TEL 562769 00 EXT: 22388
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ANEXO Il

NuUmero de identificacion:__

Fecha:

PedsQL"

Cuestionario Sobre
Calidad de Vida Pediatrica

Version 4.0 — Espafiol para México

REPORTE para ADOLESCENTES (edades 13-18)

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 para ti 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 parafti...

SOBRE M SALUD Y ACTIVIDADES (PROBLEMAS CON...) Nunca | Casi | Algunas Con Casi
nunca | veces frecuencia | siempre
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
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 0 1 2 3 4
reqaadera
6. Tengo dificultad para hacer quehaceres en la casa 0 2 3 4
7. Siento dolores 0 3 4
8. Me siento cansado(a) 0 2 3 4
SOBRE M EMOCIONES (PROBLEMAS CON...) Nunca Casi | Algunas Con Ca
nunca veces frecuencia | sjg
1. Me siento asustado(a) o con miedo 0 1 2 3
2. Me siento triste 0 1 2 3
3. Me siento enojado(a) 0 1 2 3
4. Tengo dificultad para dormir 0 1 2 3
5. Me preocupo por lo que me vaya a pasar 0 1 2 3
Cémo Me Llevo Con Los Demds (PROBLEMAS CON...) R Casi | Algunas Con Ca
nunca | yeces frecuencia | sje
1. Tengo problemas para llevarme bien con otros 0 1 2 3
adolescentes
2. No quieren ser mis amigos otros adolescentes 0 2 3
3. Se burlan de mi otros adolescentes 0 2 3
4. No puedo hacer cosas que otros adolescentes de mi 0 1 2 3
edad niieden hacer
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5. Se me hace dificil mantenerme fisicamente igual que

0 1 2 3
otros adolescentes de mi edad
Sobre La Escuela (PROBLEMAS CON...) Nunca Casi  |Algunas Con |cas
nunca |veces frecuencia |sjen
1. Se me hace dificil poner atencion en clase 0 1 2 3
2. Se me olvidan las cosas 0 1 2 3
3. Se me hace dificil estar al corriente con las tareas y 0 1 2 3
las actividades en las clases
4. Falto a la escuela por no sentirme bien 0 2 3
5. Falto a la escuela para ir al doctor o al hospital 0 3
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Numero de identificacion:__

Fecha:

PedsQL"

Cuestionario Sobre
Calidad de Vida Pediatrica

Version 4.0 — Espariol para México

REPORTE de PADRES para ADOLESCENTES (edades 13-18)

INSTRUCCIONES

En la pagina siguiente hay una lista de cosas que pudieran ser un problema
para su hijo(a) adolescente. Por favor diganos cuanto problema ha sido
ésto para su hijo(a) adolescente 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 sialgunas 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 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 | siemp
1. Caminar mas de una cuadra 0 1 2 3 4
2. Correr 0 1 2 3 4
3. Participar en actividades deportivas o hacer 0 1 2 3 4
4. I:e:/e:nﬁtaﬂr algo pesado 0 1 2 3 4
5. Bafarse solo(a) en tina o regadera 0 1 2 3 4
6. Tener dificultad para hacer quehaceres en la 0 1 2 3 4
7. Tener dolores 0 1 2 3 4
8. Sentirse cansado(a) 0 1 2 3 4
Funcionamento Emocional (PROBLEMAS CON...) Nunca Casi | Algunas con Casi
nunca | veces frecuenci | siemp
a
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 | yeces frecuenci | siemp
a

1. Llevarse bien con otros adolescentes 0 3 4
2. No quieren ser sus amigos otros adolescentes 0 2 3 4
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3. Otros adolescentes se burlan de él o ella 0 1 2 3 4

4. No poder hacer cosas que otros adolescentes de 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 frecuenci | siemp

a

1. Poner atencién en clase 0 2 3 4

2. Olvidar cosas 0 3 4

3. Estar al corriente con las tareas y las actividades 0 2 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 0 2 3 4
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NUmero de identificacion:

Fecha:

PedsQL"

Cuestionario Sobre
Calidad de Vida Pediéatrica

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 para ti 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 parafti...

Sobre Mi Salud Y Actividades (PROBLEMAS CON...) Nunca | Casi | Algunas | Con Casi
nunca | yeces frecuencia | siempre
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
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
MEIIEEL | gy frecuencia | siempre
1. Me siento asustado(a) o con miedo 0 1 2 3 4
2. Me siento triste 0 1 2 3
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
Cémo Me Llevo Con Los Demds (PROBLEMAS CON...) Nunca | Casi | Algunas | Con Casi
MIIEEL | e frecuencia | siempre
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 nifilos 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 nifilos cuando juego con ellos
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Sobre La Escuela (PROBLEMAS CON...) Nunca | Casi | Aigunas | Con Casi
nunca | veces frecuencia siempre
1. Se me hace dificil poner atencion en clase 0 1 2 3 4
2. Se me olvidan las cosas 0 1 2 3 4
3. Se me hace dificil estar al corriente con las tareas y 0 1 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 2 3 4
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NUmero de identificacion:

Fecha:

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 C:
nunca veces frecuencia | sjen
1. Caminar mas de una cuadra 0 1 2 3 .
2. Correr 0 1 2 3 4
3. Participar en actividades deportivas o hacer 0 1 2 3 .
4, Levanta'rnérég’besado 0 2 3 .
5. Bafarse solo(a) en tina o regadera 0 2 3 .
6. Tener dificultad para hacer quehaceres en la 0 3 .
cAa<A
7. Tener dolores 0 2 3 .
8. Sentirse cansado(a) 0 2 3 .
Funcionamento Emocional (PROBLEMAS CON...) Nunca | Casi | Algunas con Cas
nunca veces frecuenci | siemp
a
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 Alguna Con Ca
nunca sveces | frecuencia siem
1. Llevarse bien con otros nifios 0 1 2 3 4
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2. No quieren ser amigos de €l o ella otros nifios 0 3
3. Se burlan de él o ella otros nifios 0 2 3
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 y
Funcionamento Escolar (PROBLEMAS CON...) Nunca Casi Algunas Con Cas
nunca veces frecuenci | siemp
a
1. Poner atencion en clase 0 2 3 4
2. Olvidar cosas 0 3 4
3. Estar al corriente con las tareas y las actividades 0 2 3 4
en las clases
4. Faltar a la escuela porque no se siente bien 0 3 4
5. Faltar a la escuela para ir al doctor o al hospital 0 2 3 4
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- Namero de identificacion:

Fecha:

PedsQL"

Cuestionario Sobre
Calidad de Vida Pediatrica

Version 4.0 — Espafiol para México

REPORTE para NINOS (edades 5-7)

Instrucciones para el entrevistador:

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

Muéstrele al nifio la escala de caritas y sefale 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 parati. Vamos a practicar primero.

Nunca Algunas Casi
veces 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 no. Repita la pregunta si el/la nifio(a) muestra una respuesta diferente a su
accion.
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Piensa en cémo 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.

otrns nifins criandon ilienas con ellng?

Funcionamiento Fisico (PROBLEMAS CON...) Nunca | Algunas Casi
veces siempre
1. ¢Se te hace dificil caminar? 0 2 4
2. ¢Se te hace dificil correr? 0 2 4
3. ¢ Se te hace dificil practicar deportes o hacer ejercicio? 0 2 4
4. ¢Se te hace dificil levantar cosas grandes? 0 2 4
5. ¢Se te hace dificil bafiarte en tina o regadera? 0 2 4
6. ¢Se te hace dificil hacer quehaceres? (como recoger juguetes) 0 2 4
7. ¢Tienes dolores? (¢ Dénde? ) 0 2 4
8. ¢ Te sientes alguna vez demasiado cansado(a) parajugar? 0 2 4
Recuerda, dime qué tanto problema ha sido ésto para ti en las Ultimas semanas.
Funcionamiento Emocional (PROBLEMAS CON...) Nunca | Algunas Casi
veces siempre
1. ¢Te sientes asustado(a)? 0 2 4
2. ¢ Te sientes triste? 0 2 4
3. ¢Te sientes enojado(a)? 0 2 4
4. ¢Tienes dificultad para dormir? 0 2 4
5. ¢Te preocupas por lo que te vaya a pasar? 0 2 4
Funcionamiento Social (PROBLEMAS CON...) Nunca | Algunas Casi
veces siempre
1. ¢Se te hace dificil llevarte bien con otros nifios? 0 2 4
2. ¢Te dicen otros nifios que no quieren jugar contigo? 0 2 4
3. ¢Se burlan de ti otros niflos? 0 2 4
4. ¢Pueden otros nifios hacer cosas que td no puedes? 0 2 4
5. ¢Se te hace dificil mantenerte fisicamente igual que 0 2 4
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Funcionamiento Escolar (PROBLEMAS CON...) Nunca | Algunas Casi
veces siempre

1. ¢Se te hace dificil poner atenciéon en la escuela? 0 2 4

2. ¢Se te olvidan las cosas? 0 2 4

3. ¢Se te hace dificil estar al corriente con las tareas y las 0 2 4
actividades en las clases?

4. ¢ Faltas a la escuela por no sentirte bien? 0 2 4

5. ¢ Faltas a la escuela para ir al doctor o al hospital? 0 2 4
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¢cCuanto problema es ésto para
ti?

Nunca Algunas veces Casi siempre

© © 6



En el MES PASADO (un mes), cuanto problema ha tenido su hijo(a)

PedsQL 136

con ...
Funcionamiento Fisico (PROBLEMAS CON...) Nunca | Casi Algunas | Con Casi
nunca veces frecuenci | siempre
a
1. Caminar mas de una cuadra 0 3 4
2. Correr 0 2 3 4
3. Participar en actividades deportivas o hacer 0 3 4
4. Levantar algo pesado 0 2 3 4
5. Bafarse solo(a) en tina o regadera 0 2 3 4
6. Tener dificultad para hacer quehaceres en la 0 3 4
casa, Como recoger sus juguetes
7. Tener dolores 0 2 3 4
8. Sentirse cansado(a) 0 3 4
Funcionamento Emocional (PROBLEMAS CON...) Nunca | Casi Algunas | Con Casl
nunca veces frecuenci | siempre
a
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
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Funcionamiento Social (PROBLEMAS CON...) Nunca Casi Algunas | Con Casi
nunca veces frecuenci | siempre
a
1. Llevarse bien con otros nifios 0 1 2 3 4
2. No quieren ser amigos de él 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 frecuenci | siempre
a
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
n la | P2
4. Faltar a la escuela porque no se siente bien 0 3 4
5. Faltar a la escuela para ir al doctor o al hospital 0 2 3 4
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NuUmero de identificacion:

Fecha:

PedsQL"

Cuestionario Sobre
Calidad de Vida Pediatrica

Version 4.0 — Espariol para México

REPORTE para PADRES de NINOS (edades 2-4)

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 si con 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 | Alguna Con Casi
nunca s frecuenci siempr
veces e
1. Caminar 0 1 2 3 4
2. Correr 0 1 2 3 4
3. Participar en juegos activamente o hacer ejercicio 0 1 2 3 4
4. Levantar algo pesado 0 1 2 3 4
5. Bafarse 0 1 2 3 4
6. Ayudar a recoger sus juguetes 0 1 2 3 4
7. Tener dolores 0 1 2 3 4
8. Sentirse cansado(a) 0 1 2 3 4
Funcionamento Emocional (PROBLEMAS CON...) Nunca | Casi | Alguna Con Casi
nunca S frecuenci | siempr
veces a e
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 0 1 2 3 4
Funcionamiento Social (PROBLEMAS CON...) IR Casi Alguna S Casi
nunca S frecuenci siempr
veces a e
1. Jugar con otros nifios 0 1 2 3 4
2. No quieren jugar con €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

edad niieden hacer
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5. Poder mantenerse fisicamente igual que otros nifios 0 1 2 3 4
criandn 1iana
* Por favor llene esta seccion si su nifo(a) asiste a la escuela o a la guarderia
Funcionamento Escolar (PROBLEMAS CON...) e Ll Alguna e Cesl
nunca S frecuenci siempr
veces a e
1. Hacer las mismas actividades académicas que
B 0 1 2 3 4
sus comparieros
2. Faltar a la escuela/guarderia porque no se
_ . 0 1 2 3 4
siente bien
3. Faltar a la escuela/guarderia para ir al doctor
0 1 2 3 4

o al hospital




	Portada

	Índice

	Resumen
	Antecedentes
	Justificación
	Planteamiento del Problema 
	Objetivos
	Hipótesis
	Pacientes, Materiales y Métodos
	Resultados
	Discusión
	Conclusiones
	Bibliografía
	Anexos

