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1. Marco teodrico

1.1Generalidades:

Las anomalias vasculares comprenden un grupo heterogéneo de trastornos
caracterizados por un crecimiento y/o desarrollo anormal de vasos sanguineos y/o
linfaticos. * Su diagnéstico representa un desafio debido a la heterogeneidad del
fenotipo, el tamafio y topografia de la malformacion, asi como porla superposicion de
sintomas. Es importante utilizar una terminologia correcta para llevar a cabo un
abordaje y estudio adecuado que permita un manejo adecuado.

El diagndstico y tratamiento se ha simplificado en gracias a la clasificacion y la
terminologia iniciadas por Mulliken y Glowacki 2 y posteriormente por la creacion de la
Sociedad Internacional para el Estudio de Anomalias Vasculares (ISSVA) quién la
adoptdé y modific6 en 1996. Conforme a caracteristicas clinicas e histologicas, las
anomalias vasculares se dividen en tumores y malformaciones vasculares. Desde ese
momento, la ISSVA revisa la clasificacién y ha incorporado nuevas entidades clinicas,
gracias a estudios genéticos. La Ultima actualizacion se llevé a cabo en el afio 2018.3

La base de esta clasificacion es la division de las AV en tumores y malformaciones
vasculares (Tabla 1). Los tumores vasculares se caracterizan por presentar una
proliferacion y la hiperplasia de células endoteliales. En contraste, las malformaciones
vasculares son secundarias a errores congénitos en la morfogénesis vascular que
provoca vasos malformados, ectasicos y dilatados. 4

1.2 Clasificacion:

Los tumores vasculares se clasifican en benignos, limitrofes localmente agresivos y
malignos. Dentro de los cuales el més frecuente es el hemangioma infantil.

El hemangioma infantil, afecta hasta al 4.5% de la poblacién general, siendo mas
frecuente en caucésicos, en el género femenino y pacientes con antecedentes de
prematuridad; reportandose hasta en 30% de los recién nacidos con peso menor a 1
kg. Su etiologia se relaciona con hipoxia local, que ocasiona sobreexpresion de
factores angiogénicos: factor de crecimiento endotelial vascular (VEGF), factor de
crecimiento similar a la insulina tipo 2 (IGF-2) y el transportador de glucosa 1 (GLUT-1),
los 3 inducidos via el factor inducible de hipoxia 1a (HIF1a). No suelen estar presentes
al nacimiento, son evidentes en las primeras 4 semanas de vida y cursan con 3 etapas
(proliferacién, meseta e involucion).®



Por su parte las malformaciones vasculares son secundarias a errores innatos de la
morfogénesis vascular y consisten en redes de vasos sanguineos y/o linfaticos
anormales con una proliferacion ausente o débil de células endoteliales. Estas a su vez
se dividen en 4 grupos: malformaciones simples, combinadas, acorde al nombre de los
principales vasos afectados y asociadas con otras anomalias.

Malformaciones vasculares simples: Compuestas de un solo tipo de vasoafectado y se
dividen: malformaciones capilares (MC), malformaciones linfaticas (ML) o malformacion
venosa (MV), con la excepcion de la malformaciéon arteriovenosa (MAV) que contiene
arterias, venas y capilares.

Malformaciones vasculares combinadas: Se encuentran 2 vasos malformados en una
misma lesion. Las malformaciones vasculares también se pueden nombrar acorde al
nombre de los principales vasos afectados. Estas malformaciones afectan venas,
arterias o vasos linfaticos, de gran calibre. Las fistulas arteriovenosas congénitas y la
persistencia de vasos embrionarios también se incluyen en este grupo de
malformaciones (Tabla 1). 46

Tabla 1. Anomalias vasculares

Tumores Malformaciones vasculares
vasculares

Simples Combinadas Acorde al nhombre de los Asociada con

principales vasosafectados otras anomalias
Benignos
Limitrofes Capilares MVC, MLC Tipo canal o troncal
localmente
. Venosas MVL, MVLC

agresivos

Linfaticas MAVC
Malignos Arteriovenosas Otras

Fistula arteriovenosa

MVC: malformacién veno-capilar. MLC: malformacion linfatico-capilar, malformacién veno-linfatica. MVLC:
Malformacién veno-linfatica-capilar. MAVC: Malformacién arterio-venosa-capilar.



En cuanto a las malformaciones vasculares asociadas con otras anomalias o
sindromicas, llegan a asociarse con anomalias de huesos, tejidos blandoso visceras,
con hipertrofia de tejidos blandos y/o hueso. La mayoria de estas anomalias son
sindromes con epdnimos; se han descrito diversos genes causales en la mayoria.
(Tabla 2). 46

Tabla 2. Malformaciones vasculares asociadas a otras anomalias Gen
causal

Sindrome de Klippel-Trenaunay PIK3CA

Sindrome de Parkes Weber RASA1

Sindrome de Servelle-Martorell

Sindrome de Sturge-Weber

MC de las extremidades + sobrecrecimiento congénito no progresivo de las

extremidades GNAQ

Sindrome de Maffucci GNA11

Macrocefalia - MC (M-MC / IDH1/IDH2

MCAP)Microcefalia - MC PIK3CA

(MICCAP) Sindrome de STAMBP

CLOVES PIK3CA

Sindrome de Proteus

Sindrome Bannayan-Riley-Ruvalcaba AKT1

Sindrome CLAPO PTEN
PIK3CA

MC: Mancha capilar. MCAP: Sindrome de megalencefalia-malformacion capilar-polimicrogiria.
MICCAP: sindrome de microcefalia- malformacién capilar. CLOVES: Sobrecrecimiento
lipomatoso congénito, malformaciones vasculares, nevo epidérmico, escoliosis/ anomalias
esqueléticas y espinales. CLAPO: MC labio inferior + ML cara y cuello + asimetria y
sobrecrecimiento parcial/generalizado.

No se sabe la prevalencia general de las anomalias vasculares. Las malformaciones
vasculares ocurren en aproximadamente 0.3 a 0.5% de la poblaciéon en general.” Las
malformaciones venosas (MV) son las malformaciones vasculares mas frecuentes, la
incidencia global se estima en 1/5000*. La incidencia de malformaciones linfaticas se
estima en 1.2 a 2.8 por cada 1000 nacimientos®. Las malformaciones capilares se
presentan en 3 de cada 1000 reciénnacidos, sin predominio de género.’

La clinica de Anomalias Vasculares (CAV) del Instituto Nacional de Pediatria se cred
en el 2012, cuenta con un equipo multidisciplinario para la atencion de pacientes
pediatricos con anomalias vasculares. En un estudio retrospectivo de las
caracteristicas clinicas y epidemiologicas de 200 pacientes con malformaciones
vasculares atendidas en la CAV en un periodo de 4 afios, se encontré distribucion
equitativa de género, y una edad promedio de 1 afio 5 meses (DE +/-2.8).




Las malformaciones mas frecuentes fueron las linfaticas en 72 pacientes (36%),
malformaciones mixtas de bajo flujo (MVL) en 36 pacientes (18%) y malformaciones
venosas en 29 pacientes (14.5%). En cuanto a las malformaciones vasculares
sindrémicas o asociadas a otras anomalias, el sindrome de Klippel Trenaunay se
encontr6 en 7 pacientes (3.5%), sindrome de Maffuci en 1 (5%) y sindrome de
Martorell en 1 (5%). °

1.3 Patogenia:

Se han estudiado numerosas descripciones sobre el defecto genético y mecanismo
fisiopatoldgico de las anomalias vasculares. Actualmente, se conoce que son causadas
principalmente por sefiales anormales dentro de las células endoteliales vasculares.

Los pacientes afectados por las formas hereditarias suelen tener pequefias lesiones
multifocales, que aumentan en numero con el tiempo. Su herencia es autosdmica
dominante y la penetrancia fenotipica, la edad de aparicién y la gravedad varian entre
los portadores de las mutaciones. Hoy en dia se sabe que la mayoria de las
malformaciones vasculares son secundarias a variantes patogénicas somaticas en
mosaico que activan distintas vias de sefializacion intracelular: la via de las proteinas
quinasas activadas por mitbgenos RAS/MAPK/ERK o la fosfatidilinositol 3 quinasa
(PI3K) / proteina quinasa B (AKT) / via del blanco de la rapamicina en los mamiferos
(mTOR) por sus siglas en inglés: mammalian Target Of Rapamycin-1°

1.4 Calidad de vida en general y en pacientes con anomalias vasculares

La OMS define la calidad de vida como "la percepcién del individuo de su posicion en la
vida en el contexto de la cultura y los sistemas de valores en los que vive y en relacion
con sus metas, expectativas, estandares y preocupaciones”. Es una medicion
importante que permite a los expertos comprender el estado de salud total de un
individuo. 1

El resultado mas importante para los pacientes con anomalias vasculares y sus familias
es la calidad de vida.’? La medicion de la calidad de vida relacionada con la salud se
basa en la evaluacion de la percepcion del individuo del impacto de los problemas
médicos y no médicos en el funcionamiento fisico, mental y social. 1213



En estudios previos en pacientes pediatricos con impedimentos fisicos, donde
evaluaron su calidad de vida, los puntajes mas bajos estuvieron dentro de la dimensién
de bienestar fisico. Los puntajes autoinformados de los pacientes pediatricos con
impedimentos fisicos fueron mas altos que los de sus padres en todas las dimensiones,
excepto en la autonomia y las relaciones con los padres. Por lo tanto, los padres
consideraron mas factores ambientales y personales para influir negativamente en la
calidad de vida de sus hijos que los propios nifios. 13

En un meta-analisis realizado acerca de la calidad de vida en pacientes con anomalias
vasculares, donde se incluyeron 11 estudios con un total de 692 pacientes, se
encontraron puntajes bajos en las encuestas en los items de dolor y salud mental. 4

1.5 Cuestionario PedsQL

Existen varias herramientas disponibles para medir la calidad de vida de nifios y
adolescentes. El Cuestionario Pediatric Quality of Life Inventory TM (PedsQL) fue
desarrollado por James W Varni, estd enfocado en medir la calidad de vida
relacionada con la salud en nifios y adolescentes sanos y en aquellos con condiciones
de salud agudas y crénicas, y se actualiza frecuentemente desde 1997 13 14,

La version PedsQL 4.0 se basa en el desarrollo de instrumentos programaticos
comenzando con la medicién del dolor y el estado funcional. EI PedsQL 1.0, 2.0,
derivado de una base de datos de cancer fue disefiado como un instrumento genérico
ara ser utilizado de formano categorial en poblaciones pediatricas. El PedsQL 2.0y 3.0
incluyeron construccionesy elementos adicionales, un rango de escala mas sensible y
un rango de edad méas amplio. El PedsQL 4.0 es el resultado de este proceso iterativo y
se disefd para medir las dimensiones basicas de salud delineadas por la OMS, incluido
el funcionamiento escolar el cual se puede utilizar tanto en personas sanas como
enfermas.?®

El cuestionario PedsQL 4.0 se desarroll6 originalmente en idioma inglés y posteriormente
se realizo la traduccion. En el caso de las escalas basicas genéricas PedsQL de
autoinforme (PedsQL 4.0) estan disponibles en la base de datos en linea en 109
idiomas, incluido el idioma espafiol mexicano. 6

El Mddulo Genérico evalia cuatro dimensiones: funcionamiento fisico (8 items),
funcionamiento emocional (5 items), funcionamiento social (5 items) y funcionamiento
escolar (5 items). La escala de medicion para los 23 items es del tipo Likert, con cinco
categorias de respuesta, y las puntuaciones mas altas indican mejor calidad de vida.



La escala cuenta con versiones acordes con la edad del nifio: 1- 12 meses, 13 — 24
meses, 2-4 afos (preescolares), 5-7 afos (nifios pequefios), 8-12 afos (nifios) y 13-18
afios (adolescentes). Del mismo modo, para los nifios entre los 5 y18 afios, existe una
version que sus padres o0 cuidadores pueden contestar. Su aplicacion toma un
aproximado entre 10 y 15 min.> 7

Varni et al. prob6 el cuestionario en poblacion escolar (2437 nifios y adolescentes
sanos de 8 a 18 afios y 4227 padres de nifios de 5 a 18 afios. La encuesta se realizd
en 304 clases en 18 escuelas primarias, 4 escuelas intermedias y 3 escuelas
secundarias dentro de un gran distrito escolar metropolitano. Los resultados
demostraron la viabilidad, confiabilidad y validez de las escalas basicas genéricas
PedsQL 4.0 como medida de salud de la poblacién escolar. 18

En cuanto a su traduccion al espafiol, Roizen et al. utilizé la traduccion al espafiol
argentino de las escalas basicas genéricas del PedsQL 4.0 en nifios y adolescentes
argentinos con enfermedades crénicas y concluyé que el espafiol argentino del PedsQL
4.0 era adecuado para nifios mayores de 8 afios y padres de nifios mayores de 5 afos.
Un total de 287 nifios con enfermedades cronicas y 105 nifios sanos, de 2 a 18 afos, y
sus padres participaron en la investigacion.®

1. Planteamiento del problema

Las anomalias vasculares incrementan el riesgo de desfiguracion, dolor crénico y
disfuncién organica con morbilidad y mortalidad importantes. Su diagnéstico y
tratamiento es complejo y requiere de un equipo multidisciplinario.

Existe muy poca informacion objetiva sobre la calidad de vida de los pacientes con
anomalias vasculares, aunque probablemente se encuentre afectada. Ademas, puede
gue sea percibida de una manera distinta por los pacientes y sus padres, puede
sobreestimarse o infraestimarse por los padres y afectar la dinAmica familiar como
consecuencia.



2. Justificacion

Conocer la calidad de vida percibida por los pacientes con anomalias vasculares y sus
padres nos permitiria tener una medida més sobre su impacto, ademas de ayudar al
equipo multidisciplinario tratante a tomar las medidas necesarias para mejorarla.
Ademas, en un futuro puede permitir evaluar los beneficios de los tratamientos usados.
El Instituto Nacional de Pediatria, al ser centro de referencia y contar con la clinica de
anomalias vasculares, cuenta con una poblacién de pacientes suficiente para realizar
este estudio y seria de suma relevancia cuantificar la calidad de vida con un
instrumento validado.

3. Preguntadeinvestigacion

¢, Como esta afectada la calidad de vida percibida por los pacientes pediatricos con
anomalias vasculares atendidos en la CAV del Instituto Nacional de Pediatria y sus
padres?

4. Objetivos

5.1 Objetivo general

e Describir la calidad de vida en los pacientes pediatricos con anomalias
vasculares de la Clinica de Anomalias Vasculares del Instituto Nacional
de Pediatria.

5.2 Objetivos especificos

En pacientes pediatricos de la clinica de Anomalias Vasculares:

e Describir la calidad de vida percibida por los pacientes pediatricos y
aquella percibida por sus padres utilizando la herramienta PedsQL
4.0.

e Describir si existen diferencias en la calidad de vida medida segun el
tipo de anomalia vascular que presenten los pacientes



5. Metodologia

6.1 Descripcion

e A todos los pacientes que acudan a cita en la CAV en el periodo de abril 2022 a
abril 2023 se les invitara a participar en el estudio, previa explicacion. En caso de
aceptar, se obtendra el consentimiento informado para participar, asi como el
asentimiento informado los mayores de 8 afos y se firmara el aviso de privacidad.

e Acorde a la edad del paciente se aplicara la version correspondiente del
cuestionario PedsQL4.0, dividiéndose en los siguientes grupos: 1 a 12 meses, 13 a
14 meses, 2 a 4 afos, 5 a 7 afos, 8 a 12 afios y 13 a 18 afos. Se encuentra dirigido
de manera exclusiva a los padres el cuestionario de 2 a 4 afos y el resto de los
cuestionarios versiones cuentan con versiones tanto para padres como para el
paciente. Con ellos se valuara la calidad de vida en base al funcionamiento fisico,
emocional social y escolar.

e Se valorardan también las caracteristicas clinicas y sintomatologia asociada al
padecimiento y se recabaron los datos demograficos

e Finalmente, los datos de los 50 pacientes fueron recolectados en una base de datos
en Microsoft Excel y posteriormente analizados en el programa SPSS Statics
version 25.

6.2 Disefo de estudio

Estudio observacional, transversal, descriptivo.

6.3 Poblacion de estudio
e Poblacion objetivo: Pacientes pediatricos con anomalias vasculares
e Poblacion elegible: Pacientes atendidos en la CAV del Instituto Nacional de

Pediatria con diagnéstico de alguna anomalia vascular desde mayo del 2022 a
mayo del 2023



6.4 Criterios de seleccioén

6.4.1 Criterios de inclusién
1. Pacientes menores de 18 afnos.
2. Pacientes de cualquier sexo.

3. Con diagnéstico de anomalia vascular atendida en la clinica de anomalias
vasculares en el periodo previamente mencionado.

4. Que acepten participar en el estudio y firmen la carta de Consentimiento
Informado y asentimiento.

6.4.2 Criterios de exclusioén

e Pacientes que al interrogatorio desconozcan o no contesten al menos el 75% de las
variables que se recolectaran

6.4.3 Criterios de eliminaciéon

e Pacientes que decidan retirarse del estudio



6. Definicién de las variables

Variable Definicion conceptual Tipo de Escala de medicion
variable
Sexo Condicion organica, | Cualitativa 0.Masculino
masculina o femenina, de | nominal 1.Femenino
un individuo C
Dicotoémica
Edad al Tiempo desde el | Cuantitativa Meses
diagnastico nacimiento del pacienteal | discreta
diagnéstico de AV
Diagnaostico Tipo de anomalia | Cualitativa 0. Tumores vasculares
vascular nominal benignos
Politomica

1. Tumores vasculares
localmente agresivos

2. Tumores vasculares malignos

3. Malformacion linfatica

4. Malformacién venosa

5. Malformacién capilar

6. Malformacion arteriovenosa

7. Malformaciones
vasculares combinadas

8. Sindrome de Klippel-
Trenaunay

9.Sindrome de CLOVES

10. FAVA

11. Sindrome de Bean
Berline

12. Sindrome de
Gorham-Strout

13.  Linfangioendoteliom
atosis multifocal con
trombocitopenia




Topografia dela Sitio anatomico Cualitativa Q Cabezay cuello
lesion dondese presenta | nominal 1. Tronco
la lesion Politomica 2 Extremidad superior
derecha
3 Extremidad superior
izquierda
4  Extremidad inferior derecha
5 Extremidad inferior izquierda
6 Diseminada
Tamarnio de lalesiéon Extension de la Cuantitativa Centimetros
lesidnen su eje continua
mayor
Morfologia dela Lesiones Cualitativa 0.Macula
lesion elementales y nominal 1.Papula
secundarias de la L 2.Vesicula
piel que Politomica 3.Placa
constituyen la 4. Neoformacioén vascular
lesion 5.0tra
Consistencia de la Estado de la lesion | Cualitativa 1. Blanda
lesion quese identifica al | nominal 2. Dura
tacto Politémica 3. Renitente
4. Otra
Sintomas Manifestaciones Cualitativa 0. Dolor
asociados clinicas asociadas | nominal 1. Restriccion de la movilidad
a laanomalia L 2.Sangrado
Politdmica

vascular

3.Supuracion o exudado
4.Infecciones repetitivas
5. Otro




Funcionamiento
fisico

Evaluacién
mediante el
cuestionario
PedsQL 4.0,
buscando si en el
ultimo mes el
paciente ha tenido
problemas para
caminar, correr,
hacer ejercicio,
levantar cosas
pesadas, banarse,
dolor, cansancio.
Acorde al grupo de
edad

Cualitativa
ordinal

Nunca

Casi nunca
Algunas veces
Con frecuencia

Casi siempre

Funcionamiento
emocional

Evaluacién
mediante el
cuestionario
PedsQL 4.0,
buscando si en el
ultimo mes el
paciente ha tenido
problemas con
sentirse asustado
0 con miedo,
sentirse ftriste,
sentirse enojado,
tener dificultad
para dormir o
preocuparse.
Acorde al grupo de
edad

Cualitativa
ordinal

Nunca

Casi nunca
Algunas veces
Con frecuencia

Casi siempre

Funcionamiento
social

Evaluacién
mediante el
cuestionario
PedsQL 4.0,
buscando si en el
ultimo mes el
paciente ha tenido
problemas para
tener una relaciéon
con personas de
su edad, tener una
amistad con
personas de su

Cualitativa
ordinal

Nunca

Casi nunca
Algunas veces
Con frecuencia

Casi siempre

10




edad, realizar
actividades que
son normales para
personas de su
edady
mantenerse
fisicamente igual
que personas de

su edad

Funcionamiento Evaluacién Cualitativa 0. Nunca

escolar mediante el ordinal
cuestionario 1. Casinunca
PedsQL 4.0, Politomica
buscando si en el 2. Algunas veces
ultimo mes el
paciente ha tenido 3. Con frecuencia
problemas para
hacer las mismas 4. Casi siempre

actividades que
sus compafneros,
faltar a la escuela
por no sentirse
bien o faltar a la
escuela por asistir
con el doctor o al
hospital. Acorde al
grupo de edad

7. Anélisis estadistico

Se usara estadistica descriptiva utilizando medidas de tendencia central, se reportaran
las variables cuantitativas. Para las variables cualitativas se analizara la proporcion
registrada en cada categoria y se reportaran como frecuencias y porcentajes. Estos
datos seran representados en tablas y graficas.
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8. Recursos humanos

- Dra. Monica Krysteel Gonzalez Gonzélez (residente de dermatologia pediatrica).
Encargada de realizar el protocolo de investigacion, aplicacion de cuestionarios y
analisis de datos.

- Dra. Maria Teresa Garcia Romero (tutora). Coordina y supervisa la realizacion del
protocolo de investigacion y presentacion del protocolo a los comités del Instituto.

9. Factibilidad

La Clinica de Anomalias Vasculares del Instituto Nacional de Pediatria cuenta con un
registro completo del diagndstico de pacientes. Es un centro de referencia para el
diagndstico y tratamiento de pacientes con anomalias vasculares, por lo cual se cuenta
con numero adecuado de pacientes para la realizacion del protocolo.

10. Consideraciones éticas

Todas las actividades relacionadas con este protocolo se regularan con lo
establecido en los articulos comprendidos en el Capitulo 1 del Reglamento de la
Ley General de Salud publicado en el Diario Oficial del 6 de enero de 1987, ademas
de que todos los procedimientos se regiran por la Declaracion de Helsinki de la
Asociacion Médica Mundial.

De acuerdo con el Reglamento de la Ley General de Salud en materia de
investigacion parala salud, en el articulo 17 se considera una investigacion con
riesgo minimo.

Los datos obtenidos se manejaran de forma anonima y confidencial, mediante los
siguientes mecanismos de seguridad.

Se informara a los padres del estudio a realizar y se solicitara la autorizacion
mediantela firma del Consentimiento/ Asentimiento informado y Aviso de Privacidad

Los datos de identidad de los pacientes se mantendran en confidencialidad y solo
podran ser identificados por los investigadores.
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e Se pondra a disposicion del comité de investigacion y jefe de servicio la informacion
requerida.

11. Conflicto de intereses

Los participantes en este protocolo de estudio declaran no tener conflicto de interés.

12. Resultados

Participaron un total de 50 pacientes, a los cuales se aplicé el cuestionario PedsQL
tanto al paciente como al cuidador; considerando que en el grupo de los pacientes
menores de 4 afios, la dinamica fue Unicamente interrogar al cuidador.

13.1 Caracteristicas demogréficas:

En cuanto al género un 62% (n=31) de los participantes fueron del género femenino y
38% (n=19) del género masculino (Tabla 3 y Gréafica 1). Los pacientes se distribuyeron
en los siguientes grupos de edad: 8% (n=4) 1 — 12 meses, 4% (n=2) 13 — 24 meses,
14% (n=7), 2 — 4 afios, 14% (n=7) 5 — 7 afos, 32% (n=16) 8 — 12 afios y 28% (n=14) de
13 a 18 afios (Tabla 4 y Grafica 2).

Tabla 3. Género de los pacientes

Género Frecuencia Porcentaje
Masculino 19 38.0
Femenino 31 62.0
Total 50 100.0
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Grafica 1. Género de los pacientes
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Tabla 4. Edad de los pacientes por grupos

Femenino

Grupos Frecuencia | Porcentaje

0-12 meses 4 8.0

13 - 24 meses 2 4.0

2 - 4 afos 7 14.0
5 -7 afios 7 14.0
8 - 12 afios 16 32.0
13 - 18 afios 14 28.0
Total 50 100.0
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Gréfica 2. Edad de los pacientes por grupos
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13.2 Caracteristicas de las lesiones

Los 3 diagndsticos mas frecuentes correspondieron a malformacion venosa 24%
(n=12), malformacion linfatica 20% (n=10) y malformaciones vasculares combinadas
16% (n=8) (Tabla 5 y Grafica 3). La edad media de diagnéstico fue de 60.78 meses,
con un minimo de 2 meses y maximo de 204 meses (Tabla 6). Afectando de manera
diseminada al 30% (n=15), extremidad inferior derecha 18% (n=9), extremidad inferior
izquierda 16% (n=8), cabeza y cuello 16% (n=8), tronco 8% (n=4), extremidad superior
derecha 6% (n=3) y extremidad superior izquierda 6% (n=3) (Tabla 7 y Grafica 4).

Morfologicamente las lesiones correspondieron a una neoformacion de aspecto
vascular en el 42% (n=21), méacula 10% (n=5), placa 4% (n=2) vesicula 2% (n=1) y otra
como aumento de volumen mal definido en 42% (n=21) (Tabla 8 y Grafica 5). También
se valoro su consistencia la cual fue renitente en 24% (n=12), dura 20% (n=10), blanda
16% (n=8) y otra en 40% (n=20) (Tabla 9 y Gréfica 5). Su tamafio fue de entre 0.5 a 80
cm, con una media de 19.4 cm (Tabla 10).

Se interrogd acerca de la sintomatologia, la cual se refiri6 en 50% (n=25), siendo los

sintomas mas frecuentes dolor (n=16), restriccion de la movilidad (n=13), y sangrado
(n=4) (Tabla 11).
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Tabla 5. Diagnostico de los pacientes

Porcentaje

Diagndstico Frecuencia | Porcentaje
Malformacion linfatica 10 20.0
Malformacion venosa 12 24.0
Malformacién capilar 4 8.0
Malformacion arteriovenosa 3 6.0
Malformaciones vasculares combinadas 8 16.0
Sindrome de Klippel-Trenaunay 7 14.0
Sindrome CLOVES 1 2.0
FAVA 1 2.0
Sindrome de Bean-Berline 2 4.0
Sindrome de Gorham-Strout 1 2.0
Linfanfioendoteliomatosis multifocal con 1 20
trombocitopenia '
Total 50 100.0
Grafica 3. Diagnostico de los pacientes
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Tabla 6. Edad de diagnostico

Edad al diagnéstico

Media 60.78

Mediana 43.00

Moda 2

Rango 202

Minimo 2

Maximo 204

Tabla 7. Topografia afectada en los pacientes

Topografia Frecuencia Porcentaje
Cabeza y cuello 8 16.0
Tronco 4 8.0
Extremidad superior derecha 3 6.0
Extremidad superior izquierda 3 6.0
Extremidad inferior derecha 9 18.0
Extremidad inferior izquierda 8 16.0
Diseminada 15 30.0
Total 50 100.0
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Grafica 4. Topografia afectada en los pacientes
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Tabla 8. Morfologia de la dermatosis
Morfologia Frecuencia | Porcentaje
Macula 5 10.0
Vesicula 1 2.0
Placa 2 4.0
Neoformacion vascular 21 42.0
Otra 21 42.0
Total 50 100.0
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Gréfica 5. Morfologia de la dermatosis
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Tabla. 9 Consistencia de la dermatosis

Consistencia | Frecuencia Porcentaje
Blanda 8 16.0
Dura 10 20.0
Renitente 12 24.0
Otra 20 40.0
Total 50 100.0
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Gréafica 6. Consistencia de la dermatosis
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Tabla 10. Tamarfio de la lesién

Tamaio de la lesiéon

Media 19.40
Minimo 0.5
Maximo 80.0

Tabla 11. Sintomas

Frecuencia | Porcentaje

Refirieron algin sintoma 25 50.0
Dolor 16 32.0
Restriccion de la movilidad

13 26.0
Sangrado 4 8.0
Otro 1 2.0
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13.3 Cuestionario PedsQL 4.0

En este estudio utilizamos el cuestionario PedsQL en su versién 4.0 genérico, en los
grupos de 1 — 12 meses, 13 — 24 meses, 2 — 4 afios, 5 — 7 afios, 8 — 12 afios y 13 — 18
afios. Este consta de 23 items correspondientes a dominio fisico (8 items), dominio
emocional (5 items), dominio social (5 items) y escolar (5 items). En las versiones para
pacientes de 1 a 12 meses y 13 a 24 meses, se compone de un total de 45 items
distribuidos en dominio fisico (9 items), sintomas fisicos (10 items), funcionamiento
emocional (12 items), funcionamiento social (5 items) y funcionamiento cognitivo (9
items); los cuales fueron interrogados Unicamente al cuidador.

Se otorgd una puntuacion de 0 a 4 a cada item durante la evaluacion. Correspondiente
0 = nunca, 1 = casi nunca, 2 = algunas veces, 3 = frecuente y 4 casi siempre.
Posteriormente los items se calificaron inversamente y se transformaron linealmente a
una escala de 0 a 100 de la siguiente manera: 0 = 100, 1 =75, 2 =50, 3 =25, 4 = 0.
Para obtener la puntuacién de salud psicosocial se midieron la puntuacion media en las
escalas de funcionamiento emocional, social y escolar. La puntuacion salud fisica fue la
misma que la puntuacién de la escala de funcionamiento fisico. Estos valores trasladan
a que puntuaciones mas altas nos indican una mejor calidad de vida. 2!

Los resultados del cuestionario PedsQL del entorno psicosocial reportado por el
paciente, tuvieron un valor minimo de 8.33 y méaximo de 95.00 con una media de 67.71
y en el cuestionario PedsQL de salud fisica reportada por el paciente tuvo un minimo
15.63 y maxima 100.00 con media de 69.00.

Se recabaron también los datos del cuestionario PedsQL del entorno psicosocial
reportado por el cuidador, con valores minimo de 21.88, maximo 100.00 y media de
73.60. Por su parte en el cuestionario PedsQL de salud fisica reportada por el cuidador
se obtuvieron resultados con un minimo de 35.00 y maximo de 100.00 y media de
65.82. (Tabla 12).
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Tabla 12. Resultados del cuestionario PedsQL en general

PedsQL PedsQL PedsQL PedsQL
Paciente - Paciente - Cuidador- Padre -
Psicosocial | Salud fisica | Psicosocial | Salud fisica
Media 61.71 69.0 73.60 65.82
Mediana 58.3300 75.0 75.00 64.16
Moda 48.33 62.50 71.88 60.00
Rango 86.67 84.37 78.12 65.00
Minimo 8.33 15.63 21.88 35.00
Maximo 95.00 100.00 100.00 100.00

También se valoré la calidad de vida por diagnéstico, donde determinamos que los
pacientes mas afectados a nivel psicosocial en el informe por el paciente son aquellos
con diagnostico de FAVA, sindrome CLOVES y malformaciones combinadas. En salud
fisica informada por el paciente los diagnosticados con FAVA, malformacion combinada
y sindrome de Klippel-Trenaunay fueron quiens obtuvieron una menor puntuacion.,

En el informe de los cuidadores a nivel psicosocial los mas afectados fueron los
pacientes con Sindrome de Klippel Trenaunay, malformacion combinada vy
linfangioendoteliomatosis multifocal con tombocitopenia. Para finalizar, en el informe
por los cuidadores en salud fisica donde se reporté una calidad de vida menor fue en
malformacion combinada, sindrome de Klippel-Trenaunay y sindrome CLOVES. (Tabla
13).
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Tabla 13. Resultados del cuestionario PedsQL por diagnéstico

PedsQL — | eUSQL— 1 poysqr - | PedsQL-
. . . Paciente . Cuidador
Diagnostico Paciente Cuidador
. . Salud . . Salud
Psicosocial L Psicosocial L

fisica Fisica

Malformacion linfatica (n=10) 50.30 77.50 78.16 61.89

Malformacién venosa (n=12) 66.25 72.65 82.89 72.28

Malformacién capilar (n=4) 89.16 82.81 69.53 63.76

Malformacion combinada 52 80 54.02 66.51 55.74

(n=8)
Malformacion arteriovenosa 83.33 84.38 76.04 75.88
(n=3)
Sindrome de Klippel- 52.85 58.48 52.58 55.95
Trenaunay (n=7)

Sindrome CLOVES (n=1) 40.00 62.50 87.50 60.50

FAVA (n=1) 28.33 34.38 93.75 58.33

Sindrome ?s_g‘;an'Be”'”e 92.50 98.44 73.44 81.67

Sindrome de(_Glg’rham'Stm“t 85.00 100.00 100.00 85.00
Linfangioendoteliomatosis

multifocal con 71.67 68.75 68.75 85.00

trombocitopenia (n=1)
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13. Discusion

Actualmente se cuenta con muy poca informacion acerca de la calidad de vida de los
pacientes con anomalias vasculares. Sin embargo, la escala PedsQL 4.0 se encuentra
validada para valorar la calidad de vida en distintas patologias de la poblacion
pediatrica por lo cual se eligio para realizar este estudio.

Al cotejar los resultados concluimos que los pacientes perciben mas afectada su
calidad de vida a nivel psicosocial al comparar con los cuidadores (61.71 vs 73.60). Sin
embargo, los cuidadores advierten mayor afectacion de la calidad de vida del paciente
en la salud fisica (69.00 vs 65.82).

Con el fin de tener un punto de comparacion de nuestros resultados, se investigo
literatura previa acerca de la calidad de vida en pacientes con distintas anomalias
vasculares donde se haya utilizado el cuestionario PedsQL.

Uno de los estudios previamente publicados es el de Cohen y colaboradores, que
utilizaron esta misma escala en 21 pacientes de entre 5 y 8 afios con diagndstico de
hemangioma infantil de mas de 2 cm de diametro en cabeza y cuello, y reportaron una
media en el entorno psicosocial de 85.1 y en la salud fisica de 89.3.22 En ambas
categorias reportan una afectacion en la calidad de vida inferior al comparar con
nuestros pacientes. Esto podria ser secundario a que generalmente, la fase de
proliferacion de estas lesiones suele presentarse antes de que se haya desarrollado la
imagen que el nifio tiene de si mismo o a la prevencion de complicaciones mediante un
tratamiento adecuado de manera inicial.

También se han reportado estudios en pacientes con hemangioendotelioma
kaposiforme, como el de Shiyi y colaboradores, donde incluyeron 91 pacientes, con una
media en el entorno psicosocial de 90.24 en menores de 24 meses y de 73.92 en
mayores de 24 meses. En el grupo de los menores de 24 meses, se registrd en los
items de salud fisica una media de 89.39, y en mayores de 24 meses de 67.5.2
Reportandose una mejor calidad de vida que nuestro grupo de pacientes en los
menores de 24 meses, y una calidad de vida semejante en los mayores de 24 meses.
Resultados que podrian deberse a que la evaluacion en lactantes, se realiza
interrogando de manera indirecta a los cuidadores, y que no se encuentra desarrollada
totalmente la autoconciencia y funcionamiento psicoldgico a esta edad. Ademas de que
observamos esta misma tendencia de mayor afectacion a mayor edad en otras
publicaciones como la revision realizada por Weinstein y colaboradores.?*
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Asimismo, en el estudio de Harbers y colaboradores donde se valoro la calidad de vida
en pacientes tanto adultos como pediatricos con anomalias vasculares tratados con
Sirolimus. Incluyeron 14 pacientes pediatricos con una media basal de 73.91 utilizando
PedsQL, que fue mas grande que la media de 59.24 en los adultos a los cuales se les
aplico el cuestionario HRQoL;?® encontrandose al igual que en el reporte previo una
afectacion mayor en la calidad de vida a mas edad. Sin embargo, en los pacientes
pediatricos los resultados fueron similares a nuestro estudio.

De igual forma, buscamos comparar la calidad de vida de los pacientes con anomalias
vasculares de nuestro estudio con otras genodermatosis. Dhaenens y colaboradores,
aplicaron el cuestionario PedsQL a pacientes de entre 8 a 12 afios con diagndstico de
neurofibromatosis tipo 1. Incluyeron a 40 pacientes del género masculino que tuvieron
una media en el entorno psicosocial de 71.7 y en salud fisica de 79.0. Y en las 35
pacientes del género femenino, se encontr6 una media en el entorno psicosocial de
69.4 y en salud fisica de 84.2. Registrandose una mayor afectacién a nivel psicosocial
en el género femenino, y en el género masculino una afectacion mayor en la salud
fisica. 26 En la actualidad la asociacion de género y calidad de vida en sigue sin estar
totalmente clara. Sin embargo podria justificarse en las adolescentes por la menarca y
un desequilibrio del estado hormonal, asi como la prevalencia de acontecimientos
vitales estresantes y mecanismos de afrontamiento especifico pueden conducir a un
peor bienestar psicolégico. Ademas, suelen estar mas preocupadas y pendientes de su
bienestar, lo que las hace mas vulnerables a trastornos psicosomaticos y alteraciones
mentales.?’

Finalmente contraponer estos resultados con nuestros hallazgos, fue similar a la
calidad de vida de nuestros pacientes a la del género masculino.

Amin y colaboradores, en su estudio utilizaron la escala PedsQL en 91 pacientes con
esclerosis tuberosa. En el reporte de los nifios encontraron una media de 67.0 en el
entorno psicosocial y 71.0 en la evaluacion total, en los cuidadores sus resultados
tuvieron una media de 42.0 en el entorno psicosocial y 48.0 en la evaluacion total. 28

En un estudio distinto en pacientes con esclerosis tuberosa, por Choong vy
colaboradores donde se incluyeron 68 pacientes a los que se les realizé el cuestionario
PedsQL. Obtuvieron en sus resultados una media de 57.8 en el entorno psicosocial y
de 65.9 en la salud fisica. 2°
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En ambos estudios de pacientes con esclerosis tuberosa, al contraponer con nuestros
datos encontramos que la calidad de vida a nivel de salud fisica es semejante. Pero los
pacientes con esclerosis tuberosa se informé una mayor afectacion de la calidad de
vida a nivel psicosocial que en nuestro grupo total pacientes. Por otra parte, sus
resultados son similares a algunas anomalias vasculares en especifico como el
sindrome de Klippel-Trenaunay. Que se podria explicar por la morbilidad acumulativa
gue se presenta tanto en la esclerosis tuberosa como en las anomalias vasculares.

14.Conclusiones

Las anomalias vasculares son patologias poco frecuentes, sin embargo en esta tesis,
corroboramos que la calidad de vida de estos pacientes se encuentra afectada
considerablemente. Ademas, que se encuentra percibida de una manera distinta por
los pacientes y sus cuidadores. Hallamos que los cuidadores sobreestiman la
afectacion de la calidad de vida a nivel psicosocial e infraestiman la afectacion de la
calidad de vida en la salud fisica. A pesar de ello, los resultados fueron similares entre
ambos grupos, asi como a los comunicados en la literatura previamente publicada
relacionada con anomalias vasculares o con otras genodermatosis, lo cual refuerza
nuestros resultados. Por lo que es importante continuar desarrollando programas de
intervencién dirigidos a atender las necesidades tanto de salud fisica como psicosocial
de estos pacientes.

También consideramos que es necesario a futuro realizar mas estudios prospectivos
para apoyar y ampliar los hallazgos de este estudio, e inclusive se podria considerar
valorar la respuesta a los tratamientos brindados en nuestra clinica multidisciplinaria
como Sirolimus o escleroterapia percutdnea mediante radiologia intervencionista. Esto
es factible de realizarse al ser nuestra clinica un centro de referencia y contar con una
herramienta validada, accesible y de aplicaciéon sencilla como lo es el cuestionario
PedsQL.

26



15.Cronograma de actividades

Actividad Meses
Enero | Abril = | Julio - Octubre - | Enero | Mayo
- Junio | Septiembre | Diciembre | — Abril | -
Marzo | 2022 2022 2022 2023 Julio

1.Elaboracion de
protocolo de
investigacion

3.Sometimiento ante
el comité de
investigacion

4.Planeamiento
operativo

5.Revision de
pacientes y
aplicacion de
cuestionarios

6.Recoleccién de
datos

7.Analisis de datos

8.Redaccion de tesis

9.Entrega de tesis
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Anexo 1. Carta de consentimiento informado

(L INSTITUTO NACIONAL DE PEDIATRIA
CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA
[NP PACIENTES PEDIATRICOS

Investigador Principal: Dra. Monica Krysteel Gonzalez Gonzalez

Documento de consentimiento informado para padres o tutores de menores
participantes en el estudio: Calidad de vida en pacientes pediatricos con
anomalias vasculares atendidos en la clinica multidisciplinaria del INP

PARTE I. Informacion
Introduccion: Mi Nombre es Mdnica Krysteel Gonzalez Gonzalez, residente de
dermatologia pediatrica del Instituto Nacional de Pediatria y junto con la doctora
Maria Teresa Garcia Romero, invitamos a su hijo(a) a participar en un estudio de
investigacion, que incluye a nifios con anomalias vasculares. Antes de decidir
participar o no en este estudio, puede hacer todas las preguntas que desee,
hasta que comprenda completamente este documento. Lea cuidadosamente.

Propésito: El propésito es aprender mas caracteristicas de anomalias
vasculares, y tener mayores conocimientos que nos ayudaran en un futuro a
comprender mejor la enfermedad.

Tipo de intervencién de la investigacion: Durante este estudio se le realizan a
usted y a su hijo(a) preguntas acerca de su anomalia vascular, se les pedira que
contesten un cuestionario sobre algunas actividades y sintomas relacionados con
su anomalia vascular. Ademas se revisara su expediente para obtener datos
importantes de su anomalia vascular.

Seleccién de los participantes: En este estudio pueden participar pacientes
con diagnoéstico de anomalias o malformaciones vasculares.

Participacion voluntaria: La participacion es voluntaria, usted decide si quiere
que su hijo(a) o familiar participe. Si no desean participar, de cualquier forma, su
hijo(a) seguira recibiendo el mismo trato y atencion.

Procedimientos y Protocolo: A todos los pacientes que acuden a consulta en la
clinica de anomalias vasculares y que quieran participar en el estudio, se les
atendera como entodas las consultas, se revisaran datos de su expediente clinico
y se les pedira que contesten un cuestionario acerca de los sintomas de su
anomalia vascular y de las actividades que hacen regularmente como caminar,
correr, jugar y hacer sus tareas, contestar este cuestionario lleva de 10 a 15
minutos.

Incentivos: No se proporcionara ningun tipo de remuneracion o incentivo por
participaren el estudio.
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Costos: La participacion de su hijo(a) en el estudio no tiene ningun costo.

Confidencialidad: Sélo los investigadores tendran acceso a los datos utilizados
en el proyecto de investigacion. Los resultados publicados no incluirdn
informacion que identifique a los pacientes.

A quien contactar: En caso de tener dudas sobre este estudio puede
contactarnos del servicio de Dermatologia Pediatrica del Instituto Nacional de
Pediatria en el nimero de teléfono 55 1084 0900, extension 1338. El numero
celular es 6641237362.

PARTE 2. Formulario de Consentimiento

Al firmar a continuacién, acepto que:

He leido la informacion proporcionada o me ha sido leida. He tenido la
oportunidad de preguntar sobre ella y se me ha contestado satisfactoriamente las
preguntas que he realizado. Entiendo que la participacion de mi hijo(a) es
voluntaria. Entiendo que tengo el derecho de que mi hijo(a) deje de participar en
cualquier momento sin que afecte en ninguna manera el cuidado médico.

¢ Nombre del nifio o nifia participante:

Nombre del padre o tutor:
Relacién con el paciente:
Firma del padre o tutor:
Fecha:

He sido testigo de la lectura exacta del documento de consentimiento para el potencial
participante y el individuo ha tenido la oportunidad de hacer preguntas.

Confirmo que el individuo ha dado consentimiento libremente.

Nombre del testigo 1:

Firma del testigo:

Direccion:

Relacién con el participante:
Fecha:

Nombre del testigo 2

Firma del testigo:

Direccidn:

Relacion con el participante:
Fecha:

 Nombre del investigador o quien recoge el asentimiento informado:

e Firma:
Fecha:
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Anexo 2. Carta de asentimiento informado para mayores de 12 afios

| U INSTITUTO NACIONAL DE PEDIATRIA
CARTA DE ASENTIMIENTO INFORMADO PARA
INP PACIENTES PEDIATRICOS

Investigador Principal: Dra. Monica Krysteel Gonzalez Gonzalez

Documento de asentimiento informado para nifios(as) mayores de 12 afios: Calidad de
vida en pacientes pediatricos con anomalias vasculares atendidos en la clinica
multidisciplinaria del INP

PARTE |

Informacion

Introduccion

Yo, la Dra. Monica Krysteel Gonzélez Gonzalez, residente de dermatologia pediatrica del
Instituto Nacional de Pediatria, junto con la Dra. Maria Teresa Garcia Romero, te invitamos a
participar en un estudio de investigacion. Es necesario que tu decidas si participaras o no en
este estudio. Lee este formato y pregunta a cualquier médico del estudio si tienes dudas.

¢Para qué se realizara este estudio?
El propésito de este estudio es aprender mas caracteristicas de las anomalias vasculares,
especificamente como afecta la calidad de vida y asi ayudarte a ti y a otros nifios en un futuro.

¢En qué consiste el estudio?
Revisaremos tu expediente, te preguntaremos a ti y tus padres o tutor acerca de tu anomalia
vascular. Te pediremos que contestes un cuestionario.

¢ Quiénes pueden participar en este estudio?
En este estudio puede participar cualquier paciente con diagndéstico de anomalias vasculares.

¢Puedo negarme a participar en este estudio?
Estas en toda la libertad de decidir si quieres o no participar en este estudio, si no deseas
participar, de todas formas, se te dara la atencién médica necesaria.

¢ Qué se me pedira que haga durante el estudio?
Te pediremos que contestes un cuestionario acerca de las actividades que realices como
correr, jugar y hacer tareas.

¢Quién més puede conocer la informacion?

La informacion médica puede utilizarse en congresos y publicaciones, con la finalidad deampliar
el conocimiento acerca de las anomalias vasculares, en esta informacion no se incluira tu
nombre ni datos que te identifiquen.

¢Puedo negarme a participar o retirarme del estudio?
Puedes negarte a participar desde el inicio o en el momento que lo desees.
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A gquién debo buscar si tengo preguntas?

En caso de tener dudas sobre este estudio puede contactarnos del servicio de Dermatologia
Pediatrica del Instituto Nacional de Pediatria en el nUmero de teléfono55 1084 0900, extension
1338. El numero celular es 6641237362.

PARTE 2.
Formulario de Consentimiento

Al firmar a continuacién acepto que:

He leido este formato de asentimiento

He tenido la oportunidad de hacer preguntas y estas han sido contestadas

Mi participacion en estudio es voluntaria

Acepto formar parte del estudio con los procedimientos indicados

Sé que puedo negarme a participar y retirarme cuando yo quiera

Si no sigo las indicaciones de mi médico, me pueden retirar del estudio, sin que esto afecte
la atencion médica que necesite

ogrwWNE

Nombre del nifio o nifia participante:

Nombre del padre o tutor:
Relacién con el paciente:
Firma del padre o tutor:
Fecha:

Nombre del testigo 1:

Firma del testigo:

Direccidn:

Relacién con el participante:
Fecha:

Nombre del testigo 2:

Firma del testigo:

Direccion:

Relacién con el participante:
Fecha:

 Nombre del investigador o quien recoge el asentimiento informado:

Firma:
e Fecha:
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Anexo 3. Carta de asentimiento informado para menores de 12 afios

.ll‘
“CARTA DE ASENTIMIENTO INFORMADO PARA
INP PACIENTESPEDIATRICOS MENORES DE 12
ANOS”

Titulo del proyecto: Calidad de vida en pacientes pediatricos con anomalias vasculares
atendidos en la clinica multidisciplinaria del INP

Investigador Principal: Dra. Monica Krysteel Gonzalez Gonzalez

o Los médicos del Instituto Nacional dePediatria estan haciendo una investigacion que se
llama: Calidad de vida en pacientes pediatricos con anomalias vasculares atendidos en
la clinica multidisciplinaria del INP

e Para poder conocer como se ve afectada la calidad de vida en los pacientes con
anomalias vasculares. Para asi ayudar a otros nifios en el futuro

e Y por eso te invitamos ver si quieres participar en el estudio. Todo esto ya lo hemos
platicado con tus papas y estan de acuerdo en que participes, ahora queremos
preguntarte si tuestas de acuerdo en participar

Tu participaciéon no te costara nada ni a ti ni a tus papas. La
doctora encargada de este estudio se llama Monica Krysteel
Gonzalez Gonzalez

/@ N Para que decidas si participas o no, te queremos explicar, quienes
( / \ pueden participar, todo lo que queremos hacer y en qué cosas tu
égw(i\ puedes ayudarnos si decides participar.
R
y 9

« Pueden participar los nifios de 0 a 18 afios con diagndéstico de
malformacién vascular cque sean atendidos en la Clinica de
Anomalias Vasculares
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La informacién que se obtenga en el estudio es confidencial,
por lo que no le diremos a nadie tus respuestas y tu
informacién, solo lo sabran las personas que forman parte del
equipo de este estudio.

El estudio se realiza tomando en cuenta y respetando los Derechos de los
Nifos y elderecho a la salud de la nifiez.

Si aceptas participar por favor marca con una X en el cuadrito de abajo que
dice “Siquiero participar” y escribe tu nombre.

Si no quieres participar, por favor marca con una X en el cuadrito de abajo que
dice “Noquiero participar” y escribe tu nombre.

s Siquiero participaD
¢ No quiero participaD

e Nombre y apellidos:
e Fecha

e Nombre, apellidos y firma del Testigo 1:
e Direccion:
Fecha:

¢ Nombre, apellidos y firma del Testigo 2:

Direccion:
e Fecha:
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Anexo 4 . Cuestionario de calidad de vida de nifios de 1 a 12 meses (Reporte de
los cuidadores)

PedsQL

Cuestionario sobre Calidad de Vida Pediatrica

Cuestonario para bebés

Spanish (Mexico)

REPORTE para PADRES DE BEBES (de entre 1 y 12 meses)

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 &s un problema

No hay respuestas correclas o incomeclas.
Si Ud. no entiende una pregunta, por favor pida ayuda.
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Peds(ll 2

En &l MES PASADO {un mes). cuanto problema ha tenido su hijofa) con ...

FuNncioNAMIENTO FiSICO (problemas con...)

Nunca

Algunas

kivel de energia bajo

Dificultad para paricipar en juegos activos

Tener dolores o molestias

Sentirse cansadola)

Estar desganado(a)

ESE B Il I ]

Descansar mucho

o Y e o e e}

SiNTOMAS FiSICOS (problemas con...)

]

. Tener gases

. Tener reflujo después de comer

. Dificuliad para respirar

. Saentirse mal del estomago

Dificultad para tragar

. Estar constipado(a)

. Temner un sarpullido

. Tenar diarrea

1
2
3
4
5
B
7
2]
)

Tener silbidos en &l pecho

10

omitar

e o e e e e e )

FuNnCIiONAMIENTO EMOCIONAL (problemas con...)

]

Sentirse asustado({a) o con miedo

Santirse enojadola)

Liorar o guejarse cuando lo{la) dejan solofa)

Dificultad para calmarse cuando esta molesiofa)

Dificultad para quedarse dormidofa)

Liorar o guejarse cuando [ofla) acumucan

Seantirse triste

el Il ISl IS B S B B

Dificultad para sar calmadola) cuando lola) levantan o
lofla) sostienen

9

Dificultad para dormir ls mayar parte de la noche

10.

Llorar muchao

11.

Sentirse malhumoradola)

12.

Dificuliad para domir siesias durante el dia

e (o e Y e Y e ) e

wwwwwwwwuwwwﬂﬁ' wwwwmwwwwmag wwwmwwaﬁ'

nnnnnnnp—np—n—ngi -n-n-n-p-n-n-n-p-p-p-gi n-p-n-p-n-p-EE
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PedsCL 3

En el MES PASADO {un mes), cuanio problema ha fenido su hijofa) con ...

FUNCIONAMIENTO SOCIAL (problemas con...)

Nunca

Algunas

Mo sonreire a otras personas

Mo reirse cuando le hacen cosquillas

Mo mirar a la persona gue lofla) cuida a los ojos

bl Bl il B

Mo reirse cuando lofla) acurmecan

o I ) ]

FUNCIONAMIENTO COGNITIVO (problemas con...)

1. Mo imitar las acciones de |a persona que lofla) cuida

2 Mo imitar las expresiones faciales de la persona gue
lx{la) cuida

3 Mo imitar los sonidos de la persona que lofla) cuida

4. Mo poder fijar su atencidn en objetos

o|lo| o | S

WWWWEE WWWWEE

ANPR T RRRN T
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Anexo 5. Cuestionario de calidad de vida de nifios de 13 a 24 meses (Reporte de
los cuidadores)

PedsQL

Cuestionario sobre Calidad de Vida Pediatrica

Cuestonario para bebés

Spanish (Mexico)

REPORTE PARA PADRES de BEBES (de entre 13 y 24 meses)

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 clrculo 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 casl siempre es un problema

Mo hay respuestas correctas o incorrectas.
Si Ud. no entiende una pregunta, por favor pida ayuda.
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PedsQL 2
En el MES PASADO {un mes), cuanto problema ha fenido su hijofa) con ...

FUNCIONAMIENTO FiSICO (problemas con...)

Munca

Casi
ALMGE

Adgpunas

ﬁ

Con
frecuencia

Mivel de energia bajo

Dificultad para parficipar en juegos aclivos

Taener dolores o molastias

Sentirse cansado(a)

Estar desganado(a)

Descansar mucho

Sentirse muy cansado{a) para jugar

Dificultad para caminar

0 oo =] G| O | Cal] PRI —

Dificuliad para correr una distancia corla sin caerse

e e Y e e e e e e

JEECI QTN NI JNECTN TN ST QTR TR

PRI P [ BRI BRI RI | R BRI

Cad | Cad | Cad | Bad | Cad | o | Cad | Cad | B3

SiNTOMAS FisICOS (problemas con...)

E
E

:
i

o
s
B

. Tener gases

. Tener reflujo después de comear

. Dificultad para respirar

. Sentirse mal del estomago

Dificultad para tragar

. Estar constipado(a)

. Tener un sarpullido

. Tener diarrea

1
2
3
4
5.
G
F)
a
g

Taner silbidos en el pacho

10.

‘WVomitar

ojlo|o|lo|o|o|o|a|lo|D

Pl | od | Bl | B | P3| D | B3 [ B3] RO | R

FUNCIONAMIENTO EMOCIONAL (problemas con...)

i

'E

;
é

Sentirse asustadola) o con miedo

ia

Sentirse enojado(a)

Ligrar o guejarse cuando lofla) dejan solo(a)

Dificultad para calmarsa cuando estd molestoa)

Dificultad para quedarse domidola)

Liorar o guejarse cuando lo{la) acurrucan

Sentirse frisie

OO =] G| O | Cad| B3| —

Dificultad para ser calmado(a) cuando lofla) levantan o

lofla) sostienen

8.

Dificultad para dormir la mayor parte de la noche

10.

Llorar mucho

11.

Sentirse malhumorado(a)

12.

Dificultad para domir siestas durante el dia

ocjo|lo|o] o |o|la|lao|a|a|la|S

PA (P3| [ RI] B3 R3] B3| B3B3 | BRI |3

L)
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PedsQL 3
En el MES PASADO (un mes), cuénto problema ha tenido su hijo(a) con ...

FUNCIONAMIENTO SOCIAL (problemas con...) e e il P | han
nunca | weces | frecuencia |siempra
1. Mo sonreirle a otras personas 0 i 2 3 4
2. Mo reirse cuando le hacen cosquillas 0 1 2 3 4
3. Mo mirar a la persona gue lofla) cuida a los ojos 0 1 2 3 4
4. Mo reirse cuando lofla) acurrucan 0 1 2 3 4
5. Estar incomodo(a) con ofros nifios 0 1 2 3 4
FUNCIONAMIENTO COGNITIVO (problemas con...) Munca | Casi |Algunas| GCon Casi
nunca | veces | frecuencia |siempra
1. Mo imitar las acciones de la persona gque lo(la) cuida 0 1 2 3 4
2. Mo imitar las expresiones faciales de la persona que 0 ’ 2 3 n
lofla) cuida

3. Mo imitar los sonidos de la persona que lo(la) cuida 0 1 2 3 4
4. No poder fijar su atencion en objetos 0 i 2 3 4
5. Mo imitar el habla de la persona que lo(la) cuida 0 i 2 3 4
6. Dificultad para sefialar partes de su cuerpo cuando se

1] 1 2 3 4

lo piden

7. Dificultad para nombrar objetos conocidos 0 1 2 3 4
8. Dificultad para repetir palabras 0 1 2 3 4
8. Dificultad para mantener la atencion en las cosas 0 i 2 3 4
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Anexo 6. Cuestionario de calidad de vida de nifios de 2 a 4 afios (Reporte de los
cuidadores)

Mimery de identificacion:

Fecha:

PedsQL

Cuestionario
Sobre Calidad de Vida Pediatrica

Version 4.0 - Spanish (Mexico)

REPORTE de los PADRES de NINOS MUY PEQUENOS (edades 2 a 4)

INSTRUCCIOMNES

En la pagina siguiente hay una lista de cosas que pudieran ser un problema
para su hijo(a).

Por favor diganos cudnto problama ha sido esto para su hijo(a) en el MES
PASADO (un mes). Por favor encierre en un circulo la respuesta:

0 =i nunca es un problema

1 =i casl nunca es un problema

2 =i algunas veces &s un problema
3 =i con frecuencia es un problema
4 =i casl slempre es un problema

Mo hay respuestas correctas o incomectas.
Si usted no entiende una pregunta, por favor pida ayuda.
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PedsCL 2

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

i Munca Casl |Algunas| Con Casl

FunmcioMaMmiENTO FiSiCO (problemas con ) il k- alompes

1. Caminar 0 .| o 3 4

2. Cormer 0 1 5 3 4

3. Participar en juegos activamente o hacer ejercicio 0 1 2 3 4

4. Levantar algo pesado 0 1 5 3 4

5. Baharse 0 1 2 3 4

6. Ayudar a recoger sus juguetes 0 .| o 3 4

7. Tener dolores 0 1 2 3 4

8. Senfirse cansado(a) 0 .| o 3 4
Munca | Caesl |Algunas| Con Casl

FuNCIONAMIENTO EMOCIONAL (problemas con ) I e slempes

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

2. Sentirse triste 0 1 o 3 4

3. Sentirse enojadola) 0 1 2 3 4

4. Tener dificultad para dormir 0 1 o 3 4

5. Preocuparse 0 1 2 3 4
Munca | Caesl |Algunas| Con Casl

FUNCIOMAMIENTO SOCIAL (problemas con ) |2 alempes

1. Jugar con otros nifios 0 1 o 3 4

2. Dtros niflos no guieren jugar con &l o ella 0 1 2 3 4

3. DOtros nifios se burlan de &l o ella 0 1 o 3 4

4. Mo poder hacer cosas gue otros nifios de su edad 0 ’ 2 3 4

pueden hacer

5. Poder mantenerse igual que otros nifios cuando juega 0 1 a9 3 4

* Por favor llene esta seccidn si su nifio(a) asiste a la escuela o a la guarderia
Munca | Caesl |Algunas| Con Casl

FuNCIONAMIENTO ESCOLAR (problemas con ) I e slempes

1. Hacer las mismas actividades preescolares que sus 0 ’ 2 3 4

COMpaneros
2. Faltar a la escuela/guarderia porgue no & siente bien 0 1 2 3 4
3. Faltar a la escuela’guarderia para ir al doctor o al hospital 0 9 o 3 4
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Anexo 7. Cuestionario de calidad de vida de nifios de 5 a 7 afios (Reporte de los
cuidadores)

Momero de identificacion:

Fecha:

PedsQL "

Cuestionario
Sobre Calidad de Vida Pediatrica

Version 4.0 - Spanish (Mexico)

REPORTE de los PADRES de NINOS PEQUENOS (edades 5a7)

INSTRUCCIONES

En la pagina siguiente hay una lista de cozas que pudieran ser un problema
para su hijofa).

Por favor diganos cudnto problema ha zido esto para su hijofa) en el MES
PASADO [un mas). Por favor encierre en un clirculo la respuesta:

0 =i nunca ez un problema

1 zi casl nunca ez un problema

2 zi algunas veces es un problema
3 zi con frecuancla ez un problema
4 zi casl slempre es un problema

Mo hay respuestas correctas o incomectas.
3i usted no entiende una pregunta, por favor pida ayuda.

46



PedsCiL 2

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

FuNcloNAMIENTO FisICO (problemas con ) Nunca nﬁ:‘-";'n ":ﬂ&';::“ Con E:;:'m

1. Caminar mas de una cuadra 0 1 o 3 4

2. Comer 0 1 o 3 4

3. Participar en actividades deportivas o hacer ejercicio 0 1 2 3 4

4. Lewvantar algo pesado i} 1 5 3 4

5. Bafiarse solo(a) 0 1 2 3 4

6. Hacer tareas como recoger sus juguetes 0 1 2 3 4

7. Tener dolores ] 1 2 3 4

8. Sentirse cansado(a) 0 1 o 3 4

FUNCIONAMIENTO EMOCIONAL (problemas con ) Nunca nﬁ:‘-";'n "':F&';::“ Con mfr::'m

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

2. Senftirse triste 0 1 o 3 4

3. Sentirse enojadola) i} 1 2 3 4

4. Tener dificultad para dormmir 0 1 o 3 4

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

FUNCIONAMIENTO SOCIAL {problemas con ) Nunca nﬁ:iln *:P&';::ﬂ Con Mf::llm

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

2. [tros nifios no quieren Ser sUs amigos 0 1 2 3 4

3. Otros nifios se burlan de &l o ella 0 1 o 3 4

4. Mo poder hacer cozas que otros nifles de su edad 0 1 2 3 a

puaden hacer

5. Poder mantenerse igual gue otros niflcs cuando juega 0 1 o 3 4

FUNCIONAMIENTO ESCOLAR (problemas con ) Munca | Casl |Algunas| Con | Casl
nunca wveces | imouencia B.IHI'I'IEFEI

1. Poner atencidn en clase 0 1 o 3 4

2. Olvidar cozas ] 1 2 3 4

3. Terminar las actividades escolares/preescolares 0 1 o 3 4

4. Faltar a la escuela porgue no se siente bien 0 1 o 3 4

5. Faltar a la escuela para ir al doctor o al hozpital 0 1 o 3 4
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Anexo 8. Cuestionario de calidad de vida de nifios de 5 a 7 afios (Reporte para
ninos)

Mumens de identificacidn:

Fecha:

PedsQL"

Cuestionario Sobre
Calidad de Vida Pediatrica

YVerzidn 4.0 - Espafiol para México

REPORTE para NINOS (edades 5-7)
Instrucciones para el entrevistador:
Te voy a hacer unas preguntas acerca de cosas gue pueden ser un problema para
algunos{as) nifios{as). Quisiera saber gué tanto problema pudieran ser estas cosas
para .
Mugéstrele al nifio la escala de caritas y sefale las respuestas mieniras las lee.
5 ésto gUnca es un problema para b, sefala la carita sonriente
5i ésto algunas veces es un problema para ti, seflala la carita de enmedio
5i ésto casi siempre es un problema para ti, sefiala la carita enojada

Te voy a leer cada pregunta. Sefala las figuras para ensefiarme gué tanto problema es
ésto para . Vamos a practicar primero.

Munca Algunas Casi
VELES shempre
58 te hace dificil tronar los dedos 7 @ @ @

Pidale alla nifof{a) que truene los dedos para saber sila pregunta fue contestada
commectamente o no. Repita la pregunta =i elfla nifiola) muestra una respuesta diferente a su

accian.
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PedsQL 2

Plenza en cdmo te ha ido en [as ditimas semanas. Por favor escucha culdadosamente
cada oracién y dime cudnto problema es ésto para tf.

Después de leer cada oracidn, muestre las caritas. 5i elfla nifiofa) duda o no parece entender codmo
contestar, lea las opciones de respuesfa mientras ke muestra las caritas.

FuncionamiENTO FiSICO (problemas con ) [ r— | —
WBDBE slampre
1. i5e te hace dificil caminar? 0 2 4
2. i5ete hace dificil correr? L] 2 4
3. i5e te hace dificil practicar deportes o hacer ejercicio? 1] 2 4
4. ;5Se te hace dificil levantar cozas grandes? 0 2 4
5. i5e te hace dificil bafarie en tina o regadera? 0 2 4
6. ;5e te hace dificil hacer quehaceras? (como recoger 1] 2 4
juguetes)
7. iTenes dolores? (@ Ddnde? | (1] 2 4
8. ;Te sientes alguna vez demasiado cansado(a) para jugar? 1] 2 4
Recuerda, dime gué fanto problema ha sido ésto para i en las ulfimas semanas.
FunCIONAMIENTO EMOCIONAL (problemas con ) Nunca | Algunas Casi
pi i ] EHI‘I‘!E
1. iTe zientes asustadol(a)? 0 2 4
2. iTe =ientes triste? 1] 2 4
3. iTe sientes enojadofa)? 0 2 4
4. ;Tienes dificultad para dormir? 0 2 4
5. iTe preccupas por lo gue te vaya a pasar? L] 2 4
FUNCIONAMIENTO SOCIAL (problemas con ) Nunca F-ﬂmﬂ 5:::'._&
1. i5e te hace dificil levarie bien con otros niflos? (1} 2 4
2. iTe dicen otroz nifkos gue no quieren jugar contigo? (1] 2 4
3. i5e burlan de il olros nifos? (1] 2 4
4. ;Pueden otros niflos hacer cosas que 0 no puedes? (1} 2 4
b iSete _hace dificil mantenerte fizicamente igual que 0 2 4
otros nifios cuando juegas con ellos?
FuNCIONAMIENTO ESCOLAR (problemas con ) Nunca | Algunas | Casl
VECES Slempre
1. i5e te hace dificil poner atencidn en la escuela? (1] 2 4
2. ;i5e te olvidan las cozas? 2 4
3. LSn_a te hace dificil estar al cormiente con las tareas y las 0 3 4
actividades en las clases?
4. ;Faltas a la escuela por no sentie bien? (1} 2 4
5. iFaltas a la escuela para ir al doctor o al hospital? (1} 2 4
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¢ Cuanto problema es ésto para ti?

Nunca Algunas veces Casi siempre

© © ®
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Anexo 9. Cuestionario de calidad de vida de nifios de 8 a 12 afios (Reporte de los
cuidadores)

Namero de identificacion:

Fecha:

PedsQL"

Cuestionario
Sobre Calidad de Vida Pediatrica

Version 4.0 - Spanish (Mexico)

REPORTE de los PADRES de NINOS (edades 8 a 12)

INSTRUCCIONES

En la pagina siguiente hay una lista de cosas que pudieran ser un problema
para su hijo(a).

Por favor diganos cuédnto problema ha sido esto para su hijo(a) en el MES
PASADO (un mes). Por favor encierre en un circulo la respuesta:

0 si nunca es un problema

1 si casl 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 comrectas o incormrectas.
Si usted no entiende una pregunta, por favor pida ayuda.
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PedsQL 2

En el MES PASADO (un mes), cuanto problema ha tenido su hijofa) con

FunclONAMIENTO Fisico (problemas con ) Muncs | Canl |digones| Con | Caal
nunca | wveces | fecuencs | siempre

1. Caminar mas de una cuadra 0 | % 3 4

2. Comer i} i 5 5 4

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

4. Levantar algo pesado i} 1 5 5 4

5. Baharse solofa) 0 | 2 3 4

6. Hacer quehaceres an la casa i} 1 5 5 4

7. Tener dolores 0 | 2 3 4

8. Sentirse cansado{a) a 1 5 5 4

FUNCIONAMIENTO EMOCIONAL {problemas con ) Nunca nﬁ::ﬁ ”ﬂ:::“ Con mf;';m

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

2. Sentirse triste (i} 1 o % 4

3. Sentirse enojadola) 0 | 2 3 4

4. Tener dificultad para dormir i} i 5 5 4

5. Preocuparse por lo gue le vaya a pasar a0 | 2 3 4

FUNCIONAMIENTO SOCIAL (problemas con ) Nunca nﬁﬁﬁ ”ﬁ;::ﬂ Con a:ﬂm

1. Llevarse bien con ofros nifios (i} 1 o % 4

2. Diros nifios no quieran ser sus amigos 0 | 2 3 4

3. Oiros nifios se burlan de &l o ella i} i 5 5 4

4. Mo poder hacer cosas que otros nifos de su edad o ’ 5 3 4

pueden hacer

5. Poder mantenerse igual que otros nifios cuando juega 0 | % 3 4

FUNCIONAMIENTO ESCOLAR {problemas con ) Munca nﬁ:‘;ﬁ Nﬁ:::ﬂ Con mﬁﬂm

1. Poner atencién en clase 1] 1 2 3 4

2. Olvidar cosas 0 1 2 3 4

3. Terminar los trabajos ezcolares 1] | = 3 4

4. Faltar a la escuela porgue no se siente bien 0 | % 3 4

5. Faltar a la escuela para ir al doctor o al hospital (i} 1 o % 4
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Anexo 10. Cuestionario de calidad de vida de nifios de 8 a 12 afios (Reporte para nifios)

Numero de Identificacidn:

Fecha:

PedsQL"

Cuestionario Sobre
Calidad de Vida Pediatrica

Version 4.0 — Espafiol para México

REPORTE para NINOS (edades 8-12)

INSTRUCCIONES

En la pagina siguiente hay una lista de cosas que pudieran ser un problema
para ti. Por favor dinos cudnto 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 sl con frecuencia es un problema
4 si casi slempre es un problema

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

PedsiL 2

SoBRE Mi SALUD Y ACTIVIDADES (problemas con )

Nunca

Casi

Acipuinias

Se me hace dificll caminar mas de una cuadra

Se me hace dificll comer

Se me hace dificil practicar deportes o hacer ejercicio

Se me hace dificil levantar algo pesado

Se me hace dificil bafiarme solo(a) en tina o regadera

Tengo dificultad para hacer quehaceres en la cazsa

Siento dolores

e Bt I B el e B B

Me siento cansado(a)

=) 2 2 2 2 2 2 =

=
_L_L_L_L_L_L_I._LE

SoBrRE Mis EMOCIONES (problemas con )

Casi
Aunca

he siento asustadoia) o con miedo

Me siento triste

Me slento enojadoia)

Tengo dificultad para dormir

L B I e e

Me preccupo por lo gque me vaya a pasar

— k| k] ] s

Como Me LLEvo Con Los DEMAS (problemas con )

Tengo dificultad para llevarme bien con otros nifios

Mo quieren ser mis amigos otros niflos

Se burlan de ml otros nifios

el e B e

Mo puedo hacer cozas qgue otros niflos de mi edad
pueden hacer

Se me hace dificill mantenerme fisicamente igual que
ofros nifios cuando juego con ellos

hhhhhgi hhhhhgi hhhhhhhhgi

So0BRE La ESCUELA (problemas con )

1. Se me hace dificil poner atencién en clase

. S& me olvidan las cosas

. S& me hace dificil estar al coriente con las tareas y

las actividades en las clases

. Falto a la escuela por no sentirme bien

. Falto a la escuela para ir al doctor o al hospital

o= o 22

oo || ~EE

hhhhhgi
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Anexo 11. Cuestionario de calidad de vida de nifios de 13 a 18 afios (Reporte de
los cuidadores)

:Crnh:rn de identificacson____ ‘
PedsQL "

Cuestionario
Sobre Calidad de Vida Pediatrica

Yerzsion 4.0 - Spanish (Mexico)

REPORTE de los PADRES de ADOLESCENTES (edades 13 a 18)

INSTRUCCIOMNES

En la pagina siguiente hay una lista de cosas que pudieran ser un problema
para su hijoja) adolescenta.

Por favor diganos cudnto problema ha =ido esto para su hijofa) adolescents
en el MES PASADO [un mes). Por favor encieme en un circulo la respuesta:

0 =i nunca ez un problema

1 =i casl nunca es un problema

2 =l algunas vecas es un problema
3 =i con frecuencia ez un problema
4 zi casl slampre es un problema

Mo hay respuestas comectas o incomectas.
3i usted no entiende una pregunta, por favor pida ayuda.
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PadsQL 2
En el MES PASADO (un mes), cuanto problema ha tenido su adolescente con

FunclioNAMIENTO FisICO (problemas con ) Nunca [ Casi (Algunas [ Con | Casl
nunca | weces |imcuencs | siempre

1. Caminar més de una cuadra 0 1 5 % 4

2. Comer 0 i = 3 4

3. Participar en actividades deporiivas o hacer ejercicio 0 i = 3 4

4. Levantar algo pesado 0 i = 3 4

5. Bafarse soloja) 0 i = 3 4

6. Hacer guehaceres en la casa 0 i = 3 4

7. Tener dolores 0 i = 3 4

8. Sentirse canzado{a) 0 i = 3 4

FUNCIONAMIENTO EMOCIONAL (problemas con ) Nunca ni::n "LEB'L:':" Con nlfi::!ra

1. Sentirse asustado{a) o con miedo 0 i = 3 4

2. Sentirse triste 0 i = 3 4

3. Sentirse enocjadoia) 0 i = 3 4

4. Tener dificultad para dormir 0 i = 3 4

5. Preccuparse por lo gque le vaya a pasar 0 i = 3 4

FUNCIONAMIENTO SOCIAL (problemas con ) Nunca n‘fxn ":EB'L:':" Con E:‘::'m

1. Llevarse bien con ofros adolescentes 0 i = 3 4

2. Otros adolescentes no QuUieren Ser sus amigos 0 i = 3 4

3. Otros adolescentes se burlan de él o ella 0 i = 3 4

4. No poder hacer cosas que otros adolescentes de su 0 ’ 2 3 4

edad pueden hacer

5. Poder mantenerse igual que otroz adolescentes 0 i = 3 4

FuncClONAMIENTO ESCOLAR (problemas con ) Nunca nﬁ:ﬂn ﬂ%‘ﬂf Cen “:i::'m

1. Poner atencién en claze 0 i = 3 4

2. Olvidar cosas 0 i = 3 4

3. Terminar los trabajos escolares 0 1 2 3 4

4. Faltar a la escuela porgue no se siente bien 0 i = 3 4

5. Faltar a la escuela para ir al doctor o al hozpital 0 i = 3 4
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Anexo 12. Cuestionario de calidad de vida de nifios de 13 a 18 afios (Reporte para nifios)

Numero de identificacion:

Fecha:

PedsQL"

Cuestionario Sobre
Calidad de Vida Pediatrica

Versién 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 sl nunca es un problema

1 si casi nunca es un problema

2 sl algunas veces es un problema
3 si con frecuencia es un problema
4 si casi slempre 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 PASADQ (un mes), cuanto problema ha sido esfo para ti

Peds(L 2

Hunca Casi Alqunas Con Casi
SOBRE Mi SALUD ¥ ACTIVIDADES {problemas con ) e T
1. Sa me haca dificil caminar mas de wna cuadra a 1 2 3 4
2. 5e me haca dificil carrer a 1 2 3 4
3. Se me hace dificil practicar departes o hacer Q 1 2 3 4
4. S5 me haca dificil levantar algo pesado Q 1 2 3 4
5. S5a me hace dificil bafiarme solo(a) en tina o Q 1 2 3 4
regadera
6. Tengo dificuliad para hacer guehaceres en la casa a 1 2 3 4
7. Siento dolores a 1 2 3 4
8. Mea siento cansado(a) a 1 2 4
Hunca Casi Algunas Con Casi
SOBRE Mis EMOCIONES (problemas con ) == ==
1. Mea siento asustado(a) o con miedao Q 1 2 3 4
2. Me siento triste a 1 2 3 4
3. Me siento anojadala) a 1 2 3 4
4. Tengo dificultad para darmir a 1 2 3 4
5. Me preccupo por o qué me vaya a pasar Q 1 2 3 4
Hunca Casi Algunas Con Casi
Como ME LLEVO CoN Los DEMAS {problemas con ) — o
1. Tango prablemas para llevarme bien con otros a 1 2 3 4
adalescenias
2. Mo quiaren ser mis amigos olros adolescentes Q 1 2 4
3. Se burlan da mi otros adolescentes a 1 2 4
4. No pueado hacer cosas gue otros adolescentes de mi 0 1 2 9 4
edad pueden hacar
5. Se me hace dificil mantenerme fisicamanta igual qua 0 1 2 9 4
atros adolescentas de mi edad
Hunca Casi Alqunas Con Casi
SOBRE LA ESCUELA {problemas con ) el slompes
1. Sa me haca dificil poner atencion an class Q 1 2 3 4
2. Sa me alvidan las cosas a 1 2 3 4
3. Se me hace dificil estar al cormiente con las tareas y a 1 2 3 4
las actividades an las clases
4. Falto a la escuela por no sanfirmeé bien Q 1 2 4
5. Falto a la escuela para ir al doctor o al hospital Q 1 2 4
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