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I. INTRODUCCION :

Es indudable el desarrollo alcanzado actualmente en relacién con el
diagnéstico y fratamiento de las enfermedades neoplasicas de la infancia, lo
cual ha condicionado un aumento de la sobrevida en los (ltimos 20 afios, por lo
cudl se hace énfasis en el impacto psicolégico de esta enfermedad tanto en ¢l
paciente come en los familiares, dadas las caracteristicas limitantes e
invalidantes de estos padecimientos y la amenaza explicita 6 no de muette; las
frecuentes visitas al médico y la necesidad de hospitalizacién pueden generar

en el paciente y su familia, muchas vivencias negativas. (13)

Por lo que algunos de los retos gue impone la oncopediatria contemporanea
estan relacionados con la disponibilidad de métodos adecuados para la

evaluacién del dolor y la calidad de vida en estos enfermos. (13)

Los resuitados clinicos en la investigacidn oncoldgica han sido clasicamente
definidos como tiempo de supervivencia y tiempo libre de enfermedad. Aunque
desde 1948 se utiliza ya una escala para valorar el grado de autonomia de los
pacientes con cancer avanzado, los estudios de calidad de vida no son
abordados hasta la década de los setenta. Desde entonces, el interés por este
concepto ha ido en aumento, tanto por las limitaciones de los tratamientos
antineoplasicos y su impacto sobre la salud del individuo como por los cambios
en las actitudes sociales que han llevado actualmente a considerar tan

importante la calidad de vida como la cantidad de afios vividos



La calidad de vida es un término facil de comprender, pero dificil de definir por

la complejidad y diversidad de los pardmetros utilizados.

Existen muchas definiciones, pero la mayoria coinciden en que la calidad de
vida es un sindnimo de bienestar y satisfaccidn, para algunos autores la
definicion es una cuestién personal e individual que lleva a una aproximacion
filoséfica mas que cientifica; otros mencionan que es una percepcion subjetiva
del individuo en relacién con su incapacidad, lo que hace que el paciente

considere que est4 o no bien. (1,2)

Este concepto es multidimensional e incluye el andlisis de las condiciones de

bienestar en las esferas biolégica, psicoldgica y social.

Esta influido por condiciones socioeconémicas, nivel de educacién, desarrollo
comunitario e impacto de la enfermedad, por lo tanto la definicion mas certera
dice que es el retorno a las condiciones que el paciente tenfa antes de
enfermar, incluyendo salud fisica, salud mental, desempefio en la sociedad,
interaccién personal, bienestar y en el caso de los nifios podemos agregar

desarrollo fisico y cognoscitivo en la medida que sea posible.

La calidad de vida particularmente en el paciente pediatrico con céncer implica
una serle de cuestiones de tipo ético, familiar, individual y social de tal forma
que hasta que no se disponga de terapias que curen al 100% con minimos o

nulos efectos secundarios, todo el personal involucrado en la asistencia del



paciente debe esforzarse por aplicar medidas gue mejoren la calidad de vida

del nific con cancer independientemente del resultado final. ( 5, 7)

Se han elaborado diversos instrumentos para medir la calidad de vida en los
pacientes con cancer, la mayoria se aplican a pacientes adultos por la
complejidad de los cuestionarios, otros no abarcan las esferas que el término
de calidad de vida implica (social, psicolégico y bioldgico o funcional) (1,2). Uno
de los mas utilizados (28 frabajos reportados) es a escala de Karnofsky que
mide dnicamente la capacidad funcional y no evalla otras areas; el Breast
Cancer Chemotherapy Questionnaire se aplica a pacientes que reciben
quimioterapia; el Cancer Inventory of Problem Situations es otro cuestionaric
aplicado a pacientes adultos, es excesivamente largo por lo tanto poco
aplicable a los pacientes pediatricos y finalmente el Livin Index que puede ser
tendencioso, porque la palabra cdncer se emplea en varios reactivos y pueden

generar ansiedad en los pacientes. (1,11,12)

En el caso del paciente pediétrico con cancer los instrumentos realizados son
pocos y no todos han terminado de validarse en nifios, la mayoria han sido
desarrollados en paises del primer mundo y en poblaciones diferentes a fa
nuestra, un ejemplo es el Health Utilities Index que originalmente fue
desarrollado en adultos y que se ha ido modificando para adaptarlo a la
poblacion infantil, éste cuestionaric se aplicé en el Reino Unido en nifios
sobrevivientes de tumores de sistema nervioso central, encontrando que el
50% presentan dificultades en el 4rea cognoscitiva y en una proporcién similar

alteraciones a nivel emocional y dolor la mayoria de las veces no expresado,



concluyen al final que dicho cuestionaric debe ser modificado en cuanto a la

calidad de lag preguntas para identificar problemas en ofras areas, (12)

El PCQL-32 (The Pediatric Cancer Quality of Life Inventory) ha demostrado ser
confiable y valide para éste tipo de poblacién ya que en estudios realizados se
ha observado que tiene una consistencia interna de 0.92. EI CHQ-PF 28 {Child
Health Questionnaire version PF 28) es un instrumento que ha sido aplicado en
pacientes con enfermedades de amigdalas y adenocides, asmaticos, pacientes
con artritis reumatoide juvenil, este cuestionario también ha demostrado ser til
para medir la calidad de vida en pacientes cronicos a nivel de impacto familiar,

social y emocional. (6)

El importante ndmero de instrumentos existentes para medir la calidad de vida
(denominados cuestionarios o escalas) en los pacientes con céncer ha
cbligado a los investigadores en este campo a establecer una serie de

recomendaciones para orientar a fa seleccién de los mismos.

De tfodos los instrumentos disponibles, solo pocos se han demostrado
psicométricamente firmes, es decir validos y fiables, y suficientemente
sensibles, es decir capaces de detectar cambios de salud, como para ser

utilizados en investigacion clinica.

Motivo por el cudl se ha decidido desarrollar y validar un instrumento que
integre la mayor parte de los conceptos y areas de la calidad de vida de los

pacientes pediatricos oncolégicos de nuestra poblacién y de esta manera



evaluar el impacto de la enfermedad v tratamiento sobre elios en relacién a la

misma.
Il. OBJETIVOS:

Iniciar la validacidon del instrumento disefiado en el estudio previo para medir la
calidad de vida en nifios con cancer, determinando que sea confiable, practico

y valido para ser aplicado en nuestra poblacion.
Determinar si existe correlacién positiva entre el instrumento disefiado para

medir calidad de vida vy la escala de Kamnofsky, establecida para evaluar el

estado de salud.
1. METODOLOGIA:

Disefio del estudio: estudic iransversal y descriptive tipo cuestionario,

correlacional.
Seleccion de pacientes: Se incluyeron pacientes pedidtricos del H.C.S.AE
PEMEX con diagnéstico histopatoldgico de cancer de los servicios de

Hematologia y Oncologia y pacientes con enfermedades cronicas

Criterios de inclusién:
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Se incluyeron en el estudio 25 pacientes pediatricos de los servicios de
hematologia y oncologia pedigtrica y 25 paclentes con otras patologias
crénicas, del sexo femenino y masculino con edad de 6 a 15 afios que supleran
leer, escribir y aceptaran ser entrevistados; los padres o tutores otorgaron su
consentimiento para la realizacién de los cuestionarios. Se corroboré que su

estado general no contraindicara su participacion.

Criterios de exclusion:

Pacientes graves ¢ postoperados imposibilitados para contestar el cuestionario,
con alteraciones cognoscitivas (alteraciones en el estado de conciencia como
confusién, desorientacién, pacientes con sindromes que incluyan retraso
mental etc.)Pacientes psiquiatricos con o sin manejo y con alteraciones de la

agudeza visual o auditiva

IV. TECNICA Y PROCEDIMIENTO:

En el estudio previo se desarrolld un instrumento para evaluar calidad de vida
bajo el escalamiento tipo Likert que es una escala para medir actitudes,
entendiendo como actitud a una predisposicion aprendida para responder
consistentemente de una manera favorable o desfavorable ante un objeto de
sus simbolos, éste método consiste en un conjunto de items presentados en
forma de afirmaciones o juicios ante los cuales se pide |a reaccién del sujeto,
se presenta la afirmacion o juicio y se pide al sujeto que exteriorice su reaccién

eligiendo uno de los 5 puntos de la escala. A cada punto se le asigna un valor
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numérico de 0 a 4, las respuestas son: slempre (8), casi siempre (CS), a
veces(AV), casi nunca {CN) y nunca (N), de tal forma que “siempre” o “nunca”
pueden ser cero de acuerdo a la direccion de la respuesta,. Las preguntas se
elaboraron todas con un lenguaje comprensible y facil para los nifios y con
afirmaciones que no exceden 20 palabras de acuerdo a los puntos que marca
la metodologia para el desarrollo de instrumentos de investigacion. En esta
ocasién se realizé una nueva seleccidén de las preguntas basandose en las
variables mas representativas de las subescalas que evallan el 4rea flsica,
area psicolégica, drea cognoscitiva, drea social, area familiar, drea terapéutica

obtenidas en el andlisis estadistico previo.
De dichas éreas se evaluaron y se identificaron las siguientes caracteristicas.

1). Area fisica: para la deteccién de problemas con movilidad y capacidad de

movimiento

2). Area psicolégica:. para evaluar el comportamiento del nific ante la
enfermedad, con la finalidad de detectar la sintomatologia como depresién y

ansiedad

3). Area cognoscitiva: detecta problemas de tipo intelectual relacionados con el

aprendizaje



4), Area social: identificar trastornos en cuanto a relaciones interpersonales a
partir del inicio de la enfermedad vy la influencia que ejerce la sociedad sobre el

paciente
5) Area familiar: identifica el impacto de la enfermedad sobre el nlicleo familiar.

6) Area terapéutica: determina el grado de tolerancia y toxicidad a los

medicamentos asi como la adaptabilidad del paciente a su enfermedad

El cuestionario fue auto administrable para cada paciente y se aplicé a dos
grupos el primero integrado por 25 pacientes oncolégicos y el segundo a 25

pacientes con patologias cronicas con los lineamientos ya especificados.

De dichas areas y de acuerdo al andlisis estadistico previo se seleccionaron los
ftems de cada escala mas representativos para la evaluacién de calidad de
vida, los cudles son en AF me bafio sélo, AC hago dibujos, AS i)eleo con mis
compafieros, AF a veces siento que mis papas quieren mas a mis hermanos,
APS se que los medicamentos me curaran, AT duermo bien por la noche, las
variables que mas contribuyen a la prediccién de la calificacion de calidad de
vida APS a veces me da vergiienza salir a la calie 0 escuela, me siento
enojado la mayor parte del fiempo, AS me gusta ir al parque donde hay muchos
nifios. De esta manera se aplicaron (nicamente 9 de los 20 lfems iniciales que
son los que mas orientan a predecir es el estado de calidad de vida de los
pacientes, con un rango de puntaje de 0 a 36, en donde “0” representa el mejor

estado de calidad de vida y “36” el peor estado de calidad de vida,



Se aplico ademas la evaluacién de estado de salud Karnofsky que es una
escala que va de 0 a 100% en donde 0" representa pacientes fallecidos y
*100" representa un estado de normalidad. Esta escala se aplicd de manera

subjetiva al momento de aplicar &l instrumento de calidad de vida.
V. DEFINICION DE VARIABLES:
Edad: Declarada por el paciente o su familiar, variable continua

Género y padecimiento: Declarada por el paciente, el familiar y referida en el

expediente clinico

Escolaridad de ios padres: Como variable nominal, de acuerdo a grupos de
escolaridad (analfabeta, basica, media basica, media superior y profesional) y
como variable numérica continua,con la finalidad de saber la relacion con la

calidad de vida en el paciente con cancer.
Ocupacién de los padres: Variable nominal y numérica, los grupos de
ocupacion son obrero, empleado, profesional, hogar y otras, tanto la ocupacion

como la escolaridad son variables medidas en ambos padres.

VI, ANALISIS:
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Se realizé un analisis descriptivo de los dos grupos de estudic y de ambas
escalas de evaluacién de calidad de vida y estado de salud; de ambos se
evaluaron los promedios y desviaciones estandar, se utilizé el programa
estadistico $.P.S.5 (Statical Package Ford Social Sciences) version 0.8. Y se

realizd una correlacion lineal entre las dos escalas.

Vil. RESULTADOS:

El grupo se constituyd por 50 pacientes, 25 pacientes oncolégicos y 25
pacientes crénicos con otras patologias. La media de edad para el primer grupo
fue de 11.3 {[E] 6-15) y la media de edad del segundo grupo fue de 10.4 ([E] 6-
15). En el primer grupo el sexo masculino representd el 48% y el femenino en
52% y en el segundo grupo el sexo masculino representt el 56% y el femenino

en 44%. (Graficos 1y 2)

En cuanto a la escolaridad el 92% de los pacientes oncoldgicos acuden a la
escuela con un aprovechamiento adecuado y sdlo el 8% no acude a la escuela.
En el grupo de pacientes con enfermedades crénicas el 96% asiste de manera
regular a la escuela y Unicamente el 4% no asiste por razones propias de su

estado de salud.

En lo que respecta a la escolaridad y ocupacion de los padres se obtuvieron los
siguientes resultados. En el grupo de pacientes oncolbgicos la escolaridad
materna fue 24% (6) basica, 28% (7) media basica,28% (7) media superior,

20%(5) profesional. La ccupacion materna el 84% (20) se dedican al hogar,
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Vil. RESULTADOS:

El grupo se constituyd por 50 pacientes, 25 pacientes oncolégicos y 25
pacientes crénicos con otras patologias. La media de edad para el primer grupo
fue de 11.3 {[E] 6-15) y la media de edad del segundo grupo fue de 10.4 ([E] 6-
15). En el primer grupo el sexo masculino representd el 48% y el femenino en
52% y en el segundo grupo el sexo masculino representt el 56% y el femenino

en 44%. (Graficos 1y 2)

En cuanto a la escolaridad el 92% de los pacientes oncoldgicos acuden a la
escuela con un aprovechamiento adecuado y sdlo el 8% no acude a la escuela.
En el grupo de pacientes con enfermedades crénicas el 96% asiste de manera
regular a la escuela y Unicamente el 4% no asiste por razones propias de su

estado de salud.

En lo que respecta a la escolaridad y ocupacion de los padres se obtuvieron los
siguientes resultados. En el grupo de pacientes oncolbgicos la escolaridad
materna fue 24% (6) basica, 28% (7) media basica,28% (7) media superior,

20%(5) profesional. La ccupacion materna el 84% (20) se dedican al hogar,
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8%(2) son empleadas y 8%(2) profesional.(Gréficos 6 y 7).La escolaridad
paterna fue 20%(5) basica, 40%(10) media basica, 12%(3) media superior y
28% (7} superior. La ocupacién paterna fue 40% (10} empleados, 32% (8)

obreros,28%(7) profesional .{Grafico 8)

En el grupo de otras enfermedades, la escolaridad materna fue, 20%{5) basica,
44%(11) media basica,24%(6) media superior,12%(3)supericr. l.a ocupacion
matema en este grupo fue,B80%(20) hogar,16%{(4) empleada, 4%(1)
profesional. lLa escolaridad patema 16%(4) basica,20% (5)media
bésica,b6%(14)media superior,8%(2)profesional. La ocupacion patema,

52%{13)obrero, 36%(9)empleado, 8%(2)profesional, 4%(1)otro. (Gréafico 6-7).

Las enfermedades neoplasicas fueron, LLA 36%(9), histiocitosis 12%(3),
osteosarcoma, linfomas, tumores de SNC, cada uno correspondientes al 8%(4),
rabdomiosarcoma,T de Willms, hepatoblastoma, teratoma, y tumor

neuroectodérmico primario cada uno correspondientes al 4%(1). (Gréfico 9)

En el grupo de enfermedades crénicas se encontraron los siguientes
porcentajes, CC 24%(8), IRC 4% (2) ,obesidad 4%(2)insuficiencia hepatica
4%(2),MAV SNC 4%(2),DM 4% (2) y otros 52%, en donde se engloban sx de

Guillan Barre, microtia, colestasis, sx nefrético, sx de Nieman Pick, etc.

Resultados estadisticos:
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Con relacién al instrumento creado, en el grupo de pacientes con neoplasias el
promedio de puntaje en las respuestas fue de 5.08, con una desviacion
estandar de 2.38, con un promedic general del grupo en la escala de 0.43 con

una desviacion estandar de 0.6

En el grupo de otras enfermedades cronicas el promedio de puntaje del
instrumento fue de 5.32, con una desviacion estandar de 2.69, con un promedio

general del grupo en la escala de 0.55 con una desviacién estandar de 0.5.

En cuanto a la escala de Kamofsky se determiné en el grupo de pacientes con
neoplasias, un promedio general del grupo de [a escala de estado de salud de

94% con una desviacidn estandar de 2.38.

En los pacientes con otras enfermedades crénicas en cuanto a la escala de
Kamnofsky se reportd un promedio general del grupo de la escala de salud de

88%, con una desviacién estandar de 2.69.

En cuanto a la interpretacién de los mismos podemos definir que de acuerdo a
las cifras obtenidas en el instrumento, ambos grupos obtuvieron puntajes con
un promedio de b 1o cual corresponde a una calidad de vida buena toméandose
en consideracién que el valor de "0” representa el estado éptimo de calidad de
vida y “36" el peor estado en cuanto a calidad de vida se refiere, con un
promedio en la escala general de ambos grupos de 0.43 que corresponde a
una adecuada calidad de vida, toméndose en cuanta que “0” corresponde al

mejor estado en la calidad de vida y 4 a la peor condicion de la misma.

12



En cuanto a la escala de Kamofsky se refiere para evaluar el estado de salud
de ambos grupos se observa un promedio general en la escala de 91%
fraduciéndose en actividad normal con signos y sintomas menores
determinandose un buen estado funcional en la mayoria de los nifios, con una

desviacion estandar de 2.53.

En lo que respecta a la comparacién y correlacion entre ambas escalas se
determina que existe correlacién positiva entre las mismas debido a que se
observa que ha menor puntaje obtenido en el instrumento para medir calidad
de vida que corresponde al mejor estado en la misma, mayor porcentaje en la
escala del estado funcional de Karnofsky, que corresponde a su vez al mejor

estado de salud



VIIl. GRAFICAS Y TABLAS

PROMEDIO Y DESVIACION ESTANDAR DE ESCALA DEL
INSTRUMENTOAPLICADO A NINOS CON PADECIMIENTOS

P PUNTAJE INSTRUMENT

ONCOLOGICOS
Edad Sexo Diagnéstico P. PM K

10a H Histiocitosis 9 1 90%
7a H LLA 3 0.33 90%
11a M LLA 4 0.44 100%
11a M LLA 0 0 100%
Oa H Rabdomicsarcoma 4 44 60%
7a M T. Neuroec. 2 .22 90%
Qa M Neuro 8 88 0%
13a H LLA 5 .55 100%
7a M LLA 6 66 100%
15A H Histiocitosis 3 .33 100%
9a H T.Willms 7 77 90%
10a H LLA 7 J7 90%
10a H LLA 6 .66 90%
10a H LLA 4 44 90%
15a M Osteosarcoma 4 44 50%
15a M Osteosarcoma 3 33 100%
15a M Melanoma 5 .55 100%
Ba M Histiocitosis 4 44 100%
Ba H LLA 5 .55 100%
15a M Teratoma 8 .88 100%
6a M Hepatoblastoma 7 J7 100%
9a H Astrocitoma 9 1 90%
158 M Shuanoma 7 J7 80%
15a M Linfoma N.H 2 22 100%
15a H Linfoma N.H 4 A4 100%

PROMEDIO TOTAL CV |0.43

DE TOTAL

0.5

PROMEDIO TOTAL K |94%

DE TOTAL

114.69

4

O CV. PM PROMEDIO ESCALA CV. K KARNOFSKY
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PROMEDIO Y DESVIACIQN ESTANDAR DE ESCALA DEL INSTRUMENTO
APLICADO A NINOS CON PADECIMIENTOS CRONICOS

Edad | Sexo Diagnéstico P. PM K
7a M Lipomeringocele 1 0.11 60%
10a H Sx.Guillain 6 0.66 40%

Barré

14a M PURPURA 5 0.55 100%
Oa M Hipotiroidismo 1 0.11 100%
12a M DMI 8 0.88 100%
14a M Paquipleuritis 4] 0.66 B80%
8a H Obesidad 5 0.55 100%
14a M IRC 10 1.4 90%
12a H I.Hepética 8 .88 80%
14a M CIA 4 44 80%
12a M MAY SNC 4 A4 89%
10a M MAV SNC 5 .55 100%
10a H TGV 6 .66 70%
15a H Hematuria 5 55 100%
8a H IRC 7 77 90%
10a M MICROTIA 8 .88 90%
14a M Colecistitis 6 .66 100%

crénica

10a H Hepatomegalia 4 44 100%
10a H STDB 6 .66 100%
10a H SX Nieman Pick 2 22 100%
10a H Coartacion 2 22 100%
10a H Estenosis 3 .33 90%

subaértica
6a H HAP 4 44 100%
6a H SX Nefrético 9 .99 80%
6a H TGV 10 1.1 70%
P PUNTAJE INSTRUMENTO CV. P PROMEDIO ESCALA CV. K KARNOFSKY

PROMEDIO TOTAL DE CV |.55

DE TOTAL 0.6
PROMEDIO TOTALK {88
DE TOTAL 16.97
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X. DISCUSION:

Poco se ha estudiado sobre la calidad de vida con los enfermos con ¢éncer en

nuestro medio, principalmente por la carencia de instrumentos de medicion.

Como la calidad de vida es una variable relacionada con los valores de la
gente, su subjetividad, determinado tode esto por el contexio social, cultural y
econdmico, es evidente que la mayoria de los instrumentos actualmente en uso
no cumplen con este requisito ya que no evalfian la experiencia de los

enfermos que son atendidos en servicios de salud de México.

E! estudio de calidad de vida en los pacientes con cancer permite obfener
resultados sobre el efecto de la enfermedad vy el tratamiento en la vida del
paciente que se pueden medir directamente a través de instrumentos

estandarizados y validos.

Como se ha mencionado ampliamente la calidad de vida es un concepto
muitidimensional que esta influide por condiciones socioecondmicas, de
desarrollo comunitario, e impacto de la enfermedad de las dreas fisica,
psicolbgica, y terapéutica. Por o cual el objetivo de este estudio es el desarrollo

de un instrumento vélido, confiable y préctico para la evaluacion de la misma.



Por lo tanto en este estudio se inicia la validacién del instrumento, realizando
un andlisis sobre las caracteristicas del mismo que cumplan o no criterios para
lo mismo vy realizando una comparacion con otra escala ya establecida en este
caso que eval(a el estado de salud y determinar su correlacion, formando parte

Unicamente de una fase del estudio.

Se observa por lo tanto en este estudio que en general los pacientes de ambos
grupos obtuvieron calificaciones buenas en cuanto a la evaluacién de calidad
de vida, con un promedic global de 0.43, tomande en cuanta que "0”
corresponde al mejor estado de calidad de vida, v “4" al pecr estade de la
misma o gravedad. Correlacionada ala escala e Kamofsky se observa
correlacion positiva, determinando que ha menor puntaje en la escala de
calidad de vida, mayor porcentaje en la escala de evaluacién del estado de

salud de Karnofsky.

Sin embargo debe de considerarse que la escala de Kamofsky es Gnicamente
para evaluar el estado de salud vy fo estado funcional y no es un indicador
subjetivo como los que se muestran en el instrumento para evaluar la calidad
de vida, por lo cual en estudios postetiores se debera realizar una correlacion
entre el instfrumento desarrollado y otra escala ya establecida y valida que
contenga la mayor parteé de variables que evalué areas fisica, social,

cognoscitiva, psicolégica, familiar y terapéutica.

Se determind ademas la influencia de las caracteristicas familiares de cada

grupo por la relacién que existe entre el grado de escolaridad, ocupacién y
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estado civil de los padres, en donde se encontrd que en la mayoria de los
pacientes de ambos grupos, cuando menos los padres cuentan con escolaridad
basica o0 media basica, la mayoria de las madres se dedica al hogar , lo cudl
confiere mayor tiempo y dedicacién en el cuidado de sus hijos enfermos, y
dnicamente en dos casos se repora divorcio de los padres enconfrando a la
mayoria en un nucleo familiar relativamente bien establecido, el 90% de los
nifios acude a la escuela de forma regular con aprovechamiento adecuado,
determinandose que todos estos aspectos inferfieren de forma favorable en el
resultado de un estado adecuado en la calidad de vida y estado funcional

obtenido en el estudio.
X. CONCLUSION:

De acuerdo a los resultados obtenidos en el estudio se observa que
practicamente todos los pacienfes de ambos grupes, presentaron una
evaluacion satisfactoria en cuanto al instrumento de calidad de vida y estado

funcional de Karnofsky, existiendo una correlacion positiva para ambas.

Sin embargo y a pesar de que se han obtenido resultados satisfactorios en
este estudio y en el previo aun faltan algunas caracteristicas del instrumento
para ser del todo valido para gue posteriormente pueda ser ablicado como una

escala para evaluar confiablemente la calidad de vida en los paclentes

oncologicos.
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Cabe recordar que para que un instrumento sea validado es necesario que

cumpla con las siguientes caracteristicas establecidas:

Multidimensicnalidad: que se refiere a la inclusién, en el cuestionario, de
dimensiones que permitan medir en forma integral la calidad de vida y por tanto
contemplen aspectos fisicos (sintomas mas frecuentes de la enfermedad y de
los efectos colaterales de los tratamientos antitumorales) psiquicos
(fundamentalmente ansiedad y depresion, frecuentes en este tipo de
pacientes), sociales (cantidad y calidad en las relaciones con las personas que
rodean al paciente} y funcionales (nivel de actividad para realizar tareas
cotidianas y cuidados personales. En este caso el instrumento cumple con este
requisito dado que se toman en cuenta todas las areas antes mencionadas, ya

evaluadas en el estudio previamente desarrollado.

[tems con cafegorfas de respuesta ordinal estandarizada lo cual cumple el

instrumento que fue realizado con escala de Likert.

Evaluacion de las propiedades psicométricas: validez (bondad con la que la
escala mide el concepto que se pretende medir), fiabilidad (consistencia de la
medicién repetida bajo condiciones similares) y sensibilidad (capacidad de la
escala para reflejar cambios en la calidad de vida debido a una infervencién de
conocida eficacia). En este caso aun se encuentra pendiente determinar estas
condiciones, mediante otro estudio en donde se evalle la consistencia interna
de los ftems y su confribucién a la escala a través del alfa Cronobach y la

fiabilidad test-retest (estabilidad temporal de las puntuaciones del cuestionario)



expresada a fravés de la correlacion de las puntuaciones del cuestionario
administrado al menos en dos ocasiones separadas por un intervale de tiempo
que seria el siguiente paso a seguir. Para posteriormente determinar validez de
contenido que mide si la escala es representativa del fenémeno estudiado. Se
describe si se ha realizado un andlisis 16gico del concepto para determinar a
priori si el cuestionario contiene items representativos de todas las dimensiones
necesarias para medir el concepto que en este caso aparentemente resulté
satisfactorio en el estudio previo. Validez de constructo que mide si la escala es
conforme con las hipétesis [6gicas propuestas. Se basa en la evaluacién de la
estructura interna del cuestionario a través del analisis factorial (que determina
las dimensiones o factores en que se distribuyen los items) y, ademas, en la
evaluacién de la correlacidon con instrumentos que midan el mismo concepto.
Validez de criterio que mide si el cuestionario se ha comparado con un
estandar de referencia. Sin embargo, al no existir un perfecto estandar de
referencia para las medidas de la calidad de vida, la validez de criterio suele
establecerse mediante Ia correlacion de la escala con clertas variables externas
relacionadas con el concepto a evaluar, seglin el razohamiento 16gico; y
sensibilidad a los cambios en la salud debidos a una intervencidn de conoclda

eficacia en estudios longitudinales.

Debe tomarse en cuenta el coste aceptable, es decir preguntas breves y faciles
de entender y responder para que sean bien aceptados por los pacientes. Con
un maximo de 50 items coloquiales de respuesta ordinal para poder contestar

facilmente sin asistencia en un corto plazo, caracteristicas que cumple el
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Instrumento en la eleccién final quedando Unicamente 9 items. Y adaptado

adecuadamente a la lengua y cultura de los sujetos a los que se va a utilizar.

Como se ha cbservado aun hacen falta varias fases para determinar si el
instrumento desarroifado es valido o no para la evaluacion de calidad de vida
en pacientes con padecimientos oncolégicos, por lo que seria conveniente

continuar con la investigacion en estudios posteriores.

De esta manera contariamos con un instrumento adaptado a las

caracteristicas, de nuestra poblacién lo cual serfa de gran utilidad para

intervencién oportuna en el manejo de nuestros pacientes.
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ANEXOS:

HOSPITAL CENTRAL SUR DE ALTA ESPECIALIDAD PEMEX
SERVICIO PEDIATRIA

CUESTIONARIO DE CALIDAD DE VIDA

INSTRUCCIONES: A continuacidn te mostrames una serie de afimaciones en las cuales
deberds contestar con sinceridad lo que ha ocurrido ¥ como te has sentido durante estos
Ultimos quince dias.

Encierra en un circule la respuesta que para ti sea la correcta como lo muestra el gjemplo.

Me favo (os dientes

§ (stempre} CS (casislempre) AV (aveces) CMcasinunca) N {nunca)

AREA FISICA RANGO DE PUNTUACION (0 A 36 )
2). Me bafio solo (a) (64) PM 1.04 DE 1.45
Ccs Ay

S CN N
AREA COGNOSGITIVA

11). Hago dibujos (64) PM 0.56 DE 0.96

8 cs AV CN N

AREA SOCIAL

22). Peleo con mis compaieros en a escuela (40) PM 0.75DE 1.4
s cs AV CN N

26). Me gusta Ir a los parques en donde hay muchos nifios (g} R »0.9
8 cs AV CN N

AREA FAMILIAR

39). A veces siento que mis papas quieren mas a mis hermanos &8) PM 0.84 DE 1.34
S Ccs AV CN N

AREA PSICOLOGICA

47). A veces me da verglienza galir a la calle o la escuela (@) R>0.9
c8 AV CN N

48). Me siento enofado la mayor parte del tiempo (©) PM 1.12 DE 1.30R >0.9
) c8 Av CN N

49). Sé que los medicamentos me cuaran {0-4) PM 1.12 DE 1.30
S cs AV CN N

AREA TERAPEUTICA

57). Duermo bien en la noche (84) PM 1.48 DE 0.9
] cs AV CN N
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HOJA DE RECOLECCION DE DATOS

Esc.

Esc.

Ocup.

Gcup,

Edo.

Nombre

Edad

Sexo

Diagnéstico

Escuela
8i é6no

Madre

Padre

Madro

Padra

Civil

6




