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Resumen

El presente trabajo pretende constwuir una escala para madir calidad de vida en adolescentas

que sobreviven a padecimiento oncold.co.

La construccion de la escala se llavo a cabo adaptando los reactivos de algunos instrumentos,
procedentes del extranjero, dedicades a la valoracion de calidad de vida, tales como:
Functional Living Indax Cancer (Schipper ot al., 1984), Satisfaction with Life Domains Scale for
Cancer (Baker et al., 1992), EORTC Cora Quality of Life Quastionnaire (Aaronson et al., 1988)
y Quality of Life in Epilepsy Inventory (Perrine et al., 1989).

La Investigacion comprendié un estudio piloto y uno final , donde paiticlparon un total de 133
sujetos, ninos y nifias con sobrevida minima de un afio a padecimiento oncologico (medla de
4,03), cuyas edades fluctuaban entre 10 y 18 aiios (media de 13.94) y pertenecientes a la
consulta extarna de oncologia en el Instituto Nacional da Pediatria.

Los datos recabados se sometieron a andlisis discriminativo de reactivos, andlisis de

consistencia interna (alpha da Cronbach) y a un analisis factorial.

Da los resultados se infiere que la escala en forma global, posee un adecuado coseficients de
consistencia interna (.93); sin ambargo, de manera independiente, algunas de las subescalas
que la conforman talas como, la dimension sintomas y efactos secundarios (.21) y la
dimansion fisica (.66), no muestran suficiente conflabllidad. Por otro lado, pudo observarse

que la escala no cuenta con validez de constructo,



Introduccion

La frase calidad de vida, tal vez no signifique nada para quienes siempre han gozado de una
salud maravillosa; sin embargo, para aguellos que viven con limitacionas fisicas, psicologicas y
sociales, como consecuencia de un padecimiento y/o tratamiento oncoldgico, representa la

esperanza de su integracion completa a la vida cotidiana.

Durante las uitimas décadas, debido a los grandes avances cientificos, las tasas da mortalidad
y morbilidad de todos los paises han descendido considerablemente. En lo que respecta a
padecimientos oncoldgicos, gracias al diagnéstico temprano de la enfermedad y al desarrollo
de poderosas herramientas, tanto medicas como quirdrgicas, los nifos y adolescentes que
seguramente hubieran muerto irremediablemente hace 30 é 40 arios, hoy pueden tener de un
70 a un 80% de posibilidades de sobrevivir e incluso de curarse, depandiendo del tipo y grado
de padecimiento.

Sin embargo, ¢qué tipo de vida les aspera a quiénes' han traspasado la expectaliva de una
muerte segura? y ¢quién o con qué se puede medir la calidad de vida de estas personas?.
Estas fueron las preguntas que constituyeron la idea central de nuestro trabajo y nos
motivaron para realizar un estudio sobre calidad de vida.

En el intento por abrir una linea de investigacion en este campo, nos dimos cuenta que a nivel
nacional no existia suficiente informacion sobre calidad de vida y por consiguiente
Instrumentos validos y confiables para valorarla, por lo cual se decidio construir una escala
multidimensional para medir calidad de vida en adolescentes que sobreviven al cancer.

Para lograr nuestro objetivo, decidimos organizar el estudio de la siguiente manera:

Durante el primer capitulo se realizara un breve bosquejo del cancer, dastacdndose los efeclos
que éste y su tratamiento provocan a nivel fisico, psicolégico y social.

El segundo capitulo analizara el concepto calidad de vida desde su origen, asi como las

distintas formas en que ha sido valorado,



I

El tercer capitulo, “Medicién”, presenta los métodos mas comunes para obtener la confiabilidad

y validez de un instrumento psicoldgico.

Finalmente, los Ultimos capitulos determinan fa metodologia empleada y resultados obtenidos,

asi como las discusiones, conclusiones, sugerencias y limitaciones.



1. CANCER

1.1. Historia del cancer

Entre los padecimientos que existen desde tiempos remotos, aun antes del surgimianto del
Homo Sapians, se encuentran los tumores. Este hallazgo, se basa en el estudio de Moodie
sobre lesiones tumarales encontradas en vértebras de dinosaurios, correspondientes al

periodo mesozoico (230 a 135 millones de afnos a.C.).

Los datos mas antiguos que se tienen sobre el cancer, datan del siglo XV a.C. y aparecen en
los papiras egipcios como el Ebers y el Smith. El papiro Ebors fue descubierto por George
Ebers en 1873, pera no fte sino hasta el aiio de 1937, con la traduccidn de Bendix Ebell, que
se conocié su contenido. E£n este documento no se contempla una clara diferencia entre
tumor e inflamacion, motivo por el cual ambas sintomatologias se trataban mediante
colocacion de cataplasmas, seguidos de una incision, El papiro Smith, clasificado como un
documento de tipo quirurgico, fue descubieno por Edwin Smith en 1822, y traducido por James
Henry Breasted en 1922 y al igual que el anterior hace referencia a los tumores, aunque no se
saba exactamente, si su significacion coiresponde a lo que nosotras entendsmos actualmente

por dicho término, o bien, a tumefacciones en sentido genérico.

El origen de la palabra cancer se atribuye a Hipécrates (460 a.C.), notable médico griego,

quien nombr6 como tal, dicha enfermedad, por la semejanza con un cangrejo.

“La analogia cancer-cangrejo se debe a la creencia de que la acumulacion de vasos
sanguingos en las proximidades de tumores cancerigenos, se asemeja a las patas de los

cangrejos”.

Hipdcratas desarrolld la teoria humoral en la cual postulaba la existencia de cuatro humores
basicos: flema, sangre, bilis amarilla (bifis) y bilis negra (atrabilis). Los excesos, deficiencias y
separaciones de uno o mas de los cuatro humores provacaban enfermedad, mientras que la
salud se alcanzaba, en el momento en que se rasiablecia la proporcion y mezcla adecuada de

las humores.
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Hipocrates planted el cancer como una enfermedad causada por el exceso de atrabilis o bilis
negra y clasifico los tumores como: carcinorma apertus, ulceras malignas y carcinoma ocelusus
(tumores ocultos o incrustados). Asi mismo, recomendo que los tumores incrustados nunca

debian operarse, ya que esto perjudicaba al paciente y aceleraba su proceso de muerle.

Galeno (alradedor del 129 a.C.), apoyando la teoria humoral de Hipocrates, sobre la
enfermedad y el conceplo de “atrabilis” como la causa del cancer, sostuvo que las neoplasias
se originaban a partir de un excaso de bilis negra, que se solidificaba en lugares como la
lengua, labios y pecho y clasificé los tumores en nialignos o benignos, segln provacaran o no
la muerte, Galeno fue el primero en utilizar el término sarcoma para nombrar los tumores
carnosos, mismos que dividid en: supra naturum (naturaleza excesiva), tal como la formacion
callosa que une una fractura; secundam naturum (acorde a la naturaleza), tal como la
inflamacion del tejldo mamario durante la pubertad;, praeter naturum (contrario a la

naturaleza), categoria que incluia tumores reales, edemas y gangrenas.

El alquimista suizo, Paracelso (1493-1541), se opuso a las teorias galénicas, ya que pensaba
que el cancer se debia a un exceso de sales minerales en la sangre y que éste se desarrollaba
en el lugar donde dichas sales se concentraran. Basandose en tales argumentos, llegd a la
conclusion de que la cura para esta enfermedad, se lograba a partir del analisis ds los tres

elementos basicos de la alqumia: azufre, mercurio y sales minerales.

No fue sino hasta 1620, cuando los cientificos comenzaron 8 dudar sobre la veracidad de la
tearia humoral, ya que al momento de operar un tumor, en lugar de encontrar “atrabilis”,

aparecia liquido linfatico.

Apoyandose en este descubrimiento, el filosofo francés, René Descartes (1596-1650), elabord
la teoria de la linfa; segun la cual, la calidad de |a linfa determinaba e! grado de malignidad de

los tumores.

Jahn Hunter (1728-1793), apoyando la teoria linfatica de Descartes, sustentd que los tumores
crecian a partir de la linfa coagulada que constantemente arrojaba la sangre y constato que el

tejido tumoral, al igual que el normal, era alimentado por un tejido huéspéd.
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El avance cientifico importante sobre esta enfermedad sobreviene con el advenimiento del
microscopio, aparato que permitié adentrarse en la estructura de fos tejidos y de fas células.
Debido a esto, Johannes Miiller en 1838, planted que los tumores estaban formados por
células anormales existentes desde el nacimiento, que cdebido a diversos factores

desconacidos comenzaban a praliferar.

Rudolph Virchow, en su trabajo “Die Cellula Pathologie”, realizado en 1850, establecié que la
célula era la unidad fundamental en Ia cual toda enfermedad operaba. Afirmé también que
loda célula procedia de otra célula (omnis cellula e celiula), demostrando de este-modo, que
las células de} tejido enfermo provenian de células normales de lejido ordinario, sometidas a
un proceso lento de anormalizacion. Virchow al igual que Milller, sostuvo la existencia de una

predisposicion hereditaria aunada al surgimiento de un tejido neoplasico.

Con el siglo XX se inicia una nueva era sobre el cancer, basados en el conotimiento
histoldgico y en el de su evolucion clinica. Las diferentes variedades de neoplasias fueron
minuciosamente descritas y comenzaron a relacionarse con modalidades terapéuticas, tates

como los rayos X y el radio.

Peyton Rous, en experimentos llevados a cabo en 1910, abrid el camino a investigaciones
sobre la transmision viral del cancer, En ellos comprobd que un filtrado libre de gérmenes y
células proveniente de un extracto de sarcoma da pollo, era capaz de producir el mismo tipo

de tumor al ser inoculado en otros poilos.

Carfos Huggins, quien compartiera en 1966 el Premic Nobel de Medicina con Rous, demostio
que algunas hormonas pueden curar ciertas formas de cancer de los drganos genitales.
Actualmente, el papel de las hormonas en oncologia, en su doble aspecto (terapéutico y

promotor de neoplasias), sigue siendo uno de los capltulos en activo desarrallo,

En ia actuatidad, el cancer es considerado como un grupo de células caracterizadas por una
proliferacion autonoma, progresiva e irreversible, que tienen su origen en una célula que sufrio
una transformacion maligna (Hamburger y Godeau, 1985).

Ei cancer, también es denominado como un padecimiento perteneciente a la categoria de los
tumores, siendo estos definidos como masas tisulares anormales de crecimiento excesivo e
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incoordinado con el de los tejidos normales (Cuevas y Santos, 1985). Los tumores o
neoplasias, para su estudio, se dividen en dos grandes grupos: tumares benignos y malignos.
Los tumores benignos estan constituidos por células parecidas a las del organo del que
derivan (células diferenciadas) y presentan crecimiento localizado y limitada. tLos malignos,
caractarizados por un crecimiento rapido y progresivo, infiltran y destruyen las tejidos normales
vecinos. Asi mismo, son capaces de propagarse a distancia a otros drginos, a través del
torrente circulatorio o linfatico, formando tumores secundarios o metastasis (Griffiths, Murray y
Russo, 1988).

1.2. Etiologia

El interés por conocer la naturaleza del cancer y sus factores etiologicos, surgio a padir del
estudio minucioso de los tumores malignos, mismo que se vio favoracido por el uso del
microscopio acromatico en 1824, Durante esta época, la tendencia a considerar los
padecimientos malignos dentro de grupos con caracteristicas histopatologicas comunes, dio

lugar a la concepcion de un agante causal universal (Holland y Frei, 1974).

La nocién de cortemplar un agente causal universal como la Unica explicacion etiolégica del
cancer, persistio hasta el afio de 1919; pues con la publicacion del tratado “Neoplasic
Dissases’, de Ewing, se inicid una nusva era, donde la neoplasia empez6 a ser considerada
como un complejo integrado por diversas enfermedades, que incluian midliples factores
etiologicas (Holland y Frei, 1974).

Entre los factoles o agentss causales, identificados actualmente como desencadenantes del
cancer se encuentran; los ambientales que incluyen carcinogenos fisicos (rayos X, radiacion
ibnica y solar), los quimicos (alcohol, tabaco, y residuos toxicos industriales como el ashesto) y
ios bioldgicos (virus, como et de Epstein Barr)'. Por otra paite, en lo que respecta a los
factores genéticos, se encuentran las neoplasias hereditarias (retinoblastoma bilateral),
enfermedades hereditarias susceptibles de desarrollar una neoplasia (albinismo-carcinoma),
anormalidades cromosomicas con predisposicion al cancer (sindrome de Down-leucemia) y
neoplasias con predisposicién familiar (cancer de mama).

' En la actualidad, no existen pruebas concluyentes de que Jos virus estén involucrados en la efiologia del cancer;
sin embargo, se ha observado, que en ciertas ocasiones, la aparicion de! linfoma de Burkitt esta ligada al irus de
Epstein Barr.




1.3. Epidemiologia

Mc Mahon y Pugh, en 1988, definieron la epidemiologia come “el estudio de la distribucion de
la enfermedad y de los determinantes de su prevalencia en el homhre”. Dicha definicion
plantea, por una parte, el andlisis da la distribucion de la enfermedad en términos de
frecuencia, edad, sexo, raza y geografia y por otra, la blsqueda de los determinantes de fa

distribucion, en funcion de los posibles factores causales.

Desde tiempo atras, la invesligacion epidemiol6gica ha cobrado gran importancia, ya que al
asclarecer los mecanismos causales de un padscimiento, sienta la base de medidas
preventivas contra enfermedades que adn hoy, no pueden ser controladas De este modo, la
epidemiologia contribuye de manera trascendental al estudio del cancer, ya que al abocarse a
la deteccion y cuantificacion de los riesgos ambientales o genéticos, asociados a dicho
padecimiento, provee los fundamentos para instituir medidas preventivas tales como, el evitar

la exposicion prolongada al sol y el abuso del tabaco.

Los anéiisis epidemiologicos efectuados en nuestro pais, durante la Gltima década, revelan un
aumento en las enfermedades cronico-degenerativas, como son los padecimlentos malignos,
la diabetes y la hipertension, frante a las enfermedades de origen infeccloso tales como, los

padecimientos gastrointestinales y respiratorios (Rivera, 1994).

Ef impacto de cualquler enfermedad sobre una poblacion definida, se determina a través de
los indices de frecuencia de morbilidad y monalidad. Por tal motivo se considera necesario,
para efactos de nuestra investigacién, conocer la tasa de morbilidad y mortalidad del cdncer en
la poblacion pediatrica de México.

En relacion al cancar, el indice de morbilidad o incidencia se refiere al nimero de personas

diagnosticadas recientemente, en un periodo de tiempo determinado.

En nuestro pais, el padecimiento oncoldgico mas frecuente en la poblacién pediétrica, es la
leucemia aguda linfoblastica o sea la proliferacion anormal de gldbulos blancos en la sangre.
De acuerdo a lo anterior, se eslima que dicha enfermedad alcanza su pico de maxima
frecuencia entre los 3y 7 anos, siendo mas comun en los hombres que en ias mujeres (Rivera,
1994).



Tabla 1
Padacimientos malignos mas frecuentes durante la edad pediatrica,

en la Reptiblica Mexicana.

1° Leucemia Aguda Linfoblastica

20 Tumores del Sistema Nervioso Central

3¢ Enfermedad de Hodgkin

° Linfoma No Hodgkin

§° Tumor de Wilms

En relacién al cancer, 8! indice de mortalidad alude al nimero de personas que fallecen, sn un

periodo de tiempo determinado.

En México, los indices estadisticos sobre moralidad infantil, indican que la cuarta causa de

defuncion corresponde a padecimientos oncoldgicos (Rivera, 1994),

La tasa de mortalidad del cancer continuamente se modifica, primero por los avances en el
diagnéstico y los programas de riesgo y prevencidon y segundo, debido al desarroilo de
métodos terapéuticos, tanto médicos como quirirgicos. Como resultado de esto, se han
obtenido curaciones que van desde un 30% hasta un 90%, dependiendo del tipo de tumor y la

etapa an la que se diagnostica (Rivera, 1994).

De acuerdo con la experiencla del Departamento de Oncologia del Instituto Nacional de
Pediatria, el indice de curacidn para el cancar infantij oscila entre el 70 y el 80% y resulta
semejante al de los paises Industrializados. No obstante, estos resultadns sélo han podido
obtenerse con aquellos pacientes evaluados bajo esquemas terapéuticos bien definidos, ya
que un considerable porcentaje de los nliios, acude a instituciones de tercer nivel con
padecimientos muy avanzados, diagnosticados en forma errdnea, o tratados bajo protocolos
terapéulicos poco convencionales, lo cual ampabrece su expectativa de vida (Rivera, 1994).



1.4. Tratamiento oncoldgico

La finalidad del tratamiento oncoldgico es intentar la curacién, y en dltima instancia la
busqueda de un paliativo eficaz, que le permita al paciente mejorar sus condicionss de vida a

traves del alivio sintomatico.

E! matodo terapéutico tradicional para tratar un tumor localizado es la reseccion quirdrgica, y
en caso de que ésta no sea posible (tumor fijo a estructuras vitales), la radioterapia local; sin
embargo, cuando llegan a aparecer signos de diseminacion o metastasis, se emplean métodos
sistémicos de tratamiento, tales como quimiolerapia, endocrinoterapia, inmunoterapia y

transplante de médula 6sea (Rubens y Knight, 1983)

El tratamisnto oncoldgico mas comun para nifios, depende principalmente del lipo de
padecimiento. La mayor parle de los pacientas reciben cirugia, radioterapia, quimioterapia o
una combinacion de éstas, con la finalidad de lograr la remision de la enfermedad, es decir, 8l

decramanto o desaparicidn de los sintomas del céncer.

Existen dos fases primordiales en el tratamiento del cancer: la induccion a la remision y el
mantenimento de dicha remision. En la fase de induccion a la remislon se pretende la
.eliminacion del cancer clinicamente detectable, a través de las tres diferentes modalidades
terapéuticas antes mencionadas. De obtener éxito en dicha fase, se procede a la terapia de
mantenimiento que tiene como objetivo, suprimir las células cancerosas Indetectables que atn
residen en ol cuerpo. La terapia de mantenimienio involucra el uso de agentes
gulmioterapéuticos y puede durar desde unos cuantos meses hasta varios aios.



1.4.1. Cirugia

La cirugia es el método mas antiguo que existe para tratar el cancer. Los primeros indicios
sobre tratamiento quirdrgico, como ya se menciond, aparecieron en el papiro Smith en ef afo
1600 a.C. Dicho documento consideraba la extirpacion de un tumor, como la tnica opcion que

tenia el paciente para sobrevivir o tener una ssperanza de curacion,

Durante las décadas de 1950 y 1960, al comprubarse la existencia de meldstasis previas al
diagnostico, 1a cirugia dejo de ser considerada como la unica modalidad de tratamiento
oncoldgico. Hoy en dia, es comin utilizar una tarapia combinada, donde la eficacia de la
cirugia se incremente por el empleo pre o postoperatorio de otras modalidades terapsuticas

tales como, la radioterapia y/o quimioterapia (Griffiths, Murray y Russo, 1988).

El método quirtirgico continta siendo la mejor opcion para la extirpacion total de neoplasias
localizadas (tumores sélidos). Actualmente también se uliliza en la reconstruccion,
procedimiento diagnostico y delerminacion da la extension de fa enfermedad (Griffiths, Murray
y Russo, 1988).

En pediatria, el enfoque de cirugia focal como tratamiento para los tumores solidos, no se
considera adecuado, ya que al momento del diagndstico, éstos se encuentran con frecuencia
diseminados, por tal motivo, en la practica contemporanea se combinan los distintos

tratamientos (quimioterapia, radioterapia y cinugia) para asegurar la curacion del paciente.

El papel de la cirugia, en edad pediatrica se limita a:

¢ Determinar el diagnéstico del padecimiento a partir de una biopsia, que consiste en la
extraccion y examen al microscoplo de tejidos del organismo.

+ Extirpar, en la medida de lo posible, el tumor primario, previo al tratamiento de radioterapia
y/o quimioterapia.

o Eliminar la masa tumoral residual, después de tomar medidas terapéuticas.

¢ Realizar operaciones (laparotomia exploradora) para pracisar la extension total de la
enfermedad.

¢ Reconstruir y rehabilitar tejidos y oOrganos danados por las distintas modalidades

terapéuticas.



1.4.2. Radioterapia

El concepto de radioterapia surge a principios del siglo XX, como consecuencia de las
investigaciones de los Curie que condujeron al conacimiento del radio, asi como de sus

radiaciones naturales (Griffiths, Murray y Russa, 1988).

El uso de la radiacion para tratar el cancer se remonta a 1896, un afio después del
descubrimiento de los rayos X por Rontgen; haciéndose evidente &l efecto terapéutico de la

radiacion sabre los canceres superficiales.

La radioterapia consiste en el empleo terapéutico de radiaciones ionizantes tales como, rayos
X, rayos gamma y cobaito 60, con el propdsito de eliminar células tumorales sin causar dafo

importante a los tejidos normales adyacentes (Pizzo y Poplack, 1989).

Generalmente, la radioterapia se aplica antes de la cirugia para reducir el volumen del tumor, o
bien, se combina con la quimioterapia para aumentar la radiosensibilidad de las células

tumorales.

En pediatria, el emplec de la radioterapia ha resultado eficaz en el tratamiento de tumores
quirtirglcamente inalcanzables, ya qua al combinarse con la quimioterapia vlimina la necesidad
de una cirugia mutilante de érganas y miembros (Griffiths, Murray y Russo, 1988).

A pesar de que la radioterapia tiene como finalidad eliminar las células cancerosas sin darar el
tejido adyacente, produce, de acterdo a la zona liradiada, efectos secundarios o colaterales
tales como: lesiones cutdneas, inflamacion bucal (radiacién en cabeza y cuslio), pérdida de
cabello, nausea y vomito (radiacion en t':abeza o abdomen) y diarrea (radiacion en abdomen o

area pélvica).



1.4.3. Métodos sistémicos
Quimioterapia

Elinicio de la quimioterapia se remonta al siglo XIX, cuando en el intento por controlar diversas
afecciones malignas se utilizaron agentes como arsénico y tuxinas,{'/ sin embargo, no fue sino
hasta principios de 1940, con la introduccion de la mostaza nitrogenada, que comenzo la era
moderna de la quimioterapia (Griffiths; Murray y Russo, 1988).

El objetivo terapéutico de la quimioterapia consiste en eliminar o reducir la carga tumoral total,
mediante farmacos que inhiben la proliferacion celular. Este método se caracteriza por ejercer
un efecto local y/o sistémico (global), ya que no solo elimina o reduce células malignas del

tumor primario, sino también de localizaciones metastdsicas.

La quimioterapia se basa en el principlo, de que es posible acabar con las células cancerosas,
mediante dosis altas de medicamentos administradas en forma intermitente. Este esquema
terapéutico causa menor inmunosupresion y permite a los tejidos sensibles tiempo para
recuperarse de los efectos toxicos, como mielosupresion y cardiotoxicidad provocados por los
distintos farmacos.

La quimioterapla al ser aplicada por via oral, intramuscular, intravenosa o intratecal, parmite
que los medicamentos puedan circular y ser absorbidos por todos los tejidos del cuerpo,
facilitando esto, la destruccion de las células cancerosas, sea cual fuere el lugar donde se

encuentren,

Ei tratamiento quimioterapéutico puede ser empleado de manera pre y postquirargica. La
quimioterapla prequirirgica al reducir el tumor, hace mas factible su eliminacién a través de
métodos convencionales, tales como radioterapia y clrugia. Por otra parte, la quimioterapia
postquirdrgica es capaz de destruir una mayor cantidad de células residuales debido a la

previa disminucion de la masa tumoral, aumentando asi la tasa de curacion.

En pediatria, la quimioterapia es utilizada como:

« Tratamiento prequirtrgico para facilitar la extirpacion o reduccidn de un tumor.
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« Tratamiento simultaneo con la radioterapia para erradicar o reducir de tamaio los tumores
quirurgicamente inaccesiblas y para evitar procedimientos quirtirgicos mutitantes,
« Tratamiento de la enfermedad metastasica o afecciones malignas hematoldgicas talss

como, la letucemia aguda linfoblastica.

Los agentes quimioterapéuticos afactan principalmente a las células de rapida duplicacion, por
tal motivo, no sélo dafian a las células cancerosas, sino también a las del tracto
gastrointestinal, médula otiea, foliculos capilares y del sistema reproduclor. Debido a lo
anterior, se presentan efectos secundarios en los tejidos normales gue pueden ser clasificados

en agudos o inmedialos, lampranos, retardados y tardios?,

Los efectos agudos o inmediatos tales como nausea, vomito, diarrea, fisbre, escalofrio,
eritema, erupcion cutanea, enrojecimiento facial, mucositis, mielosupresion, cistitis
hemorragica, necrosis tisular, hipocalcemia y secrecion alterada de la hormona
antidiurética, se presentan unas horas o dias después de la aplicacion de la
quimioterapia (River:t y Martinez, 1987).

Los efectos tempranos son los que aparecen semanas después del tratamiento
quimioterapéutico, entre ellos podemos citar la alopecia, mislosupresion, pancreatitis,
sindrome de influenza, ataxia cerebelosa, ototoxicidad, neumonia y diarrea (Rivera y
Marinez, 1987).

Los efectos retardados como la aspermia, daio hepatico, hiperpigmentacién, fibrosis
puimonar, neuropatia periférica, dafo cardiaco, sindrome Cushing, ictericia colestatica,
pseudo-sindrome de Addisson, se presentan meses después de la aplicacion de la
guimiolerapia (Rivera y Marinez, 1987).

Endocrinoterapia

La endocrinoterapla se basa en la manipulacion de hormonas enddgenas y exdgenas, para
relardar el crecimiento tumoral,

? Los sfectos tardios seran especificados en el apartado (1.5.).



12

Los antecedentes de esta modalidad terapéutica se remontan a la década de los cuarentas,
donds la deprivacion andrbgena por castracion y la administracion de estrogenos, resulld
efectiva en el manejo del carcinoma de prostata. Aclualmente se ha demostrado que la
aplicacion de hormonas exdgenas o la eliminacion de hormonas endogenas allera
significativamente el desarrollo tumoral del carcinoma de prostata, mama y endometrio
(Holland y Lesko, 1989).

Inmunoterapia

La inmunoterapia es otra alternativa de tratamiento uncologico, que consiste en elevar la
respuasta inmunoldgica de! organismo del paciente, a través de drogas y vacunas del tipo

BCG?, para que éste sea capaz de combatir e tumor por si mismo.

El tratamiento inmunotarapéutico ha dado resultados promisorios a nival de restauracion de las
defensas del paciente, disminuidas por los efactos toxicos de la radioterapia y quimioterapia;
sin embargo, es poco probable que sea capaz, por si solo, de ermadicar un cancer ya
establecido y con signos rlinicos avidentes, a causa del exceso de antigeno (Rubens y Knight,
1483).

Es importante aclarar, que tanto ia endocrinoterapia como la inmunoterapia estan
consideradas como métodos de investigacion en fase de evaluacién, motivo por el cual en
México, los tratamientos mas difundidos y utilizados en la lucha contra el cancer, siguen sisndo

la quimioterapia, la radioterapia y la cirugia.

Transplante de médula dsea

El transplante de médula 6sea es un método terapéutico que surge en la década de los
sesentas, como tratamiento de algunos desdrdenes cronicos y fatales de la nifiez tales como,
la anemia aplastica y de Fanconi (Lesko, 1989).

! Bacilo Caimette-Guerln.
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Actualmente, dicha modalidad se emplea con éxito en loucemias agudas y cronicas, en

linfomas y en ciertos tumores sensiblas a ia radiacion como el de mama y testiculo.

Para este tipo de padscimientos, el procedimiento para realizar un transplante es el siguiente:
inicialmente, la médula dsea deficiente o maligna del paciente es destruida, mediante altas
dosis de quimioterapia o por la combinacion de ésta, con radioterapia a todo el cuerpo.
Posteriormente, la médula se reemplaza por una porcion de médula proveniente de un
donador inmunologicamente compatible (transplante alogeneico) o del mismo paciente
(transplante autélogo).

Cuando se trata de un transplante autdlogo el orden del proceso cambia. Primero se extrae
una porcion de médula maligna del paciente, que es sametida a una depuracion mediante
quimioterapia. Terminado el proceso, la médula 0sea reslante del paciente se destruye con
quimioterapia y/o radioterapia. Finalmente, la porcion de médula 6sea regenerada se
reimplanta al paciente.

En el Instituto Nacional de Pedialria, el transplante autdlogo de médula 6sea en pacientes con
leucemia aguda misloblastica y tumores solidos, es et mas usual como modalidad terapéutica,
ya que en éste existe menor posibilldad de rechazo por parte del paciente; sin embargo, los

rlesgos de infeccion durante el periodo de inmunesupresion han limitado su éxito.



1.5. Efectos tardios provocados por la enfermedad y su tratamiento

E! progreso en el fratamiento y curacion del céncer, ha incrementado el numero de
sobrevivientes a este padecimiento; sin embargo, existe evidencia fehaciente, de que la cura
de un padecimiento oncolagico, conlleva un riesgo significativo en el bienestar general del
pacienie. Dicho riesgo, surge de las complicaciones fisicas provocadas por las terapias
agresivas para el cancer, mismas que a su vez desencadenan un sinnimero de efeclos

tardios a nivel fisico, psicologico y social (Cella y Tross, 1986).

Area Fisica

Los efectos tardios del cancer se basan en el tipo de tratamiento y edad del paciente al
momento de recibirlo. Un ejemplo ciaro de lo anterior es la quimioterapia, que puede provocar
dafos lardios e incluso permanentes a 6rganos con tejidos de bajo potencial de reparacién’
tales como, higado (cirrosis) y corazén (cardiomiopatia). Por otra parte, aunque pareciara que
los nifios, a diferencia de los adultos, tolerarén mejor los efectos toxicos agudos, resultan mas
vulnerables, pues presentan secuslas a nivel de crecimianto®, fertllidad y funcién

neuropsicoldgica® (Pizzo y Poplack, 1989).

Inaudab|emente, la radioterapia es la modalidad de tratamiento que produce mayor efecto
sobre el crecimlento. A este respacto, los nifios menores de cinco afios son los mas
susceptibles, asi como aquellos radiados en craneo y columna vertebral, y/o los que han
recibido una dosis superior a 3000 cGy (centigrays) por efectos causados sobie el hipotalamo
y la glandula pituitaria (Rivera, 1994).

* Los tejidos con bajo potenclal de reparacion son aquellos que no se recuperan facilmente, ya que su produccion
celular s escasa.

! Las secuelas a nivei de crecimiento se refieren al desarrollo de ia talla, es declr, al crecimiento 6seo.

® Las secuelas a nivel de fertilidad y funcién neuropsicologica, seran especificadas en el apartado de efectos tardios
del rea pslcologica.



TABLA Z
Efectos tardios provocados por las distintas modalidades terapéuticas
MODALIDAD TERAPEUTICA | EFECTO
Quimioterapia gcardiomiopatias. azoospennia, iibrosis  puimonz:, ‘

nefritis, cirrosis, nauropatias, confracturas en piel y
itendones,  amenorrea,  obesidad,  cataraias,

alteraciones en la audicion, segundas nenplasias..

Radioterapia segundas neoplasias, hipotiroidismo, osteoporosis -
ascoliosis, estatura corta, tronco coito, cambios on k.

voz, cataratas..

Clrugia ascoliosis, trastomos en  columna  veneinl,

impotencia,  cequera, complicaciones de  las

protesis..

Avez Psicoldite:

Las secuelas psicoldyicas de los sobrevivicntes al cincer, se produsen prins’paimer te por ia
vulnerabilidad de éslos hacia astresorss (anticipatoiios, residuales y actuales), asi como, po:

los efectos provocados por ef uiagnostico y tratamiento (Tross y Holland, 1929),

El miedo ante la airenaza de nv.erle, puede se: definido como un factor anticipator'o que
produce secuelas psicoldgicas. icho misdo surga de la confrontacion porsoral con la propia
muerte y s8 manifiosta aiin cuando el paciente ha logrado la cura a través de un débi sentico
de longevidad, que produce estados de ansiedad y depresion, alteracion er la Imagen corporal
y temor & unarecaida’ (Koocher y O'Malley, 1981).

Los sobrevivientes al céncer, pueden presentar secuelas psicologicas resituales anie la
presencia da situaciones catastroficas, ya que en ellas experimenlaran las mismas reacciones
que sintieron al momento del diagndstico tales como, estrés, pérdida de control, reaccion e
pesary desorden traumatico (Cella y Tross, 1986).

'Con]umo de reacciones psicoldgicas que reciben el nombre de "Sindrome Damocles”. Dicho sindrome, praviens
de fa metifora conocida como “La espada de Damocles”, dénde un bien devotamente deseado, es obtenido 2 cosla
de un continuo peligro.
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Las secuslas psicoldgicas actuales, surgen cuando el sobreviviente intenta reintegrarse a la
sociedad. Lo anterior, se manifiesta a través de sentimientos de rechazo e inadecuacion,
aislamiento social, dificultad para establecer relaciones interpersonales e inseguridad para
alcanzar metas.® (Cellay Tross, 1986).

Los efectos psicologicos provocados por el diagnostico y tratamiento, incluyen trastornos
sexuales y neuropsicologicos, alteraciones en la imagen corporal, estrés, sentido de extrema
vulnerabilidad fisica. incertidumbre acerca del futuro y miedo asociado a la terminacion del

tratamiento, asi como a la aparicion de segundas neoplasias.

Los problemas saxuales que experimentan los sobrevivientes a largo plazo, se deben a: (1)
tratamientos que alteran la funcion sexual debido a cambios en genitales o a cambios
hormonales®, y (2) fratamientos que producen un efecto sobre la funcién gonadal causando
infertilidad o esterilidad (Tross y Holland, 1989). En relacion con esto, los adolascentes que
sobreviven al cancer pediatrico, pueden presentar perurbacionas psicoldgicas a nivel de
autoestima e identidad debido a la alteracion de la imagen corporal, retardo en ta maduracion y
exprasion de la sexualidad (Asato, 1990).

Mulhern y cols. (1989), encontraron que los pacientes con leucemia aguda linfobléstica que
hablan sido tratados con radiolerapia a crdneo, presentaban secuelas neuropsicolégicas tales
como: decremento en el intelecto y problemas en logros académicos, déficits en la atencion y
en la memoria a corto plazo, incapacidad para el aprendizaje (Zeltzer, 1993).

Koocher y O'Malley en 1981, llevaron a cabo una investigacién con 117 sobrevivientes al
cancer pedidtrico, para determinar el tipo de secuelas psicologicas que éstos presentaban.
Para esta investigacion, seleccionaron aquellos sobrevivientes cuyo tratamiento oncolégico
habla finalizado doce meses atras y que al momento del estudio, estuvieran libres de la
enfermedad. Dichos autores encontraron que los adolescentes con sobrevida a padecimiento
oncolagico, manifestaban problemas psicoldgicos en las areas de ajuste general, autoestima,
incertidumbre acerca del futuro, ansiedad y depresion.

¥ Los factores mencionados en las sacuelas' psicoléglcas actuales, se hallan estrechamente relaclonados con el
drea soclal.

* En el caso dei varon, una cirugla en las génadas puede produclr Impotencla o eyaculacién retrégrada; asf mismo
algunos agentes quimioterapéuticos pueden orlginar cambios hormonales, como el decremento de testosterona,
que conlleva a un retraso en la maduracién sexual.
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En 1988, Lesko y Holland identificaron diez secuelas psicosociales que presentan los
sobrevivientes al cancer, algunas de las cuales coinciden con fas anteriormente expuestas.
Dichas secuslas son; miedo a la terminacion del tratamlento, miedo a la recaida, preocupacion
acerca de la sintomatologia somatica y sentido de dafio fisico a nivel de imagen corporal e
infertilidad, reincorporacion a las tares cotidianas, transicion de un estado de enfermedad a
uno de salud, sentido de valerse por si mismo, preocupaciones reprimidas en relacion a la
inseguridad financiera, discriminacion faboral y retraimiento social, tenue sentido de longevidad
o sindrome Damacles, identificacion con la muerte o sindrome Lazaro y sentimiento de culpa o

sindrome del sobreviviente (Curbow et al., 1993).

Es importante hacer notar que los efectos tardios a nivel psicologico, no siempre resuitan
adversos al desarrollo emocional de un individuo. Lo anterior se refleja en un estudio realizado
por la Fundacion “Candlelighters” para nifios con cancer, el cual mostro que los sobrevivientes
a dicho padecimiento mostraban mayor respeto y valor hacia la vida, asi como un sentido de
propasito en ella (Lozowski, 1993).



2. CALIDAD DE VIDA

Los avances que ha tenido la medicina en el diagndstico y tratamiento del cancer, han
incrementado la expectativa ds vida de los pacientes diagnosticados con dicho padecimiento.
Como resultado de esto, se observa una poblacion creciente de adolascantes sobrevivientes al
cancer pediatrico; de ahi la importancia de valorar el impacto de la enfermedad en su calidad

de vida o sentido de bienestar.

En la tentativa por encontrar una definicidn de calidad de vida, han surgido diversos

postulados:

Cella y Cherin definen calidad de vida como la apreciacion y satisfaccion del nivel de
funcionamiento actual, comparado con lo que se percibe como posible o ideal. De
acuerdo con esta definicion, dos factores principales determinan la calidad de vida: el

nivel actual de disfuncion y la habilidad del individuo para tolerarlo (Lihdley. 1992).

Young y Longman definen calidad de vida como el grado de satisfaccién en que son

parcibidas las circunstancias de la vida cotidlana (Padilla y Grant, 1985).

Lewis considera la calidad de vida como el grado en que un individuo posee autoestima,

un proposito en la vida y un minimo de ansiedad (Padilla y Grant, 1985).

Burckhardt define calidad de vida como el grado en que un individuo percibe que su vida
es buena y satisfactoria; que goce de bienestar fisico y material asi como, de buenas
relaciones interpersonales; que participe en actividades sociales y alcance un desarollo

optimo a nivel personal (Padilla y Grant, 1985).

Font define !a calidad de vida en e! paciente con cancer como “la valoracién que hace el
paclente respecto a la medida en que cree que el estado de su salud ha afectado a su

vida cotidiana en un periodo concreto de tiempo” (Font, 1994).



2.1. Evolucidn del concepto calidad de vida

La referencia mas antigua sobre el término calidad de vida, parece remontarse al aiio 50 d.C.,

con la obra de Séneca Sobre una vida feliz, en la cual habla de “cualitas vitae”,

El emplec del término calidad de vida dentra del ambito de la salud, es relativamente nuevo;
sin embargo, la concepcion actual del término, se origind a partir de la definicion de salud
propuesta por la OMS en 1947, la cual se refiere a un “estado de completo bisnestar fisico,
mental y social, y no meramente a la ausencia de enfermedad” (Aaronson, 1990). En el
campo de Ia oncologia, Karmofsky y Burchenal (1849), plantearon la imporlancia de introducir
aspectos psicosociales para evaluar calidad de vida (Coscarelli, Heinrich y Ganz, 1984); paia
lales fines, identificaron cuatro crilerios de valoracion: avance subjetivo, avance objetivo, nivel
de ejecucion, prolongacion de la vida y remision. El avance subjetivo, al que se refieren los
autores, representa la primera referencia del concepto actual de calidad de vida en materia de
cancer, ya que alude a una mejoria an el animo, actitud, sentimiento de bienestar, actividad,

apetito, eliminacion de estrés y sintomas tales como: dolor, debilidad y disnea.

Hoy en dia, la definicion mas aceptada del término calidad de vida es aquella propuesta por
Campbell en 1976; [a cual se refiere al sentido de biensstar que percibe una persona, derivado
de su experiencia ante la vida (Donovan, Sanson-Fisher y Redman, 1989). Tomando en
cuenta lo anterior, la experiencia de padecer una enfermedad cronico-degenerativa, como lo
es el cancer, allerara en gran medida el area fisica, psicologica y social de la vida de una

persona.

Conforme a lo expuesto, la calldad de vida puede ser conceptualizada como un constructo
multidimensional conslituido por varias dimensiones subjetivas: sintomas y efectos
secundarios, estado funcional, estado psicologico y funcionamiento soclal (Lindiey, 1992;
Kaasa, 1992; Rosenbaum et al., 1990; Aaronson, 1991; Donovan et al., 1989),

Sintomas y Efectos Secundarios
Cada tipo de padecimiento oncologico posee su propia historia natural, asi como un

comportamiento caracteristico. De igual manera, cada tratamiento oncologico ©

combinacion de eslos, conileva toxicidad espacifica;, sin embargo, se han identificado un
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grupo de sintomas comunes a todos los pacientes con cancer, ya sea como resultado de
la enfernsedad o por el tratamiento.

Los sintomas mas frecuentes en los pacientes que padecen cancer son astenia,
anorexia, caquexia, dolor y disnea. En cuanto a los efectos secundarios, basados en el
tipo de tratamiento y edad dei paciente al momento da recibirlo, se encuentran: la
nausea, af vomito, la alopecia, los trastornos del crecimisnto y desarrolio, la alteracion en
el funcicnamiento de algunos organos nobles (higado, rifiones, pulmones), la aparicion

de neoplasias secundarias y los efectos sobre la funcion gonadal (Rivera Luna, 1994).

Estado Funcional

El estado funcional, se refiere a la capacidad para llevar a cabo una serie de actividades
que son normales para la mayoria de las personas. Dentro de esta categoria funcional,
se incluyen aspectos como: aulocuidado (capacidad para comer, vestirse y bafarse);
movilidad (capacidad para moverse dentro y fuera del hogar); actividades fisicas
(caminar, subir escaleras), y actividades de acuerdo a roles sociales asociados con la
escuela, trabajo o familia (Aaronson, 1990).

En relacion a la capacidad funcional, la calidad de vida de los pacientes con cancer, se
ve afectada por 1a pérdida de funcién y reduccion en las actividades, debido al progreso
de |a enfermedad y a los efectos fisicos de los tratamientos (Donovan, Sanson-Fisher y
Redman, 1989).

Estado Psicoldgico

Resulta dificll determinar, si la presencia de factores emocionales se debe a
manifestaciones somaticas de problemas psicologicos o a una reiacion directa con la
enfermedad y su fratamiento. No obstante, en el drea psicologica, se han identificado
diversos aspectos emocionales, tales como ansiedad y miedo generado por el
diagnostico e inadecuada comunicacién con el equipo multidisciplinario (médicos,
enfermeras, psicologos y frabajadoras sociales), pérdida de control ascciada al
sentimiento de completa dependencia hacia aquellos que administran el tratamiento e

incertidumbre acerca de su curacion. Entre otras causas que producen ansiedad cabe
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mencionar la pérdida de cabello, alteracion de la imagen corporal y una creciente
necesidad de cercania fisica. Es comin que se presenle depresion, rechazo,
aislamiento, resentimiento, desaliento, enojo y sentimientos de indefension vy

desesperacion (Donovan, Sanson-Fisher y Redman, 1989).
Funcionamiento Social

La ruptura con las actividades y relaciones normales, es experimentada por los pacientes
con cancer de diferantes maneras, de acuerdo a los problemas funcionales y/o

psicologicos, que presenten durante el proceso de enfarmedad.

Los problemas funcionales causados por dolor o fatiga, pueden limitar seriamente la
capacidad para mantener contaclo social. Asi mismo, las reacciones psicologicas que
incluyan santimiantos de vergiienza, en relacién a sintomas o impedimentos fisicos,
miedo al rechazo y a ser una carga para los demas, pusden llevar a la evitacion de

situaciones sociales o al aislamiento (Aaronson, 1990).

En la dimension social, las crisis de cancer con sus miedos y confusiones asociados,
avocan la necesidad de aumentar el apoyo al paciente. Dicho apoyo incluys la
seguridad de ser amado, asi como al reconocimiento de que los sentimientos y creencias
generados por la crisis y su expresion son aprapiadas (Donovan, Sahson-Fisher y
Radman, 1989).

2.2. Medicion de la calidad de vida

La mayor dificultad, en el desarrollo de medidas de calidad de vida estandarizadas, es la
ausencia de una definicion universal. Debido a esto, las medidas de calidad de vida han sido
divididas en objetivas y subjetivas; la diferencia entre ambas, radica en la mera cuestion de
quien emite el juicio. Si el juiclo sobre calidad de vida, es manifestado por una persona que no
as el pacienls, la evaluacién se describe como objetiva; cuando el juicio lo realiza el paciente,
se considera subjetivo (Baker e Intagliata, 1982; Mc Cullough, 1984, Zautra y Goodhart,
1979, citado por Baker, Curbow y Wingard, 1992), La perspectiva objetiva dependa de lo que

pueda ser observable desde el exterior, tal como la extension de la incapacidad, el dolor y el
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sufrimiento;  sin embargo, aspectos imporantes de la experiencia del paciente con la
enfermedad y los tralamienlos, no pueden ser visibles. El punto de vista subjetivo, toma en
cuenta el reporte interno que hace el paciente sobre la enfermedad y sus sentimientos
persanales - siendo éstos catalogados como calidad de vida, sentido de bienestar, alegria y
satisfaccion hacia la vida (Baker e Intagliata, 1982, citado por Baker, Curbow y Wingard,
1992).

En la década pasada, un craciente numerso de autores (Baker 8 Intagliata, 1982, citado por
Baker, Curbow y Wingard, 1992; Donovan, Sanson-Fishor y Redman, 1989) enfatizaron la
naturaleza subjetiva de la calidad de vida y la importancia del reporte del paciente, como el
inico medio para comprender las reacciones exclusivas a ese padecimiento; ya que por

definicion ia calidad de vida, es el sentido subjetivo de bienestar de un individuo.

2.3. Instrumentos para evaluar calidad do vida

En los intenlos por definir y medir calidad de vida, se han desarrollado diversas escalas: (1)

genéricas y (2) especificas de enfermedad.

{1) Las escalas genéricas evalian la salud y las cuestiones psicosociales. Dentro de éstas se
encuenira: Karnofsky Performance Status (Karnofsky y Burchenal, 1949), Quality of Well-
Being Scale (Kaplan, Bush y Bemy, 1980), Medical Qutcome Study Short Form 36 (Ware,
Shaerboune, 1992) y un instrumento para medir calidad de vida en paclentes con
enfermedades cronico-degenerativas, desarrollado en México (Bolafios, 1992).

Karnofsky Performance Status (KPS)
La KPS se considera como {a primera escala creada para observar y medir calidad de
vida (Coscarelli, Heinfich y Ganz, 1984). Es un Instrumento unidimensional que
evallla el estado fisico del paclente, as decir, su nivel de ejecucion y desemperio. La
ulilizan los médicos para valorar la respuesta de cada paciente al tralamiento y el
impacto de los agentes quimoterapéuticos sobre la calidad de vida.
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El nivel de ejecucion se evalua madiante una escala numérica que va del 0, que
corresponde a muerte, al 100, que representa la normalidad junto con la ausencia de
malestar y enfermedad. Esta escala numérica se compone de 10 intervalos
etiquetados con una descripcion. Por ejemplo, el noveno intervalo, correspondiente a
un 90% de nivel de ejecucion, se asocia con la habifidad para llevar & cabn
actividades normales y la presencia minima de signos y sintomas de enfermedad. En
contraste con esto, un nivel de 50% equivale a la necesidad de una asistencia

considerable y un cuidado médico frecuente.

Aunque la escala cuenta con validez de constructo y un adecuado nivel de
confiabilidad (0.89), presenta una gran desventaja ya que la medicion del nivel de

funcionamiento se basa en el juicio clinico del médico.

Quality of Well-Being Scale (QWB)
La QWB es una escala sencilla, ya que mediante nimeros, ef sujeto selecciona su
nivel de calidad de vida en términos de movllidad, actividades fisicas y sociales. Las
categorias utilizadas en esta escala se dividen en cinco grandes grupos: bienestar,
complejo da sintomas problema, nivel de movilidad, nivel de actividad fisica y nivel de
actividad social (Hays y Shaplro, 1992).

Esta escala ha sido aplicada en pacientes aduitos con sindrome de inmunadeficiencia
adquirida (SIDA); no obstante, se considera inapropiada para evaluar la calidad de
vida, ya que no incluye aspectos psicologicos y debe ser aplicada por personal
calificada. Cabe mencionar, qua no se cuenta con datos sabre su confiabilidad y

validez.

Madical Qutcome Study (MOS-SF36)
El MOS-SF36 es un instrumento derivado del MOS-SF20, construido por Stewart,
Hays y Ware en 1988. Constituye una version mejorada del MOS-SF20, pues evalua
mayor nimero de conceplos de salud, relacionados con el funcionamiento y bienestar
general an poblacion aduita. Consta de 36 reartivos yue Incluyen las areas de:

funcion fisica, dolor corporal, limitaciones fisicas, limitaciones emocionales, salud
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mental ganeral, funcionamiento social, relacién energia-fatiga y percepcion sobre la
salud en general.

En ambientes oncoldgicos, el MOS-SF36 resulta inadecuado para medir calidad de
vida, ya que al olorgar mayor importancia a los aspectos fisicos, relega cusastiones
psicolégicas relevantes (miedo, ansiedad, anguslia, depresion). Este instrumento
posee (nicamente confiabilidad'®, ya que los estudios para demostrar su validez,

contintian en proceso,

Instrumento para medir la calidad de vida en pacientes con enfermedades crénico-
degenerativas.
Este instrumento fue desarrollado para evaluar la calidad de vida en pacientes
mayores de 15 afos, con enfermedades cronico-degenerativas. Consta de 44
preguntas obtenidas a parir de dos cueslionarios: Arhritis Impact Measurement
Scale (AIMS) y Sickness Impact Profile (SIP) asi como, de dos formatos de respussta
(escala visual andloga y Lickert). Los aspectos que cubre son salud fisica y mental,

rof social, desempefio saclal y entorno familiar.

Este instrumento fue aplicado a 52 pacientes de los servicios de oncalogia, nefrologia,
medicina interna, cardiologia, gastroenterologia y hematologia del Hospital Central de
Pemex y sdlo cuenla can validez aparente y de contenido.

(2) Las escalas especificas de enfermedad han sido disefiadas para: a) un grupo amplio de
diagnostico (cancer, epllepsia, etc.) o b) un grupo individual (cancer de cabeza o cuello,
cancer de puimon, linfomas, etc.).

a) Entre !os Instrumentos creados para un grupo amplio de diagnostico, se halla el Quality
of Life in Epilepsy Inventory (Peirina, Vickrey, Hays, Hermann, Cramer, Meador y Davinsky,
1989), el Functional Living Index Cancer (Schipper, Clinch, Mc Murray y Levitt, 1984) y
Satisfaction with Life Domains Scale for Cancer (Baker, Curbow y Wingard, 1992).

1% E1 coeficlente de confiabllidad, en términos de consistencia interna, sélo fue adecuado para el area de funcion
fisica (0.86), funcion de acuerdo al rol (0.81), percepcion de la salud en general (0.87) y salud mental (0.88).



Quality of Life in Epilepsy Inventory (QOLIE)
Este instrumento es una medida especifica de la calidad de vida para pacientes
adultos con epilepsia. Conliene 86 reactivos, distrihuidos en 17 areas que retinen los
siguientes conceptos de salud: calidad de vida integral (2 reactivos); percepcion
sobre la salud (6 reactivos), desaliento en cuanto a la salud (2 reactivos);
preocupacion por crisis epilepticas (5 reactivos); funcién fisica (10 reactivos);
limitaciones en el rol dehido a problemas fisicos (5 reactivos), energia-fatiga (4
reactivos); efectos provocados por medicamentos (3 reactivos); dolor (2 reactivos);
bienestar emocional (5 reactivos); limitaciones en el rol debido a problemas
emocionales (5 reactivos);  atencion-concentracion (9 reacti.vos); lenguaje (5
reactivos); memoria (6 reactivos); funcion social (11 reactivos); soporte y alslamiento

social (6 reactivos).

Ei QOLIE, al abarcar todas las areas de calidad de vida, resulta eficaz en la medicion
de ésta; sin embargo, su uso se ha limitado a pacisntes epilépticos. Dicho inventario
tiene validez de constructo y adecuada confiabilidad, tanto a nivel general (0.97),
como en fodas las areas que comprende ( los cosficientes varian del 0.78 al 0.88).

Functional Living Index Cancer (FLIC)
Este cuestionario es una medida especifica de calidad de vida en paclentes adultos
con cancer. Contiene 22 reactivos, a los cuales el paclente debe responder con una
marca en una escala visual andloga. Cada linea se encuentra dividida en siete
Intervalos iguales, existiendo en ambos lados posibilidades extremas de respuesta.

La caracteristica principal de! FLIC es que evaia la calidad de vida como un
constructo global, que incluye diversos aspectos tales como:  funcldn fisica y
ocupacional, estado psicolégico (depresidn, ansiedad), limitantes provocadas por el
cancer, socializacién (habilidad para mantener relaclones Intarpersonales) y bienestar

somatico (ausencia de dolor y malestar general).

El FLIC es indudablemente uno de los mejores instrumentos én la medicion subjetiva
de la caildad de vida, ya que se basa en Informacion provenlante de entrevistas con
pacientes que padecian tipos diversos de cancer en etapas diferentes y por lo tanto,
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otorga mayor énfasis al grado en que la funcion normal del paciente se ve afectada
por la enfermedad y su tratamiento (Clinch, 1998). Dicho instrumento poses validez

de contenido y de constructo; sin embargo, no presenta confiabilidad.

Satisfaction with Life Domains Scale for Cancer (SLDS-C)

El SLDS-C fue creado para evaluar los camblos subjetives en la calidad de vida de
pacientes adullos con cancer, que fusron sometidos a frasplante de médula Osea.
Consta de 18 preguntas que incluyen aspectos importantas de situaciones cotidianas
asi como, ias areas de vida que son afectadas por la enfermedad y su tratamiento:
fuerza fisica, salud, capacidad para comer, tismpo libre, epariancia fisica, relaciones
interpersonales, habilidad para confrolar circunstancias personales y satisfaccion

sexual.

El formato de respuesta del SLDS-C consta de tres caras sonrientes, una neutral y
tres fruncidas. Durante su aplicacion se les solicita a los pacientes que seleccionen la
cara que mejor reprasents su grado de salisfaccion para cada area de la vida. Las
representaciones graficas van desda una cara “encantadera” (calificada con 7 puntos)

hasta una cara “terrible” (calificada con 1 punto).

Este instrumento posee validez concurrente'' y de constructo, un adecuado nivel de
confiabliidad (0.93) y es sensible al tiempo™.

b) Entre los instrumentos disefiados para un grupo individual de diagndstico se encuentra el

Eortc Core Quality of Life Questionnaire (Aaronson, Bullinger y Ahmedzal, 1988) y un

Cuestionario de calidad de vida, desarroilado an Espafia (Font, 1988).

" La validez concurrents se sstablecia correlacionando sl SLDS-C con la escala “Cantril's Self Anchoring Ladder of

Life", obreniéndosa un cosficiente da correlacidn adecuado (0.64).

" La sensibilldad al tismpo se observo al comparar las respuestas de 54 pacientes en un Intervalo de dos aiés. En

este estudio, el puntaje promedio de los pacientes mejord significativamente, es decir, de 96.15 a 101.47.



Eortc' Core Quality of Life Questionnaire (QLQ-30)
Este cuestionario tiene como finalidad medir la calidad de vida en pacientes adultos
con diversos tipos de cancer, sin embargo, incluye preguntas especificas sobre

cancer pulmonar.

El QLQ-30 es un cuestionario multidimensional, compuesto por las siguientes areas:
estado funcional (9 reactivos), sintomas fisicos comunes a distintos padecimientos
malignos o modalidades terapéuticas (13 reactivos), angustia psicolagica (8 reactivos),
interaccion sacial (2 reactivos), impacto financiero y econdmico (1 reactivo),

percepcion de la salud y calidad de vida general (2 reactivos).

En la seccion suplemeniaria, disefiada para pacientes con cancer pulmonar, se
valoran aspectos como el toser, disnea, efeclos colaterales a la quimioterapia y dolor.
Dicho cuestionario utiliza dos formatos de respuesta, dicotdomico en el estado

funcional y Lickert, con cuatro opciones de respuesta en la subescalas restantes,

Las propiedades psicométricas de este cusestionario no has sido publicadas; sin
enibargo, el instrumento cuenta con validez de construclo, de criterio, consistencia
interna, asi como sensibilidad y estabilidad a través del tlempo’4 (N.K. Aarcnson,

comunicacion personal, diciembre 1995).

Actualmente, el grupo EORTC del Netherlands Cancer Institute se encuentra
desarrollando un cuestionario de calidad de vida para nifios con cancer. Lo anterior
se decldio durante una reunion llevada a cabo en Copenhagen, debido a la necesidad
de contar con un instrumento adecuado para evaluar dicho concepto en poblacion
pediatrica (N.K: Aaronson, comunicacion peisanal, diciembre 1995).

Cusestionario de calidad de vida
Este Instrumento fue disefado para valorar la calidad de vida de pacientes adultos
con cancer de mama. Consta de 36 reactivos que evalian aspectos fisicos,
psicologicos, sociales y familiares, a través de una escala lineal analoga.

" European Organization for Research and Treatment of Cancer
Y 35 importante aclarar que al no estar publicadas las propiedades psicométricas de este instrumento, no se
cuenta con ningtn valor numérico rsgistrable.
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El cuestionario fue aplicado a pacientes hospitalizados y ambulatorios del servicio de
oncologia de! Hospital de San Pablo de Barcelona, los cuales se encontraban en
alguna de las siguientes fases del curso clinico del cancer: diagndstico, tratamiento,
sobrevida, recidiva y enfermedad avanzada.

Dicho cuestionario cuenta con validez aparente, de contenido, de criterio, de
constructo y un adecuado nivel confiabilidad para las areas de “dificultades familiares

y sociales” y "malestar psicolagico™,

¥ Los valores alpha de Cronbach obtenidos para el drea de “sintomas® fue da 0.57, “dificuitades. en los habitos
cotidianos” {0.85), “dificuitades famliliares y sociales” (0.62) y "malestar psicoldgico™ (0.80).



3. MEDICION

Un problema fundamental para todas las ciencias, pero en especial para las sociales, es el de
la medicion. La definicion mas difundida y aceptada sobre el concepto medicion, es la que
propone Stevens en 1851; “medicion es asignar numerales a objetos o eventos de acuerdo a
reglas” (Kerlinger, 1988). En el contexto de las pruebas, medir es designar nimeros a la
conducta de acuerdo a ciertas reglas, por lo que la medicion de cualquier caracteristica implica
el uso de determinados procedimientos, obteniendo como resultado, la asignacion de valores

numéricos a la ejecucion de un individuo (Brown, 1980).

Un instrumento de medicion adecuado es aquél que registra datos observables, que
representan conceptos o variables que el investigador pretende evaluar. En cualquier
investigacion, se aplica un instrumento para medir aquellas variables contenidas en las
hipdtesis y en el caso de no existir éstas Gltimas, simplemente para estimar las variables de

interés (Srown, 1980).

Dentro de las caracteristicas mas importantes que debe cointensr una prueba psicométrica es

que cuente con sensibilidad, objetividad, estandarizacion, confiabilidad y validez.

3.1, Sensibilidad

Pichot (1971), menciond que una prueba psicométrica posee cierto grado de sensibilidad o
fineza discriminativa, segln incluya mas o menos escalones para la clasificacién de las
personas y su diferenciacion. Por lo cual, cuanto mas ampiia sea ia gama de
comportamientos que mida una prueba, menos sensible resultard en el Interior de esa gama.

Por otra parte, la sensibilidad describe el grado en que la probabilidad de una respuesta alpha
(responder un reactivo en ia direccion determinada o clave) se correlaciona con el atributo a
medir. El método mas comin para discriminar reactivos es la correlacion entre la respuesta
alpha y el puntaje total de Ia prueba, es declr, la correlacion reactivo-total (Nunnally, 1995).



3.2. Objetividad

Es considerada como una caracteristica necesaria en la medicion y se refiere al acuerdo entre
diferentes jueces acerca de la ocurrencia de un evento especifico (Magnusson, 1975, Mc
Guigan, 1992).

Nunnally (1995), considera que la principal ventaja de la madicidn es excluir las conjeturas de

la observacion cientifica, ya que toda exposicion de hechos debara ser verificable,

La carencia de objetividad producira una varianza de error, por lo que es importanta que el
conocimiento se base en observaciones confiables, es decir, repatibles.

3.3. Estandarizacién

El punto asencial sobre la estandarizacién de una prueba psicométrica se refiere a que los
usuarios de ésta, dehen obtener resultados similares (Nunnally, 1995).

La estandarizacién consiste en la uniformidad de procedimientos en la aplicacién y callficacion
de una prueba, por lo cual es necesario que se controlen los materiales empleados, limites de

tiempo, instrucciones orales, demostraciones previas y forma de resolver dudas.

Es importante mencionar que la estandarizaclén, al establecer las mismas condiciones de
prueba, permite la instalacion de normas o baremos, que convierten puntajes brutos en una
puntuaclén derivada, tales como normas de edad y normas percentilares,

Basicamente, las normas se utiiizan para dos propésitos fundamentales: a) indicar ia posicion
del individuo en relacién a un grupo y permitir una evaluacion de su rendimiento en cuanto a
ofras personas; b) proveer medidas comparables de rendimientos individuales en distintas
pruebas (Alarcon, 1991).



3.4. Confiabilidad

El concepto de confiabilidad hace referencia a la consistencia de los puntajes, obtenidos por
un mismo grupo de sujetos, en una serie de mediciones tomadas con la misma prueha en
diferentes ocasiones (Anastasi, 1978). De tal manera, que la confiabilidad puede ser definida

como la exactitud o precision de un instrumento de medicion (Kerlinger, 1988).

La confiabilidad puede también ser explicada como el grado de varianza de la mediciones
atribuibles a fuentes de error'®(Alarcén, 1991),

El término error de medicion se reflere a todas aquellas causas imprevistas tales como fatiga,
cambios en la memoria, en el humor y otros factores temporales y cambiantes (Kerlinger,
1988). El error de maedicidn puede ser una combinacién de procesos sistematicos y aleatorios.
Los procesos sistematicos afectan de Igual manera a todas las mediciones y son constantes”,
mientras que los procesos aleatorios influyen de distintas formas én la maedicion, hasta

convertirse en un sesgo'® (Nunnally, 1995).

3.4.1. Métodos para estimar la confiabilidad

La confiabilidad de una prueba se expresa en términos de coeficientes de correlacion, que
"indican el grado de correspondencia o relacidén lineal entre dos grupos de calificaciones
(Anastasi, 1978).

La confiabilidad definida en términos de consistencia de las puntuaciones, puede obtenerse
mediante: el coeficiente de estabilidad, el coeficiente de equivalencia y los coeficientes de

consisiencia interna.

' EI término error se refiere a cualquier sfecto, sin importancia, sobre la falta de consistencia en la medicion
(Brown, 1980).
" Entre los procesos sistemalicos que ocasicnan errores en fa ejecuclon, se encuentra ia velocidad de lectura y la

comprension,
'8 Los errores al azar se reflieren a la falta de consistencia en los resultados de una prueba de una ocasion a otra.



3.4.1.1. Coeficionte de astabilidad temporal (testretast)

Para estimar la confiabilidad se calcula el coeficlente de correlacion producto-momento de
Pearson, entre los puntajes obtenidos en dos aplicacionss sucesivas de la misma prueba. Es
importante mencionar que entre la primera y la segunda aplicacion debe existir cierto intervalo

de tiempo, debido a que el rendimiento puede verse influenciado por el aprendizaje.

En este caso, la varianza de error estd representada por la intarvencién de factores
accldentales, que actuan en el intervalo que media entre la primera y sagunda aplicacion de la
prueba, Un ejemplo claro de io anterior, son las condiciones de examan no controladas y los
rasgos variables de la porsonalidad, como el estado de animo (Alarcon, 1991).

Si la correlacion entre los resultados de las distintas aplicaciones es altamente positiva, el

instrumenlo sera confiable (Hernandez, Fernandez y Baptista, 1991).

3.4.1.2. Cosficiente de equlvalencla (formas paralelas)

En este procedimiento se administran dos formas paralelas de una misma prueba. Las formas
paralelas deben contener ol mismo nimaro de elementos, exprasarse de igual forma, abarcar
el mismo tipo de contenido y poseer el mismo grado de dificultad. Una vez construidas, se
aplica al mismo grupo de sujetos, la forma A y poco tiempo daspués la B.

Para estimar la confiabilidad se correlacionan los puntajes obtenidos en las dos formas, siendo
ol resultado un coeficiente de edquivalencia. En esle caso, la varianza de error estd
representada por la intervencidn de faclores casuales, que surgen durante el intervalo enire la
primera y segunda aplicacién de la prueba, es dacir, condiciones de examen no controiadas
talas como, los cambios producidos en los sujatos y en al ambiente (Alarcén, 1991).

3.4.1.3. Coeficlentes de consistencla interna

Para calcular la consistencia interna de una prueba exlsten varios procedimientos: (a) método
de mitades; (b) coeficiente de Kuder-Richardson y (c) coeficiente alpha de Cronbach.
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a) Método de mitades
El método de mitades requiere de una sola aplicacion de la prueba. En éste, el conjunto
total de reactivos se divide arbitrariamente en dos partes equivalentes y las calificaciones

de ambas son comparadas.

La division de reactivos puede llevarse a cabo de dos formas:
a) Par-Non: Esta forma de division consiste en colocar los reactivos nones en una
primera mitad y los pares en una segunda. Se utiliza cuando la prueba contiene
reactivos heterogéneas y con dificultad creciente.

b) Divisién al azar: Este método se utiliza cuando los reactivos de la prueba son
homogéneos y no tienen un orden de dificultad.

El coeficiente de correlacion obtenido indica el grado de confiabilidad entre las dos
partes de la prueba, pero no de la prueba en su totalidad. Es pbr esto, que el coeficiente
hallado debera ser coregido por medio de la férmula de Spearman-Brown, cuya
expresion es la siguiente:

En esta formula, rit representa la confiabiildad estimada para la prueba completa,
mientras que r es la correlacion entre ias dos mitades de la prueba (Nunnaily, 1995).

b) Coeficientes de Kuder-Richardson
Para estimar la consistencia interna de los reactivos, Kuder y Richardson en 1937,
elaboraron varias férmulas, siendo la mas utilizada ia KR 20 (Brown, 1980). El caiculo de
ésta requiere de una sola aplicacién y se basa en el examen de las respuestas correctas
y los fracasos para cada reactivo, asi como de la desviacion estandar de los puntajes.

Las fuentes de error estan representadas por el muestreo del contenido y la
heterogeneidad de io que se intenta medir.
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c) Coeficiente alpha de Cronbach
E! cosficiente alpha de Cronbach estima la consistencia intema de la prueba total y se

intarpreta como el promedio de la correlacion entre todos los reactivos que la conforman.

El coeficiente alpha es considerado como una de las mejores medidas de la
homogeneidad de una prusba. En este sentido, una prueba psicologica serd mas
homogénea cuando la correlacion entre los reactivos sea alta (Alarcon, 1991).

3.5. Validez

La validez es, probablemente, la caracteristica mas importante de un instrumento de medicion
y se define como “sl grado en gue un tast psicolégico mide lo que realments pretende medir”
(Anastasl, 1978).

De acuerdo con los “Standards for Educational and Psychological Tests and Manual”, se
distinguen tres tipos de validez: validez de conlanido, validez reiacionada con el critario o
empirica y validez de constructo, estructural, de construccion o hiptesis de trabajo (Anastasl,
1978).

3.5.1. Validez de contenido

Una prueba posese validez de contenido cuando los reactivos que la integran, constituyen una
muestra representativa del atributo o rasgo que se pretende medir.

Para establecer la validez de contenido se requiere definir con exactitud el comportamiento a
medir e incluir en la prueba, una muestra representativa de los indicadores relevantes de éste.
Segun Kerlinger (1988), el proceso de validacion de contenido es basicamente cuestion de
juicio, es decir, es llevado a cabo por jusces expeitos, quienes valoran la representatividad de
los indicadores de la conducta que se mide.

Durante la validacion de contenido, frecuentements, surgen problemas, debido a que ésta se

basa en juicios acerca de la adecuacion con que ha sido muestreado un contenido y
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transformado en reactivos de prueba; no obstante existen diferentes formas de analizar los

dalos de una prueba para que proporcionan evidencia circunstancial sobre lo anterior.

El primer tipo de evidencia sobre la validez de contenido es que se obtenga un nivet moderade
de consistencia interna entre los reactivos de la prueba, es decir, una tendencia a medir algo
en comun. El segundo tipo de evidencia se refiere a que los pun(ajes postprusha se
incrementen sobre los preprueba y finalmente, el tercer tipo de evidencia se alcanza al

correlacionar puntajes en diferentes pruebas que pretenden medir o mismo (Nunnally, 1995).

Murphy y Davidshofer en 1988, plantearon que a pesar de que no existe una medida exacta
para evaluar este fipo de valldez, es posible emitir juicios sistematizados y confiables,
mediante una especificacion detallada sobre el dominio del contenldo. Por lo que, mientras
mas elementos se otorguen a la descripcién del dominio y areas que incluye, existird mayor
seguridad en los jucios de valldez.

En ocasiones, se confunde la valldez de contenido con la validez aparente o de facls; sin
embargo, esta Gitima, no es validez en sentido técnico, ya que no se refiere a lo que reaimente
mide una prueba, sino a lo que aparentemente parece medir (Anastasl, 1978). Es importante
que la mayor parte de las pruebas conslderen la validez aparente, debido a que ésta otorga
cierto grado de conflanza en los sujetos que han de utilizarlas. De ofro modo, una prueba que
a simple vista no Indicara lo que se pretende medir, provoceria desconfianza y escasa
cooparacion por parte de los sujetos.

Puede hablarse de validez aparente, cuando los reactivos de una prueba se acoplan a las
caracteristicas de la poblacion a la que va dirlgida, es declr, son redactados tomando en
cuenta su edad, cultura, lengua y nivel cognoscitivo,

3.5.2. Validez relacionada con el criterio o empirica

La validez de criterio 0 empirica se refiere a |a eficacia con que un test predice la conducta del
individuo en situaclones especificas. Para determinar este tipo de validez, se requiere
comparar los resultados de una prueba con un criterlo externo, es decir, una medida directa e
independiente de lo que se pretende evaluar (Anastasi, 1978). El grado de relacion entre la
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prueba y el criterio se estima mediante &l cilculo de cosficientes de corrslacidn. Dae esta
manera, una correlacién alta significa una elevada correspondencia entre la prusha y el
criterio, es decir, una validez empirica significativa, mientras que una correlacién baja indica
pobre validez.

Las medidas de criterio se dividen en valider predictiva y validez concurrente. Segun Nunnally
(1995), “la validez predicliva se refiere a las relaciones funcionales entre eventos de un
predictor y de un criterio que ocur}en antes, durante y después de que es aplicado el
pradictor”. Ds tal modo, que si la prediccion enunciada por una prueba corresponde a lo
esperado, entonces ia prueba es vélida. Este tipo de validez provee un modelo adecuado
para ia validacién de pruebas utiiizadas en la seleccion de personal, de estudiantas y para

inventarios da interases vocacionalas (Alarcon, 1991).

Por otro lado, la validez concurrents se empiea cuando es necesario, debldo a una urgencia,
disponer de informacién empirica sobre una prueba. Como consecuencla de esto, se aplica la
prueba a un grupo de sujetos de quien se tiena Informacion relevante. Este fipo de validez
resulta apropiado en prusbas empleadas para el diagndstico de una situacién actual, mas que
para la predicclén de hechos futuros (Anastasi, 1978). - Por lo cual, la validez concurrente
implica la substitucion de la prueba por un criterio, en lugar de la prediccién de un criterio a
partir de la prueba misma (Brown, 1980).

3.5.3. Validez de constructo o estructural

Segun Anastasi (1978), la validez de constructo se define como el grado en que una prusha
mide una elaboracion o un rasgo tedrico.

Este tipo de validez es la mas importants desde una perspectiva clentifica y se refiere al grado
en que una mediclon se relaciona de manera consistente con otras mediciones, de acusrdo
con hipdtesis tadricas concernientes a los conceptos o constructos que se Intentan madir
(Hernandez, Fernandez y Baptista, 1991). Un constructo es una abstraccion hipotética de un
svento u objeto real y concreto (Murphy y Davidshofer, 1988).
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Los procedimientos para obtener la validez de constructo son similares a los empleados en el
método cientifico, ya que incluyen farmulacion de hipdtesis, observacion del fendmeno,

recoleccion de datos y aceptacion o rechazo de las hipbtasis.

Brown (1980) propone diversos matodos para oblener la validez de construclo: a) mélodo
intrapruebas; b) método interpruebas; c) método de estudios relacionados con el criterio; d)
método de manipulacidn experimental y ) método de estudios de capacidad da generalizacion

o de matriz multirasgo-multimétodo.

a) Método intrapruebas
Este método consiste en el estudio de la estruciura interna de la prueba psicoldgica,
examinando cuidadosamente su confenide, formatos de respuesta y relaciones entre
las subprushas o reactivos. De tal manara, que la validez de contenido ds una
prueba, juega un papel primordial en la obtencién de la validez de constructo, ya que
al detarminar el universo conductual, se define la naturaleza del constructo que mide

el instrumento.

b) Método interpruebas
Este método considera la relacion entre varias pruebas e indica que aspectos tienen
en tomin y si miden o no el mismo constiucto, Dentro del método interpruebas se
encuentran la validez congruente (correlacion entre los puntajes de una prueba nuava
con los de ofras ya existentes) y el analisis factorlal (Brown, 1980).

€l analisis factorial es un método multivariado para encontrar agrupamientos de
variables relacionadas. Cada agrupamiento, consliucto, dimensién o factor estad
formado por un conjunto de variables que se coelaclonan estrechamente
(Nunnally, 1995). De tal modo, que el grupo de factores conforma una matriz
factorial, es decir, una lahla que muestra la ponderacién o saturacion de cada

factor de la prueba (Anastasi, 1978).

Por otra parte, el analisis factorial también puede ser definido como un método
general para descompaoner la varianza de una medida, en uno o mas faclores que
reflejan cudies varables comparten mayor nimero de factores, que describen,

normalmente, la varianza (Nunnaily, 1995).
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c) Métado de estudios relacionados con el criterio
Este método considera la naturaleza y el tipo de criterio que predice una prueba, para

conocer el constructo que se pretende medir.

d) Método de manipulacion experimental
Este método consiste en la manipulacion de una variable, para observar los efectos

que provoca en los puntajes obtenidos en la prueba.

e) Método de estudios de capacidad de generalizacion o matriz multirasgo-multimétodo
Este método fue elaborado por Campbell y Fiske en 1959 y se basa en los conceptos
de validez convergante y discriminante (Nunnally, 1995). Una prueba destinada a
medir un rasgo tendra validez convergente, sl presenta coeficientes de correlacion
elevados con olras pruebas que evallan el mismo rasgo. En cambio, una prueba
poseera validez discriminante, cuando presente correlaciones bajas con otras pruebas

que estimen rasgos distintos (Alarcén, 1991).

Segun Campbell y Fiske (1959), existen cuatro tipos de correlaciones en una matriz
multirrasgo-multimétodo: (1) coeficientes de confiabilidad, que describen el grado en que una
medida posee consistencia interna; (2) correlacion heterorrasgo-monomeétodo, que especifica
la correlacion entre dos medidas que comparten un mismo método, pero evalian atributos
distintos; (3) correlacién monorrasgo-heterométodo, que define una correlacion entre dos
medidas de un mismo rasgo, pero con métodos diferentes; (4) correlaclon heterorrasgo-
heterométodo, que Indica una correlacion entre diversos atributos, usando métodos distintos.



4. METODO

En el proceso de constiuccion y validacion de la escala de “calidad de vida” para adolescentes
que sobreviven a un padecimiento oncoldgico, se llevaron a cabo una serie de procedimientas

que seran espacificados a continuacion

4,1, Planteamiento y Justificacién del problema
Planteamiento de! problema

A pesar de que en e! tratamiento del cancer el aspecto prioritario 8s el control tumoral, debe
reconocerse la importancia de un manejo adecuado del paciente, que incluya técnicas para
incrementar su calidad de vida. Debido a lo anterior, resulta imprescindible contar con
informaclon sobre calidad de vida, que nos conduciré al conocimiento de la experiencia total

del paciente durante el continuo de la enfermedad.

En cancer, quizda mas que en cualquier otra condicion médica, la enfermedad y su tratamiento,
se convierten en detsrminantes de la calidad de vida. Se ha encontrado que las
consecuencias amocionales de dicho padecimiento exceden en gran medida a las de cuaiquier
olro y que el sufrimiento emocional que el cancer genera, supera al sufrimiento fisico que
causa (Stehlin, Bach y Silberfarb, citado por Donovan, Sanson-Fisher y Redman, 1989),

El hecho de que las pruebas médicas no incluyan evaluaciones de calidad de vida, se debe a
la cresncia de que es dificil medir un aspecto subjelivo; sir embargo, fa extensa informacion
sobre e! padecimiento oncoldgico y su reparcusion en la vida del paclente, sugiere la
posibilidad de desarrollar medidas de calidad de vida.

Debido a lo anterior, el problema se piantea de la siguiente forma:
(De que manera, se puede evajuar la calidad de vida de las personas que sobreviven a un

padecimiento oncologico?
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Justificacion del problema

En el contexto médico, dnicamente se otorga importancia al desarrolio de esquemas de
tratamiento que lleven a una remision completa y scbrevida a largo plazo; sin embargo, poca
atancion se anfoca a la calidad de sobrevida y rastablecimiento de la salud funcional. Por tal
motivo, en los dltimos afos ha crecido el interés por incluir la valoracion del impacto del cancer

y su tratamiento en ia calidad de vida de los pacientes.

E! obtener Informacién acerca de la calidad de vida de las personas que sobreviven a un
padecimiento oncolégico, nos puede ayudar a optimizar los tratamientos curativos y cuidado
integral que el paciente recibe durante su enfermedad, con el fin de evitar efectos adversos a
nivel fisico, psicolégico y social.

4.2, Objetivo

Construir una escala confiable y vélida para medir “calldad de vida" en adolescentes que

sobreviven a padecimiento oncoldgico.

Hipotesis

Hipétesis de trabajo La calidad de vida de adolescentas qus sobreviven a
padecimlento oncaldgico, puade ser madida a través de la escala ECAVI-SPQ’.

H, Laescala ECAVI-SPO no s confiahle.
Hy La escala ECAVI-SPO es confiable,

b

H2 Los reactivos que conforman la escala ECAVI-SPO son validos.

. Los reactivos qua conforman la escala ECAVI-SPO no son validos.

' Las siglas ECAVI-SPQ, corresponden a “Escala de Calidad de Vida para Paclentes que Sacbraviven a
Padecimiento Oncoldgico”.



4.3, Variables

Debido a la naturaleza de la investigacion, [as variables utilizadas serdn de caracter atributivo,
ya que no se tendra un control sobre ellas; sin embargo, su presencia se considera importante

para el analisis de los resultados.

Sexo

Edad
Escolaridad
Calidad de vida
Sobrevida

Padecimianto Oncoldgico

4.4, Definicién conceptual de variables

Sexo: Define las caracteristicas anatomicas y fisiologicas de un individuo. Se clasifica en

masculino o femenino.

Edad. Describe en ailos completos, el tiampo desde e! nacimiento hasta e! momento en que el

individuo contesté el cuestionario.

Escolaridad: Especlfica los niveles de ensefianza formal, recibldos en la escusla. Estos
nivelas son: primero, segundo, tercero, cuarto, quinto y sexto de primaria; primero, segundo y

tercero de secundaria; primero, segundo y tercero de preparatoria.

Calidad de vida: Sentido de bienestar que percibe una persona, derivado de su experiencia
ante la vida (Campbeil, 1976, citado por Donovan, Sansen-Fishar y Redman, 1989).

Sobrevida: Alude al tiempo libre de enfermedad, dénde los riesgos de recurrencia sean

minimos o no los haya (Pizzo y Poplack, 1989).

Padecimiento oncoldgico; Padecimiento cuya expresion evidsnte, es dscir clinica, son los

trastornos en la regulacion de la proliferacién celular (Compendio de Oncologia Clivica, 1983).



4.5, Definicién operacional de variables

Las variables sexo, edad, escolaridad, afios de sobrevida y padecimiento oncoldgico seran
definidas por las respuestas de [os sujetos a 1a seccidn de datos demograficos, inciuida en la

escala.

Calidad de vida: Estara definida por las rgspuestas que den los sujstos a la escala de calidad

de vida,

4.8. Muestra

f*ura ta realizacion de la presente investigacion, se flevo a cabo un estudio piloto y uno final.
En relacion al estudio piloto, se selsccionaron en forma no probabilislica 30 sujetos de ambos
sexos, que acudian a la consulta externa del departamento de Oncologia del INP?. Dichos
sujetos contaban con sobrevida minima de un afo a padecimiento oncologico y sus adades

fluctuaban entre entre los 10 y 18 afios.

La musstra del estudio final estuvo constituida por 103 sujetos con las mismas caracteristicas

dei estudio piloto.

Criterios de inclusién: Pacientes con sobrevida minima de un afio a padecimiento oncolégico y
cuyas edades fluctien entre jos 10 y 18 afios.

Criterios de exclusion: Pacientes anaifabetas, débiles visuales o con retraso mental evidenle.

Criterlos de eliminacion: Pacientes que mueran durante el proceso de investigacion.

" Instituto Nacional de Pediatria
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4.7. Tipo de Estudio

El presente estudio esta clasificado como exploralorio, prospectivo, cuasi-experimental y ex

post facto.

Es un estudio de caracter exploratorio ya que, hasta donde se conoce, no se ha desarrollado
en nuestro pais una escala valida y confiable para medir calidad de vida en pacientes con

padecimiento oncolagico.

Es prospectivo debido a que fa informacion se recopild de acuerdo a los criterios de la

investigacion y después de la planeacion de ésta (Méndez et al,, 1984).

Se define como cuasi-experimental y ex post faclo, ya que no se manipularon directamente las
variables y debido a que éstas y los hechos, ya habian ocurrido en la realidad. Este tipo de
investigacion observa fenémenos tai y como se dan en su contexto natural, para despugs
analizarlos (Hernandez, Fernandez y Baptista, 1991).

4.8. Diseito

El diseifo utilizado fue de una sola muestra, ya que solamente se trabajo con un grupo de

sujetos, extraido de la poblacion determinada anteriormente.
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Procedimiento
A) FASE PRELIMINAR

La primera parte de la investigacion, consistio en la revision bibliografica de libros y articulos
referentes al concepto y medicion de calidad de vida. A través de esta revision, se ilego a la
conclusion de que en nuestro pais no existian instrumentos validos y confiables para evaluar
dicho concepto. Por consiguiente, se decidid analizar escalas sobre calidad de vida,
elaboradas en los Estados Unidos, de las cuales se tenia amplia informacidn tales como:
Functional Living Index Cancer (FLIC), Satisfaction with Life Domains Scale for Cancer (SLDS-
C). EORTC Core Qualily of Life Questionnaire y Quality of Life in Epilepsy inventory (QOLIE).

El estudio de estas escalas reveld que el contenido y redaccion de los reactivos era
inadecuado para poblacion infantil con sobrevida a padecimiento oncologico, debido a que
habian sido creadas para pacientes adultos con cancer y en tralamiento, o en el caso del
CQuality of Life in Epilepsy Inventory, para poblacion epiléptica. Por lo cuai se decidio formular
una lista de reactivos provenientes de estas escalas y adaptarla a nuestra lengua y contexto
(cultura y tiempo), tomando en cuenia las caracteristigas de la poblacion en estudio,

Grifica 1

Dicha lista contenia 64 reactivos, de los Porcentaje de reactivos extraidos
cuales 40 provenian de Quality of Life in da escalas originales
Epilepsy Inventory (QOLIE), 11 de Functional
QOLIE

Living Index Cancer (FLIC), 8 de EORTC Core 2%
Quality of Life Questionnaire y 5 de
Satisfaction with Life Domains Scale for SDS.C
Cancer (SLDSC). En la Grifica 1, se 8%

EORTC FLIC
presenta el porcentaje de reactivos extraidos 13% 17%

de las escalas originales.

En el Anexo 1, se prasenta la lista de reactivos originales y su adaptacion.
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Posteriormaente, se determiné incluir en la lista de reactivos, 17 preguntas que poseian una
base empirica y complementaban los aspeclos considerados en las escalas revisadas (Anexo

2). De esta manera quedo6 constituida una lista de 81 reactivos.

En esta fase, los 81 items recopilados fueron prasentados al juicio de 20 expertos, qus juegan
un papel activo en fa existencia funcional del paciente con cancer, para determinar la
representatividad de éstos hacia el concepto calidad de vida. Dicho grupo estuvo integrado
por 7 oncdlogos pediatras, 6 psicdlogos, 4 enfermeras del servicio de oncologia y 3
trabajadoras sociales, Asi mismo, se pidid a los Jueces que clasificaran 10s reactivos de
acuerdo al érea a la que pertenacian, es dacir, sintomas y efsctos sscundarios®, capacidad
funcionaf’, estado psicoldgico® y funcionamiento sociaf. Por otra parte, se requirio que 0s
jueces contestaran preguntas cerradas acerca de la ambigtiedad o claridad de los reactivos,
asi como del vocabulario utilizado en estos, con la finalidad de que su redaccidn y contenido
fuera el adecuado para las caracteristicas de edad y escolaridad de la muestra. También se
realizaron preguntas abiertas sobre el concepto calidad de vida y adjetivos que lo describen,
con la intencion de elaborar nuevos reactivos que abarcaran aquellos aspectos no

considerados en ia lista presentada a los jueces (Anaxo 3).

La misma fista de reactivos se mostrd a un segundo grupo de jueces, integrado por 6
oncdlogos pediatras y 6 psiclogos, con el proposito de que indicaran cuales eran favorables o

desfavorables hacia el concepto calidad de vida.

* La dimension de sintomas y efectos secundarios se refiere a todos aquelios sintomas, comunes a las personas
que padecen cancer tales como: astenia, anorexia, caquexia, disnea y dolor. Los efectos secundarios incluyen la
nausea, vomito, alopecia y trastornos fisicos originados por el tratamlento.

* La dimension fisica se retlere a la pérdida de funclén y reduccion en las actividades, debida a los efectos fisicos
del tratamiento oncoldgico.

* La dimensién psicologica sa refiere a los estados de ansiedad, deprasion, enojo, tranquilidad y felicidad. Incluye
ademas problemas con la imagen corporal, percepcidn de la salud, del futuro y procesos basicos (atencion,
concentracion y lenguaje).

® La dimension social se refiere a sentimientos de rechazo, alslamiento, incorporacion del Individuo a la sociedad y
apoyo de familiares y amigos
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Analisis Estadistico

Tomando en cuenta la informacién proporcionada por ambos grupo de jueces, se llevé a cabo
un analisis de frecuencia de los reactivos adecuados/inadecuados, favorables/desfavorables,

asi como de las areas y adjetivos propuestos por los mismos.

Resultados

En el analisis de los reactivos adecuados / inadecuados se tomaron en cuenta 71 reactivos, de
los 81 que contenia la lista, que seleccionados en base al juicio de los expertos, hubieran
obtenido un valor entre 50 y 100% en la categoria “adecuado para medir calidad de vida"
(Grafica 2).

Gréfica 2

Reactivos adecuados / inadecuados

FRECUENCIA

Por otra parte, el analisis de los reactivos favorables / desfavorables sefiald un mayor nimero
de desfavorables (69%), por lo que 10 reactivos fueron modificados a favorables (Gréafica 3).
Nunnally (1995), apoya el punto tradicional de equilibrar los reactivos favorables vy
desfavorables.
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Grifica 3

Reactivos favorables / desfavorahles

A9%

31%

Los reactivos fueron clasificados de acuerdo a las dimansiones que abarca el concepto calidad
de vida (Anexo 4). De acuerdo con esto, se abluvo que el 16 pertenecian a la dimension
fisica, 11 a la dimension sintomas y efectos secundarios, 36 a la dimension psicologicay 18 a
la dimension social. En la Gréifica 4, se presenia el porcentaje de reactivos perteneciente a

cada dimension de calidad de vida.

Grafica 4

Clasificacion de reactivos de acuerdo a las
dimenslonas de calidad de vida

PSICOLOGICA SOCIAL
4% 2%
FISICA
SINTOMAS Y P~y .
EFECTOS
SECUNDARIOS
14%

Se obluvo una gran cantidad de adjetivos para describir y evaluar calidad de vida, a partir de
las preguntas ¢ Qué significa para usted, el concepto calidad de vida?” y “Segun su juicio,
Lquée adjetivos describan sl concepto calidad de vida?” (Anexo §). De acuerdo con esto, se
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redactaron 13 reactivos nuevos, conformados por adjetivas no incluidos en los reactivos de la

lista original (Anexo 6).

Una vez finalizado todo este proceso, se elabord una escala multidimensional para medir
calidad de vida, la cual contemplaba cuatro dimensiones: Fisica (17 reactivos), Sintomas y
Efectos Secundarios (6 reactivos), Psicologica (42 reactivos) y Social (19 reactivos). Dicha
escala estaba constituida por una hoja de instrucciones, 84 reactivos acomodados en dos
columnas y una hoja de respuestas™ El tipo de respuesta utilizado fue Licker, asignandole a
cada reactivo cinco alternativas de respuesta o categorias tales como: siempre, casi siempre,
& veces, casi nunca, nunca o hien, mucho, bastante, regular, poco, nada. Los reactivos
fueron redactados de forma afirmativa, en primera persona del singular y los compusestos por

dos preguntas, fueron integrados en una sola afirmacion (Anexo 7).

Por otra parte, se determind que el nivel de medicion de la escala fuera ordinal, ya que entre
las categorias existia un orden y la distancia no era siempre la misma. Se asignaron valores
numéricos tanto a las variables como a las categorias de cada reactivo. Esta asignacion se
basé en la direccion de cada reactivo. De esta manera, un reactivo favocable o positivo se
puntué con la calificacion mas alta (5), mientras que uno desfavorable o negativo se calificé

con 1. En el Anexo 8, se presenta la plantilla de codificacion de datcs.

B) FASE 2

En esta fase se decidié probar la escala de 84 reactivos, en un grupo piloto, conformado por
30 sujstos, con sobrevida minima de un afo a padecimiento oncologico 'y cuyas edades
fluctuaban entre los 10y 18 afios.

La escala, en su primera version, se aplic a los sujetos de manera individual, en la sala de
consulta externa del departamento de oncologia del INP, durante el tiempo en que esperaban
ser atendidos para su consulta periddica. Antes de iniciar la aplicacién, se explicaba a los
sujetos y a las personas que los acompaiaban lo siguiente: “Estamos realizando una

investigacion para conocer como ha sido la vida de los nifios que estan en vigilancia, por lo

“Enla hoja de respuestas se solicitaron datos relativos al sexo, escolaridad, aflos en vigilancia y padecimiento
oncoldgico de los pacientes.
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que quisieramos que nos ayudaras a contestar estas oraciones”. Si accedian a participar, se

les entregaba la escala y se les indicaba que no habia tiempo limite para constestarla,

Analisis Estadistico

Con base a los datos recabados durante el estudio piloto se realizod un analisis de reactivos,
para obtener el poder discriminativo de estos, miedtante la correlacion de cada reactivo con el
puntaje total de la escala. En este proceso st eliminsron los reactivos que presentaban bajas
correlaciones con la escala total, puesto que no median alguna dimension del concepto
calidad de vida (Nunnally, 1995).

Para el tratamiento de los datos, se utilizo el Paquete Estadistico para las Ciencias Sociales
(SPSS win, version 6.1, 1894).



Resultados

En la Tabla 3 se muestran los resultados del andlisis discriminativo, en el cual se eliminaron 19
reactivos que mostraban un puntaje inferior a .2, es decir una correlacion escasa o nula entre
cada item y el puntaje total. Dichos reactivos fueron: R2, R5, R16, R17, R19, R23, R46, R48,
R52, R54, R59, R66, R67, R71, R74, R76, R78, R80, R81.

Tabla 3

Resultados del analisis discriminativo del ensayo piloto.

[ Reactivo | Corelacién Reactivo Correlacion
Reactivo/Total Reactivo/Total
R1 3486 R20 3068
Rz 0916 ** R21 6867
R3 T a50 R22 4812
R4 3883 R23 - .0974
R6 | 1635% R24 4175
R6 a0l RZ5 4081
R7 2817 R26 6186
RS 2293 R27 3118
RO 2299 R28 5825
R10 .3565 R29 2467
R11 4754 R30 A7
R12 4451 R31 2387
R13 4304 R32 4212
R14 6227 [ R33 5033
R15 2643 T R34 4872
R16 1037+ R35 2232
RI7 - 0671 R36 4872
R18 5360 Ra7 3671
R19 0808 ** R38 3953
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Reactivo Corralacion Reactivo Correlacion
Reactivo/Total Reactivo/Total
R39 3217 I TRe2 3379
R40 16080 R63 4008
R41 4813 R64 2873
R42 5140 R65 5118
R43 26848 R6G - 785 %
R4 3866 R6T 0367
R45 2575 R68 5439
R46 NGYE Y I RGO 2229
R47 4753 R70 6176
4B 1803+ - R AZBE
RS 2077 R72 718
R50 5496 R73 2386
R51 3382 R74. . 6084
R | am 5 2108
Rea | 2829 A6 '
T N
RE5
R56
R57
R58
RG0
R61

Sobre la base de el estudio piloto, la escala preliminar de calidad de vida de 84 reactivos, se
modifico en cuanto al nimero de estos, quedando con un total de 65.



C)FASE 3

Durante esta fase, se aplico la escala en su version final a una muestra de 103 sujetos, con
sobrevida minima de un afio a padecimiento oncoldgico y cuyas edades fluctuaban entre los
10y 18 afios.

Analisis Estadistico

Con base a los datos racabados durante la aplicacion de la version final de la ascala, se
llevaron a cabo los siguientes procedimientos:

» Andlisis de frecuencia de variables (sexo, edad, escolaridad, sobrevida, diagnostico
oncologico), para conocer su distribucion en la muestra.

+ Analisis de consistencla interna a través del cosficiente alpha de Cronbach, para determinar
la confiabilidad total y por reas de la escala ECAVI-SPO.

s Andlisis factorial para obtener la validez de constructo,



5. RESULTADOS

Andlisis descriptivo de fa muestra

La muestra final estuvo conformada por
103 sujetos, de los cuales 30 eran nifias
y 73 niflos (Gréfica 5).

La edad ds los sujetos que integraron la
muestra se distribuyd de la siguiente
manera: 2 de 10 afios, 24 de 11 arios, 13
de 12 afos, 10 de 13 afos, 10 de 14
aios, 10 de 15 arios, 15 de 16 afios, 6 de
17 aflos y 13 de 18 afios. De acuerdo a
la Gréfica 8, puede observarse que el
grupo de edad predominants es el de 11
artos, mlentras que la mayor parte de los
sujetos cuentan con 13, 14 y 15 afios
(madia de 13.942).

Gréfica 1

Sexo de lus sujetos
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En relacion al nivel de escolaridad de los sujetos de la muestra se encontrd que 7 habian
completado tercero de primaria; 18, cuarto de primaria; 11, quinto de primaria; 11, sexto de
primaria; 15, primero de secundaria; 12, sagundo de secundaria; 14 tercero de secundaria; 8,
primero de preparatoria; 1, segundo de preparatoria y 6, tercero de preparatoria. Segun la

Grafica 7, el grupo que presenla mayor nimero de sujetos es el de cuarto de primaria.

Grafica 3

Escolaridad de los sujetos
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Con respecto al tipo de diagnostico oncolégico la distribucidn de los sujetos de la muestra fue
la siguiente: 32 con Enfermedad de Hodgkin (EH), 10 con Linfoma no Hodgkin (LNH), 8 con
Leucemia aguda linfoblastica (LAL), 7 con Tumor de sistema nemvioso central (TSNC), 7 con
Tumor de Wilms (TW), 5 con Retinoblastoma (RTB), 5 con Osteosarcoma (OSTEO), 5 con
Histiocitosis (HTC), 4 con Tumor maligno de ovario (TMO), 4 con Tumor testicular (TT), 3 con
Rabdomiosarcoma (RABDQ), 2 con Sarcoma de Ewing (SE), 2 con Carcinoma de células
renales (CCR), 1 con Adenopatias del cuelio (AC), 1 con Linfoma de Burkitt (LB), 1 con
Neuroblastoma (NRB), 1 con Sarcoma sinovial (SS), 1 con Tumor de! tejido conectivo (TTC), 1
con Sarcoma fusocelular (SFC), 1 con Leucemia aguda no linfobiastica (LANL) y 1 con Tumor
maligno de mediastino (TMM). De acuerdo a la Gréfica 8, el padecimiento oncolbgico mas
fracuente es Enfermedad de Hodgkin (EH).
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En lo referente al tiempo de sobrevida Gréfica §
de los sujetos que conformaron la
muestra, se encontrd que 25 contaban Afios de sobrevida da los sujstos
con 1 afio de sobrevida al momento de -
aplicar la escala, 22 con 2 afos, 12 con 3
< o0
3 afos, 6 con 4 afos, 11 con 5 afos, § % 15
con 6 affos, 6 con 7 afos, 5 con 8 afos, é 10
. x 5
1 con 9 anos, 5 con 10 afos, 2 con 11 Y
aftos, 1 con 12 afos, 1 con 13 afos y 1 '““56739
con 14 afios. Tomando como base la ) M 1213 44
) A0S DE SOBREVIDA
Grafica 9, se apracia que el tiempo de
sobrevida mas frecuente es de un afio.
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Analisis de consistencia intarna

Determinar la consistencia o uniformidad de una prusba es un aspecto que se considerd
nacesario llevar a cabo. Para ello, se aplicd el estadistico alpha de Cronbach a los 65
reaclivos que integraban la Glftima version de la escala, asi como a cada una de las
dimensiones que la conformaban: Fisica, Sintomas y Efectos Secundarios, Psicologica y
Social.

La escala ECAVI-SPO en su totalidad, obtuvo un cosficiente de consistencia interna de .93, lo
cual indica que es confiable. Ademas, este nivel de consistencia intema muestra que los
reactivos se encuentran intercorrelacionados.

Por otra parte, en la Tabla 4 se presentan los resultados del andlisis de consistencia interna
reallzédo para cada dimension de calidad de vida. En ella se puede observar que la
dimensian fisica obtuvo un alpha de .66, sintomas y efectos secundarios 21, psicologica .94 3
social .86. Por lo cual, puede establecerse que las dos unicas dimensiones que por si solas
presentan consislencia interna son la psicoldgica y la social.

Tabla 4
Coeficientas de consistencla interna de las dimensiones qua incluye ECAVI-SPO.

Dimension alpha de Cronbach
Fisica .6859
Sintomas y Efectos Secundarios .2168
Psicologica .9005
Social .8643
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Validez

Validez de constructo
Analisis factorial

Los resultados de la aplicacion de la version final de la escala de calidad de vida, fueron
analizados mediante un analisis factorial de componentes principales y con rolacion varimax.
Las caracteristicas sefialadas para el andlisis factorial, se determinaron con la finalidad de
ignorar factores Unicos y maximizar la varianza existente entre cada uno de los factores
extraidos.

Dicho analisis idenlificd 5 factores iniciales con valores Eigen superiores a 2 y que

representaban el 56.1% de la varianza totat. De estos cinco, se eligio el primer factor, ya que
explicaba el 33.8% de varianza y presentaba claridad conceptual.

Factor Eigenvalue | Pct of Var Cum Pci
1 21.96861 338 338
2 7.20887 111 449 |
3 2.71339 42 49.1
4 2.42083 37 528
5 2.15853 33 56.1

Como se puede observar en la Tabla § de los 65 reactivos que contiene la escala ECAVI-
SPO, 32 cargaron significativamente (en general con cargas superiores a .6) en el primer
factor. Ademds puede observarse qua los siguientes reactivos presentan carga en mas de un
factor: R2, R12, R16, R19, R20, R21, R36, R46, R52, R55, R58, R60.



Tabla 5

Analisis factorial de ECAV)-SPO

{Facmr 1

Factof _2

Factor 3

Factor 4

Factor 5

,35102

.33857

86019
81500
.93468
.66804
.868662
86713
.78169

.84825
.62904

74068
76039
80641
72188

© penrdmnnerssbuses o ¢ mast

.29625

PP

[

~.26259

43581

.43268

.72643

.69428

.27965

38611

.33684

.25280

.52747

87583

25652

.7235%

.31045

" 49700

" 82312

8121

81625

.73570

75727

78004
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R46
R47
R48
R49
RS0
R51
RS2
RS3
R54
RS5S
R56
R57
R58
R59
R60
R61
R62
R63
R64
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.25818 .36169

39

791833

32741

" 80032

.78903

31622 "L 27091

.82020 -

.43028 .34108

81145

77662

-.35982

57638 -

.61085

43764

67984

43499

,28808

*  Dimension sintomas y efectos secundarios
** Dimensién fisica

** Dimensién psicolégica

*+*+ Dimensién soclal



60

Discusién y Conclusiones

Esta investigacion tenia como abjetivo principal crear un instrumento valido y confiable para

evaluar la calidad de vida en adolescentes que sobreviven a padecimiento oncologico.
A continuacior: se describe la forma en que fueron alcanzados algunos puntos.

o Es posible afirmar que ECAVI-SPO en su version final es significativamente confiable a
nivel global, ya que presenta un coeficiente de consistencia interna de .93; sin embargo, de
manera independiente, algunas de las subescalas que la conforman, como la dimension de
sintomas y efectos secundarios(.21) y la dimension fisica (.68), no muestran suficiente
confiabilidad.

. Se.eslablece que ECAVI-SPO posee validez de contenido, ya que los reactivos que la
integran son representativos de calidad de vida. Lo anterior se basa en el hecho de que:

1) Estaban basados en un dominio de contenido bien definido (Nunnally, 1995).

2) Provenian de escalas extranjeras cuya confiabilidad y/o validez era aceptabie.

3) Fueron muestreados de forma adecuada por un grupo de expertos en materia de
cancer.

4) Presentaban un nivel de consistencia interna alto (.93). Al respecto Nunnally (1995),
menciona que un nivel moderado de consistencia intema entre los reactivos de la
oscala, proporciona evidencia circunstancial sobre ia validez de contsnido.

« Los resuttados obtenidos a través del analisis factorial, indican que ECAVI-SPO no posee
validez de constructo, debido a que no demuestra la multidimensionalidad propuesta como
caracteristica fundamental del constructo calidad de vida; no obstante, su estructura
factorial (32 reactivos agrupados en un solo factor y que explican el 33.8% de la varianza),
concuerda con los estudios de Shipper, Clinch y Mc Murray (1984), que conceptualizan la
calidad de vida como un constructo global que incluye diversos aspectos.

Es necesario enfatizar el hacho de que los resultados del analisis factorial, deben considerarse
como preiiminares, ya que el tamano de la muestra es sumamente pequeiio para los requisitos
que éste exige, es decir, diez aplicaciones por reactivo (Nunnally, 18985).
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Tomando en cuenta lo anteriormente expuesto, se rechaza la hipotesis de trabajo que se
plantad para esta investigacion, es decir, la calidad de vida de adolescentes que sobreviven a

padacimiento oncologico, no puede ser valorada a través de la escala ECAVI-SPO,

De acuerdo a los resultados de la muestra final, se puede apreciar que gran parte de los
sujetos pertenecian al género masculino, contaban con un aiio de sobrevida y habian
padecido la enfermedad de Hodgkin (EH). A este respecto, es menester realizar algunos
comentarios:

En primer fugar, llama la atencion el que se haya obtenido un mayor porcentaje de hombres
que de mujeres; sin embargo, lo anterior coincide con lo referido por la literatura, en cuanto a
una mayor incidencia del cancer en el sexo masculino y por lo tanto, mayor sobrevida (Rivera,
1994; Pizzo y Poplack, 1989).

Por otra parte, el padecimiento oncologico mas comin que presentaron los adolescentes con
sobrevida, fue la enfermedad de Hodgkin. Este resultado demuestra ser significativo, debido a
que se trata del padecimiento padiatrico con mayor posibilidad de curacién (Rivera, 1994).

Cabe menclonar, que debido al rango de edad establecido para la investigacion, los
padecimientos de mas temprana incidencia (neuroblastoma, retinablastoma, tumor de Wilims y
hepatoblastoma) no presentaron indices significativos. Lo anterior se debe al hecho de que
los pacientes que padecan estas neoplasias, finalizan su tratamiento a corta edad y por lo

tanto, sus chequaos fisicos alrededor de los 10 aflos son escasos.



Sugerencias y Limitaciones

A lo largo del desarrolio de este estudio, nos encontramos con diversas limitaciones. En
primer lugar, el acceso a la informacion sobre calldad de vida en relacion al cancer fue dificil,
debido a que en nuestro pais se cuenta con poca bibfiografia rospecto al tema y por lo mismo,
asta se encuentra dispersa en distintas instituciones de salud. En este punto, es necesario
agregar que se requirio soficitar por carta, a ciertos institutos extranjeros, informacién precisa

acerca de las escalas de calidad de vida que se tomaron en cuenta para nuestro trabajo.

Debido a la dificultad para encontrar sujetos que cumplieran con las caracteristicas de edad y
tiempo de sobrevida minima de un ano a padecimiento oncoiégico, la muestra que integro esta
investigacion fue muy pequeia. Por tal motivo, se recomienda que la escala sea aplicada, en
estudios posteriores, a mayor nimero de sujetos, con la finalidad de obtener su estructura
factorial, es decir la validez de constructo, que en este caso, por ser un estudio de caracter

exploratorio, no se logro.

Es recomendable que para estudios ulteriores, el nimero de reactivos de cada dimension sea
homogséneo, ya que eslo permitira que el nivel de consistencia interna de todas ellas, sea
significativo.

Por olra paite, se considera fundamental para continuar con esta linea de investigacion,
realizar estudios comparativos entre el tipo de padecimiento, edad al momento de! diagnostico

y tratamiento oncoldgico recibido con el tiempo de sobrevida.

Asi mismo, se sugiere modificar el formato de respuesta Lickert, por uno mas atractivo para la
poblacidn infantll, como fo serian las representaciones graficas.
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GLOSARIO

Adisson, Seudo-Sindrome o Enfermedad de: Se caracteriza por pigmentacion bronceada de
la piel, postracion grave, anemia progresiva, presion arerial baja, diarrea y trastomos
digestives. Depende de afecciones en las glandulas suprarrenales.

Alopecia: Caida dei cabslio.

Amenorrea: Falta de menstruacion.

Anemia Aplasica o Aplastica: Anemia originada por la depresion de ia médula dsea,

generalmente tiene consecuencias graves y resulta renuente a todo tipo dq tratamionto.

Anemia de Fanconii Caracterizada por una anemia aplésica que cursa con lsucopenia

(disminucion de los glabulos blancas de la sangre) y trombopenia (disminucion del numero de

plaguetas circulantes).

Anorexia: Falta de apetito,

Aspermia: Falta de esperma que provoca esterilidad.

Astenia: Debilidad general.

Ataxia cerebelosa: Incoordinacion de los musculos regidos por ef cerebelo que directa o

indireclamente intervienen en la ejecucion de un determinado movimianio.

Azoospermia: Falla en el esperma de los elementos fecundantes masculinos, lamados
zoospermos o espermatozoides.

Caquexia; Pérdida extrema de peso y deshidratacion.

Carcinogeno: Substancia quimica u otro agente ambiental causante de cancer.

Caicinoma: Tumor maligno compuesto por células epiteliales.

Cistitis hemorragica; trritacidn y sangrado de vejiga.

Consulta externa: Atencion que se brinda a un paciente ambulatorio, tanto en el constuilorio
como en e! domicilio de éste, sin utilizar una cama de hospital,

Cushing, Sindrome de: Sindrome provocado por la proliferacion de células basdfilas (globulos
blancos) del 16bulo anterior de la hipdfisis, que forma un adenoma (lumor de tejido
gianduiar).

Damocles: De acuerdo a una anécdota de Cicero, Damocles fue un cortesano bajo el dominio
de Dionisio |, tirano de Siracusa (432-367 a.C.). Como todo aquél bajo una tirania,
Damocles prodigaba elogios y atenciones a su rey, en un intento por asegurar su propia
supervivencia. En cierta ocasian, Dionislo ofrecio ensefarle la verdadera naturaleza de
la felicidad, y para ello, lo invitd a ser el huésped de honor en un banquete. Danwocles,

encanlado por la invilacion y creyendo haberse ganado al favor del rey, aceptd
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gustosamente. Durante el banquete, se encontré rodeado de lujos que nunca hubiera
imaginado; no obstante, al mirar arriba, descubrié que se enconlraba sentado bajo una
espada que pendia de un hilo.

Dalor: Sensacion molesta que causa sufrimiento fisico en alguna parte del cuerpo.

Enfermedad de Hodgkin: Proliferacion anormal de céiulas tumorales en uno o varios gangtios
linfalicos.

Eritema: Lesion cuténea que consisle en el enrojecimiento extenso de la piel, producido por
un exceso de sangre, en una zona deteiminada.

Escala Cantiil's Self-Anchoring Ladder of Life: Esta escala fue desarrollada por Cantril en
1965 y evaliia la satisfaccion general del paciente hacia la vida. El formato de respuesta
consta de una "escalera de la vida" que posee diez peldaiios, donde 0 alude a una vida
insatisfactoria, mientras que 10 a una vida completamente plena y satisfactoria. El
pacienta debe situarse an e} peldaio que represente su nivel de satisfaccion actual con
respecto a su vida,

Escoliosis: Dasviacion lateral de la columna vertebral.

Fibrosis Pulmonar: Engrosamiento y rigidez del tejido que reviste los sacos aéreos (alvéolos)
de los pulmones y provoca una disnea progresiva.

Hipocalcemia: Disminucion de la tasa normal de calcio en la sangre.

Hipotiroidismo: Secrecion hormonal deficiente de la tirvides. En niios, la forma grave origina
cretinismo (detencion dei desarrollo fisico y menlal, distrofia de huesos y lejidos y
disminucion del metabolismo), mienlras que en jovenes, produce retardo fisico y mental
menos grave.

lctericia colestatica: Icterlcia resultante de anomalias de! flujo biliar que suele acompaiarse de
elevaclon de la fosfatasa alcalina sésica (enzima que se ancuentra en el plasma o suero
sanguineo),

Influenza, Sindrome de: Enfermedad infecto-contagiosa, de naturaleza virica y comienzo
stbito. Durante su curso puede presentarse fiebre, cefdlea y postracion, Se localiza
preferentemente en sl aparato respiratorio.

inmunosupresion: Incapacldad del slstema inmunitario para combatir Infecciones.

Leucemia misloblastica: Leucemia de! sistema eritroyético de la méduia 6sea que al generar
melastasls al bazo, produce esplenomegalia (engrosamiento del bazo), asi como
lsucositosis (incremento en el numeio de leucocitos).

Linfa: Liquido que circula por los vasos del sistema linfatico compuesto de linfacitos (tipo de

lsucocitos o globulos blancos que participan en la sintesis de anticuerpos).
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Linfoma: Término genérico usado para designar a los {umores de ganglios linfaticos.

Mielosupresion:  Reduccion de la capacidad de la médula dsea para producir células
sanguineas.

Mucositis; Ulceracion bucal.

Nefritis:  Sindrome renal que se caracteriza por hipertension, albuminuria (presencia de
proteinas en la orina) y edema (incremento en la cantidad de liquido intertisular) (ibid).

Neurapatias: Cualquier enfermedad de ftipo newioso, tanto de naturaleza orgénica como
funcional,

Osteoporosis:  Reduccion de volumen det tejido 6seo, se manifiesta por una pérdida
generalizada def tejido esquslético.

Osteosarcoma: Tumor maligno de hueso que resulta mas frecuente en la edad pediatrica.

Ototoxicidad: Efecto dadino sobre los drganos de la audicion y el equilibro.

Pancreatitis: Inflamacion def pancreas.

Rabdomiosarcoma; Sarcoma de partes blandas, que se origina en extremidades, region
glitea y orbitas.

Radiosensibilidad: Sensibilidad de los diversos tefidos organicos a la accion de las rayos X.

Reseccion: Amputacién de un 6rgano o de una de sus partes afecladas por un proceso
patolégico, no tratable médicamente,

Retinoblastoma; Tumor maligno congénito de la retina.

Sarcoma: Término genérico que designa a los tumores cancerosos del tejido conectivo (tejido
que protege y sostiene al cuerpo y sus érganos).

Sarcoma de Ewing: Segunda neoplasia maligna de hueso en la edad pediatrica.

Sindrome de Influenza o Grips: Enfermedad infecto-contagiosa, de naturaleza virica y
comienzo subito. Durante su curso, pusden presentarss fiebre, cefaleay postracion. Se
localiza preferentemante en el aparato respiratorio.

Tumsfaccion: Hinchazon o aumento de volumen de un organo o tejido blando causado por
una iesion o por un proceso inflamatorio ocal.

Tumor de Wilms: Tumor maligno de rion. Es e tumor sdlido abdominal mas frecuente en la
poblacidn pediatrica, afecta por igual a los dos sexos y casl siompre se prasenta
alrededor de los 3 aios de edad.
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Reactivos adaptados a partir de escalas revisadas

ESCALAS

REACTIVOS UTILIZADOS

ADAPTACION

Quality of Life in Epilepsy
Inventory (QOLIE)

Compared to 1 year ago, how would you
rate your heatth in general now?

¢Como es tu saiud hoy en dia, comparada con
la de hace un ano?

Does your health limit you in vigorous
activities, such as running, lifting heavy
objects, participating in strenuous sports?

¢Tu estado de salud te impide realizar
actividades como: correr, levantar objetos
pesados, participar en deportes?

Does your health limit you in moderate
activities, such as moving a table, pushing a
vacuum cleaner, bowling or playing golf?

& Tu estado de salud te impide mover una mesa,
levantar tu ropa, hacer tu cama?

Does your health fimit you in lifting or
carrying groceries?

¢ Tu estado de salud te impide ayudar a tu
mama con las bolsas dei mercado?

Does your health imit you in climbing one
flight of stairs?

£ Tu estado de salud te impide subir escaleras?

Does your health limit you in bending,
kneeling, or stooping?

¢Tu estado de salud te impide arrodillarte,
inclinarte o agacharte?

11.

Does your health limit you in walking several
blocks?

¢Tu estado de saiud te impide caminar mucho
tiempo (varias cuadras)?

12

Does your health limit you in walking one
block?

¢ Tu estado de salud te impide caminar poco
tiempo (una cuadra)?

13.

Does your health limit you in bathing or
dressing yourself?

¢ Tu estado de salud te impide bafarte y vestirte
tu solo (a)?

14,

During the past 4 weeks, have you cut down
on the amount of time you spent on work or
other activites?

¢Durante este mes, -has tardado mas !iempo[
para realizar tus actividades, debido a
problemas fisicos?

15.

During the past 4 weeks, have vyou
accomplished less than you would like, as a
result of any physical problems?

realizado menos
debido a

¢Durante este mes, has
actividades de las que quisieras,
problemas fisicos?

17.

During the past 4 weeks, have you had
difficuty performing the work or other
activities you do, as a result of any physical
problems?

cDurante este mes, te ha costado trabajo llevar
a cabo tus adtividades, debido a problemas
fisicos?

19.

During the past 4 weeks, have you cut down
on the amount of time you spent on work or
other activities, as a result of any emotional
problems?

¢Tardas mas tiempo en realizar tus actividades
dianias, debido a la forma como te sientes?




Quality of Life in Epilepsy
inventory (QOLIE)

20. During the past 4 weeks, have you,;Realizas menos activdades de las que
accomplished less than you would tike, as a‘ quisieras, debido a ia forma como te sientes?
result of any emotional problems?

During the past 4 weeks, have you had];Te cuesta trabajo llevar a cabo tus actividades,
difficulty performing the work or other|debido a ia forma como te sientes?

activites you do, as a result of any emotionatl

problems?

23. During the past 4 weeks, have you had ;Has realizado tus actividades, sin cuidado,
done your work or other activites less debido a ia forma como te sientes?
carefully than usual, as a result of any
emational problems?

27. During the past 4 weeks, did you feel full of| ; Te sientes lieno de energia (con ganas de
pep? correr y brincan?

28. Durning the past 4 weeks, have you been a ¢Durante esie mes. te has sentido nervioso(a)?
very nervous person?

29. Have you felt so down in the dumps that|;Te sientes tan decaido que nada puede
nothing could cheer you up? animarie?

30. During the past 4 weeks, have you fett calm ;Durante este mes, te has sentido tranquilo(a)?
and peaceful?

33. During the past 4 weeks, did you feel womn ¢ Te has sentido débil? ,
out?

34 During the past 4 weeks, have you been a ;Durante este mes, has sido una persona feliz?
happy person?

36. Has your epilepsy limited your social ;Tu enfermedad provocd que tus actividades
activities (such as visiting with friends or sociales (vistar a tus amigos o parientes) se
close relatives)? limitaran?

37. Have you had difficulty concentrating and|;Has {enido problemas para pensar y
thinking? concentrarte en clase?

38 Did you have trouble keeping your attention ;Has tenido problemas para poner atencion
on an activity for fong? durante mucho tiempo?

43. During the past 4 weeks, have your health];Durante este mes, se ha visto afectada tu
or emotional probiems interfered with your|relacién con tus familiares, amigos y vecinos,
social activities (like visiting with friends, | debido a tu salud y a tu estado de animo?
relatives, etc)?

44 | seem to get sick a little easier than other ;Crees que te enfermas mas que otras§

_people.

personas? J




Quality of Life in Epilepsy |45. I am as healthy as anybody | know. . Te consideras igual de saludabie que otras
inventory (QOLIE) personas?

46 I expect my health to get worse ;Esperas gue tu salud empeore?

47. My heatth is excellent. | ¢ Crees que tu salud hoy en dia es excelente?

51. How often you have had trouble|;Te cuesta trabajo recordar algunas cosaﬂ
remembering names of people? {nombres, lugares)? i

53 How often you have had trouble|¢Se te olvida lo que te dice la gente?
remembering things people tell you?

54 How often you have had | ; Cuando lees algun libro o revista, se te olvida
troubleremembering things you read hours | facilmente lo que decia en ellos?
or days before? '

i
i

55. How often you have had trouble finding the | ;Cuando quieres decir algo, encuentras la
correct word? palabra adecuada?

56. How oiften you have had trouble for};Te cuesta trabajo entender io que te dicen los
understanding what others are saying in|demas?
conversation?

58. How often you have had trouble];Se te dificutta entender lo que lees? ,
understanding what you read? )

61. How often you have had trouble|;Te cuesta trabajo concentrare al hacer una§
concentrating on a task or job? _____|targg? . o

82. Are you satisfied with the support and|;Te sientes contento con el apoyo vy
understanding your familiy and/or friends|comprension gue te dan tu familia y amigos?
give each other?

85. How limited are your social activities|;Crees que puedes hacer las mismas|
compared with othars your age because of|actividades que personas sin cancer y de tu,
your epilepsy or epilensy-related problems? | misma edad hacen?

87. How much time during the past 4 weeks, did| s En el Gitimo mes, has sentidc que no te toman
you feel left out? en cuenta para algunas actividades?

Functionat Living Index 1. Most people experience some feelings of| ;En ocasiones, te llegas a sentir trste sin]?
Cancer (FLIC) depression at times. Rate how often you|ninguna razon? .
I feel these feelings.
i 3 How much time do you spend thinking about | ;Qué tanto piensas en la enfermedad que
i

N

your iliness?

tuviste?

Rate your abiiity to maintain your usual
recreation or leisure activities?

¢ Te siguen interesando actividades como: ir ai

cine, a una flesta..?




Functional Living index
Cancer (FLIC)

Has nausea affected your daily functioning?

iActualmente tienes nausea?
De ser asi, ¢ha afectado la nausea en tus
actividades diarias?

6 How do you feel today? ¢, Qué tan bien te sientes hoy?
12. Rate in your opinion, how disruptive your| ;Qué tanto afecto tu enfermedad a us
cancer has been to those closest to you in| familiares?
the past 2 weeks.
13. How much is pain or discomfort interfering| ; Sientes dolor en tu cuerpo?
with your daily activities? De ser asi, ;qué tantc ha afectado et dolor en
tus actividades diarias?
14. Rate the degree to which your cancer has;;Como te sientes debido a los problemas fisicos
imposed a hardship on you (personally) in|que causd tu enfermedad?
the past 2 weeks?
16. Rate how willing you were to see and spend|;Qué tanto tiempo te gusta pasar con tu
time with those closest to you, in the past 2| familia?
weeks?
18. Rate the degree to which you are frigthtened! ; Qué tanto te preocupa tu futuro?
of the future.
19. Rate how willing you were to see and spend | ¢ Te gusta pasar e! tiempo con tus amigos?
time with friends. i
EORTC Core Quality of |7. Do you need help with eating, dressing.|:Necesitas ayuda para realizar tus actividades |
Life Quastionnaire and washing yourself or using the toilet? diarias? ]
Lung Cancer-Specific
Questionnaire Module !
14.  Have you had trouble sieeping? ¢ Como duermes?
16.  Have you lacked appetite? ;Cémo es tu apstito?
18. During the past week have you vomited? iActualmente tienes vomito?
De ser asi, ¢qué tanto ha afectado el vomito, en
tus actividades diarias?
21. __ During the past week, were you tired? | ¢ Te has sentido cansado?
24, Have you lost interest in your appearance? | jHas perdido interés en tu apanencia?
32. Has your condition interfered with your|;lLa enfermedad que tuviste provoco que no te
familiy or social life? llevaras bien con tu familia?
41.  Were you short of breath when you climbed|;Te falta el aire, cuando subes muchas!

stairs?

{ escaleras? i




Satisfaction with Life |b) How do you feel about your relations with| ; Tu enfermedad te causé problemas para tener
Domains Scale for your boyfriend or girifriend? novio(a)?
Cancer
d) How do you feel about your relations with | ¢ Como son las relaciones con tus amigos?
friends?
) How do you feel about your body? ¢ Como te sientes con respecto a tu cuerpo?
i How do you feel about your appearance? ¢ Como te sientes con respecto a tu apanencia?
n) How do you feel about your ability to eat? ¢Necesitas ayuda para comer?
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Reactivos elaborados a juicio personal

¢ Qué tanto platicas tus cosas con tu familia?

4 Qué tanto platicas us problemas a tus amigos?

¢ Te cuesta frabajo decir lo que estas pensando?
+Qué tan cansado(a) te sienies cuando realizas tus actividades diarias?

Dabido al {ratamiento que recibiste, ¢ tienes problemas para caminar, ver, oir, hablar?
4 Estas dispuesto(a) a hacer todo lo que tu deseas?
¢Has perdido interés en las cosas que antes te gustaban?

¢, Te sientes enojado por la enfermedad que tuviste?
¢ Te molesta no poder ir a la escusla?

¢ Te cuesta trabajo realizar las tareas que te dejan en laescuela?
¢ Tienes problemas para realizar operaciones aritméticas (suma, resta, multiplicacion..)?

¢ Crees que has olvidado lo que aprendiste en la escuela?
¢ Disfrutas la compania de us familiares y amigos?

¢+ Entiendes las indicaciones que te da el doctor?
¢ Se te dificulta hablar?

¢ Tu enfermedad provocé que bajaras de paso?
¢AUN no te crace el cabello, debido al tratamiento que recibiste?
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Cuestionario presentado a jueces ,,(;:(
Yoo by

Uy 5@;{{"
44

El presente cuestionario, forma parte de un proyecto de investigacion, sobre

la calidad de vida de pacientes que sobreviven a un padecimiento

oncoldgico. El objetivo es la construccion de una escala que mida de forma

valida y confiable dicho aspecto. Por tal motivo, solicitamos su colaboracién

para determinar si los reaclivos que conformaran nuestra escala, son
adecuados y representativos de la caiidad de vida.

Le solicitamos que lea cuidadosamente las instrucciones de la dos
secciones que conforman el cuestionario, y proceda a contestarlas.

Agradeciendo su interés,

Dr. José Méndez Venegas
Investigador Responsable
Coordinador de la Clinica de Psicooncologia

Psic. Claudia Alvaradejo Gaivez

Psic. Laura Delgado Farell
Investigadoras Asaciadas Extramuros



SECCION 1

A continuacién se enlistaran una serie de preguntas relacionadas con la calidad de vida de ios
adolescentes que sobreviven cinco afios a padecimiento oncolégico. Dichas preguntas
deberan ser calificadas de la siguiente manera;

HURIE

|

|

(1)...cuando sean adecuadas para medir calidlad da vida.
(0)...cuando sean inadecuadas para medir calidad de vida.

¢Tu estado de salud te impide realizar actividades como: correr, fevaniar objetos
pasados, participar en depoites.

2Como es tu salud, hoy en dia, comparada con la de hace un afo?

2Slentes dolor en tu cuerpo?

De sear asi, ;qué tanto ha afectado el dolor tus aclividaclas diarias?

(Durante este mes, se ha visto afectada turelaciér. con famillares, amigos y
vecinos, debido a tu salud y estado de animo?

¢ Te sientes llano de energia (con ganas de correr, hiincir..)?

¢ Crees que te enfermas mas que olras personas?

L Qué tan bien te sientes hoy?

¢Actualmente, tienes nausea?

De serasi, ¢ha afectado la ndusea en tus actividades diarias?

£ Qué tanto piaticas tus cosas con tu familia?

¢ Qué tanto tiempo te gusta pasar con tu familia?

¢ Como son las relaciones con tus amigos?

¢ Tu estado de salud te impide ayudar a tu mama con las bolsas del mercado?

¢ Como te sientes con respecto a tu apariencia?

¢(Durante aste mes, te has sentido nervioso(a)?

¢Esperas que tu salud empeore?

¢ Qué tanto afect6 tu enfermedad, a tus familiares?

¢En el iltima mes, has sentido que no te toman en cuenta para algunas actividades?

¢Durante este mas, te has sentido muy cansado?

¢Durante este mes, ta ha costado trabajo Hevar a cabo tus actividades, debido a
problemas fisicos?

¢ Tu estado de salud te impide caminar mucho tiempo(varias cuadras)?

¢ Quué tanto platicas tus problemas a tus amigos?

£ Qué tanto te preocupa tu futuro?

¢ Como te slentes con respecto a tu cuerpo?

¢Durante este mes, has sldo una persona feliz?

¢ Te cussta trabajo dacir lo que estas pansando?

¢ Te consideras igual de saludable que ofras personas?

¢Creas que puedes hacer las aclividades que personas sin cancer y de tu misma edad
realizan?

¢ Tu estado de salud te impide mover una mesa, levantar tu ropa, hacer tu cama?

2 Que tanto piensas en 1a enfermadad que tuvista?

¢ Se te dificulta entender lo que lees?

¢ Cuando quieres dacir algo encuentras la palabra adecuada?

¢Durante esle mes, has realizado menos actividades de las quisleras, debido
a problemas fisicos?

¢ Te gusta pasar el tiempo con tus amigos?
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¢Has tenido problemas para poner atencion durante mucho tiempo?

¢ Tu enfermedad te causé problemas para tener novio(a)?

+En ocasiones, te llegas a senlir triste, sin ninguna razén?

(Asistes a la escuela?

De ser asi, has tenido problemas para pensar y concentrarte en clase?

¢ Crees que tu salud, hoy en dia es excelente?

¢ Tu estado de salud te impide bafarte y vestirts solo(a)?

¢Durante este mes, te has sentido tranquilo(a)?

¢ Te cuesta trabajo entender lo que te dicen los damas?

¢ Como es tu apetito?

¢ Tu estado de salud te impide caminar poco tiempo(una cuadra)?

¢ Como duermas?

¢ Qué tan cansado(a) te sientes cuando reaiizas tus actividades diarias?

Debido al tratamiento que recibiste stienes problemas para caminar, ver, oir,
hablar...?

¢ Estas dispuesto a hacer todo lo que tu deseas?

¢Tardas mas tiempo en realizar tus actividades diarias, debido a la forma como te
sientes?

¢ Tu estado de salud te impide arrodillarte, inclinarte, 6 agacharte?

¢La enfermedad que tuviste, provaco que no te llevaras bien con tu familia?

¢Necesitas ayuda para realizar tus actividades diarias?

¢+ Cuando lees algdn libro o revista, se te olvida faciimente lo que decia en sllos?

&Ta siguen interesando actividades comao: Ir al cine, a una fiesta,..?

¢ Has perdido interés en las cosas que antes te gustaban?

¢ Realizas menos actividades de las que quisieras, debido a la forma como te sientes?

¢ Te sientes enojado por ta enfermedad que tuviste?

¢ Tu estado de salud te impide subir escaleras?

LDurante este mes, has tardado mds tiempo para realizar lus actividades, debido a
problemas fisicos?

L Te cuesta trabajo llevar a cabo lus actividades, debido a la forma como te sientes?

£ Como te sientes dehido a los problemas fisicos que causo tu enfermedad?

¢Neacasitas ayuda para comer?

¢Has perdido interés en tu apariencia?

¢+ Te falfa el aire, cuando subes muchas escaleras?

¢ Te cuesta trabajo recordar algunas cosas (hombres, lugares..)?

¢ Te molesta no poder ir a la escueia?

2Te cuesta trabajo realizar ias tareas que te dejan en la escuela?

. Tienes problemas para realizar operaciones aritmética (suma, resta, muftiplicacion..)?

¢Creas que has olvidado lo que aprendiste en la escuela?

¢Se te olvida lo que te dice la gente?

4 Tu enfermedad provocd que tus actividades sociales {visitar a tus amigos o parientes)
se limitaran?

¢Disfrutas la compariia de tus familiares y amigos?

¢ Te siantes contento con el apoyo y comprensian que te dan tus familiares y amigos?

¢Entiendes las indicaclones que te da el doctor?

¢ Has realizado tus actividades sin cuidado, debido a la forma como te sientes?

¢Te has sentido tan decaido que nada puede animarte?

¢ Te cuesta trabajo concentrarte al hacer una tarea?

¢ Se te dificuita hablar?

¢Te has sentido débil?



¢ Tu enfermedad provocd que bajaras de peso?
LActualmente, tienes vomito?

De ser asi, ,qué tanto ha afectado el vomito, en tus actividades diarias?

¢AON no te crece el cabello, debido al tratamiento que recibiste?



SECCION 2

La segunda seccion del cuestionario comprende la misma lista de preguntas antes expuesta.
Dichas preguntas deberan ser clasificadas de la siguiente manera:

(1)...cuando se refieran al area de sintomas y efectos secundarios.
Dicha area constituye todos aquellos sintomas comunes a las personas que
padecen cancer tales como; astenia (debilidad general), anorexia (faita de
apetito), caquexia (pérdida extrema de peso), disnea (dificultad en la
respiracion) y dolor (sensacion molesta que causa sufrimiento fisico en alguna
parte del cuerpo).

Algunos efectos secundarios como nausea, vomito, alopecia (caida del cabsllo)
y trastornos fisicos originados por el tratamiento.

(2)...cuando se refieran al area fisica.
Dicha area constituye la pérdida de funcion y reduccién en las actividades,
debido a los efectos fisicos del tratamiento oncologico.

(3)...cuando se refieran al area psicologica.
Dicha area evallia estados psicoidgicos como: ansiedad, depresion, enojo,
tranquilidad y fellcidad.
Se incluyen ademds, problemas con la imagen corporal, percepcion de la salud,
del futuro y procesos basicos (atencion, concentracion y lenguaje).

(4)...cuando se refieran al area social. )
Dicha 4rea esta constituida por sentimientos de rechazo y aislamiento. Se
refiere también, a la incorporacion del individuo a la socledad y ai apoyo de
familiares y amigos.

¢Tu estado de salud te impide realizar actividades como: correr, levantar objetos
pesados, participar en deportes,
¢Como es tu salud, hoy en dia, comparada con ia de hace un afio?
¢Slentes dolor en tu cuerpo?
De ser asi, ¢qué tanto ha afectado el doior tus actividades diarias?
JDurante este mes, se ha visto afectada tu relacldon con familiares, amigos y
vecinos, debido a tu salud y estado de animo? '
¢ Te sientes lleno de energia (con ganas de correr, brincar..)?
_____ (Crees que te enfermas mas que otras personas?
¢Qué tan bien te sientes hoy?
LActualmente, tienes ndusea?
Do ser asi, ¢ha afectado la nausea en tus actividades diarias?
£ Qué tanto platicas tus cosas con tu familla?
¢ Qué tanto tiempo te gusta pasar con tu familia?
¢Como san las relaciones con tus amigos?
_ ¢Tuestado de salud le impide ayudar a tu mama con las bolsas del mercado?
¢Como te sientes con respecto a tu apariencia?
¢Durante este mes, te has sentido nervioso(a)?
¢Esperas que tu salud empeore?
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+Qué tanto afecto tu enfermedad, a tus famifiares?

&En el (llimo mes, has sentido que no te toman en cuenta para algunas actividades?

¢Durante este mes, te has sentido muy cansado?

¢Durante este mes, te ha costado trabajo llevar a cabo tus actividades, debido a
piroblemas fisicos?

& Tu estado de salud te impide caminar mucho tiempo(varias cuadras)?

¢ Qué tanto platicas tus problemas a tus amigos?

¢ Que tanto te preocupa tu futuro?

+Coémote sientes con respecto a tu cuerpo?

¢ Durante este mes, has sido una persona feliz?

¢ Te cuesta trabajo decir lo que estas pensando?

¢ Te consideras igual de saludabte que otras personas?

.Cress que puedes hacer las actividades que personas sin cancer y de tu misma edad
realizan?

¢ Tu estado de salud te impide mover una mesa, levantar tu ropa, hacer tu cama?

¢ Que tanto piensas en la enfermedad quse tuviste?

¢ Se te dificulta entender lo que lees?

¢ Cuando quieres decir algo encuentras la palahra adecuada?

¢Durante este mes, has realizado menos aclividades de las quisieras, debido a
problemas fisicos?

¢ Te gusta pasar el tismpo con tus amigos?

¢Has tenido problemas para poner atencion durante mucho tiempo?

¢ Tu enfermedad te causo problemas para tener novio(a)?

¢En ocasiones, te llegas a sentir triste, sin ninguna razon?

tAsistes a la escusla?

De ser asi, has tenido problemas para pensar y concentrarte en clase?

¢Craes que tu salud, hoy en dia es excalente?

¢ Tu estado de salud te impide baiarte y vestirte solo(a)?

¢Durante este mes, te has sentido tre niquilo(a)?

¢ Te cuesta trabajo entender lo que te dicen los demas?

£ Como es {u apetito?

¢ Tu estado de salud te Impide caminar poco tiempo(una cuadra)?

¢ Como duermes?

¢ Qué tan cansado(a) te sientes cuando realizas tus actividades diarias?

Debido al tratamiento que recibiste, itienes problemas para caminar, ver, oir,
hablar...?

¢ Estas dispuesto a hacer todo lo que tu deseas?

(Tardas mas tlempo en realizar tus actividades diarias, debido a la forma como te
sientes?

¢Tu estado de salud te implde arrodillarte, Inclinarte, 6 agacharte?

¢La enfermedad que tuviste, provocd que no te llevaras bien con tu familia?

¢Necesitas ayuda para realizar tus actividades diarias?

¢+ Cuando lees algun libro o revista, se te olvida facilmenta lo que decia en ellos?

¢ Te siguen interesando actividades como: ir al cine, a una fiesta...?

¢Has perdido interés en las cosas que antes te gustaban?

¢Realizas menos actividades de las que quisieras, debido a la forma como te sientas?

¢ Te sientes enojado por [a enfermedad que tuviste?

¢ Tu estado de salud te impide subir escaleras?

¢Durante este mes, has tardado mas tiempo para realizar tus actividades, debido
a problemas fisicos?

¢ Te cuesta trabajo llevar a cabo tus actividades, debido a la forma como te sientes?

;. Como te sientes debido a los problemas fisicos que causoé tu enfermedad?
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¢Nacasitas ayuda para comer?

¢Has perdido interés en tu apariencia?

¢ Te falta el aire, cuando subes muchas escaleras?

¢ Te cuesta trabajo recordar algunas cosas (nombres, lugares..)?

¢ Te molesta no poder ir a la escuela?

¢ Te cuesta trabajo realizar las tareas que te dejan en 1a escuela?

¢ Tienes problemas para realizar operaciones aritméticas (suma, resta, muitiplicacion.)?

¢Creas que has olvidado lo que aprandiste en la escuela?

¢ Se te olvida lo que te dice 1a gente?

¢ Tu enfermedad provoco que tus actividades sociales (visitar a tus amigos o parientes)
se limitaran?

¢+ Disfrutas la compafiia de tus familiares y amigos?

¢ Te sientes contento con el apoyo y comprension que te dan tus familiares y amigos?

¢Entiendes las indicaciones que te da el doctor?

¢Has realizado tus actlividades sin cuidado, debido a la forma como te sientes?

¢ Te has sentido tan decaido que nada puede animarte?

¢ Te cuesta trabajo concentrare al hacer una tarea?

¢ Se le dificuita hablar?

¢ Te has sentido débil?

¢ Tu enfermedad provoco que bajaras de peso?

JActualmente, tienes vomito?
De ser asi, ¢qué tanto ha afectado ef vémito, en tus actividades diarias?

AN no te crace el cabello, debido al tratamiento que recibiste?



Finalmente, le pedimos que conteste las siguientes preguntas:

El cusstionario le parecia;
A) CLARO B) CONFUSO

¢ Entendio todas las preguntas?
A) Sl B)NO

Escriba las 3 preguntas que considere mas dificites de entender

¢Cree que el vocabulario utilizado en las preguntas, serd entendible para adolescentes con
sobravida a padecimiento oncolégico?

A) BASTANTE B)MUCHO C)REGULAR D)POCO E)NADA

¢ Qué significa para usted, el concepto calidad de vida?

4 Segun su juicio, qué adjetivos describen el concepto calidad de vida?
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Clasificacién de los reactivos, de acuerdo a las cuatro dimensiones de
calidad de vida, llevada a cabo por jueces.

_ Fisica Sintomas, Efectos . Psicolégica Social
| 1 3 2 8 |
- 4 27 o 5 10

7 2 8 13
1 47 9 16
14 55 12 39

15 76 17 49

22 18 51
25 19 54 .
26 20 57
35 21 58
38 23 60
40 24 62
48 28 83
59 29 66 |
81 30 67
68 AN 69
83 33 n

34 73 o

36 77

a7

41

42

43

44

45

48

50

52

53

56

64

68

70

72

74

75

78

79

80

81

82
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Adjetivos sugeridos por los jueces, para describir el concepto calidad de vida.

Aceptacion
Actividad
Actividad Fisica
Actividad Mental
Actividad Social
Adaplacion
Alegria

Amor 2
Apoyo T
Armonia

Asislencia Afectiva
Asistencia Econdmica
Asislencia Moral

Atencion Profesional
Atencion Multidisciplinaria
Ausencia de Angustia
Ausencla de Dolor
Ausencia de Dolor
Aufonomia
Autosuficiencia
Bienestar

Bienestar Econémico
Bienestar Fisico
Bienestar Psicologico
Bisnestar Social
Calldez

Calma

Capacidad Fisica
Capacidad Intelectual
Capacidad para Enfrentarse a Medio Amblente
Capacidad Psicologica

Capacidad Soclal

Capacidad Psicosociat

Comodidad

Comunicacion Famitiar

Convivencia Soclal

Dedicacion

Desarrollo

Desarrollo Arménico

Desarrollo de Capacidades

Desarrollo Optimo S 3
Desenvolvimiento Famillar
Desarrollo Fisico
Desarrollo Psicosocial
Desenvolvimiento Social
Dignidad

Disfrutar

=1 T




Eficaz

Emperio

Emprendedor

Entusiasmo

Equilibrio

Equilibrio Biopsicosocial

Equilibrio Social

Esfuerzo

Estabilidad Biopsicosocial

Estabilldad Emocional

Estabilidad Fisica

Estabilidad Mental

Estabilidad Social

Exito

Felicidad

Funciones Corporales Adacuadas

Fuluro

Incorporacion a la Vida

Integracion Soclal

Integridad Fisica

Integridad Intelectual

Integridad Moral

Logro

Madurez

Mejoria

Mesura

Minimo de Blenestar en Afecto

Minimo de Bienastar en Alimentacion

Minimo de Blenastar en Educacion

Minimo de Blenestar en Reconocimianto

Minimo de Bienestar en Salud

Minimo de Bienestar en Vestido

Minimo de Blenestar en Vivienda

Mutllacién indtil

Normalidad

Oivido

Optimismo

Optimizacion de Requerimientos

Qrden

QOrgulio

Paclencia

Participacién

Paz

Perseverancia

Productividad

Prudencia I

Realizacion de Actividades

Realizacion Personal

Racanocimiento




Relaciones Interpersonales

Respeto

|

Salud
Salud Bio sicosoclal

Ny W

Salud fisica

Satisfaccion Personal

Satisfaccion de Necesidades Biologicas
Satisfaccion de Necesidades Psicologicas

Satisfaccién de Necesidades Sociales

Se uridad

Se uridad en Si Mismo

Solvencia Economica

Tranquitidad

Tratamiento Indtil

Vigor

Voluntad Personal
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Lista de reactivos nuevos

Cuando quiero algo lucho por conseguirlo.

Logro lo que me propongo.

Lo que me piden mis padras lo hago bien.

Le hage caso a las indicacionas que me da el doctor,

Me llevo bisn con mi familia.

Me tratan como niiio chiquito.

Me siento tranquilo(a) porque ya no estay snfermo.

Me interesa pensar en mi futuro.

Siento que mis amlgos ma respetan.

Slento que mis amigos me quieren.

Mis padres se sienten orgullosos de mi.

Soy importante para los demas.

Mis padres no me dejan hacer lo que quiero, porque tienen miedo que me laslime.
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Escala piloto

ESCALA DE CALIDAD DE VIDA
(ECAVI-SPO)

Psic. C. Alvaradejo y Psic. L. Delgado

INSTRUCCIONES
Esta escala se hizo para conocer como ha sido tu vida, después de la enfermedad que tuviste,

Nos gustaria que contestaras las siguientes oraciones, tratando de ser lo mas sincero posible,

Es importante que sepas que no hay respuestas buenas ni malas. Debes contestar todas las
oraciones en la hoja de respuestas, que esta al final de la escala. Marca con una cruz fa
raspuesta que alijas.

Por ejemplo, en la oracion:

6. Me siento muy bien.

a) siempre  b)casisiempre c)aveces d)casinunca e)nunca

Si casi siempre te sientes muy bien. entonces tlenes que tachar en la hoja de respuestas, la
letra b con una cruz.

Asi:

Bache]

O también en la oracion:

76. Me molesta que no me haya crecido el cabello, debido al tratamiento que recibi.
a) mucho b)bastante c)regular d)poco e)nada

Si te molesta mucho que no te haya crecido el cabello, debido ai tratamiento que
recibiste, entonces lienes que tachar en la hoja de respuestas, ia letra a con una cruz.

Asi:
[76. b c d o ]

Si no entiendes algo, por favor avisanos y con gusto te lo aclararemos.




.Mi salud me impide realizar
aclividades como correr, lavantar
objetos pesados y participar en
deportes.

a) siempre  b) casi siempro
c)aveces d)casinunca a)nunca

. Mi salud es fan buena como la de
hace un ano.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

. Me duele et cuerpo cuando reatizo
mis actividades diarias.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

. Me siento con energia para correr y
brincar,

a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

. Creo que me enfermo mas que ofras
personas,

a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

. Me siento muy bien.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca 8)nunca

. Puado bafiarme y vestirme solo(a).
a) siempre  b) casi slempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

. Platico con mi familla las cosas que
me suceden.

a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

. Soy una persona feliz.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e} nunca

10.Las relaciones con mis amigas sop
buenas
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

11.Puedo ayudar a mi mama con fas
hoisas del mercado.
a) sismpre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

12.Espero que mi salud empeore.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

13.Mis amigos me foman en cuenta para
todo lo que hacen,
a) siempre  b) casi siempie
c)aveces d)casinunca e)nunca

14.Me cuesta mas trabajo realizar mis
actividades, debido a los problemas
fisicos que causé la enfermedad que
tuve.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

15.Mi salud me impide caminar muchas
cuadras.
a)slempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

{6.Platico mis problemas con mis
amigos.

a)'siempre  b) casi slempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

17.Me preocupa mucho mi futuro.
a) siempre  b) casi siempre
c)javeces d)casinunca ) nunca

18.Entiendo lo que feo.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca



19.Me cuesta trabajo decir lo que estoy
pensando,
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

20.Soy tan saludable como otras
personas.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

21.Puedo hacer las mismas actividades
que personas sin cancer y de mi
misma edad realizan.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

22 Puedo levantar mi ropa o hacer mi
cama,
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)hunca

23.Pienso mucho en la enfermedad que
tuve.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

24 Cuando quiero decir algo, encuentro
la palabra adectada.
a) siempre  h) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

25.Reallzo menos actividades de las gue
quisiera, debido a los problemas
fisicos que me causo la enfermedad
que tuve.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

26.Tardo mas tiempo en realizar mis
actividades, debido a que me siento
mai.
a) slempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

27.Tengo huen apetito.
a) siempre  b) casi siempre
c) aveces d)casinunca e)nunca

i}

28.5e me dificulla poner atencion,
durante mas de una hora.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

29.Me siento triste sin ninguna razoén.
a) siempre  b) casl siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

30.Puedo concentrarme en clase,
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

31.Mi salud es excelente.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

32.La nausea me impide realizar mis
actividades diarias.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

33.Me siento tranquilo(a).
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

34.Entiendo lo que me dicen los demas.
a) siempre  b) casl siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

35Mi salud me Impide caminar una
cuadra.
a) sismpre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

36.Duermo bien.
a) siempre  b) casi slempre
cyaveces d)casinunca e)nunca

37.Puedo hacer todo lo que quiero,
a)siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca @)nunca



38.Puedo arodiflarme, inclinarme o
agacharme.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

39.La enfermedad que tuve provoco que
no me llevara bien con mi familia.
a) siempre  b) casi siempre

c)aveces d)casinunca e)nunca

40.Necesito ayuda para realizar mis
actividades diarias.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

41.Cuando leo un libro o revista se me
olvida lo que decia en ellos.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

42.Realizo menos actividades de las que
quisiera, debido a que me siento mal.

a) siempre  b) casi siempre
c)yaveces d)casinunca e)nunca

43.Me siento enojado por la enfermedad
que tuve.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

44 Cuando. quiero algo, Jucho por
cansequirlo.

a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

45Me siento mal por los problemas
fisicos que me causé mi enfermedad.

a) siempre  b) casi siempra
c)aveces d)casinunca e)nunca

46.Necesito que me ayuden a comer.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

47.Cuando subo muchas escaleras
siento que me falta el aire.
a) siempre  b) casi siempre
cyaveces d)casinunca e)nunca

48.Logro lo que me propongo
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

49.Puedo recordar nombres de personas
o lugares.
a) siempre  b) casi siampre
cyavecas d)casinunca e)nunca

50.Recuerdo lo que me dice la gente.
a) siempre  b) casi siempre
¢)aveces d)casinunca e)hunca
51.Me siento contento con el apoyo y
comprension que me da mi familia.
a) siempre  b) casi siempre
claveces d)casihunca e)nunca

52 Entiendo las indicaciones que me da
el doctor.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

53.Realizo mis actividades sin cuidado,
debido a que me siento mal.
a) siempre * b) casi siempre
c¢)aveces d)casinunca ‘e)nunca

54 Mis padres no me dejan hacer lo que
quiero, por que tienen miedo que me
lastime.

a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

55.El vomito me impide realizar mis
actividades diarias.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca - e)nunca



56.Me he sentido tan débil, que nada
puede animarme.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

57.Me Hlevo bien con mi familia.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

58.Me tratan como nifo chiquito.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

§9.Lo que me piden mis padres lo hago
bien.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

60.Le hago caso a las indicaciones que
me da el doctor.
a) siempre b} casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

61.Mi salud me impide subir escaleras.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

62.Paso mucho tiempo con mi familia,
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

63.La enfermedad que tuve, me causo
problemas para tener novio(a).
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

64.Me siento tranquilo(a) porqtie ya no
estoy enfermo.,
a) mucho  b) bastante c) regular
d)poco e)nada

65.Mi estado de animo ha afectado la
relacion con mis familiares.
a) mucho b) bastante c¢) regular
d) poco e)nada

66.Me gusta la forma como me veo.
a) mucho  b) bastante c) regular
d) poco e)nada

67Mi enfermedad afectd a mis

familiares.

a) mucho b) bastante c¢)regular
d) poco e)nada

68.Me siento cansado(a) cuando realizo
mis actividades diarias,
a) mucho  b)bastante c¢)regular
d)paoco e)nada

69.Me siguen interesando las cosas que
me gustaban, antes de enfermarme.
a) mucho  b) bastante c) reguiar
d) poco  e)nada

70.He perdido interés en mi apariencia.
a)mucho  b) bastante ¢) regular
d) poco e)nada

71.Me molesta no poder ir a la escuela,
a)mucho  b)bastante c)regular
d) poco e)nada

72.Me cuesta trabajo realizar las tareas
que me dejan en la escuela.
a)mucho  b) bastante c) regular
d) poco  e)nada

73 Disfruto la compaiiia de mis amigos.
a) mucho b)bastante c)regular
d) poco e)nada

74 Me interesa pensar en mi futuro,
a)mucho .b) bastante c) regular
d)poco e)nada

75.Me cuesta trabajo concentrarme al
hacer una tarea.
a) mucho . b) bastante c) regular
d) poco ) nada



76.Me molesta que no me haya crecido
el cabello, debido al tratamiento que
recipi.
a) mucho  b) bastante c¢) regular
d) poco &) nada

77.La enfermedad que tuve, provocod
que ya no visitara a mis amigos.
a)mucho b)bastante c) regular
d) poco e)nada

78.Siento que mis amigos me respetan.
a) mucho  b) bastante  c¢) regular
d)ypoco ) nada

79.Mis padres se sienten orgullosos de
mi.
a) mucho  b) bastante  c) regular
d) poco e)nada

80.Ya no recuerdo lo que aprendi en la
ascuela,
a) mucho b) bastante  c) regular
d) poco e)nada

81.Siento que mis amigos me quieren.
a) mucho b) hastante  c) regular
d) poco e)nhada

82.Soy Importante para los demas.
a)mucho b) bastante c)regular
d) poco e)nada

83.El ratamiento que recibi, me causd
problemas para- caminar, ver, ofr o
hablar.
a) muchos  b) bastantes c¢)
algunos d) pocos @) ninguno

84.Tengo problemas para sumar, restar,
mulliplicar o dividir.
a)muchos b) hastantes c) algunos
d) pocos e} ninguno




Fecha de Aplicacion

Nombre Edad Sexo, Escolaridad

Padecimiento, Afos en Vigilancia
.a b c d e] f{18a b ¢ d e| 35a b c d e] i52a b ¢ d e 69.a b _c _d e
22 b c d e f19.8 b ¢ d e | fs6a b c d e 53a b ¢ d e’ i700a b ¢ d_e
[3.a b c d e | 120.a b _c d e | 3722 b c d e | [s4.a b ¢ d e i71.a b c d e
4. 2a b ¢ d e | f21.a b c d e | 38a b c d e [55.a b c d e 722 b c d e
5 a b c d e | f222a b ¢ d e [3a b c d e s6a b ¢ d e [73a b _c d e
6. a b ¢ d e | 232 b ¢ d e, 140.a b c d e [57a b c d e i74.a b ¢ o e
72 b ¢ d e ! f24.a b c d e fa1a b c d e | i58.a b ¢ d e i75a b ¢ d e
‘8. a b c d L} {25.2 b ¢ d e f422a b ¢ d e i5.a b ¢t d e i76.a b ¢ d e
9. a b c d e [26.a b ¢ d el 143.a b c d e 160,a b ¢ g e {77a b c _d e
i10.a b ¢ d e f27a b c d e ' ;44.3 b ¢ d el i6l.a b c d e 78.a b c d &
{112 b ¢ d e | 126.ta b ¢ d e | {452 b ¢ d e i62.a b c d e 7992 b ¢ @ e
f12a b ¢ 4 e | 129.2a b ¢ d e | f46a v c d e l[63a o _c d e 80a b c d e
3.2 b ¢ d e | [30,.a b c d e} 14772 b c d e le4.a b c d e 8l.a b c a e
it.a b c d e 3.a b c d e f48.a b ¢ d_ e i85.a b c d e 82.a b ¢ a
52 b c d e [32.a b c a4 e l499a b _c d e j83.a b c d e i83.a b _c d =&
16.a b ¢ d e [3za b ¢ d e’ [500a 5 c d e 672 b c d & | fg4.a b c ¢

i77a b ¢ d e | 3.a b c d e | 5.2 b c d e 66.a b c d e
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Plantilla de codificacién de datos

.1 5, 185 4 2 1 [35.1 2 2 5] 1525 4 3 2 1 l68.5 4 3 2 1
2. s 11 [19.1 2 4 5; (65 4 2 1, 531 2 3 4 5| i70.1_2 3 4 5
31 5| (205 4 2 1] [37.5 4 2 1, (541 2 3 4 5 71.1 3 4

i4. 5 1] 121.5 4 2 1, 38.5 4 2 1 (55.1_2 3 4 5 721 2 3 4 5
5 1 5| (225 4 2 1] 13%.1 2 4 5] (6.1 2 3 4 5 735 4 3 2 1
6. 5 1] [231 2 4 5. [40.1 2 2 5] (575 4 3 2 1 G5 4 3 2 1
7. 5 11 f2a.5 4 2 1 a1.1_2 4 5 58.1 2 3 4 6§ 751 2 3 4 5
8. 5 1! f25.17 2 4 5| 42.1 2 4 5 159.5 4 3 2 1 761 2 3 4 5
s 5 1] {2612 2 5] [43.1 2 4« 5| 605 4 3 2 1] (7.1 2 3 ¢ 5
{10.5 11 [27.5 4 2 1 faa.5 4 > 3 i1 2 3 4 5] (781 2 3 4 S
[11.5 1] 8.1 2 4 5 | fas.7 2 4 5| 2.5 4 3 2 1 79.5 4 3 2 1
(32.1 5] (2901 2 4 5 6.1 2 2 51 (631 2 3 4 5] 0.5 4 3 2 1.
[13.5 1. [05 4 2 1] |41 2 2 5] 645 4 3 2 1 15 4 3 2 1
[14.1 51 [31.5 4 2 11 l48.5 4 2 1, 651 2 3 4 s [s25 4 3 2 1
[15.1 5] 1321 2 4 5] (495 4 2 1; 665 4 3 2 1 f83.1_2 3 4 5
116.5 1] [33.5 4 2 1 [s0.5 4 2 1, 6.1 =2 3 4 5| 841 2 3 4 5
7.1 5 | 34.5 4 2 1 T51.5 4 2 11 68.1_2 3 4 5
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Escala final

ESCALA DE CALIDAD DE VIDA
(ECAVI-SPO)

Psic. C. Alvaradejo y Psic. L. Delgado

INSTRUCCIONES
Esta escala se hizo para conocer como ha sido tu vida, después de la enfermedad que tuvisie,

Nos gustaria que contestaras las siguientes oraciones, ratando de ser lo mas sincara posible.

Es importante que sepas que no hay respuestas buenas ni malas. Debes contestar todas fas
oracionas en la hoja de respuestas, que esta al final do la escala. Marca con una cruz la
respuesta que elijas.

Por ejemplo, en la oracion:

6. Platica con mi familia Jas cosas que me suceden.

a) siempre  b) casi siempre c)aveces d)casinunca &) nunca

Si casi siempre platicas con tu familia las cosas que te suceden, entonces tienes que
tachar en la hoja de respuestas, la letra b con una cruz.

Asi:

i
O también en la oracion;
§3. Me siento tranquilo(a) porque ya no estoy enfermo(a).

a)mucho b)bastante c)reqular d)poco e)nada

Si te sientes bastante tranquilo(a) porque ya no estas enfermo(a), entonces lienes que
tachar en la hoja de respuestas, la letra b con una cruz.

Asi:
3. a [+ d e

Si no entiendes algo, par favar avisanos y con gusto te lo aclararemos.




i.Mi salud me impide realizar
actividades como correr, levantar
objetos pesados y padicipar en
deportes.

a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

2. Me duele el cuerpo cuando realizo
mis aclividades diarias.
a) siempre  b) casi siempre
c) aveces d)casinunca e)nunca

3. Me siento con energia para correr y
brincar. ‘
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

4. Me siento muy bien.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

Puedo bafarme y vestirme solo(a).
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

(4,

6. Platico con mi familia las cosas que
me suceden.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

7. Soy una persona feliz.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

8. Las relacionas con mis amigos son
buenas.
a) siempre  b) casi siempre
cyaveces d)casinunca e)nunca

9. Entiendo lo que leo.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)npunca

10.Espero que mi salud empeore.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

11.Puedo ayudar a mi mama con las
bolsas del mercado.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

12.Mis amigos me toman en cuenta para
tado lo que hacen.
a) siempre  b) casi siampre
c)aveces d)casinunca e)nunca

13.Me cuesta mas trahajo realizar mis
aclividades, debido a los problemas
fisicos que causoé la enfermedad que
fuve.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

14.Mi salud me impide caminar muchas
cuadras,
a) siempre  b) casi slempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

15.S0y tan saludabie como otras
personas.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

16.Puedo hacer las mismas actividades
que personas sin cancer y de mi
misma edad realizan.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

17.Puedo levantar mi ropa o hacer mi
cama.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

18.Cuando quiero declr algo encuentro
la palabra adecuada.
a) slempre b} casi siempre
c)aveces d)casinpunca e)nunca

19.Tengo buen apetito.
a) siempre  b) casi siempre
¢)aveces d)casinunca e)npunca



20.Realizo menos actividades de las que
quisiera, debido a los problemas
fisicos que me caus6 la enfermedad
que tuve,
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca 8)nunca

21.Tardo mas tiempo en realizar nis
actividades, debido a que me siento
mal.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

22.Se me dificulta poner atencion
durante mas de una hora,
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

23.Me siento triste sin ninguna razon.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casintnca e)nunca

24.Puedo concentrarme en clase,
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

25 Mi salud es excetente.
a) siempre  b) casi siempre
¢)aveces d)casinunca e)nunca

26.La nausea me impide realizar mis
actividades diarias.
a) slempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

27 Me siento tranquilo(a).
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

28.Entiendo fo que me dicen los demas.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

29.Mi salud me Impide caminar una
cuadra.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

30.Duermo bien.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces djcasinunca e)nunca

31.Puedo hacer todo lo que quiero.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca 8)nunca

32.Puedo arrodillarme, inclinarme o
agacharme.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

33.La enfermedad que tuve provocd gue
no me levara bien con mi familia.
a) siempre  b) casi siempre

c)aveces d)casinunca e)nunca

34 Necesito ayuda para realizar mis
actividades diarias.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

35.Cuando leo un iibio o revista se me
olvida lo que decia en ellos.
a) sismpre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

36.Realizo menos actividades de las que
quisiera, debido a que me siento mal.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

37.Me siento enojado(a) por la
enfermedad que tuve,
a) siempre  b) casi slempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

38.Cuando quiero algo lucho por
conseguliro.
a) slempre  b) casi siempre
c) aveces d)casinunca e)nunca

39.Me siento mal por los problemas
fisicos que me causd mi enfermedad.

a) slempre  b) casi siempre
c) aveces d)casinunca e)nunca



40.Cuando subo muchas escaleras
siento que me falta el aire.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

41.Puedo recordar nombres de personas
o lugares.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

42.Recuerdo lo que me dice la gente.
a) siempre  b) casi siempre
cyaveces d)casinunca e)nunca

13.Me siento conlento(a) con el apoyo y
comprension que me da mi familia.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

i4.Realizo mis actividades sin cuidado,
debido a que me siento mal,
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca &)nunca

45.El vomito me impide realizar mis
aclividades diarias.
a) siempre  b) casi sienmpre
c)aveces d)casinunca e)nunca

46.Me he sentido tan débil que nada
puede animarme.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

47.Me llevo bien con mi familia.
a) siempre  b) casl siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

48.Me tratan como nifio(a) chiquito(a).
a) siempre  b) casi siempre
cyaveces d)casinunca e)nunca

49.Le hago caso a las indicaciones que
me da el doctor.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

50.Mi salud me impide subir escaleras.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

51.Paso mucho tiempo con mi familia.
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

52.La enfermedad que tuve me causo
problemas para tenar novio(a).
a) siempre  b) casi siempre
c)aveces d)casinunca e)nunca

53.Me siento tranquilo(a) porque ya no
esloy enfermo(a).
a)mucho b) bastante c) regular
d) poco e)nada

54.Mi estado de animo ha afectado la
relacion con mis familiares.
a) mucho b) bastante c¢) reqular
d) poco e)nada

55.Me siento cansado(a) cuando realizo
mis actividades diarias.
a)mucho b) bastante c) reqular
d) poco e)nada

56.Me siguen interesando las cosas que
me gustaban, antes de enfermarme.
a) mucho b) bastante c)regular
d) poco e)nada

57 He perdido interés en mi apariencia.
a) mucho- b) bastante c) reqular
d) poco e)nada

58.Me cuesta trabajo realizar las tareas
que me dejan en la escuela.
a) mucho b) bastante c) regular
d) poco  e)nada

59Me cuesta trabajo concentrarme al
hacer una tarea.
a)mucho b) bastante c) regular
d) poco e)nada



60.Disfruta la compatiia de mis amigos.
a) mucho b) bastante c) requiar
d) poco  ejnada

61.La enfermedad gue tuve provacd que
ya no visitara a mis amigos.
a)mucho b) bastante c¢) regular
d) poco e)nada

52.Siento que mis amigos me respetan.
a)mucho b) bastante c¢) regular
d) poco e)nada

63.Soy importante para los demas.
a)mucho b) bastante c) regular
poco e)nada

64.E! tratamiento que recibi, me causd
problemas para caminar, ver, oit o
hablar.
a)muchos b) hastaples c) algunos

d) pocos  e) hinguno

65.Tengo problemas para sumar, restar,
multipticar o dividit.
a)muchos b) hastantes c¢) algunos
d) pocos  e) ninguno



Fecha de Aplicacion

Nombre Edad Sexo Escolaridad Exp. No.
Diagnéstico, Afos en Vigilancia
F a b e Wa d e | [r35. e |152. a c e
[2.a b e J {ﬁa d e f36. e Ea, a c e
13.a b eJ {Ka d e [37. e [54. a c e
fa a b e J [ZTa d e | f38. e 155. a c e
s a b e J' EZ- a d e | [39. e E')S. a c e
6 a b e | [23.a d e T40. e 157.a c e
i7.a b ¢ e | {24.a d e | [41. e i58.a c e
8. a b e [ﬁa d e J i424 e i59.a c e
9 a b e | [26.a d e | [43. e {6G. a c =
i10.a b e | [27.a d e ' [44. e i81.a c =
11.a b e | [28.2 d e jas. e [62.a c e
12.a b e | 129.a d e [46. e {63.a c e
{13.a b e [30.a d e | [47. e 64 a c e
i14.a b e | [31.a d e | 148. e i65.a c s
15.a b e | i32.a d e [ag. e
16.a b e | 133.a d e | 150. e
fi77a v e | [34.a d e | [s1. e




Plantilla de codificacion de datos (escala final)

18.5 4 3 2

{35. 1 3 5
136.1 3 5
137.1 3 5
138.5 3 1
{39.1 3 5
140. 1 3 5
la1.5 3 1
142. 5 3 1
143.5 3 1
j44.1 3 5
145. 1 3 5
{46. 1 3 5
[47.5 3 1
148. 1 3 5
{49.5 3 1
{50. 1 3 5
151.5 3 1

{521 2 3
[53.5 4 3
i54.1 2 3
551 2 3
[s6.5 4 3
i57.1 2 3
i58.1 2 3
[56.5 4 3
160.1 2 3
[61.1 2 3
le2.5 4 3
635 4 3
4.1 2 3
l65.1 2 3
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