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Resumen 

Ob1etrvo determinnr 10 vnl~dez de un rnsiru~nento 
pnrn evnhiorcl es todo firncionnldepncrentesped~ntrrcos 
con lezrceinrn corno rncizcndor de cnlrdnd de vrdn 
Moterrnl se dreño un cues honnrro de los nctivrdndrs de 
lo vida drnrin del niño de ncuerdo n los criterios de 
Lickert, el ctrnlfire roinetido n un eshldI0 piloto con 
pncientei srn enfermednd cronrcn ni incnpncztnnte B 
resulindo se correlncronó con lo znipresion clrnlcn del 
medico trntnnte Una enferniern od~eitrndn nphco el 
czrestronnnon 6Opncienter en 15de los cunlesse evnluo 
10 conrlstencro Resultndos se nplico el ctrerhonnrlo n 
60pncrentes vernfin~ieve fenienrnos y 31 mnsc~rlinos, se 
encontro en remrsron 15% con recnrdnyb'%en rnduccron 
o ln remrslon Elzntervnlo de ednd fire de 20 l6años con 
zrnn medm de 9 + 3 6 nfios En formn globnl, el 100% de 
lospnc~enies obtirvo cnlijcncion rotzsfnctonn, niqor n 
35pzrntos El oren escolnrjie 10 mnv nfectndn No se 
relnciono con 10 etnpn de lo enfermedad nr con ln fnre 
del trntnmzento Ln correlncion entre el médzco trnlnnte 
con In del ctresiionnrro j ie  de 100% El rnrtr~rmento 
niostro consistencm Conclusiones el cuestronnrio 
rdenhfico ndecun-cianiente el nrvel de desempeño diario 
de Iospncrentes con le~iceniin. nsr conionrens erpeclficns 
en 10s czroles se encuentro nlterndo el desempeño El 
nivel de desempeño de los pncientes pehntrrcor con 
letrcemin es ndectrodo 

The oblective of thrr sllrdy wnr to determrne the 
vnlzdt~>ofn qlle~tloiinnrre to mensure dnllyperforrnnnce 
ns nn evaltrniron of qllnhtjl of life in pedrntrrc letrkemro 
pnhents A qireshonnnlre ofthn drnlynctivrties ojnchild 
nccordrng to Lrckertk crilerrn wns done A pilot szrrvey 
wnsperformed~npntrentr wrtl?otrta chronrc ordr~inblrng 
drsense rn ordcr to osress 11s vnlrditJi The rmprewon of 
the medicol ntten~iance of ench pedrntrrc potrent wrth 
leukeniin, of therr dnrlv performnnce, wns compnred 
wrlh the results of the rnstn~rnent A Irnined nurse 
npplred the qileFho~i?Olrt? to 60 mothers ofpntzents (29 
femole/31 mo1e)ns oufpntrents d~rrrng !he clrnrcnlrevlew 

Fzfteen qtrestionnnrres were opplred twice to evnhrnte 
rtr consrstency 

Accordng to /he restrlts, 77% of tl?epnt~ents were in 
remrssron 15% In relnpre, nnd 8% dlrnng indrctron to 
remissron The menn nge of the pntrents wns 9+ 3 6 
yenrs rnngrngjiwm 2 - 16yenrs One I~undredpercent 
of the pnlrents obtorned n rntrsfnctorjl grnde. grenter 
thnn 35points In conchrsion, the questronnnrre rdenhfied 
ndeqimte[v tl?e level ofthe doilyperformcmce m odd~hon 
to thespeclficnffectednrensoftl?epnhents with letrkemm 
Our findlngr ore rhnt therr level o f  performnnce is 
sntrsfnctorynnd zs not nrected becouse of the ~.'rsense or 
/he phnse of the trentment 
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Antecedentes 

En los Estados Unidos, el cánceres la principal 
causa de muerte debida a enfermedad en la 
infancia y en la adolescencia.' En México, el 
cáncer en la edad pediátrica, ha surgido como un 
problema de salud pública que va en aumento año 
conaño2y quetiene importancia porsualta letalidad. 
En el presente siglo. la ciencia médica ha logrado 
importantes avances en acciones terapéuticas 
como la quimioterapia, la radioterapia, la cirugia y 
el trasplante de médula ósea, que han permitido al 
clínico mejorar la expectativa de vida en estos 
pacientes. Estos avances han dado paso a la 
aparición de problemas derivados del mejora- 
miento de la sobrevida de los pacientes con cán- 
~ e r . ~  

En Estados Unidos, del cáncer pediátrico, las 
leucemias son las neoplasias más comunes; se 
presentan en 4.2/100,000  niño^.^,^ En el Distrito 
Federal, Fajardo7encontrÓque las leucemias tarn- 
bién ocupan el primer lugar con una frecuencia de 
30.2% en hospitales que cuentan con Servicio de 
Oncología-Hematologia Pediátnca. Hasta hace 
unos años, esta enfermedad era considerada ne- 
cesariamentefatal, peroen función de losavances 
referidos, la sobrevida actual a los cinco años es 
mayor al 50%, ahora se conoce como una entidad 
crónica. Se ha estimado que para el año2,OOO uno 
de cada mil de los adultos americanos con edad 
entre 20 y 29 años, será un sobreviviente de 
cáncer infantil.sEvidentemente, esto coloca a las 
neoplasias en una posición inter'media entre una 
condición estable y una terminal. 

Las neoplasias en pediatria tanto como su 
tratamiento, han sido asociados con un número de 
secuelas a largo plazo que afectan el bienestar de 
los pacientes curados. La incidencia de anormali- 
dades severas es baja, pero considerando la 
intensidad de los tratamientos actuales y la vulne- 
rabilidad del crecimiento del niño, la verdadera 
incidencia será evidente hasta conseguirun segui- 
miento a largo plazo.g Ante estas circunstancias 
uno de los aspectos que más preocupan a los 
médicos involucrados en el cuidado de estos pa- 
cientes pediátricos con enfermedades crónicas,1° 
es el bienestar biopsicosocial del individuo y de su 
familia. Pocosestudios se han ocupadodel estado 
psicosocial de los sobrevivientes a largo plazo de 

leucemia. Generalmente los estudios psicosociales 
han sido orientados hacia problemas agudos y 
subagudosfrecuentes como son: naúseas y vómi- 
tos provocados por la quimioterapia, sufrir un 
procedimiento médico doloroso y el ajuste escolar 
y farniliar.i'Aun estudios que valoran de manera 
especifica el estado psicosocial de los sobrevi- 
vientes a largo plazo de cáncer infantil, son a 
menudo coartados por el tamaño reducido de las 
muestras. lo cual hace sumamente dificil emitir 
juicios acerca de un grupo diagnóstico aislado 
como el de leucemia infantil.'2Algunos otros estu- 
dios en pacientes con leucemia linfoblástica agu- 
da, generalmente concuerdan en que al compa- 
rarlos con controles sanos, demuestran bajas ca- 
lificaciones en exámenes de inteligencia y en 
ciertas pruebas de de~empeño.'~ 

La valoración del estado funcional es frecuen- 
temente utilizada para complementar la informa- 
ción médica para caracterizar el impacto de la 
enfermedad sobre el paciente. La pérdida de la 
función está generalmente relacionada a los efec- 
tos acurnulativos del proceso de la enfermedad 
sobre el estado físico, funcional y psicológico. En 
los ensayos clínicos relacionados con el trata- 
miento del cáncer, el estado de desempeño diario 
del paciente ha demostrado ser útil para predecir 
la respuesta al tratamiento y la  obrev vida.'^ 

En este tipo de pacientes, es importante cono- 
cer su calidad de vida, entendiéndose por ésta a 
los factores necesarios para que el paciente con 
enfermedad leucémica pueda desempeñar las 
actividades de su vida diaria en el ámbito familiar 
y social con el mejor estado físico y mental posible 
que le permita su enfermedad. Sin embargo, hay 
que reconocer que los sistemas de evaluación de 
la calidad de vida son limitados debido a que 
describen la salud del individuo en un punto en el 
tiempo. Idealmente dichas evaluaciones deben 
proveer la mejor información si se utilizan 
prospectivamente, clasificando el estado de salud 
antes y durante el tratamiento y posteriormente en 
la ~igilancia.'~ 

Se han realizado muchos esfuerzos por desa- 
rrollar evaluaciones para el funcionamiento y acti- 
vidad de la vida diaria, los cuales ayudan a cuan- 
tificar el impacto de la enfermedad y su tratamien- 
to. La escala de Karnofsky, por ejemplo, ha sido 
utilizadadesde 194015-1aen pacientes adultos y fue 
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originalmente propuesta para evaluar pacientes 
con cáncer broncogénico. Es una escala basada 
en la evaluación realizada por el médico, quien 
califica al paciente en un continuo desde el sentir- 
se y actuar normal hasta el estado de muerte. Esta 
escala ha probado su utilidad en una amplia varie- 
dad de tumores, pero presentó serias deficiencias 
por su subjetividad y falta de definiciones 
opera~ionales'~ cuando se aplicó en niños con 
tumores cerebrales1' (Cuadro 1). A nivel pediátrico 
ShaffeP propuso una escala muy semejante a la 
de Karnofsky que mide y describe muy 
subjetivamente la disfunción psicopatológica sin 
considerar el resto de las esferas del individuo, 
esta escala se evaluó en pacientes con enferme- 
dades eminentemente psiquiátricas. La escala de 
LanskyZ0se basa en juegos de acuerdo a la edad, 
pero cuenta con el inconveniente de las diferen- 
cias socioculturales que impiden su aplicación en 
niños de diversos paises. 

Al considerar en el individuo enfermo los pro- 
blemas de medición y evaluación para funcionar 
independientemente, se han detectado serios 
obstáculos entre las diferentes escalas destacan- 

do los criterios pobremente definidos, la falta de 
estandarización, la discrepancia acerca de los 
métodos, las escalas multidimensionales y aun- 
que muchos de estos problemas han sido supera- 
dos, otros persi~ten.~' Un aspecto central de estas 
dificultades involucra el riesgo de la imposición de 
los valores del investigador en términos de definir 
qué es la calidad de vidaz2 y por tanto. el desem- 
peño del paciente. Los niveles de sofisticación en 
los métodos de evaluación de calidad de vida en 
pacientes con cáncer han variado ampliamente; 
se ha propuestoque un nivel másfundamental sea 
una entrevista corta con el paciente, no 
estructurada, conducida por el médico tratante, 
donde el médico concluye el nivel de calidad de 
vida de acuerdo con áreas de su desempeño 
diario. En pacientes pediátricos se ha empleado 
con mayor frecuencia la calidad de las relaciones 
familia re^.^^ 

El objetivo del presente trabajo es determinarla 
validez de un instrumento para evaluar el estado 
funcional de pacientes pediátricos con leucemia y 
obtenerdeesta manera un indicadorde calidad de 
vida. 

Cuadro l. Escala de Karnofsky 

Capaz de sobrellevar una actividad normal en el 
trabajo. No necesna de cuidados especiales 

lncapaz de trabajar. Capaz de vivir en el hogar, 
cuida de la mayorla de sus necesidades 
personales. Necesita un grado variable de 
asistencia. 

Incapaz de cuidar de si  mismo. Requiere de 
cuidados institucionaies u hospitalarios. La 
enfermedad puede progresar rApidamente. 

Normal. No reporta quejas. Ninguna evidencia de 
enfermedad 
Capaz de sobrellevar una actividad normal. Signos 
o sintomas leves de enfermedad. 

Actividad normal con esfuerzo. Algunos signos o 
slntomas de enfermedad. 

Cuida de su persona. lncapaz de sobrellevar una 
actividad normal o de realizar trabaio activo. 
Req-lere asislenc a ocas onal pero es capaz de 
c..aar de la mayorla de s ~ s  prop as neces oaoes 
Requiere de asistencia considerable v frecuentes 
cuidados medicos 

Incapaz. Requierecuidadosesp?ciales yasistencia. 
Severamente incapacitado. La hospitaiizacibn está 
indicada aunque la muerte no es inminente. 
Hosptaluacibn necesaria. muyenfermo. Terapéutica 
activa de sostén es necesaria, 
Moribundo. El proceso fatal progresa rápidamente 
Muerte 
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Material y métodos 

Validación de una prueba diagnostica 

El estudio se realizó en la Consulta Externa del 
Servicio de Hematologia del Hospital de Pediatría 
del Centro Médico Nacional Siglo XXI del IMSS, el 
cual es un hospital de tercer nivel que concentra 
pacientes de Chiapas, Guerrero, Morelos y el 
Distrito Federal, derivados de sus unidades de 
origen. 

Se construyó un cuestionariode acuerdo con la 
escala de evaluación de actitudes de L i~ke r t .~~La  
escala de Lickert es un tipo de escala aditiva que 
corresponde a un nivel de medición ordinal y 
consiste en una serie de ítems o juicios ante los 
cuales se solicita la reacción del sujeto. El estimulo 
(ítem o frase) que se presenta al sujeto representa 
la propiedad que el investigador está interesado 
en medir, las respuestas se solicitan en términos 
de grados de acuerdo o desacuerdo en función a 
cada ítem en particular. 

La escala de Lickert consiste en evaluar al 
sujeto, a través de su conducta en la situación de 
prueba, consciente o inconscientemente, se sitúa 
a lo largo de la variable; también se centra en el 
sujeto, el supuestosubyacente de que lavariación 
en las respuestas se deberá a diferencias indivi- 
duales en los sujetos. 

La construcción de una escala de este tipo 
sigue los siguientes pasos: 1) es necesario formu- 
lar una serie de ffemsreferentes a la actitud que se 
quiere medir, 2) los ítems deben ser administrados 
a una muestra de sujetos que van a actuar como 
jueces (estudio piloto), 3) seasignan puntajesa los 
ítems según la dirección positiva o negativa del 
ítem, 4) se asignan los puntajes totales a los 
sujetos de acuerdo al tipo de respuesta de cada 
ítem, 5) se efectúa un análisis de ítems y 6) con 
base en los items seleccionados se construye la 
escala final. 

Los pasos específicos para la elaboración de la 
presente escala fueron los siguientes: 

Se construyó una serie de ítemscon relación al 
desempeño en la vida diaria de pacientes 
pediátricos, obtenidos por la observación de niños 
sanos e interrogatorio directo, tanto a los niños 
como a sus padres. 

Se ponderaron las opciones a responder, la 

inicial correspondia a la situación ideal y tenía el 
mayorvalor, la última, la condición menos desea- 
ble tenia el valor mínimo. Las opciones por cada 
respuesta variaron entre tres y cuatro. (Cuadro 11). 

Una vez construida la escala se realizó una 
prueba piloto en 20 sujetos sin enfermedad cróni- 
ca. Se efectuó el análisis de cada uno de los ítems 
por la fórmula para evaluar su poderdis~riminatorio~~ 
y con aquellos que mostraron capacidad discrimi- 
nativa (68%), seconstruyó laversión finaldel cues- 
tionario. 

Se incluyeron todos los pacientes con leucemia 
vistos en la Consulta Externa del Servicio de 
Hematologia, en el período del 1 de septiembre de 
1992 al 29 de febrero de 1993, de cualquier edad 
y sexo, asícomo fase del tratamiento de la leucemia. 
La aplicación del cuestionario se realizó por una 
enfermera capacitada para el interrogatorio de la 
madre y del paciente. 

Para contrastar el cuestionario de desempeño 
diario, el médico tratante de Hematologia (BAH) 
determinóen unaescala de 1 a 10 loqueconsideró 
como el nivel de desempeño de cada paciente, 
tomando al 10 como la máxima calificación posi- 
ble. 

Definición de variables 

Desempeño: actividades de la vida diaria del 
niño en su medio ambiente (escolar. familiar y 
social) que realizaba en el momento de la aplica- 
ción del cuestionario, tomando como patrón de 
comparación aquellas que habitualmente efectua- 
ba hasta antes de iniciar la sintomatología relacio- 
nada con la leucemia y establecerseel diagnóstico 
de esta enfermedad. Se definieron: 

Buen desempeAo: capacidad del paciente para 
cumplir con las actividades que realizaba en el 
momento de la evaluación antes de establecerse 
el diagnóstico de leucemia. Esto se tradujo en la 
calificación del cuestionario como una calificación 
mayor a 35 puntos. Se determinó mal desempeño 
cuando el paciente no realizaba las actividades 
que habitualmente cumplía en el momento de la 
aplicación del cuestionario y que estaban relacio- 
nadas, en el tiempo, con las implicaciones del 
diagnóstico de leucemia; la calificación en el cues- 
tionario aplicado debería corresponder a una cali- 

LL Gac Méd Méx Vol. 132 No. 1 



Cuadro 11. Escala de evaluacidn de las actividades diarias del nliio 

Nombre' Sexo: M F Edad: 

l. Independencia Modificado por la enfermedad 

1. Su hijo cuando se batia lo hace: 
a) solo 
b) con ayuda parcial 
c) alguien lo bafia 

2 Cuando su hijo se viste lo hace 
a\ solo 
b) con ayuda parcial 
c) alguien lo viste 

3. Con relación al arreglo personal de su hijo (peinarse. elección de su ropa): 
a) lo hace al levantarse 
b) al salir de la casa 
C) no lo realiza 

4. El deseo de comer de su hijo (apetito) e s  
a) bueno 
b) regular 
C) malo 

II. Desempetio en el nOcleo familiar 

5. La relación de su hijo con usted y su esposo (a): 
a) ha mejorado 
b) no se ha modificado 
c) se ha deteriorado 

6 La relación de su hijo con sus hermanos: 
a) ha mejorado 
b) no se ha modificado 
C) se ha deteriorado 

7. Su hijo cumple en el hogar con las obligaciones: 
a) si cumple 
b) se le tiene que forzar 
c) no tiene obligacionesasignadas 
d) no las realiza 

III. Desempeflo escolar 

8. Durante el úitimo mes de asistencia a la escuela su hijo 
a) ha faltado hasta en 2 ocasiones 
b) ha faltado entre 3 y 6 ocasiones 
C) ha faltado 7 o mas ocasiones 
d) no astste a la escuela fecha: 

9. Las calificaciones de su hijo: 
a) han mejorado 
b) no se han modificado 
c) han disminuido 

10. Las actividades fisicas de su hijo (deportes y recreo) de su hijo en la escuela: SI NO 
a) han mejorado 
b) no se han modificado 
c) se han restringido 
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Cuadro II. Escala de evaluación de las actividades diarias del niiio (continuación) 

11. Con relación en las tareas escolares y su cumplimiento: 
a) han mejorado 
b) no se han modificado 
c) se ha deteriorado su cumplimiento 

12. La mayor parte del tiempo la dedica a: 
a) actividades escolares 
b) actividades del hogar 
c) otras actividades espedfique: 

13. Su hijo planea con relación en sus estudios: 
a) seguir una carrera universitaria 
b) seguir una carrera técnica 
c) no ha definido 

iV: Desempeno social 

14. La participación de su hijo en actividades con sus amigos: 
a) ha mejorado 
b) no se ha modificado 
c) se ha deteriorado 

15. Su hijo practica juegos: 
a) colectivos 
b) individuales 
c) no juega 

16. Su hijo acude y10 participa en eventos sociales (fiestas, reuniones. etc.): 
a) mas que antes 
b) no se ha modificado 
c) no acude (aun cuando esta invitado) 

V. Necesidad de atención medica 

17 La atencdn oe a enfemeaad de su hi o d~ranre los Amos 2 meses na requerioo 
a) acJd r a la consAa programaoa 
b) acudir a ugencias 
c) acudir a hospitalización 

18. Con relación en las molestias (slntomas) de su enfermedad o por su tratamiento: 
a) no se queja 
b) se queja ocasionalmente 
c) se queja a diario 

19. Estas molestias modifican la actividad de su hijo: 
a) no la modifican 
b) la modifican poco 
c) la modifican mucho 

20. SU hijo es motivo de comentanos o actitudes por su enfemedad' 
a) no 
b) no lo han percibido 
C) S1 

21. Con respecto a su estado de salud su hijo se siente: 
a) bien 
b) regular 
C) mal 

22. Usted percibe el estado de salud de su hijo: 
a) bien 
b) regular 
C) mal 
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ficación de menos de 35 puntos. Este cuestionario 
se dividió en áreas que consideraron el desempe- 
ño familiar, el escolar, el social, el físico o la 
independencia y las necesidades de atención 
médica. 

Utilidad: capacidad del cuestionario para discri- 
minar diferencias entre las actividades diarias del 
paciente, antes y después del diagnóstico de 
leucemia. 

Congruencia: el instrumento se consideró con- 
gruente, cuando al aplicarse en momentos diferen- 
tes proporcionó los mismos resultados. Esta evalua- 
ción se efectuó dentro del mes siguiente a la aplica- 
ción inicial, siempre y cuando el paciente no hubiera 
sufrido modificación en su estado clínico. 

Remisión: reportes infereriores al 5% del aspi- 
rado de médula ósea sin blastos en porcentajes 
superiores al25% despuésde concluirel esquema 
de tratamiento y ausencia de enfermedad en otros 
órganos o sistemas. 

Recaída: presencia de blastos por arriba del 
25% en el aspirado de médula ósea después de 
recibir quimioterapia en base a los protocolos 
establecidos por el Servicio de Hematologia, 
habiendose documentado previamente remisión. 

Resultados 

Como primera parte del estudio, se realizó una 
aplicación piloto del cuestionario en 20 pacientes 
que acudieron a la Consulta Externa del HP CMN 
SXXI, porenfermedad no incapacitante ni crónica, 
quienes obtuvieron una calificación satisfactoria 
mayor a 35 puntos; una vez documentada la 
validez en este grupo de niños, se aplicó el cues- 
tionario a 60 pacientes con leucemia aguda, en 15 
de ellos se realizó en dos ocasiones. Fueron 29 
pacientes del sexo femenino (48%) y del masculi- 
no fueron 31 (52%). El intervalo de edad fue de 2 
a 16 años con una media de 9 i 3.6 años. El 87% 
de los pacientes se encontraba cursando algún 
grado escolar de la enseñanza básica. El prome- 
dio de edad de los padres fue de 35 f 6 años. En 
cuanto a la escolaridad de los padres el 17 de ellos 
(14%) contó con estudios de educación media 
superior. 81 (68%) con estudios técnicos, primaria 
y secundaria, 4 fueron analfabetas (3%) y en los 
restantes 18 (15%) se desconocía el dato. Con 

respecto a la ocupación, 6 de los padres ejercía 
una actividad profesional (8%), empleados 34% y 
obreros 36%. Para las madres se encontró que el 
66% se dedicaba al hogar. Cuarenta y seis pacien- 
tes (77%) se encontraron en remisión, 9 (15%) en 
recaída y 5 (8%) en fase de inducción ala remisión. 

En forma global el 100% de los pacientes refirió 
un desempeño adecuado con una calificación 
media de 53 i 7. En la evaluación por áreas se 
detectó modificación en las relaciones familiares 
como consecuencia de la enfermedad en un 5% 
(3160) y en el desempeño social en 7% (4160). Las 
áreas con mayor afectación fueron las de necesi- 
dades de atención médica en 7/60 casos (12%) y 
la de desempeño escolar en las que se vieron 
afectados 38/60 pacientes (63%), que abarcó 
desde la disminución en las calificaciones hasta el 
abandono del ciclo escolar (Figura 1). Estas alte- 
raciones se encontraron en 25 (83%) de los 30 
pacientes evaluados por parte del médico 
hematólogo y catalogados con buen desempeño. 
La evaluación por el médico de Hematologia en 30 
pacientes fue satisfactoria para todos. variando 
las calificaciones entre 8 a 10, existiendo una 
correlación del 100% con el cuestionario. 

No se encontraron diferencias en los porcenta- 
jes de desempeño con relación en la etapa del 
tratamiento y10 enfermedad con la calificación 
obtenida en el cuestionario. 

En los pacientes en quienes se aplicó el cues- 
tionario en dos ocasiones con intervalo de un mes 
entre la primera y segunda entrevista, se encontró 
que en 13115 una consistencia en las respuestas 
del 100%; en un caso la diferencia fue de 15 y en 
otro de 18 puntos, y esto modificado primordial- 
mente por la reincorporación a sus actividades 
escolares. 

Discusión 

Con los avances médicos, las enfermedades 
crónicas han surgido como un aspecto de la medi- 
cina degran importancia. Seestima que aproxima- 
damente el 80% de los recursos para la salud son 
destinados aenfermedades  crónica^.'^ En función 
de esto en las últimas décadas el enfoque de la 
atención médica se ha ampliado; previamente se 
dirigía la atención hacia órganos y sistemas, mien- 
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tras que en la actualidadse incluye en formaglobal 
la función física, social y mentalz4 El objetivo 
terapéutico en los enfermos crónicos con enfer- 
medades incurables, es el mejorarla funcionalidad 
que les permita una mejor calidad de vida yendo 
más allá de la evaluación tradicional de los 
indicadores de éxito terapéutico. 

Necesidad de atsnci6n mbdica 
/ 7 

Figura 1. Oesernperio en 60 pacientes wn leucernia 

Aunque la mayoria del personal de salud tiene 
una idea intuitiva de lo que es calidad de vida, no 
existe una definición precisa y esto dificulta su 
e~a luac ión.~~ Este concepto de calidad de vida no 
puede ser descrito fácilmente ya que se refiere a 
un sistema de valores, estándares o perspectivas, 
que varian de persona a persona, grupo a grupo y 
de lugar a lugar.26 En general, este concepto ha 
sido utilizado para reunir una serie de componen- 
tes de una percepción subjetiva de bienestar tales 
como: funcionamiento en la vida diaria, productivi- 
dad, desempeño social, capacidad intelectual, 
estabilidad emocional, etc2' La importancia del 
resultado de los estudios de calidad de vida de- 
pende de la magnitud y dirección del efecto del 
tratamiento sobre la morbilidad y m~rtalidad.'~ 

La mayoria de la bibliografía referente a calidad 
de vida, está dirigida hacia los instrumentos de 
medición, los que en su mayoria no han sido 
validados de manera sati~factoria.~~ La validez es 
un elemento importante en las ciencias sociales 
ante la falta de un verdadero "estándar de oro", 
que se utilize para medir variables cualitativas. 

Validez se define como la propiedad de un 
instrumento para medir lo que supuestamente se 
debe medir, indica el gradode inferencias apropia- 
das para interpretar una medición. La clasificación 
de la Asociación Americana de Psicología consi- 
dera las siguientes variantes:28 

Validezaparente es una propiedad básica para 
la aceptación clínica y se encuentra presente en 
un instrumento, cuando a la inspección general de 
su contenido, parece medir lo que se desea. Este 
aspecto, en el presente cuestionario, se evaluó 
por el consenso de los participantes y durante el 
estudio piloto, tanto por el evaluador como por la 
madre del paciente. Validez de contenido: se 
evalúa cuando el instrumento utilizado cubre o 
representa en forma adecuada los atributos que 
se desean medir, en este punto el cuestionario 
propuesto evalúa ampliamente las actividades 
diarias del niño. Validez de criterio: indica la efec- 
tividad del cuestionario al compararlo con un crite- 
rio externoade patrón deoro. Desafortunadamen- 
te, actualmente no existe un verdadero patron 
ideal para medir la calidad de vida o capacidad 
funcional en los niños. En la presente investiga- 
ción, el criterio externo fue la correlación con el 
criterio de funcionalidad del médico tratante del 
paciente, esto debido a que la relación médico 
paciente permite una evaluación fidedigna del 
funcionamiento de los pacientes. El criterio ideal 
contrastó con la impresión de la mamá ya que 
hasta el momento no se ha establecido el valor del 
juicio del niíío enfermo. Validez de constructo: se 
refiere a la forma en que el nuevo instrumento se 
comporta con respecto a ideas de hipótesis exis- 
tentes (constructos). Se utiliza cuando los atribu- 
tos por medir son abstractos y no se cuenta con 
una manera directa de cuantificación. En esta 
encuesta, a menor calificación, menor desempe- 
ño, situación que seevidenció en la evaluación por 
áreas, particularmente en la escolar. 

Congruencia. El instrumento además de tener 
validez deberá ser aplicado en diferentes momen- 
tos y de no existir variación, se traduce como una 
mayor confiabilidad. El instrumento propuesto en 
diferentes momentos mostró los mismos resulta- 
dos. 

En el presente estudio se intentó evaluar los 
diversos componentes del estado funcional o des- 
empeño para inferir un nivel de calidad de vida. La 
calificación global para cada individuo fue satis- 
factoria (mayora 35 puntos) para todos los pacien- 
tes, esto se atribuye a que la leucemia en com- 
paración aotras neoplasiasno esuna enfermedad 
incapacitante y permite unafuncionalidad adecua- 
da. En la evaluación por áreas, es evidente la 
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alteración que existe en el área escolar, en donde 
lo primordial es el ausentismo por diversas situa- 
ciones relacionadas con la enfermedad y el trata- 
miento, sin que exista atención de este aspecto 
desde el punto de vista asistencial, para que el 
paciente no se vea afectado. Existen estudios en 
los que se demuestra el déficit en el nivel intelec- 
tual en pacientes que han recibido radioterapia 
profiláctica al SNC porleucemia y algunos autores 
han propuesto que esta condición puede estar 
influenciada por factores ambientales como 
coadyuvantes de este problema, además de la 
conocida repercusión a largo plazo del efecto de la 
rad i~ te rap ia~~ -~~ .  Este aspecto es importante en 
función de que permitirá al paciente en el futuro 
determinar diversos aspectos de su vida personal. 
Otra áreaafectada eslafamiliary esto es entendible, 
ya que un paciente pediátrico dependiente de los 
padres para su atención y traslado para el manejo 
médico, limita el desempeño de las funciones 
diarias de los individuos del núcleo familiar lo que 
repercute en el terreno económico, en el socialz6 y 
en no pocas ocasiones, conflictos internos incluso 
por aspectos culturales. 

En el grupo estudiado, de manera intuitiva se 
podría esperarque dada la gravedad del diagnós- 
tico de leucemia se esperaria un mayor grado de 
invalidez, pero esta relación no resulta siempre 
cierta ya que todo el grupo de pacientes estudia- 
dos presentó un índice de desempeño normal en 
forma global y no se relaciono con la etapa de la 
enfermedad ni con la fase terapéutica, situación 
que cambiaría si la enfermedad involucrara el 
aparato locomotor. Los estudios de enfermedades 
permanentes en la niñez, a menudo no incluyen 
conceptosde prevención. Empleando el esquema 
de la evolución natural de las enfermedades, 
cabria aplicar una prevención terciaria enfocada a 
disminuir las áreas afectadas que se identificaron 
en el presente estudio. 

En conclusión, el cuestionario estudiado deter- 
minó con alta confiabilidad en pacientes con 
leucemia, su funcionalidad, pero creemos que se 
debiera evaluar su utilidad en otro grupo de enfer- 
medades crónicas. Consideramos que la 
funcionalidad global en los pacientescon leucemia 
no se altera, sin embargo, en áreas especificas 
existe deterioro propiciado por diferentes circuns- 
tancias del proceso de la enfermedad, por lo que 

habrán de crearse estrategias para modificar esta 
situación. Este instrumento deberá ser más am- 
pliamente evaluado durante el curso de la enfer- 
medad (o proceso terapéutico) de los mismos 
pacientesy en otro tipode enfermedades crónicas 
no hematológicas, para demostrar su verdadera 
utilidad como variable dependiente dentro del 
resultado global del éxito terapéutico. 
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