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medio del desempefio diario en pacientes
pediatricos con leucemia

Jesls Arias-Goémez,* Dulce Hernandez-Hernandez,** Herminia Benitez-Aranda,** Miguel Angel
Villasis-Keever,* Roberto Bernaldez-Rios,*** Maria del Carmen Martinez-Garcia**

Resumen

Objetivo determinar la validez de un instrumento
paraevaluar el €Stado funcional de pacientes pedidtricos
con leucemia COINO indicador de calidad de vida
Material edisefio un cueshonnrrodelas actividades de
la vida diaria del niio de acuerdo a |0s criterios de
Lickert, € cual fue sometido a un estudio piloto con
pacientes sin enfermedad cronica ni incapacitante [l
resultado e correlaciond con 10 impreston clinica del
médico tratante Una enfermera adiestrada aplico €
cuestionario a 60 pacientes enl5deloscuales se evalué
la consistencia Resultados seaplico €l cuestionario a
60 pacientes veintireve femeninos Y 31 masculinos, se
encontroenremision 15%con recaiday 8% en rnduccron
olaremision Elintervalo deedad fire de 2 a 16 afios con
una media de9+ 3 6 affos Enformnglobal, & 100%de
los pacientes obtuvo calificacion satisfactoria, mayor a
35 puntos El oren escolar fue la mas afectada No se
relaciond con la etapa de |0 enfermedad n1 con la fase
del tratamiento Lncorreldcion entreel médico tratante
con lu del cuestionario fue de 100% El instrumento
mostro consistencia Conclusiones €l cuestionario
identifico adecua-damente €l nivel dedesempefiodiario
delos pacientes conleucemia, asi comoareas especificas
en Jas cuales e encuentro alterado € desempefio El
nivel de desempefio de 10s pacientes pediatricos con
leucemia €s adecuado
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Summary

The objective of this study wir to determine the
validity of a questionnaire to measure daily performance
as an evaluation of quality of life in pediatric leukemia
patients Aquestionnaire of tha daily activities of a child
according 10 Lickert's criteria was done A pilot survey
was performed in patients without a chronrcor disabling
disease m ordcr to assess its validity The umpression of
the medical atiendance of ench pediatric patient with
leukemia, of therr daily performnnce, was compnred
with the resulis Of the instrument A trained nurse
applied the questionnaire to 60 mothers of patients (29

female/31 male) as outpatients during the clinical review

Fifteen questionnaires Wereapplied twice to evaluate
its consrstency

According to the results, T1%0f the patients were in
renyssron 15% s relapse, nnd 8% during induction to
remission The mean age of the patients was 9+ 36
years ravging from 2 - 16 years One hundred percent
of the patients obtained a satisfactory grade, greater
than 35 points Inconclusion, thequestionnaire identified
adequately the level ofthedaily performeance in addition
tothe specificaffected areas of the patients with leukemia
Our findings are that their level of performnnce s
satisfactory and 1s not affected because Of the dlisease or
the phase of the treatment

Key words: performnnce. quality of life. leukemia
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Antecedentes

Enlos Estados Unidos, el canceres la principal
causa de muerte debida a enfermedad en la
infancia y en la adolescencia.' En México, el
cancer en la edad pediatrica, ha surgido como un
problemade salud publica que va en aumentoafio
conafo?y quetieneimportanciaporsualta letalidad.
En el presente siglo. la ciencia médicaha logrado
importantes avances en acciones terapéuticas
como la quimioterapia, la radioterapia, la cirugiay
eltrasplante de médula 6sea, que han permitidoal
clinico mejorar la expectativa de vida en estos
pacientes. Estos avances han dado paso a la
aparicion de problemas derivados del mejora-
miento de la sobrevida de los pacientes con can-
cer?- 4

En Estados Unidos, del cancer pediatrico, las
leucemias son las neoplasias mas comunes; se
presentan en 4.2/100,000 nifios.>¢ En el Distrito
Federal, Fajardo’encontrOque las leucemiastam-
bién ocupan el primerlugar con una frecuenciade
30.2% en hospitales que cuentan con Servicio de
Oncologia-Hematologia Pediatnca. Hasta hace
unos afios, esta enfermedad era consideradane-
cesariamentefatal, peroenfuncién delosavances
referidos, la sobrevida actual a los cinco afios es
mayor al 50%, ahora se conoce como unaentidad
crénica. Se ha estimado que paraelafio 2,000 uno
de cada mil de los adultos americanos con edad
entre 20 y 29 afios, serd un sobreviviente de
cancer infantil.2 Evidentemente, esto coloca a las
neoplasias en una posicion intermedia entre una
condicién estable y una terminal.

Las neoplasias en pediatria tanto como su
tratamiento, han sido asociados con un nimero de
secuelas alargo 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 nifio, la verdadera
incidenciaseraevidente hasta conseguirun segui-
miento a largo plazo.® Ante estas circunstancias
uno de los aspectos que mas preocupan a los
médicos involucrados en el cuidado de estos pa-
cientes pediatricos con enfermedades crénicas,
es el bienestar biopsicosocial delindividuoy de su
familia. Pocosestudios se hanocupadodel estado
psicosocial de los sobrevivientes a largo plazo de
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leucemia.Generalmentelos estudiospsicosociales
han sido orientados hacia problemas agudos y
subagudosfrecuentes como son: nadseasy vomi-
tos provocados por la quimioterapia, sufrir un
procedimientomédico dolorosoy el ajuste escolar
y familiar."” Aun estudios que valoran de manera
especifica el estado psicosocial de los sobrevi-
vientes a largo plazo de cancer infantil, son a
menudo coartados por el tamafio reducido de las
muestras. lo cual hace sumamente dificil emitir
juicios acerca de un grupo diagnéstico aislado
como el de leucemiainfantil.’? Algunos otros estu-
dios en pacientes con leucemia linfoblastica agu-
da, generalmente concuerdan en que al compa-
rarlos con controles sanos, demuestran bajas ca-
lificaciones en examenes de inteligencia y en
ciertas pruebas de desempefio.’

La valoracién del estado funcional es frecuen-
temente utilizada para complementar la informa-
cién médica para caracterizar el impacto de la
enfermedad sobre el paciente. La pérdida de la
funciénesta generalmenterelacionada a los efec-
tos acurnulativos del proceso de la enfermedad
sobre el estado fisico, funcional y psicolégico. En
los ensayos clinicos relacionados con el trata-
mientodel cancer, el estado de desempefio diario
del paciente ha demostrado ser Util para predecir
la respuesta al tratamiento y la sobrevida.

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 desempefiar las
actividades de su vida diaria en el &mbito familiar
y socialcon el mejor estado fisicoy mental posible
que le permita su enfermedad. Sin embargo, hay
que reconocer que los sistemas de evaluacién de
la calidad de vida son limitados debido a que
describenla salud del individuo en un punto en el
tiempo. ldealmente dichas evaluaciones deben
proveer la mejor informacién si se utilizan
prospectivamente,clasificando el estado de salud
antesy durante el tratamientoy posteriormente en
la vigilancia.™

Se han realizado muchos esfuerzos por desa-
rrollar evaluacionespara el funcionamiento y acti-
vidad de la vida diaria, los cuales ayudan a cuan-
tificar elimpacto de la enfermedad y su tratamien-
to. La escala de Karnofsky, por ejemplo, ha sido
utilizadadesde 1940''®en pacientes adultosy fue
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originalmente propuesta para evaluar pacientes
con cancer broncogénico. Es una escala basada
en la evaluacion realizada por el médico, quien
calificaal paciente en un continuodesde el sentir-
se yactuarnormalhastael estadode muerte. Esta
escala ha probado su utilidad en una amplia varie-
dadde tumores,pero presenté serias deficiencias
por su subjetividad y falta de definiciones
operacionales'® cuando se aplicé en nifios con
tumorescerebrales® (Cuadro[). A nivelpediatrico
Shaffer*® propuso una escala muy semejante a la
de Karnofsky que mide y describe muy
subjetivamente la disfuncién psicopatoldgica sin
considerar el resto de las esferas del individuo,
esta escala se evalu6 en pacientes con enferme-
dades eminentementepsiquiatricas.La escala de
Lansky?’ se basa en juegos de acuerdo ala edad,
pero cuenta con el inconveniente de las diferen-
cias socioculturalesque impidensu aplicaciénen
nifios de diversos paises.

Al considerar en el individuo enfermo los pro-
blemas de medicién y evaluacion para funcionar
independientemente, se han detectado serios
obstaculosentre las diferentesescalas destacan-

do los criterios pobremente definidos, la falta de
estandarizacion, la discrepancia acerca de los
métodos, las escalas multidimensionalesy aun-
gue muchos de estos problemashan sido supera-
dos, otros persisten.?' Unaspecto central de estas
dificultades involucra el riesgo de laimposiciénde
los valores del investigadoren términos de definir
qué es la calidad de vida? y por tanto. el desem-
pefio del paciente. Los niveles de sofisticacionen
los métodos de evaluacion de calidad de vida en
pacientes con cancer han variado ampliamente;
se ha propuestogue un nivelmasfundamental 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 &reas de su desempefio
diario. En pacientes pediatricos se ha empleado
con mayor frecuenciala calidad de las relaciones
familiares.?

Elobjetivodel presentetrabajoes determinarla
validez de un instrumento para evaluar el estado
funcionalde pacientespediatricos con leucemia y
obtenerdeesta maneraun indicadorde calidadde
vida.

Cuadro |. Escala de Karnofsky

b

CONDICION % COMENTARIOS
Capaz de sobrellevaruna actividad normal en el 100 Normal. No reporta quejas. Ninguna evidenciade
trabajo. No necesita de cuidados especiales enfermedad
90 Capazde sobrellevaruna actividad normal. Signos
o sintomas leves de enfermedad.
80 Actividad normal con esfuerzo. Algunos signos o
sintomas de enfermedad.
Incapaz de trabajar. Capaz de vivir en el hogar, 70 Cuida de su persona. Incapaz de sobrellevaruna
cuida de la mayoria de sus necesidades actividad normal o de realizar trabaio activo.
personales. Necesita un grado variable de ] Req..ere asislenc a ocas onal pero s capaz de
asistencia. c..aar de la mayorla de s.us prop as neces gaoes
50 Requierede asistencia considerable V frecuentes
cuidados médicos
Incapaz de cuidar de si mismo. Requierede 40 Incapaz. Requiere cuidados especiales yasistencia.
cuidadosinstitucionaiesu hospitalarios. La 30 Severamente incapacitado. La hospitatizacién esta
enfermedad puede progresar rapidamente. indicada aunque la muerte no es inminente.
20 Hospitalizacién necesaria. muyenfermo. Terapéutica
activa de sostén es necesaria,
0 Moribundo. El proceso fatal progresa rapidamente
[+] Muerte
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Material y métodos
Validacion de una prueba diagnostica

Elestudio se realiz6 en la Consulta Externa del
Servicio de Hematologia del Hospital de Pediatria
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 construydun cuestionariode acuerdo conla
escala de evaluacionde actitudesde Lickert.2La
escala de Lickertes un tipo de escala aditiva que
corresponde a un nivel de medicién ordinal y
consiste en una serie de items o juicios ante los
cuales se solicitalareacciéndel sujeto. El estimulo
(itemofrase) que se presentaal sujetorepresenta
la propiedad que el investigador esté interesado
en medir, las respuestas se solicitan en términos
de grados de acuerdo o desacuerdo en funciéna
cada item en particular.

La escala de Lickert consiste en evaluar al
sujeto, a través de su conductaen la situacion de
prueba, consciente o inconscientemente,se sitia
a lo largo de la variable; también se centra en el
sujeto, el supuestosubyacente de que la variacién
en las respuestas se debera a diferenciasindivi-
duales en los sujetos.

La construccién de una escala de este tipo
sigue los siguientespasos: 1) es necesario formu-
lar unaseriede ffemsreferentesalaactitudque se
quieremedir, 2) los items debenseradministrados
a una muestra de sujetos que van a actuar como
jueces (estudiopiloto), 3) seasignan puntajesalos
items segun la direccion positiva o negativa del
item, 4) se asignan los puntajes totales a los
sujetos de acuerdo al tipo de respuestade cada
ftem, 5) se efectia un andlisis de itemsy 6) con
base en los items seleccionados se construye la
escala final.

Los pasos especificosparala elaboracionde la
presente escala fueron los siguientes:

Se construyéuna serie de itemscon relacién al
desempefio en la vida diaria de pacientes
pediétricos,obtenidos por la observaciénde nifios
sanos e interrogatorio directo, tanto a los nifios
como a sus padres.

Se ponderaron las opciones a responder, la
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inicial correspondiaa la situacion ideal y tenia el
mayorvalor, la tltima, la condicién menos desea-
ble tenia el valor minimo. Las opciones por cada
respuesta variaron entretresy cuatro. (Cuadro ).

Una vez construida la escala se realiz6 una
prueba piloto en 20 sujetos sin enfermedad croéni-
ca. Se efectud el anélisis de cada uno de los items
porlaférmula paraevaluarsu poderdiscriminatorio®
y con aquellos que mostraron capacidad discrimi-
nativa (68%), se construyélaversion final del cues-
tionario.

Seincluyerontodoslos pacientesconleucemia
vistos en la Consulta Externa del Servicio de
Hematologia,enel periododel 1 de septiembrede
1992 al 29 de febrero de 1993, de cualquier edad
y sexo, asicomo fase deltratamientodelaleucemia.
La aplicacién del cuestionario se realiz6 por una
enfermera capacitadapara el interrogatorio de la
madre y del paciente.

Para contrastar el cuestionario de desempefio
diario, el médico tratante de Hematologia (BAH)
determindéenunaescala de 1 al0loqueconsiderd
como el nivel de desempefio de cada paciente,
tomando al 10 como la méaxima calificacion posi-
ble.

Definicién de variables

Desempefio: actividades de la vida diaria del
nifio en su medio ambiente (escolar. familiar y
social) que realizaba en el momento de la aplica-
cién del cuestionario, tomando como patrén de
comparaciénaquellas que habitualmenteefectua-
bahastaantesde iniciarla sintomatologiarelacio-
nadaconlaleucemiay establecerseel diagnéstico
de esta enfermedad. Se definieron:

Buendesemperio: capacidaddel paciente para
cumplir con las actividades que realizaba en el
momento de la evaluaciénantes de establecerse
el diagndstico de leucemia. Esto se tradujo en la
calificaciéndel cuestionariocomo una calificacion
mayor a 35 puntos. Se determinémal desempefio
cuando el paciente no realizaba las actividades
gue habitualmentecumplia en el momento de la
aplicaciondel cuestionarioy que estaban relacio-
nadas, en el tiempo, con las implicaciones del
diagnéstico de leucemia; la calificacionenel cues-
tionarioaplicado deberia correspondera una cali-
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Cuadro Il. Escala de evaluacién de |as actividades diarias del nifio

Nombre' Sexo: M F Edad:
|. Independencia Modificado por la enfermedad
1. Su hijo cuando se bafia lo hace: sl NO
a) solo

b) con ayuda parcial
c) alguien lo bara

2 Cuandosu hijo se viste lo hace 5l NO
a) solo
b) con ayuda parcial
c) alguien|lo viste

3. Con relaciénal arreglo personalde su hijo (peinarse. elecciénde su ropa): sl NO
a) lo hace al levantarse
b) al salir de la casa
¢) no lorealiza

4. El deseo de comer de su hijo (apetito) e s sl NO
a) bueno
b) regular
¢) malo

1I. Desempefio en el nlcleo familiar

5. La relaciénde su hijo con usted y su esposo (a): sl NO
a) hamejorado
b) no se ha modificado
c) se ha deteriorado

6 La relaciénde su hijo con sus hermanos: Sl NO
a) ha mejorado
b) no se ha modificado
¢} se ha deteriorado

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

111. Desemperio escolar

8. Durante el Giitimo mes de asistenciaa la escuela su hijo sl NO
a) ha faltadohasta en 2 ocasiones
b) ha faltado entre 3 y 6 ocasiones
¢) ha faltado 7 o mas ocasiones
d) no asiste a la escuela fecha:

9. Las callificaciones de su hijo: sl NO
a) han mejorado
b} no se han modificado
c) han disminuido

10. Las actividadesfisicas de su hijo (deportes y recreo) de su hijo en la escuela: Sl NO
a) han mejorado
b) no se han modificado
¢) se han restringido
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Cuadro Il Escala de evaluacion de las actividades diarias del nifio (continuacion)

11. Con relaciénen las tareas escolaresy 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) actividadesescolares
b) actividadesdel hogar
c) otras actividades especifique:

13. Su hijo planeacon relaciénen sus estudios:
a) seguir una carrera universitaria
b) seguir una carrera técnica
¢) no ha definido

IV: Desempenio social

14. La participaciénde 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
©) no juega

16. Su hijo acude y/o participa en eventos sociales (fiestas, reuniones. etc.):

a) mas que antes
b) no se ha modificado
¢) no acude (aun cuando estd invitado)

V. Necesidad de atencién médica

17 La atencdnoe aenfermedad de suhio durante los Amos 2 meses na requerioo

a) acudr ala cons..ita programaoa
b) acudir a ugencias
c¢) acudir a hospitalizacién

1

©

a) no se queja
b) se queja ocasionalmente
) se queja a diario

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

20. Su hijo es motivode comentarios o actitudes por su enfermedad:

a) no
b) no lo han percibido
c)sl

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

2

N

. Usted percibe el estado de salud de su hijo:
a) bien
b) regular
c) mal

Con relaciéh en las molestias (sintomas) de su enfermedad o por su tratamiento:

Sl NO
sl NO
sl NO
5l NO
5l NO
sl NO
sl NO
5l NO
5l N
=l NO
5l NO
5l N
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ficacién de menos de 35 puntos. Este cuestionario
se dividié en areas que consideraronel desempe-
fio familiar, el escolar, el social, el fisico o la
independencia y las necesidades de atencién
médica.

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

Congruencia: el instrumento se consider6 con-
gruente, cuando al aplicarse en momentos diferen-
tes proporcion6los mismos resultados. Esta evalua-
cion se efectud dentro del mes siguiente a la aplica-
ciéninicial, siemprey cuando el paciente no hubiera
sufrido modificacién en su estado clinico.

Remision: reportes infereriores al 5% del aspi-
rado de médula 6sea sin blastos en porcentajes
superiores al25% despuésde concluirel esquema
de tratamientoy ausencia de enfermedaden otros
6rganos o sistemas.

Recaida: presencia de blastos por arriba del
25% en el aspirado de médula 6sea después de
recibir quimioterapia en base a los protocolos
establecidos por el Servicio de Hematologia,
habiendose documentado previamente remision.

Resultados

Como primera parte del estudio, se realizéuna
aplicacion piloto del cuestionario en 20 pacientes
que acudieron a la Consulta Externa del HP CMN
SXXI, porenfermedad no incapacitanteni crénica,
quienes obtuvieron una calificacién satisfactoria
mayor a 35 puntos; una vez documentada la
validez en este grupo de nifios, se aplicé el cues-
tionarioa 60 pacientes con leucemiaaguda, en 15
de ellos se realizé 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 afios conuna mediade 9 + 3.6 afios. El 87%
de los pacientes se encontraba cursando algun
grado escolar de la ensefianza basica. El prome-
dio de edad de los padres fue de 35 + 6 afios. En
cuanto ala escolaridadde los padresel 17 de ellos
(14%) conté con estudios de educacién media
superior.81 (68%) con estudiostécnicos, primaria
y secundaria, 4 fueron analfabetas (3%) y en los
restantes 18 (15%) se desconocia el dato. Con
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respecto a la ocupacion, 6 de los padres ejercia
una actividad profesional (8%), empleados 34%y
obreros 36%. Para las madres se encontro que el
66% se dedicabaal hogar. Cuarentay seis pacien-
tes (77%) se encontraronen remision, 9 (15%) en
recaiday 5 (8%) enfase deinduccién alaremision.

En formaglobal el 100% de los pacientes refirid
un desempefio adecuado con una calificacion
media de 53 + 7. En la evaluacion por areas se
detectd modificacion en las relaciones familiares
como consecuencia de la enfermedad en un 5%
(3160) y en el desempefio social en 7% (4160). Las
areas con mayor afectacién fueron las de necesi-
dades de atencién médica en 7/60 casos (12%) y
la de desempefio escolar en las que se vieron
afectados 38/60 pacientes (63%), que abarco
desdela disminuciénen las calificaciones hastael
abandono del ciclo escolar (Figura 1). Estas alte-
raciones se encontraron en 25 (83%) de los 30
pacientes evaluados por parte del médico
hematologo y catalogados con buen desempefio.
La evaluacionpor el médico de Hematologia en 30
pacientes fue satisfactoria para todos. variando
las calificaciones entre 8 a 10, existiendo una
correlacion del 100% con el cuestionario.

No se encontraron diferencias en los porcenta-
jes de desempefio con relacién en la etapa del
tratamiento y/o enfermedad con la calificacién
obtenida en el cuestionario.

En los pacientes en quienes se aplicé el cues-
tionario en dos ocasiones con intervalo de un mes
entrela primeray segundaentrevista, se encontré
que en 13115 una consistencia en las respuestas
del 100%; en un caso la diferencia fue de 15y en
otro de 18 puntos, y esto modificado primordial-
mente por la reincorporacion a sus actividades
escolares.

Discusién

Con los avances médicos, las enfermedades
crénicashan surgido como un aspecto de la medi-
cinadegranimportancia.Se estima que aproxima-
damente el 80% de los recursos para la salud son
destinadosaenfermedades crénicas. ' En funcion
de esto en las Ultimas décadas el enfoque de la
atencion médica se ha ampliado; previamente se
dirigiala atencién hacia 6rganosy sistemas, mien-
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tras que enlaactualidadseincluyeenformaglobal
la funcion fisica, social y mental.?* El objetivo
terapéutico en los enfermos crénicos con enfer-
medadesincurables,es elmejorarla funcionalidad
que les permita una mejor calidad de vida yendo
mas all4d de la evaluacién tradicional de los
indicadores de éxito terapéutico.

Necesidad de atencién médica
7

Escolar
38

"HHHHHI’I'IW “W I

Figura 1. Desempefio en 60 pacientes VM1 leucemia

Familial
3

MNormal
8

Aunque la mayoria del personal de salud tiene
una idea intuitiva de lo que es calidad de vida, no
existe una definicion precisa y esto dificulta su
evaluacion.?® Este concepto de calidad de vidano
puede ser descrito facilmente ya que se refiere a
unsistema de valores, estandareso perspectivas,
gue varian de personaa persona, grupo a grupoy
de lugar a lugar.?®® En general, este concepto ha
sido utilizado para reunir una serie de componen-
tes de una percepciénsubjetivade bienestartales
como: funcionamientoen la vida diaria, productivi-
dad, desempefio social, capacidad intelectual,
estabilidad emocional, etc.?' La importancia del
resultado de los estudios de calidad de vida de-
pende de la magnitud y direccién del efecto del
tratamiento sobre la morbilidad y mortalidad.'®

Lamayoria de labibliografiareferentea calidad
de vida, esta dirigida hacia los instrumentos de
medicién, los que en su mayoria no han sido
validados de manera satisfactoria.?” La validez es
un elemento importante en las ciencias sociales
ante la falta de un verdadero "estandar de oro",
que se utilize para medir variables cualitativas.

Validez se define como la propiedad de un
instrumento para medirlo que supuestamente se
debemedir, indicael grado de inferenciasapropia-
das parainterpretaruna medicion. La clasificacion
de la Asociacién Americana de Psicologia consi-
dera las siguientes variantes:?®
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Validezaparentees una propiedad basicapara
la aceptaciénclinica y se encuentra presente en
uninstrumento, cuandoalainspecciéngeneralde
su contenido, parece medirlo que se desea. Este
aspecto, en el presente cuestionario, se evalud
por el consenso de los participantesy durante el
estudio piloto, tanto por el evaluador como por la
madre del paciente. Validez de contenido: se
evalGa cuando el instrumento utilizado cubre o
representa en forma adecuada los atributos que
se desean medir, en este punto el cuestionario
propuesto evalla ampliamente las actividades
diarias del nifio. Validez de criterio: indica la efec-
tividad del cuestionarioal compararlocon un crite-
rio externoade patrénde oro. Desafortunadamen-
te, actualmente no existe un verdadero patron
ideal para medir la calidad de vida o capacidad
funcional en los nifios. En la presente investiga-
cion, el criterio externo fue la correlacion con el
criterio de funcionalidad del médico tratante del
paciente, esto debido a que la relacién médico
paciente permite una evaluacion fidedigna del
funcionamiento de los pacientes. El criterio ideal
contrast6 con la impresién de la mama ya que
hasta el momento no se ha establecidoel valor del
juicio del niflo enfermo. Validez de constructo: se
refiere a la forma en que el nuevo instrumento se
comporta con respecto a ideas de hipétesis exis-
tentes (constructos). Se utiliza cuando los atribu-
tos por medir son abstractosy no se cuenta con
una manera directa de cuantificacion. En esta
encuesta, a menor calificacién, menor desempe-
fio, situaciénque seevidencié enla evaluaciénpor
areas, particularmenteen la escolar.

Congruencia. El instrumento ademas de tener
validez debera ser aplicadoen diferentes momen-
tos y de no existir variacion, se traduce como una
mayor confiabilidad. El instrumento propuesto en
diferentes momentos mostré los mismos resulta-
dos.

En el presente estudio se intent6 evaluar los
diversos componentesdel estado funcional o des-
empefio parainferirun nivel de calidad de vida. La
calificacion global para cada individuo fue satis-
factoria (mayora 35 puntos) paratodoslos pacien-
tes, esto se atribuye a que la leucemia en com-
paracionaotras neoplasiasno es una enfermedad
incapacitantey permiteunafuncionalidad adecua-
da. En la evaluacién por areas, es evidente la

Gac Méd Méx Vol. 132 No. 1




alteracion que existe en el &rea escolar, en donde
lo primordial es el ausentismo por diversas situa-
cionesrelacionadas con la enfermedady el trata-
miento, sin que exista atencion 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
profilacticaal SNC porleucemiay algunosautores
han propuesto que esta condiciéon puede estar
influenciada por factores ambientales como
coadyuvantes de este problema, ademas de la
conocidarepercusionalargo plazodelefecto de la
radioterapia®®*®. Este aspecto es importante en
funcién de que permitird al paciente en el futuro
determinardiversosaspectosde su vidapersonal.
Otraéareaafectadaeslafamiliary estoes entendible,
ya que un paciente pediatrico dependiente de los
padres para su atenciény trasladopara el manejo
médico, limita el desempefio de las funciones
diarias de los individuos del ntcleo familiarlo que
repercuteen el terrenoecondmico, en el social’®y
enno pocasocasiones, conflictosinternosincluso
por aspectos culturales.

En el grupo estudiado, de manera intuitiva se
podriaesperarque dadala gravedad del diagnos-
tico de leucemia se esperaria un mayor grado de
invalidez, pero esta relacion no resulta siempre
cierta ya que todo el grupo de pacientes estudia-
dos present6 un indice de desempefio normal en
forma global y no se relaciono con la etapa de la
enfermedad ni con la fase terapéutica, situacion
gue cambiaria si la enfermedad involucrara el
aparatolocomotor.Los estudiosde enfermedades
permanentes en la nifiez, a menudo no incluyen
conceptosde prevencion.Empleandoel esquema
de la evolucién natural de las enfermedades,
cabriaaplicarunaprevenciénterciariaenfocada a
disminuirlas areas afectadas que se identificaron
en el presente estudio.

En conclusioén, el cuestionarioestudiadodeter-
min6 con alta confiabilidad en pacientes con
leucemia, su funcionalidad, pero creemos que se
debieraevaluar su utilidad en otro grupo de enfer-
medades crénicas. Consideramos que la
funcionalidadglobalenlos pacientesconleucemia
no se altera, sin embargo, en areas especificas
existe deterioro propiciado por diferentescircuns-
tancias del proceso de la enfermedad, por lo que
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habrande crearse estrategiaspara modificar esta
situacion. Este instrumento debera ser mas am-
pliamente evaluado durante el curso de la enfer-
medad (o proceso terapéutico) de los mismos
pacientesy enotrotipo de enfermedadescroénicas
no hematoldgicas, para demostrar su verdadera
utilidad como variable dependiente dentro del
resultado global del éxito terapéutico.
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