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RESUMEN 

En la década pasada, se ha ido incrementando el reconocimiento de que el 
concepto de Calidad de Vida es un fenómeno mensurable que puede tener igual 
relevancia para los pacientes como ias demás variables observables. La medición 
de la Calidad de Vida en Oncología Pediátrica es una importante adición para el 
estudio del tratamiento del niño con cáncer. Los efectos relativos de diferentes 
estrategias de intervención en la Calidad de Vida de los niños se han convertido en 
una cuestión de considerable significación personal y social. Los estudios de 
Calidad de Vida comparativos podrían proveer importantes datos para usarse en 
la toma de decisiones médicas. Empero: existen pocos estudios donde se hallan 
desarrollado Escalas de Calidad de Vida para niños con cáncer en el ámbito 
mundial (estos son sumamente escasOS en México), que puedan ser incluidos 
dentro de protocolos clínicos. Los propósitos del presente estudio fueron (1) 
validar el Inventario de Calidad de Vida para Oncología Pediátrica (ICV); (2) 
analizar la diferencia entre la evaluación objetiva y subjetiva y (3) generar un perfil 
de! niño con Leucemia Linfobiástica Aguda. 

Como conclusión es posible asegnrar que la medición de la Calidad de Vida 
puede generar información dLnica que podría asistir a famillares y personal 
médico para realizar elecciones i.llformadas entre alternativas terapéuticas. 
Adicionalmente, tales mediciones puede ayudar a identificar niños con un riesgo 
mayor para presentar problemas funcionales, psicológicos y sociales. Como 
corolario, la inclusión de la medición de la Calidad de Vida en ensayos clínicos es 
un importante paso en el movimiento hacia la concepción global o biopsicosocial 
del estado de salud de niños con cáncer. 



PSICOLOGÍA ONCOLÓGICA 

Numerosos cambios en la sociedad y en la medicina han incrementado el interés 
por los aspectos psicológkos del cáncer, entre los factores que conmbuyen a fortalecer el 
énfasis se encuentran: 

1. Cambios en las actitudes sociales hacia el cáncer el cual es visto con menos 
pesimismo. 

2. Interés por la autonomía del paciente. 

3. Diagnóstico temprano del cáncer mediante métodos mejorados y 
tratamiento más efectivo. 

4. Reconocimiento de las influencias psicológicas y conductuales en el riesgo 
de cáncer, detección temprana y prevención. 

5. Énfasis en el cuidado psicológico del paciente médicamente enfermo. 

Los aspectos psicosociales del cáncer han cambiado dramáticamente así como los 
tratamientos han sido más exitosos. Inicialmente, cuando el cáncer infantil era 
urrifonnemente fatal, los esfuerzos eran dirigidos hacia la asistencia del paciente y la 
familia para adaptarse al inevitable resultado. Esto era considerado lo más humano. El 
aspecto psicosocial primario estaba erdocado hacia la muerte, a causa de que el número 
de sobrevivientes era e"".,caso y sus problemas de cOfu~ontación eran mantenidos en 
secreto. Sin embargo en la actualidad donde un gran número de pacientes sobreviven a 
la erdermedad los aspectos psicosociales del cáncer están erdocados tanto a los aspectos 
de supervivencia, actitudes individuales y sociales como a coadyuvar al mejor diseílo y 
administración del tratamiento médico. 

Los primeros estudios psicooncológicos fueron realizados en 1800 y estaban 
enfocados prillcipa1mente al cuidado paliativo y a lograr de los pacientes amputados 
una adaptación, sin embargo se considera (Holland y RowIand, 1989) que los primeros 
artículos sobre psicooncologia aparecieron entre 1951 y 1952, Y trataban sobre las 
reacciones psicológicas hacia el cáncer. 

A medIados de 1970 los oncólogos especialmente aquellos especializados en 
pediattia, invitaron a psiquiatras y psicólogos a sus unidades como consultores para 
examinar los probíemas de pacientes, familias y equipo médico. Los estudios se 



Calidad de Vida en Niños con LLA 

centraron en dos dimensiones psicológicas: (1) el impacto del cáncer sobre las funciones 
psicológicas del paciente, la familia del paciente y del equipo oncológico, y (2) el papel 
que las variables psicológicas y conductuales pudiesen tener sobre el riesgo de cáncer y 
la supervivencia. La última dimensión es también considerada por algunos como 
medicina comportamental del cáncer; ciertos aspectos representan el nuevo campo de la 
psiconeuroinmunologia. 

La última década fue testigo de un avance en la investigación dentro de la 
psicologia pediátrica (Redd 1994), la denominada "Psicologia Oncológica Pediátrica". 
Esta subespecialización presenta como principal punto de interés en cómo el niño se 
ajusta al cáncer y a su tratamiento, así como a su aislamiento social y reintegración. 

Los avances más significativos han sido realizados en tres áreas principales (Redd, 
1994): 

(1) Impacto psicológico a corto y largo plazo del cáncer y su tratamiento en el 
paciente y su familia. 

(2) Las secuelas neuropsicológicas del tratarrdento del cáncer. 

(3) Intervención comportamental para reducir el estrés durante los 
procedimientos de diagnóstico invasivo y terapéuticos. 

Redd (1994), mendo~.a que son al menos seis factores que .ha sido posible 
identificar para el rápido progreso en la psico!ogia oncológica pediátrica: 

1. Avances en la investigación metodológica. 

2. Incremento en el interés del estudio de niños con cáncer entre 
profesionales de la Psicologia. 

3. Amplia dispombilidad de los profesionistas para aceptar los 
descubrimientos de las investigaciones psicooncológicas. 

4. Apoyo a la investigación psicológica por departamentos de pediatría 
oncológica en los principales centros hospitalarios. 

5. Cooperación de pacientes y padres. 

6. Los esfuerzos hechos por asociadones nacionales e internacionales para 
apoyar la investigación en psicologia oncológica. 

Es dificil prever el futuro de la psicolOgía oncológica pediátrica, pero existen varias 
tendencias que deberá seguir: 

a) Incremento en la atención de la precisión en la medición psicológica y 
neuropsicológica. 

b) Demanda para que los sistemas de observación conductual sean válidos y 
confiables. 
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e) Incrementar los esfuerzos para identificar apropiadamente los grupos 
comparables y aislar las variables relevantes. 

d) Determinar los mecanismos fundamentales del fenómeno a estudiar. 

e) Identificar el papel de los factores biológicos en la psicología del cáncer. 

f) Identificar el papel de la psicología del cáncer en los procesos biológicos 
asociados al cáncer y a su tratamiento. 

g) Rehabilitación cognoscitiva de nlños quienes hao sido tratados de leucemia 

h) Exam.in.ar de una manera más cieniiÍica los métodos para evaluar la 
Calidad de Vida de los pacientes con cáncer. 

AcrITUD DE LA FAMILIA ANTE EL CÁNCER 

Dadas las distintas formas que la familia adopta en la sociedad lo mejor es que el 
especialista la entienda en el más amplio de los sentidos por tanto, se defurirá a la 
familia como tUl grupo de personas vinculadas legal o biológicamente. El tipo de 
estructura familiar en que viven los pacientes con cáncer y la dinámica que presenta 
dicha estructura deterntinan lógicamente muchos de los problemas especfficos relativos 
a cómo la fan-..ilia y el sistema familiar se ven afectados por la aparición del cáncer en. 
uno de sus miembros. 

Las familias son sistemas que existen dentro de estructuras más amplias 
(vecindades, comunidades, culturas y otros sistemas más vastos) que influyen a su vez 
en la familia. 

Las familias tienen sus propias etapas de desarrollo que se asocian con valores y 
percepciones mutan!es de sus miembros y con actitudes también cambiantes. Por regla 
general las familias se tUlen en momentos de crisis. Su atendón se centra en el miembro 
que enferma . ..Al mismo tiempo, toda la red de pru"'Íentes y conocidos de la familia se 
pone en marcha con la noticia de la enfermedad y todos se preparan para ayudar en lo 
posible. El apoyo que pueden ofrecer va desde un simple interés y simpatía hasta 
donación de sangre o fracciones de ésta y médula ósea. Parece que existe distinta 
graduación de intensidad de la respuesta inicial ante el diagnóstico de cáncer basándose 
en la edad o en la función social del miembro. Los nlños, adolescentes, adultos jóvenes y 
personas que trabajan y aportan ingresos a la familia suscitan una reacción de apoyo 
más intensa, (estas reacaones pueden ser más inte.nsas en el caso de ancianos si la 
familia los considera bien y los aprecia). En cuanto ha pasado el primer momento de 
crisis, los miembros de la familia tienden a retraerse y volver al ritmo de vida de sus 
antignos intereses y actividades. Sin embargo, la red manteulda por el núcleo familiar 
(sea cual fuere la forma que adqulera) permanece sensibilizada ante nuevas crisis. 
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Cuando tras el diagnóstico se establece rápidamente un tratamiento al que sigue la 
curación, la preocupación de la familia se mantiene siempre dentro de limites tolerables. 
Lo mismo sucede cuando tras el diagnóstico se establece una terapéutica enseguida y, a 
pesar de ella, se produce la muerte. Las situaciones que constituyen una prueba más 
dura para los sistemas familiares y que exige toda la capacidad de apoyo e incluso la 
ayuda de toda la estructura familiar son aquellas en que se prolonga el curso de la 
enfermedad desde ei diagnóstico hasta la curación O la muerte. En tales circunstancias 
las atenciones y energ'...as crecen y las relaciones, tanto intimas como distantes, pasan por 
todo tipo de transes. La gente cambia obligada por las experiencias y el contacto con 
nuevas persor.as o ideas (fIersh, 1979). De acuerdo con Levent..lta! y Hersh (1974) y con 
Hersh (1979), hoy dia estas situaciones crónicas son la realidad más frecuente para los 
pacientes con cáncer y sus familias. Como resultado, surgen grandes alteraciones del 
sistema fa!!liHat' premórbido porque éste se ha implantado en el sistema de salud y en 
otros servidos humanos como en los sociales. 

Las familias ante el diagnóstico de cáncer de alguno de sus integrantes deben 
desarrollar nuevas estrategias para enfrentar la situación y adaptarse a las nuevas 
exigencias. Además de sus otros roles, los miembros de la familia se convierten 
súbitamente en prestadores de culdados médicos y apoyo psicológico encargados de 
transporte y administradores económicos. Considerando la significación dada a la 
atención del paciente oncológico, se pueden pasar por alto las necesidades psicológicas 
de otros miembros de la ramilia. Cada uno de ellos responde de forma diferente, lo que 
depende de una variedad de factores, incluida su relación con ei paciente, sus 
experiencias anteriores con la enfermedad y el cáncer y su estado psicológico previo. Por 
ejemplo, la muerte de un uifto provoca invariablemente un alto nivel de estrés en los 
padres sobrevivientes (Fawzy y Natterson, 1995). 

Cuando la familia intenta métodos convencionales como terapia contra el cáncer, pasan 
por tres etapas: 

1. Buscando una curación. A menudo los pacientes y sus familiares se 
desesperan y están dispuestos a intentar lo que sea. Está,'l asustados 
ante los tratamientos convencionales del cáncer y se muestran 
convencidos de que la If clase médica" les está privando de curarse. La 
familia se siente culpable por no hacer todo lo que sea posible. Cnando 
se da está situación, el médico debe intentar ayudar al paciente y a su 
familia a interpretar las noticias que se refieran al tratamiento del 
cáncer. 

2. ilegar a un acuerdo. A veces, el paciente o su familia intentan 
compaginar la terapia médica convencional con la no convencional. Si el 
médico no manifiesta explícitamente que está en desacuerdo, puede 
llegar a pensar que lo aprueba. Por ello el médico debe manifestar 
previamente que no aceptará que la mejorla del paciente se deba a los 
métodos inaceptables. 
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3. Confrontación. Aunque los resultados sean frustrantes, la opción de los 
curanderos debe ser confrontada y combatida con hechos. 

a. Explicar que sin la competencia y la comprensión que puede 
aportar el equipo médico supervisor se incrementa la morbilidad. 

b. Señalar los costos excesivos que se derivan. 

c. Explicar las razones por las que se producen resultados positivos 
con agentes no eficaces. 

Es importante considerar los diferentes tipos de familias y como pueden 
comportarse frente a un problema de salud-enfermedad, especialmente cuando la 
enfermedad es crónica y su dinámica familiar se ve afectada considerablemente. 

Uno de 105 grandes apartados de la literatura sobre la problemática psicosocial del 
niño con cáncer lo constituye la familia. Para ésta, un niño con cáncer significa vivir con 
un niño gravemente enfermo y estar bajo la amenaza de la pérdida de un miembro 
familiar. El impacto sobre la familia. se ha discutido mayoritari...am.ente con relación a los 
miembros familiares individuales. 

Otro punto muy interesante, de acuerdo con Die Trill, M (1989), abarca las etapas 
que se suceden tras acudir con el niño al especialista y por las que han de pasar paciente 
y familia. Especifica que el cuidado psicosocial de pacientes con cáncer y sus familias se 
contempla en el contexto de la ieona de la crisis Y io que podría llamarse lila teoría de la 
fase ll

• No sólo un diagnóstico de cáncer precipita una crisis, síno que cada fase nueva de 
la enfermedad, perturba la homeostasis, forzando al paciente y a la familia a adaptarse" 
nuevas tareas. La mayoría de las categorizaciones han incluido estas fases: diagnóstico, 
inducción y mantenimiento, finalización del tratamiento, supervivencia, recaída y una 
rase terminal. Se han documentado bien las respuestas emocionales específicas a las 
diversas etapas del cáncer en la niñez. La experiencia del cáncer puede ser vista como 
series de transiciones físicas y emocionales. Los cambios de una fase a otra pueden ser 
obvios o disimulados en sus manifestaciones externas. Las transiciones a etapas más 
saludables, as! como a menos saludables, presentan nuevos obstáculos para el niño y la 
familia. 

(1) Prediagnóstico: Este perlado de incertidumbre no se ha reconocido como 
una etapa por si misma, pero muchas familias lo han categorizado como el 
peor tiempo. No siempre es rácil de alcanzar una valoración de habilidades 
y debilidades premorbosas, esencial para calcular el impacto de la 
enfermedad. El tiempo antes de! diagnóstico presenta la oportunidad a las 
familias de comprometerse mientras aprenden sobre su pasado. Durante 
este período inicial, puede ser valioso para la familia empezar a calcular e 
identificar recursos disporubles concretos y emocionales. 

(2) Diagnóstico: El salto emocional de tener un niño sano a tener un niño con 
cáncer es casi imposible de realizar por la familia El diagnóstico puede 
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venir como un shock o un auxilio dependiendo de las circunstancias que 
rodean la presentación de la enfermedad. En cualquier caso, la familia 
requiere y recibe mucha atendón del personal médico y de apoyo. El 
diagnóstico de cáncer trae consigo la pérdida de experiencias normales, 
son problemas constantes la lldisolución del suefio tl

, el desvanecimiento de 
ciertas esperanzas y la incapacidad de alcanzar metas apropiadas. Los que 
proporcionan cuidado psicosodal a niños con cáncer recientemente 
diagnosticado y a sus familias, se esfuerzan para capitalizar las fuerzas que 
traen los individuos a la situación, mientras ofrecen nuevas alternativas 
necesa.ri..as. Los impedimentos potenciales a u..f1 cuidado emocional en el 
diagnóstico, provienen de la falta de conocimiento de la función familiar 
premórbida. Pautas de comnuicación no efectivas establecidas 
anteriormente, pueden ser incorrectamente atribuidas a un 
comportamiento r"!acionado con la enfermedad. Entre los obstáculos que 
afronta la familia, está el tener que comnuicar las noticias al resto de la 
familia Y a los amigos. El apoyo de profesionales y otros padres eS bien 
recibido, en el momento en que los padres se sienten incapacitados para 
ayudarse ellos mismos, e incluso, para tener cuidado de las necesidades 
emocionales de aquellos que les rodean. Inicialmente puede ser difícil para 
algnoas familias reconocer el apoyo de otros en situaciones similares, 
porque les lleva tiempo aceptar que su raijo tenga cáncer. Para otro:s~ el 
impacto del diagnóstico les hace querer conectar inmediatamente con 
alguien en la misma situación. 

(3) Inducción: Durante este período es cuando las familias empiezan a aceptar 
que ahora son parte del mundo médico. Es un momento de mucha 
incertidumbre sobre la enfermedad, el personal médico, los 
procedimientos y el futuro. La impredictibilidad del curso lo convierte en 
más doloroso. Este es el tiempo en el que se iuicia el tratamiento médico 
disponible más poderoso y efectivo. Durante la fase de diagnóstico, no hay 
tiempo suficiente para preparar lo riguroso del tratamiento del cáncer. En 
el caótico período después del diagnóstico, el trabajo de comprender y 
afrontar la enfermedad y su tratamiento son de gran consumo, y es dificil 
pensar más allá de las tareas del día. ¿Cómo ayudar a las familias a 
empezar a reconquistar su esperanza en la vida? Afirmar y subrayar las 
habilidades del paciente y la familia de tener esperanza, puede ayudar al 
médico y a la familia a desa.rrol!ar un punto de vi-Sla positivo que no tiene 
que ver con el diagnóstico. Dentro de las intervenciones estratégicas que 
benefician a las familias, se contempla el ayudarles a anticipar y aceptar la 
situación, soportar la necesidad de información, fortalecer recursos 
existentes, facilitar su e.."'ltrada de nuevo en actividades de la vida anterior, 
y soportar el manejo de la enfermedad. El papel de todos los ruiembros del 
equipo de oncología pedíatrica es ayudar a los niños a adaptarse a la 
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enfermedad, mientras les ofrecen el ambiente emocional en el que se 
pueden alcanzar hitos apropiados a la edad. 

(4) Remisi6re Para muchas familias la remisión representa un nuevo estado 
que~ siendo consciente de la enfermedad pero no consumido por ella, 
permite que la vida continúe. Para otros que se mantenían juntos durante 
la crisis inicial, éste es el momento en el que el Impacto de la situación 
dificil y su longevidad llega a casa. No es sorprendente que los padres de 
nifios en remisión, sientan todavía desgaste natural al continuar el 
tratamiento de su hijo y se perciban a si mismos más aislados. Es 
Importante dirigir las preocupaciones familiares sobre dejar el hospital y 
readaptar la vida en casa, y ayudarles en sus esfuerzos para Implicarse en 
otros sistemas de apoyo (por ejemplo, grupos de padres dentro y fuera del 
hospitalj. 

(5) Recaída: La recaída es una fase que refuerza la naturaleza amenazante que 
tiene la enfermedad con respecto a la vida. Para los pacientes y sus 
cuidadores puede ser un tiempo más intenso que el del diagnóstico. El 
paciente de cáncer es visto por el mundo externo, una amenaza para otros 
pacientes que temen que pueda sucederles lo mismo a sus propios hijos. 
Las familias pueden sentirse excluidas del trato social en la clínica de 
oncología porque 5ti5 hijü5 han recaído. Un programa de grupo para estos 
padres sirve como u..rm salida efectiva para ofrecer apoyol promover la 
intimidad y prevenir los sentimientos de soledad. Este es el periodo más 
delicado para el personal del hospital. Pueden ver la recaída como un fallo 
profesional o al menos como una experiencia de decepción personal y con 
pena. Induso más que durante la prlmera inducción, es un gran reto, 
recuperar optimismo después de una recaída. En esta fase la necesidad de 
apoyo es grande, todavía se puede conocer con ambivalencia. Inherente a 
esta fase es la fragilidad de la vida. 

(6) La ejecución del tratamiento: La terminación con éxito de la quimioterapia 
parece ser un suceso deseado. En el mundo de la salud~ sin embargo, no 
solamente los empresarios y aseguradores son quienes pueden tener 
prejuicios contra los pacientes de cáncer. Poca gente acepta, fácilmente y de 
buena gana, a los que han teuido una enfermedad amenazante pirra su 
vida. Durante un periodo de tiempo, el niño puede sentir que no pertenece 
ni al mundo de la salud o de la enfemtedad. Incluso au...Ttque no quisierar.., 
la medicación y la atención de los miembros del equipo proporcionan una 
rutina y 11)1.a estructura de apoyo. Cuando termina el tratamiento y el 
personal profesional pasa menos tiempo con el paciente y la familia, 
pueden incrementarse los requerimientos de apoyo externo e información. 
La salida del tratamiento reaviva sentimientos que pueden haber sido 
suprimidos desde el momento del diagnóstico inicial y trae consigo miedo 
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anle la posibilidad de recaída. La quimioterapia y las visitas clúúcas 
pueden haber tenido, inadvertidamenter como un reconforta.V\te emocional. 
Cuando termina el arrso del tratamiento y el contaclo personal es menos 
frecuente, se pierde una "protección percibida'! desde el cáncer y se puede 
acentuar la ansiedad. El personal quiere ser optimista en esta fase. Sin 
embargo, sus respuestas son moderadas por el conocimiento de otros niños 
cuya enfermedad ha reaparecido después de completar el tratamiento. Esta 
ambivalencia pued.e ser sentida por los pacientes cuando quieren !1celebra:r" 
el final del tratamiento y los miembros del personal responden 
aprehensivamente. Est..ar CU!'ado de cáncer es solo el prilll~r paso de 
supervivencia para estas familias. 

(7) Supervivencia: Durante afios, y para algunos siempre, la supervivencla 
puede permanecer como un período ambiguo. Una revisión crítica de la 
literatura sobre supervivencia de cáncer en la niñez, incluyendo efectos 
psicológicos, cognitivos y psicosociales, sirve como recordatorio de que 
incluso, si el tratamiento terminar hay muchas heridas que pennanecen. 
Los supervivientes proporcionan un beneficio único para los pacientes, 
mientras proporcionan un foco para ayudar a los supervivientes mismosr 

como tales intentan dar sentido a la experiencia, hacer intervenciones de 
ayuda, planeadas a quienes, de otra manera, no buscarían cuidado 
psicosodal. 

{B) Muerte: Sin tener en cuenta la edad en la que ocurre la muerte, se percibe, 
como un visitante no querido. Las tareas definidas por el especialista en 
esta fase han incluido, ayudas a las familias para implicarse con el paciente 
mon1>undo, ayudas para tomar decisiones pragmáticas y con respecto a 
sus proyectos considerar la muerte del niño. Aunque es doloroso tratar con 
pacientes que se están muriendo, también es un privilegio estar implicado 
en este tiempo tan Intimo. Es importante para el personal profesional 
empezar a reconocer sus sentimientos personales de pérdida del niño. Ross 
(cit. en Baleer, el al, 1993), se ha hecho varias preguntas importantes en 
este periodo: ¿Deberla llevarse al niño a casa para morir? ¿Cómo deberían 
estar preparados los hermanos? ¿Qué piensa sobre la autopsia? ¿Qué 
preparativos debertan hacerse para el funeral? ¿Cómo tranquilizar al 
paciente? Se podrían aíladir otras preguntas como: ¿Cuáles son los apoyos 
emocionales disponibles? El conocimiento de los uiveles de desarrollo de 
los niños y sus percepciones sobre la muerte, pneden ayudar al profesional 
en la valoración y dirección del caso. Las percepciones de los niños de su 
muerte inminente, están directamente relacionadas con sus habilidades 
cognitivas. Es frecuente que un niño de cuatro afios pueda preguntar cómo 
es el dejo, qué ropas puede usar alli y si debe o no cepiliarse los dientes. 
Las visiones de los niños de la vida después de la muerte se basan en sus 
visiones de la vida. Este componente del trabajo presenta desafíos únicos 
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para los padres y los profesionales. Los diferentes especialistas 
experimentan malestar en el interrogatorio del niño acerca de la muerte; 
hay muchos recursos disponibles para ayudar en este proceso. Es muy 
difícil hablar con un hijo acerca de la muerte, especialmente en el contexto 
de un cáncer en la familia. Sin embargo, si un padre qniere proporcionarle 
a su hijo la oportunidad de aclarar sus preocupaciones, puede pedir a un 
profesional o familiar cercano que lo haga. Para los niños más jóvenes, el 
concepto de lJirse al cielolf es menos amenazante y sencillo de entender que 
hablar directamente sobre la muerte. En el caso de niños de edad más 
avanzada, no es tan difícil aceptar la muerte como lo es aceptar la 
separación de sus padres (Die Trill, 1989). La muerte no es una extraña 
para nadie, es rutinaciamente suprimida de la conciencia. Inciuso la más 
ligera intrusión de la noción de la muerte crea tensión. La voluntad de 
ciertas familias, de trabajar en la resolución de problemas intimos mientras 
sus hijos se están muriendo, hace el proceso recompensado!. 

(9) Aflicción: El camino para los miembros de la familia que pierden un ser 
querido no es fácil La carga de la pérdida parece incluso más dificil 
cuando un niño se muere de una enfermedad de la que se han curado 
muchos. La organización de los servicios de aflicción adecuados a las 
necesidades familiares, requiere colaboración entre el hospital y los 
recursos de la comunidad. No todas las familias se sienten a gusto 
volviendo a la institución donde murieron sus hijos. Otros encuentran 
alivio y descanso en los consejos sobre la aflicción, ofrecidos por miembros 
de! personal que conocían a su hijo bien. 

ACTITUD DEL NIÑO ANTE EL CÁNCER 

El cáncer es una de las enfermedades que ocasiona mayor impacto psicológico. Su 
nombre evoca no solamente muerte sino e5peC.l.alinente un acercamiento a ella, 
progresivo y doloroso, y la mutilación sea por la enfermedad misma o por los 
tratamientos. En realidad, lo que causa el terror frente al cáncer es el mito que existe 
acerca de incurabilidad o la curahilidad sólo a costa de grandes mutilaciones. 

El cáncer en la niñez produce estrés, porque altera la relación de los individuos con 
su medio ambiente. Para el niño con cáncer, esto incluye familia, colegio y amigos¡ es 
decir, todo el ambiente que rodea al rrdsmo. La adaptación del nLf'í.o a la enfermedad es 
complicada por las respuestas de afrontamiento de los adultos y de los niños que son 
parte de su mundo. Para que un programa de tratamiento sea efectivo debe tener en 
cuenta a sus padres, hermanos, abuelos y en algunos casos a personas ajenas la familia. 
Lo ideal es desarrollar una camaradería entre los niños, los padres, los profesores, el 
personal psicológico y médico, y los voluntarios cuya experiencia les permite planear un 
tratamiento psicosocial efectivo. 
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La niñez es un tiempo especial. Si se permite que "Ios niños sean niños", con todas 
sus fantaslas y temores, el panorama desalentador del tratamiento del cáncer será más 
fácil. Esto es dificil, porque una vez diagnosticado, se percibe y se conduce ante los 
niños de forma diferente. Durante el cuidado diario, es importante pregnntarse si se 
comprenden las preocupaciones íntimas del niño con cáncer -aquéllas cosas que les 
preocupan cuando están intentando dormir por la noche. Ross (cit. en Baker, et el., 
1993), en sus entrevistas con niños con LLA, identificó áreas especiflcas de preocupación 
que indulan procedimientos de tratamiento, aspectos reladonados con la familia, Y 
problemas relacionados con la reincorporación en el colegio. En la mayorfa de los 
periodos de la enfermedad, escuchar a los niños requiere habilidad y paciencia. La 
importancia de aprender a hablar con los niños y no para ellos, no se puede minimizar. 
Ellos no pueden siempre elegir en las decisiones pero ciertamente tienen voz. 

Al igual que sus padres, la primera pregunta que se hace un niño ante su 
diagnóstico es "¿Por qué yo?". Depresión y ansiedad son frecuentes. Kashami y Hakami 
(cit. en Barahona, 1993) observaron que el 17% de pacientes infantiles oncológicos 
exhlbtan sintomas de algún trastorno del estado de ánimo y que el 30% experimentaba 
trastornos por angnstia de separación y temor durante el curso de la enfermedad. Igual 
que los adultos, los niños también sienten una gran ira, generalmente dirigida contra sus 
padres, hermanos, amigos o personal de salud, mardfestada en irritabilidad u otras 
alteraciones del comportamiento. 

Soler (19%) aboga por una comu...TtÍcación abierta en la que el nií'ío se siente libre 
para expresar su preocupación. Se ha constatado que los problemas de adaptación 
decredan cuando el niño podia hablar sobre su enfermedad, además otras 
observaciones demostraron que, incluso a una edad temprana, los niños son conscientes 
de la naturaleza mortal de la enfermedad. 

Por lo general. los niños pueden concebir lo que significan las enfermedades 
graves y la muerte, de los seis años en adelante. Tienden a hacer preguntas sobre la 
enfermedad, que hay que contestar honestamente, en términos comprensibles. Los niños 
conciben la realidad sólo a partir de la información que se les da, y si esos datos están 
distorsionados, también se distorsiona su concepto de la realidad. Si la percepción de un 
niño pequefio es correcta, el principal error que se puede cometer con él, es negar o 
falsear lo que el niño percibe como verdadero en su entorno. Por lo tanto, la honestidad 
es la mejor política al hablar de una enfermedad maligna. 

¿Qué sabe el niño con cáncer sobre su enfermedad y posible muerte? Spinetta 
(1977), responde a esta cuestión informando, que, en un es\odio en colaboración con sus 
colegas del Hospital Infantil de Los Angeles, observaron que los niños con leucemia de 
seis-diez años de edad, paredan ser muy conscientes de la gravedad de la enfermedad, 
aunque el niño puede no ser capaz de hablar sobre su conciencia en términos aduitos. 
Spinetta (1974), vio también que los niños con leucemia estaban más preocupados por el 
miedo a la integridad y funcionamiento de su cuerpo, que los niños del grupo control, 
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con una enfermedad crónica, los niños con leucemia también expresaron un mayor 
grado de ansiedad reladonada o no con el hospital, que los rúftos del grupo control. 

Spinetta (1974) trató de averiguar si la conciencia de la fatalidad de su enfermedad 
persiste en los niños cuando no están en el Hospital, al respecto, ellos encontraron que 
los niños con leucemia que habían sido hospitalizados y que estaban en remisión siendo 
tratados en consultas externas, eran conscientes de que su enfermedad no era corriente; 
estaban más ansiosos que los rúftos del grupo control y cada vez que iban a la clínica 
aumentaba la ansiedad. 

Es prioritaria una valoración psicosocial individualizada. Los rúftos necesitan u..'W. 

intervención apropiada a la edad, (por ejemplo, por medio de juegos médicos o 
biblioterapia), para ayudarles a comprender y afrontar la enfermedad, mientras ganan 
en maestría con la experiencia. La comprensión de los niños de lo que causa su 
enfermedad y su tratamiento, es uu factor importante para formular en uu plan de 
tratamiento. Lo que retienen los niños años más tarde, permanece en un área para una 
mayor investigación. Los chicos pueden estar en tratamiento durante varios años y en el 
transcurso de los mismos cambiarán la comprensión de los procesos y los estilos de 
afrontamiento. La explicación de la leucemia de, acuerdo con Cincotta (1991), dada a los 
tres aftos de edad será diferente de la dada a los seis aftas. La información médica dada 
a los rúftos debe actnaJizarse regularmente y bacerse más sofisticada, según. lo vayan 
entendiendo. Cualquier :niño con este pad~....miento tiene derecho a conocer su 
enfermedad, sobre todo si así lo solicita. PO! lo ta..l1tO, el médico de p:dmer contacto" ei 
especiaJista, los padres y el psicólogo deben ofrecer siempre uua respuesta honesta y 
clara en cuanto al diagnóstico, tratamiento y pronóstico (Barahona, 1993). A los rúftos, 
de cualquier edad (preescolares o escolares) con LLA se les debe ilustrar sobre los 
"piquetes", estndios de médula ósea, punción lumbar, estndios de gabinete, 
tratamiento, especialmente cirugía - sus efectos -, radioterapia y principalmente 
quimioterapia, incluyendo las posibilidades de toxicidad. El rúfto debe de entender que 
en ocasiones será necesario hospitalizarle para atender su tratamiento y! o 
complicaciones. De esta manera el miedo que el paciente pueda prestar disminuirá con 
la información inicial y subsecuente. Estos conceptos crearán en el rúfto una fortaleza 
psicológica que permitirá a largo plazo obtener un paciente con mayor solidez 
emocional El miedo a la invalidez o muerte debe exponerse tanto a los padres como al 
paciente, sobre todo cuando este último cuestione su mal estado general y su futuro 
inmediato (Rivera Luua, 1994). 

Asimismo, Soler (1996), ba observado que los rúftos con cáncer experi.me.!!tan más 
ansiedad con el progreso de la enfermedad y con cada visita d:inica, y que rúftos a 
quienes nuuca se habia comuuicado su diagnóstico se dan cuenta de la ansiedad que 
existe en aquellos que los rodean. La falta de información puede producir tensión en él. 
El aumento de ansiedad hace que el nmo presente mayor tendencia a generar problemas 
psícosociales. Solo los niños mayores revelan ansiedad o depresión relativa a su muerte 
inminente. 
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Los niños bajo tratamiento por cáncer pueden experimentar un número de cambios 
corporales, que pueden ser (1) reversibles, tales como: ganancia o pérdida de peso, 
pérdida de pelo, úlceras bucales e incluso psicosis aguda; o (2) permanentes: tales como 
amputación, esterilidad, daño cerebral orgánico y anormalidades esqueléticas. Ei 
impacto de desfiguraciones visibles, especialmente la pérdida de pelo ha recibido una 
considerable atención en la literatura. El cambio en la imagen física es un recordatorio 
constante para el niño con cáncer, d.e que él o ella es diferente a orros niños. 

Ciertos síntomas observados en niños con cáncer, requieren especial atención, 
Estos slntomas son, de acuerdo con Soler (1996): 

1. Pérdida del control de esfínteres 

2. Pesadillas nocturnas 

3. Pérdida de aptit'lldeS escolares adquiridas (lectura, ntatemáticas, 
deletreo) 

4. Aislamiento de compañeros de juego 

5. Aumento repentino de agresión hacia sus compañeros 

6. Trastornos del apetito 

7. Oeptomanla, piromanla o crueldad con los animales. 

Según Brunnquell y Hall (dI. en Soler, 1996) parece que casi todos los aspectos del 
cáncer y de su tratamiento tienen implicaciones en las áreas de separación-pérdida y 
control-competencia. El hecho de la naturaleza amenazante para la vida que tiene la 
enfermedad implica unión y pérdida de los seres queridos (Soler, 1996). Este cambio se 
puede considerar como una pérdida asociada con la enfermedad en general, y a menudo 
ha sido revisada en la literatura como una pérdida asociada a la muerte. La enfermedad 
priva al niño de control de la rutina diaria, de la intimidad, de las relaciones con la 
familia y amigos, y del control de la vida misma. Además la mayor dependencia de los 
otros, las restricciones en movilidad y actividad, la invasión del tratamiento y la 
cor.stw'"'ite atención médica~ tiene eÍectos importantes en ei sentido de control y 
competencia del niño. 

El cáncer en la rJ....;ez es ÚI'Jco, porqüe es una enfermedad que amenaza la vida, que 
está limitada por el tiempo y tiene una alta probabilidad de cura. Los niños con cáncer 
pasan por tres estaruos: una fase aguda que abarca los aspectos que amenazan la vida; 
una fase más crónica durante la que se mantiene la remisión, pero dentro de la que la 
amenaza de recaer está siempre presente; y la cura para algunos, muchas veces con 
efectos secundarios iatrogénicos. Los niños que sobreviven y están libres de la 
enfermedad, durante cinco años y al menos dos afios después de tratamiento¡ tienen una 
gran probabilidad de ser curados, es decir, nu..'1ca tienen que afrontar el mismo cáncer 
otra vez. Aproximadamente, lo normal es que dos de cada tres niños con cáncer se 
curen. De aquellos que se curan, tres cuartas paxtes experimentan efectos últimos de la 
enfermedad o su tratamiento con quimioterapia, radiación o cirugía. 
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Hammond (cit. en Soler, 1996) describió los componentes óptimos de la cura del 
cáncer para niños como: (1) recuperación de toda evidencia de la enfermedad, (2) riesgo 
mínimo o nulo de recaída, y (3) restauración total de la salud, con un desarrollo total del 
funcionamiento físico y psicológico. El último es una meta que es inalcanzable para 
muchos niños. 

El diagnostico y tratamiento del cáncer suele provocar en el paciente un gran 
impacto emocionaL e incluso serios problemas psicológicos y sociales. Fon! (1994) 
describe tres problemas psicosociales que experimentan los pacientes con cáncer: 

1. Problemas emocionales (depresión, ansiedad, estrés, etc.) 

2 Problemas derivados de la sintomatologia física (efectos rurectos de la 
enfermedad, como el dolor; efectos colaterales de los tratamientos, etc.) 

3. Problemas derivados de la ruptura de los modelos de vida cotidIanos 
(laborales familiares, de relación social, etc.) 

El estrés es U!l:Ji de las reacciones más comunes que exper'..mentan los pacientes con 
cáncer. Las características que presenta el cáncer como acontecimiento estresante son: 

A. Se trata de una enfermedad que amenaza rurectamente la supervivencia, 
además, la etiqueta de esta enfermedad implica connotaciones de 
padecimiento vergonzoso. 

B. El curso y el pronóstico son inciertos no:rmahnentef y no siguen una 
pauta determinada, al menos conocida. 

C. El padecimiento puede suponer mutilación para el sujeto, debido a las 
terapéuticas invasivas (cirugía), provocando cambios en la autoimagen. 

D. Los tratamientos son aversivos, producen efectos colaterales y 
disonancla con los esquemas habituales de enfermedad (los pacientes 
perdben que 11 se ponen enfermos", en vez de mejorar con el 
tratamiento). 

E. Los tratamientos ioterrumpen la vida cotidiana, provocando cambios 
importantes en los hábitos de los pacientes. 

Parece claro que muchas de las situaciones por las que atraviesa el paciente con 
cáncer durante el curso de su enfermedad, conducen a una reacción de estrés, 
experimentada por el paciente como altamente desagradable, y que provoca 
importantes necesidades de adaptación. Esta reacción, de acuerdo con Bayés (1985), 
posee normalmente cuatro características: 

1. Incertidumbre, como resultado de la imposibilidad de predecir los 
acontecimientos y debida, en parte, a la falta de información que tiene el 
paciente sobre todo 10 relacionado con la enfermedad, su tratamiento y 
evolución. 
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2. Sentimientos negativos, tales como miedo, ansiedad o depresión. 

3. Pérdida de control, que se traduce en sentimientos de indefensión ° de 
incapacidad para influir sobre los acontecimientos. 

4. Amenazas a la autoestima, que pueden proceder de cambios en el 
propio cuerpo, o de las dificultades laborales, sociales, sexuales, etc. 

La ansiedad y depresión frecuentemente coexisten en los niños con cáncer y 
aunque este es un problema que requiere de .teI1CÍón inmediata, normalmente esto no 
ocurre (pfefferbaum, 1989). 

La ansiedad para Spilberger (1980) es una reacción emocional que comprende las 
sensaciones subjetivas de temor, nerviosismo y preocupación, así como una elevada 
actividad del sistema nervioso autónomo. 

La incertidumbre aprehensión y nerviosismo, acompañan los rove!es moderados 
de ansiedad, mientras que el miedo y temor intensos aunados a un comportamiento de 
pánico caracterizan a los niveles altos de a.'lSiedad (Spilberger, 1980). 

El diagnóstico de ansiedad en personas flsicamente sanas es relativamente fácil, 
cosa que no ocurre con pacientes enfermos y más aun si se trata de nIDos con cáncer, 
quienes generalmente experimentan temores severos ante la posibilidad de muerte, 
pérdida de la imagen corporal, dependencia. etc. 

REACCIÓN EMOCIONAL ANTE LA HOSPITALIZACIÓN Y TRATAMIENTO 

En la hospitalización del niño, según Die Trill (1989), se produce un temor que 
hace que se vuelva exigente con sus padres, demandando no sólo su presencia fisica 
sino también su constante carifto y aliento. La madre se siente atormentada por su 
necesidad de permanecer en el hospital con su hijo y la de volver a su casa para cumplir 
con los deberes del hogar. Los cambios en los roles familiares no son nunca fáciles pero 
si necesarios, y puede que sea el padre ahora, quien deba asumir mayores 
responsabilidades en el hogar. 

La modificación de conducta, la relajación y las técnicas de imágenes dirigidas, así 
como los protocolos de manejo del dolor avanzado, se han convertido de forma 
creciente en instrumentos con los que se reducen las molestias asociadas al tratamiento 
del cáncer. Los grupos para ayudar a los niños a tratar con el diagnóstico, el tratamiento 
y la vida después del cáncer pueden darles más información, ofrecer apoyo y minimizar 
los sentimientos de soledad. La aparición de nuevos antieméticos ha transformado la 
experiencia de la quimioterapia. 

Entre los efectos secundarios del tratamiento médico, Die Trill (1989), Cincotta 
(1991), Uavis y cols. (1991) mencionan: 

(1) Angustia Y dolor asociados a pruebas médicas invasivas. 
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(2) Alopecia y la vergüenza que ésta produce ante los demás. 

(3) Cambios en la imagen corporal debidos a alteraciones de peso, 
erupciones/ decoloraciones cutáneas, cicatrices y pérdida de órganos o 
extremidades. 

(4) Náuseas y vómitos producidos por la quimioterapia. Estos pueden 
desarrollarse posteriormente a la administración del tratamiento con 
citostáticos o en su anticipación (náuseas y vómitos condicionados o 
anticipatorios) 

(5) Mayor susceptibilidad a infecciones, debido a la depresi..6!'. del. sister.a 
inmunológico inducida por el tratamiento mismo. Esto conlleva un 
mayor aislamiento del nlñ.o, asl como su reducida participación en 
ciertas actividades que le gustan. 

(6) Fatiga, inducida también por el tratamiento o por la enfermedad, que 
produce reducciones en los niveles de actividad y de motivación del 
nlñ.o. 

(7) Cambios en el afecto: "ataques" de cólera, irritabilidad, etc. que no 
parecen responder a estímnios externos y que son debidos a la 
enfermedad (por ejemplo, en el caso de ciertos tumores cerebrales) o al 
tratanúento (por ejemplo; la admJr¡Jstración de esteroides). 

(8) Dolor: estados de depresión y ansiedad pueden aumentar la intensidad 
del dolor experimentado y viceversa. Niveles elevados de dolor pueden 
hacer que el nlñ.o se retraiga del contacto social. 

(9) Trastornos mentales orgánicos (delirio): pueden producirse debido a la 
invasión del sistema nervioso central por la enfermedad, o a 
encefalopatlas que resultan de infecciones, alteraciones metabólicas, 
administración de narcóticos o mal funcionamiento de algún órgano. 

(10) Efectos a largo plazo del tratamiento, tales como posibles deterioros 
cognitivos (por ejemplo, capacidad reducida de atención, problemas de 
aprendizaje) e infertilidad, por mencionar sólo algunos. 

Como consecuencia de su experiencia con la enfermedad, el niño puede exhibir las 
signientes conductas: falta de cooperación con una prueba médica o tratamiento: cuando el 
nlñ.o siente que su opinión se "respeta" y que él también puede participar activamente en 
su tratamiento~ comienza a cooperar más; comportamiento regresivo: es frecuente que el 
nlñ.o exhiba conductas propias de una edad menor a la que tiene; fobia escolar: en este 
caso, el nlñ.o se niega a ir a la escuela una vez finalizado el tratamiento y en algunos 
casos desarrolla sin/omas físicos (psicosomátícos) para evitarlo. Esto surge de un gran 
temor a la separación de la madre, tiene una incidencia elevada en pacientes oncol6gicos 
(mayor que 10%). A veces, los padres fomentan ésta reacción sin darse cuenta, debido a 
su ambivalencia acerca de lo que han de hacer. Generalmente, los nlñ.os piensan que su 
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enfermedad es un castigo por algún comportamiento previo. Es por eUo importante, 
aclarar esto y cualquier otro malentendido que pueda tener acerca de su enfermedad, lo 
antes posible. Conviene asegurarle que el cáncer no es contagioso. Comunicarse con el 
niño sobre su estado no solamente le ayuda a sentirse mejor a él. sino que también 
fomenta su cooperación con el tratamiento médico. 

Las percepciones del niño enfermo sobre la vida pueden diferir enormemente de 
las de sus compañeros. Generalmente, se solapan los mundos de lo saludable y lo 
enfermizo en el contexto de estas relaciones de compañeros. Ayudar a un niño a 
afrontar las interacciones con los compañeros de clase y con el regreso a la escuela, 
puede servir como paradigma para adaptarse a otros aspectos de la enfermedad. Sin 
tener en cuenta el éxito que obtenga en seguir su cargo escolar, la transición del hospital 
al colegio puede ser dificil. Ser un niño en tratamiento y un estudiante, implica aprender 
nuevas tareas mientras mantiene viejas responsabilidades. Quizá el desafio mayor para 
los nifios enfermos sea alcanzar los mismos hitos de desarrollo que sus compafteros. 

A1grmos niños tendrán problemas en el colegio a causa de la enfermedad, su 
tratamiento o su naturaleza destructiva. No todos los niños tienen problemas de 
aprendizaje como resultado del tratamiento, muchos continuarán para sobresalir. Otros 
requieren espec!al atención y puede irles mejor como resultado. Planes educativos 
individualizados ayudan a los niños a mantenerse en un uivel y evitar problemas 
académicos innecesarios. Es inusual y que hace perder la serenidad, hacerse consciente 
de la mu&-te de otro niño. La educación y ei apoyo a los rtJños y padres expuestos a la 
enfefInedad y la muerte, no es una necesidad totaImente reconocida. 

Varios autores han empezado a identificar cómo se percibe y experimenta el cáncer 
en los diferentes estadios de desarrollo y sus efectos en la adquisición del desarrollo. Por 
ejemplo, los niños en edad preescolar pueden experimentar sentiruientos de abandono y 
sepaIaci6n cuando son hospitalizados, y a menudo enfocados en Ja posibilidad de 
heridas corporales. Por consiguiente, la presencia flsica y el apoyo de los padres es 
especialmente importante. Los niños en edad de latencia, están generalmente 
interesados en cultivar nuevas habilidades que les producirá una aceptación soclal fuera 
de la familia. Los niños en este IÚVei, revelan en su nueva autonomía, conexiones con los 
compaíleros y su habilidad para completar con éxito nuevas tareas. Cuando interviene 
Ja emermedad pueden experimentar un sentiruiento de pérdida de control, resultando 
una regresión, acting-out o retraimiento. 

Existen varias áreas clinicas emergentes que el Psicoonco!ogo enfrenta. Por 
ejemplo, los niños con desórdenes neopIásicos tienen necesidad de asistencia 
considerable dado que enfrentan ios efectos neuropsicológicos de múltiples tratamientos 
sistémicos. Los oncólogos aceptan la asistencia para el apoyo de familias y niños a través 
de estrategias de afrontamiento conductual as! como de una evaluación 
neuropsicolÓgica. 
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Por lo tanto, antes de analizar los aspectos metodológicos de la Calidad de Vida se 
hace necesario e indispensable conocer las caracterlsticas biomédicas de la Leucemia 
Aguda Linfoblástica. 

17 



Calidad de Vida en Niños con UA 

REFERENCIAS 

Baker, L. H.; Jones, J.; Stovall, A.; Zeltzer, 1. K.; Heiney, S. P.; Sensenbrenner, L.; 
Cameron K. T.; Spaerl, J., and Zook, D. (1993): Workgroup 113: Psychosocial and 
Emotional !ssues and Specialized Support Groups and Compllance Issues. 
Cancer, 71(7): 2419-2422. 

Barahona C. T. (1993): Protocolo de Información a! Paciente Oncológico y su Familia. 
Libro de Ponencias y Comunicaciones de las Primeras Jornadas Internacionales 
de Atención Multidlsciplinar al Nifto con Cáncer. 174-

Bayés, R. (1985): Psicologla Oncológica. Martlnez Roca, Barcelona 

Cíncotta, N. (1991). Psychosocia1lssues in fue World of Chlldren wifu Cancer, Caneer 
Supplement, 71(10): 3251-3260. 

Davles, W. H.; Noll, R B.; De 5tefana, L.; Bukowski, W. M., and KuIkarni, R (1991): 
Differenees in fue Chüd-Rear.ng Practices of Parents of Chlldren wiili Caneer and 
Conlrols: TIte Perspectives oí Parents and Proffesionals, Jouma! of Pediatric 
Psychology, 16(3): 295-306. 

Die T!1.1.l; M. (1989): Efectos Psicoso...-:iales del Cáncer en ei b!11enno Pediátrico y su 
Familia. libro de Ponenc'.as y Comu..:tieaciones de las Primeras Jornadas 
Internacionales de Atención Multidisciplinar a! Nifto con Cáncer, pp. 97-112. 

Drotar, D. (1995): Consulting wifu Pediatricians -Psychologieal Perspectives. New York: 
PIenum Press. 

Fawzy, I. F., and Natterson, B. (1995): Atención Psicológica del Paciente con Cáncer. En 
Cameron, R B. (1995): Oncologla Práctica. Ed. Med Panamericana, México. 

Font, A. (1994): Cáncer y Calidad de Vida. Anuario de Psicologla, 61: 41-51. 

Hru:per, D. C. (1997): Pediatric Psychology: Chlld Psychological Healfu in fue Next 
Centllry.Jouma! of Oinical Psychology in Medical Settings, 4(2): 181-192. 

Hersh, S. P. (1979): Views on Psychosocia1 Dimensions of Caneer and Cancer Trealment. 
In Ahmed, P.,and Coelho, G. (eds): Toward a New Definition DI Health, New 
York, Plenum Press, pp.175-190 

Holland, J.c. and RowIand, J.H. (1989): Handbcok of Psy",'looncology. Psychological 
Care of fue Patient wifu Cancer. Oxford Uníversity Press, New York. 

Leventhal, V. G., and Hersh, 5. P. (1974): Modem Trealment of Chlldhood Leukemia: 
TIte Patient and bis Famille. Chlld Taday, 36(3): 2-6 

Mesibov, G. B. (1991): What is Special abcut Pediamc Psyehology. JDuma! of Pediatric 
Psychology, 16(3): 267-271. 

18 



Calidad de Vida en Niños con lLA 

Pfefferhaum, B. (1989): Common Psychiatric Disorders in Chidhood Cancer and tlteir 
Management. In Holland., l. and Rowland. Handbook, of Psychooncology. 
Psychological Care of tite Patien! witlt Cancer. N.Y.: Oxford University Press. Pp. 
544-561 

Reed, WH. (1994): Advances in Psychosocia! Oncology in Pedlatrics. Cancer, 74(4), pp. 
1496-1502 

Rivera Luna, R. (1994): Diagnóstico del Niño con Cáncer. Madrid: Mosby {Doyma libros 

Roberts, M. C. (1992): Vale Dictum: An editor's View of tite FieId of Pedlatric Pychology 
rnd its jouma!. journal of Pedlatric Psychology, 17(6): 785-805. 

Soler, L. M. V. (1996): Afrontamiento y Adaptación Emocional en Padres de Nifios con 
Cáncer. Tesis de Maestrla Inédita. Universidad de Alicante, Espafia. 

Spilberger, Ch. (1980): Tensión y Ansied.ad. México, Harper and Row Latinoamericana. 

Spinetta, ¡. (1977). Adjustment in Children witlt Cancer, Jouma! of Pedlatric Psychology, 
2(2): 49-51. 

Spinetta" J. J. (1974). The Dying Child's Awareness of Death: A Review, Psychological 
Bulletin, 81(4): 256-260. 

Wright, L. (1967): The Pedlatric Psychologist: A Role Mode!. American Psychologist, ??: 

323-325. 



Calidad de Vida en Niños con LLA 

LEUCEMIA UNFOBLÁSTICA AGUDA 

El término leucemia (que etimológicamente significa sangre blanca) fue 
introducido por Vircbow (cit. en Estape, 1982), en 1845 después del estudio de pacientes 
que ahora se sabe padectan leucemia mieloide crónica. Virchow fue el primero en hacer 
notar que las células que participaban en este proceso patológico eran leucocitos y no 
piocitos, por lo que propuso el término leucemia. 

La leucemia en su curso agudo fue estudiada por primera vez por Friederich en 
1857 y más tarde por Ebstein en 1889; ambos dieron una descripción dinica de esta 
forma de la enfermedad con los stulamas sobresaJientes. 

La leucemia se ha definido como proliferación neop!ásica generalizada -con 
evolución rápida o lenta- de uno de los tejidos leucopoyéticos, habitualmente 
acompañada de invasión de la comente sanguinea y producción temprana o tardía de 
metástasis, con mayor o menoi' grado de desorganización de los tejidos invadidos. En 
consecuencia, la leucemia no es una enfermedad de la sangre, sino de los tejidos 
formadores de la sangre. 

En realidad, la leucemia constituye una colección heterogénea de neoplaslas 
hematológicas caracterizadas por proliferación a! parecer ilimitada de leucocitos en 
ausencia de estimulo demostrable. 

Aunque el ténr.ino leucerr .... ia POI lo general se considera sinónimo de cuenta 
leucocitaria elevada en la sangre periférica, algunas veces la cifra de leucocitos es 
norma! o está diaminuida, y en estas circunstancias, la condición puede calificarse de 
subleucémica si las células primitivas son evidentes en la sangre periférica, o de 
aleucémica si no hay blastos en ella. 

El término pre1eucemia se refiere a los casos en que se observa anemia, 
n.eutroperua o trombocitopenia no explicables, en los cuales los hallazgos en la médula 
ósea Son sugerentes aunque no diagnósticos de leucemia iniciaL y en los que, sin 
embargo, ocurre la leucemia franca después de un periodo prolongado de latencia. Es 
decir, el diagnóstico de preleucemia es retrospectivoi a menudo se establece meses o 
años después de que las anormalidades hematológicas se han notado por primera vez. 

La leucemia linfobláslica agnda (LLA) es también conocida como leucemia 
linfoide aguda, leucemia linfocitica agnda 0, leucemia linfática aguda. 
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EPlDEMIOLOGIA 

De todas las neoplasias malignas de la edad pediátrica, las ¡eucemlas ocupan el 
primer lugar en frecuencia. La leucemia aguda es la variedad más comúnmente 
encontrada en niños menores de 15 años. 

La LLA representa más de las tres curu+..as partes de todos los casos de leucemia en 
los niños. En la poblacton sana, el riesgo de enfermar de LLA en la primera década de la 
vida es aproximadamente de 1/3000. En el niño, cerca del 40% de los casos se producen 
entre los 3 y los 5 años. 

En casi todas las series registradas hay una mayor proporción de casos de LLA en 
el sexo masculino que en el femenino, fenómeno que se hace evidente a partir del primer 
año de v"'ida y se acentúa progresivamente a través de la pu'ber~d. 

As1 por ejemplo, en la serie de LLA del Hospitallnfantil de México, realizada por 
Salas (1988), compuesta por 604. casos registrados de 1968 a 1978, se encontró que el pico 
de incidencia esta alrededor de los nueve años de edad, como se muestra a 
continuación: 

I Grupo etalÍo I Casos i Porcentaje I 
Rcaé¡1 u4 ... ,dos 1 , C.ló ! 

"" I - L nfobl*"ti~ 
'''' ::' /~--'""-~; ... 

Resto del ler año 7 

t a4años 187 

5 a 9 mas 253 

10 a 14 años 124 

15 a 17 años 32 

Total 604 

1.15 

30.96 

41.88 

20.54 

5.20 

lOO 

'" ,,'" 
:: r-----:-:·--------~~ 
20 /' ........... 

O~~'~'~~~~~~~~~~~~~. o ~ 2 3 4 5 6 7 a 9 10 n ;2 1:3 14 15 16 11 

Elied (&1\0,) 

A continuación se presentara un cuadro comparativo (1995 y 1996) de las 
Leucemlas Agudas según el Registro Hlstopatológico de Neoplasias en México (RHNM, 
1997; RHNM 1998): 

1995 1996 

Topografia general 1.4% (1042 de 7329) 1.6% (1371 de 84615) 
, Lugai' , 21 16 I , 

Topogrnfia en hombres 2.2% (573 de 25843) 2.4% (756 de 31099) I 
I 

Luga, 13 12 

i Topografia en mujeres 1.0% (469 de 47456) i 1.1 % (615 de 53513) 

Lugar 22 16 I 
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Las leucemias fueron responsables de 12547 defunciones registradas en México 
entre 1990 y 1994 (RHNM, 1997). La siguiente tabla muestra las iasas de mortalidad por 
leucemia ajustada según grupos etanos y sexo: 

Grupo Etario 1990 1994 

Hombres Muieres Hombres Mujeres 

0-4 1.9 I 2.0 1.9 2.0 

5-9 2.9 2.7 3.1 2.1 

10-14 1.9 1.6 2.1 1.9 

15-19 2.9 1.7 2.6 2.1 

Las ¡eucemlas agudas ocuparon la décimo cuarta posición de morbilidad durante el 
trienio 93-95, con 3326 casos, lo que corresponde al 1.8% del total registrado. Por sexo 
ocuparon el décimo y el décimo tercer lugar entre hombres y mujeres respectivamente, 
registrándose los más altos porcentajes en las prhneras etapas de la vida. 

GmpoEtario 1993-1995 

Hombres Mujeres 

0-4 11.7 10 

I 5-9 I 12 
, 

9 
I 

I I 
1{)":i.4 8.7 7.2 

15-19 15 13.5 

A nivel nacional los porcentajes de morbilidad por regiones de 1993 a 1996 fueron: 

Zona Porcentajf: Lugz N Total 

Metropolitana del D.F. (hombres) 5% 5 1922 38136 I 
Metropolitana del D.F. (mujeres) 2.8% I 8 1676 , 60287 I I 

I Centro1 (hombres) 1.5% 17 i 235 16054 , 
f 

Centrol (muje.-es) I 
0.6% 21 200 32957 

None2 (hombres) 0.8% , 23 235 28196 

Norte2 (mujeres) 0.4% 23 ! 204 48092 

Sur3 (hombres) : 0.9% 23 I 118 12879 
1 

Sud (mujeres) i 0.3% 26 105 31857 I 
1 Aguascalientes, Cohma, GuanaJUato, Hidalgo, JalIsco, MéXICO, Mií:hoacán. Nayant. Querétaro, San Luis Potosí y 
Tlaxcala. 
2 Baja California Norte, Baja California Sur, Coatrullit Ouhuahua, Durango, Nuevo León, Sonora, Smaloa, 
Tamauhpas y Zacatecas. 
3. Campeche, Chiapas, Guerrero, Morelos, Oaxaca, Puebla, Qumtana Roo, Tabasco, Veracruz y Yucatán. 
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fACTORES EHOlOGlCOS 

Desconocida su etiología, se han considerado muchos factores causales (cfr. Estapé, 
1982): 

1. Radiaciones. Los grandes argumentos (Hiroshima, leucemia en radiólogos, etc.) 
presentan menos fuerza en la LLA que en la LLnA. Las radiaciones son el factor 
leucemogénico mejor documentado en humanos. El aumento propcrdcr..al d.e 
incidencias de leucemia según la dosis de irradiación acumulada se ha demostrado 
en poblaciones expuestas a las bombas atómicas, en pacientes irradiados para tratar 
la espondilitis anquilopoyética y en ios radiólogos. Dosis inferiores a los 100 cGy no 
se han asociado al desarrollo de la leucemia. Los tipos de leucemia que se inducen 
por radiaciones son la linfoblástica aguda, la mdeloblástica aguda y la mdeloide 
crónIca, pero no la linfocttica crónIca (Casciato y Lowitz, 1990). 

2. Cardnógenos. La capacidad de los productos qnlmicos para producir leucemia 
aguda y pancitopenia está probablemente relacionada con su capacidad para mutar 
y lo exterminar a las células precursoras de la médula ósea. 

a) Benceno y toluenof son causas bien dOC"..unentadas de leucemia ag-llda, 
la cual aparece entre 1 y 5 aftos después de la exposición y suele ir 
precedida de hipoplasia y pancitopenIa de la médula 6sea. 

b) Fármacos, la leucemia inducida por fármacos suele ir precedida de 
pancitopenia y presenta una médula ósea displásica o hipoplásia. 
(Casciato y Lowitz, 1990). 

3. Factores genéticos: Son cuatro las explicaciones propuestas para la participación de 
los factores genéticos en la etiologia de la LLA: 

a} Frecuencia relativamente elevada de leucernia farr'.iliar 

b) Alta incidencia de LLA en gemelos monocigotos 

el Mayor susceptibilidad a la leucemia de pacientes con ciertos sfndromes 
cromosómicos 

d) Presencia de anormalidades cariolípicas en pacientes con leucemia 

4. Factores v..rales. Demostrad.a la importancia de la etiolog"út viral en la producción de 
¡eucemias experimentales, cabe destacar que dichas lencemias son de aspecto 
linfocttico. De acuerdo con Bonadona, Robusleili y Veronesi, (1983), la hipótesis 
virica, basada en la experimentación animal, no ha podido demostrarse en el 
hombre. Los virus RNA son los más frecuentemente implicados en la génesis de 
leucemias en los animales de experimentación. Por otra parte el vi.-us de Epstein­
Barr es inmunosupresor, lo que podria significar una concatenación etiológica 
(inmunosupresión viral-LLA). De acuerdo con Valencia y Estrada (1990), es posible 
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transmitir la leucemia experimental por pasos sucesivos, como sucede con los virus 
filtrables. En manúferos superiores se han encontrado particulas de virus en células 
Ieucémicas, pero no se ha demostrado de ma.71era concluyente que un virus sea la 
causa etiológica de la leucemia humana. 

5. Lugar del timo. Los avances inmunológicos al diferenciar leumblastos con 
marcadores T o B y leucoblastcs no B ni T r.a."1 estmmlado el est'.ldio del posible 
déficit inmunológico en la etiologia de la LLA. 

Dada la importancia del timo en la inmunidad, se ha intentado relacionarlo con las 
le\KeD:"Jas a.gudas. Se ha observado que la LLA limestra illl pico de h"1.ddencia antes 
de la involución del timo, mientras que la LLnA no aparece antes de que el timo 
haya involucionado. 

CLASIFICACION 

Tradicionalmente se han clasificado las leucemias desde el punto de vista 
morfológko tomando en consideración la predominancia de la llnea celular implicada 
ya sea linfocttica, mielocttica, monocttica o indiferenciada. Conforme al grado de 
supervivencia de los pacientes se !t~11 cop.siderado !as formas agu.das y crónicas. En la 
terminología. antigua, que aún persiste, LLA se refiere a un trastorno caracteri...zado por 
elevada proporción de células inmaduras mientras que en la leucemia crórdca las 
maduras son las que predominan. 

El hecho de que la clasificación se base aún en un criterio morfológko significa que 
es una tarea riesgosa la clasificación de las leucemias agudas pobremente diferenciadas. 
Las reacciones citoqnfmicas contribuyen a una mejor designación del tipo de células 
involucradas. El estudio de la superficie celular y de los marcadores bioqnfmicos 
probablemente va ha contribuir a una clasificación más confiable y objetiva, lo que va a 
farilitar en el futuro una clasificación más segura y objetiva. 

De acuerdo con el grupo cooperativo francés, americano y británico -FAB- (Cit. en 
mcc, 1982), las ¡eucemias agudas se dasi.ñ.can como sigue: 

1. leucemia linfoblástka, 

a) Tipo celular pequeño (Ll); 

b) Tipo heterogéneo grande rL2); 

cl Tipo homogéneo grande (tipo Burkitt) (L3l; 

2. leucemia mleloblástica sin maduración (MI); 

3. Leucemia mieloblástica con maduración (M2); 

4. leucemia promielocttica hipergranulosa (M3); 
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5. Leucemia mielomonodtica (M4); 

6. Leucemia monodtica (M5); 

7. Eritroleucemia (M6). 

En los últimos a..f\.os se :han identificado dos subgrupos prilldpales de linfocitos 
humanos mediante el estudio de los marcadores de la membrana celular: a) células TI" de 
origen túnico; b) células B, de origen no timico. La célula T tiene capacidad de formar 
nx:etas al ponerse en contacto con eritrocitos de carnero (recetas E) y de reacciO!'!~T' ante 
suero antillnfodtico. La célula B posee inmunoglobulinas de membrana y puede formar 
racetas con hematíes de camero previamente incubados con anticuerpos y fracción C, 
del complemento (racetas EAC). De acuerdo con Santoro y Gasparini (1983) los estudios 
de marcadores de membrana de las células de LLA han demostrado que la población 
celular puede estar formada por células T, B o no T, 00 B ("nulo"), que no poseen 
ningún marcador. 

Marcadores inmuno162icos 
Rosetas ~ 

Tipo celular frecuencia % H HA (lgG) HAC(I~M Slg Suero antitbmatorio 
T 20-2:- + , . I . 

70-75 
1·5 1: I + B 

H= hematiés de carnero 
HA"" complejo hematiés de camero-anticuerpo 
HAC= complejo hematiés de carnero~anticuerpo-complemento (es). 
Sig"'" Inmunoglobulinas de -superficie. 

MANIFESTACIONES CLlNICAS 

+ I 

A pesar de las obvias diferencias morfológicas y clinicas, las diversas neoplasias 
del tejido hemopoyético tienen todas en conjunto la descendencia común de las células 
neoplásicas a partir de una solo célula precursora. Además, todas las clonas neoplásicas 
se caracterizan por dos rasgos que parecen ser particularmente importantes en la 
patogenia de las neoplasias del tejido hemopoyético: 

1 Una superioridad de crecimiento sobre las donas hemopoyéticas 
normales, lo que se traduce en expansión progresiva de la población 
celular neoplásica a expensas de los elementos celulares normales de la 
médula ósea 

2 Un desequilibrio, de mayor a menor grado, en el crecimiento y 
diferenciación celulares; entre mayor sea este desequilibrio más agudo 
será el proceso neoplásico. 
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La LLA irrumpe por lo general bruscamente en individuos hasta entonces sanOS. 
No obstante, existen formas de comienzo larvado, enmascarado. A veces, durante 
meses, el paciente sufre alteración del estado general (astenia, fatiga iácil, febrlcula y 
adelgazamiento). Pero es más frecuente la ausencia de antecedentes. 

Wintrobe y colaboradores (Cit. en Estapé 1982), han sistematizado la cllnica del 
paciente con LLA, con una valoración porcentual de distintos fenómenos, la cual eS de 
utilidad: 

Pacientes % 
Síntomas 

A.stenla 92 
FIebre, Sin mfección 71 
Púrpura 51 
Dolores óseas 79 
Férdlda de peso 

I 
66 

InfeCCIón 17 
Sudores 7 

Halla.:z:l!08 tlsioos 
Esplenomegaha 86 
Hepatomegalia 74 

I Adenopatías 76 
Hiperestesia óseas 69 
Hemorraaa cutánea 50 

Datos de labotatono 
I 1'\0 de leuCOCitos I I < 10,OOO/mm3 4D 

> l00,OOO/mm3 11 
N" de plaquetas 

< 50,OOO/mm> 62 
>150 OOO/mm3 8 

La asociación de astema-anorexia se observa semanas o días antes del cuadro 
clinico de gravedad. A esté se a1\aden fiebre e infección, generalmente bacteriana. Puede 
haber hemorragias copiosas, aunque es más usual (en relación con la plaquetopenia) la 
presencia de petiqueas y equimosis. 

La lúpersensibilidad y los dolores óseos pueden ser muy llamativos. A veces 
preceden a la eclosión sintomática. Se localizan más frecuentemente en huesos largos. 

Las manifestaciones clinicas más frecuentes (hepatosplenomegalla, adenomegalias, 
hemorragias cutáneas) son de intensidad variable. Según su expresividad tienen 
importante significación pronóstica. 

Petequias y esquemosis se distribuyen preferentemente en la región facial, tronco y 
extremidades. 

Una forma clinica de mal. pronóstico es la que inicia con afectación del SNC. Ei 
paciente presenta cefalea, vómitos y diplopía; se objetiva papiledema. 
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Otras veces se detectan masas tumorales en diversos órganos, y destacan al 
respecto las abdominales, testiculares y torácicas. 

ESTRATEGIA TERAPÉUTICA 

La LLA es una enfermedad generalizada, por ello se de!Je tener siempre en cuenta 
que al diagnóstico, todo órgano o tejido puede estar infiltrado, más o menos 
intensamente, por células leucémicas; por tal motivo el propósito de la terapéutica es 
erradicar los procesos leucémicos invasores y sus progenitoresl a la vez que se conserva 
la expresión de los progenitores normales. As/, el tratamiento de!Je ser dirigido a la 
destrucción de dichas células, en todas las localizaciones afectadas o de afectación 
potencial. 

Se han experimentado avances significativos en los últimos afios especialmente en 
niños, en los que el 90% alcanzan la remisión completa y del 30 al 50% sobreviven libres 
de enfermedad 3 y más afios. 

De acuerdo con Estapé (1982) el tratamiento de la LLA ha segnido las signientes 
etapas históricas: 

L Antes de la quinüoterap!.a, la supervive:r..cia era de escasas SeJIl&"1aS. 

IT. Inducción de la remisión (vincristina + prednisona). 

ill. Valoración del mantenimiento de la remisión. 

IV. Profilaxis de la metastatización en el SNC. 

V. Otros factores: inmunoterapia, qnimioterapia agresiva, utilización de las 
terapéuticas de sostén en el contexto de las unidades de reanimación 
hematológiea. 

El objetivo actual es la C"l1ración derlldtiva .. para lo que se plantean las siguientes 
metas: 

(a) Elección de la mejor terapéutica. 

(b) Identificación de los pacientes de mal pronóstico. 

(el Prevención de las complicaciones terapéuticas a largo plazo. 

En cuanto ai primer punto (elección de la mejor terapéutica) se aplican las tres 
etapas fuodamentales del tratamiento (inducción de la remisión, consolidación de la 
remisión y profilaxis deISNC, y mantenimiento) del modo signiente: obtención rápida 
de la remisión completa; etapa corta de ésta y profilaxis del SNC; mantenimiento de 
duración mínima de 2 años, para asegurar la citorredudón de la población leueémiea 
restante. 
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En cuanto más pronto se identifique a los pacientes con mal pronostico mayores 
probabilidades tendrán de logran una mejor calidad de vida. 

Otro problema que se plantea como amenazante es en cuanto a las complicaciones 
que surgen en pacientes con supervivencia prolongada, precio que hay que pagar por la 
agresividad y duración de las terapéuticas a cambio de la curabilidad. 

De acuerdo con Rivera (1994), el esquema terapéutico debe incluir una fase de 
inducción a la remisión, generalmente de 3 a 5 semanas de duración; una fase de 
consolidación, de 4 a 12 semanas, y finalmente una etapa de mantenimiento, la cual 
durará aproximadamente 3 años. A este programa debe 3.J.4adirse uno de profilaxis del 
sistema nervioso central, el cual debe ser a base de quimioterapia intratecal en todos los 
casos, dejando como indicación precisa la radioterapia del SNC únicamente cuando el 
paciente presente infiltracióR Induscutiblemente, las fa...~ de tratamiento (inducdón­
consolidación-mantenimiento) se instalarán de forma progresiva siempre y cuando el 
niño tenga evidencia clinica y de laboratorio de remisión completa, de lo contrario el 
paciente sale de ese esquema esped_fico de quirrdoterapia. La duración del tratau.lÍento, 
en términos generales, para pacientes de riesgo habitual en remisión continua, varía de 2 
a 2 años y medio, mientras que la LLA de alto riesgo la duración es de 2 y medio a 3 
años. 

En la LLA no se debe tomar nunca como opción en primera remisión el trMl...spl~T'!.te 
alogénico de médula ósea, ya que los resultados con quimioterapia son superiores. 

Para Weiss (1997), el tratamiento consiste en medidas de apoyo para controlar los 
efectos de la leucemia y su tratamiento, así como quimioterapia para eliminar la 
población de células leucémicas. 

Sin embargo, de acuerdo con Ortega (1992), existen ciertas exploraciones previas al 
tratamiento en la LLA: 

JI. Historia clfnica 

2. Exploración física 

3. Exámenes hematológicos Recuentos celulares y fórmula leucocltana. Aspirado de médula ósea 
I 

4. Exámenes bioquímicos Estudto de funoón renal (BUM, creanna). áodo úrico, WH. estudto de funCión I 
hepática (bilirrubina, ALT, AST, FA), lonagrama, protemograma e mmunoglohulinas i 

I 
5. Estudio de marcadores TdT, HLA-DR (la), CD2, CD7, CD19, CD10, CD20, CyIg y mSIg. básicamente. 
enziDJ.áticos e inmunológicos Estuchar tamblén CD13 y CD33 para descartar leucerruas hibndas 

6. Estudio citoeenético 
I 

7. Examen de LeR , , 
8. Exploración por imágenes Radiografía de tóra."{, ecogrnfia abdorrunal y, ocasionalmente, radtograflas óseas. Es! 

I aconsejable un eco~diogra.tna y TAC craneal con el fi. .. l de evaluar posibles ¡ 
comphcaaones postenores 

9. Examen de fondo de ojo I 

10. Exámenes microbiológicos Cultivos bactenanos, serología frente a '.'lrus de hepautls B y e, Epstew-Barr, C1vfV, i 

y serológicos herpes sunple y vancela-zoster 
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TRATAMllENTO DE APOYO 

1. General: 

a. Debe mantenerse el aislamiento inverso con atención particular al 
lavado de manos de todos los que estén en contacto con el 
paciente, con el propósito de limitar la exposición a patógenos 
nosocomiales. 

b. Hay que cO!1..sidera!' el apoyo nutricio:nru que incluya 
hiperalimentación, ya que los pacientes con frecuencia limitan la 
ingestión debido a náuseas, mucosilis y otras toxicidades. 

c. Se debe asegurar ün acceso intravenoso con un sistema 
implantable. 

2. Es esencial el apoyo psicológico en forma tal que el paciente sea capaz 
de cooperar con todas las medidas de tratamiento requeridas. 

3. Anemia: La anemia se corrige con transfusión de paquetes globulares. 
Como los pacientes presentan inmunosupresión importante, los 
productos sanguíneos se deben irradiar para evitar la enfermedad de 
injerto contra huésped. 

4. Trombocitopenia: Se producen hemorragias espontáneas en individuos 
con recuentos de plaquetas inferiores a 10000 a 20000j¡lL. Se 
administran transfusiones profilácticas de plaquetas cuando el recuento 
del paciente es <20000/ ¡lL. Cuando hay una hemorragia activa, se 
mantiene el recuento de plaquetas de SOOOO a 1000000 j ¡lL. Hay que 
vigilar la respuesta a cada transfusión de plaquetas para obtener un 
recuento de éstas una hora después de la transfusión. Se ven respuestas 
pobres cuando la supervivencia de las plaquetas está disminuida, como 
en el caso de a10inmuuización de plaquetas, fiebre, sepsis, y coagulación 
intravascular diseminada. Por último, la mitad de los pacientes 
desarrolla a10inmuuización a plaquetas y se vuelve resistente a las 
transfusiones de éstas debido al desarrollo de anticuerpos contra 
antígenos HLA en la superficie plaquetaria. La a10inmuuización se 
puede superar a veces mediante donaciones de donador único de 
miembros de familias de donadores de la comunidad igualados en 
HLA. Las plaquetas con fenotipos de HLA similares a los del receptor 
tienen mayor probabilidad de presentar una supervivencia normal. 
También es posible demorar la a10inmuuización sólo mediante el uso de 
productos de sangre pobre en leucocitos. Sin embargo esta politica ha 
probado no ser práctica, tal vez porque es difícil lograr una eliminación 
de leucocitos del producto. 
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5. Infección: La causa predontinante de muerte durante la quimioterapia 
de la leucemia es la infección. Las Infecciones se deben por lo común a 
bacterias que son parte de la flora normal presente en ias superficies 
corporales o en el aparato gastroiotestinal. Los pacientes también 
pueden estar infectados por hongos. Cuando los pacientes leucémicos 
son neutropénicos y tienen fiebre, deben tratarse con una combioación 
de antibióticos de amplio espectro. Los sitios que se encuentran 
infectados por lo común iocluyen el pulmón, catéteres a permanencia, 
recto, orofaringe, mamas y piel Estas áreas deben considerarse de cerca, 
pero debido a la neutropenia del paciente, es posible que estén ausentes 
los signos y slntomas ordinarios de la infección, ya que su evidencia 
clínica depende de la respuesta inflamatoria generada por los 
neutrófilos. 

QUIMIOTERAPIA 

La mayor pa.-te de los pacientes con leucemia aguda se sujetan a un iolento 
iomediato de tratamiento, puesto que el pronóstico de la enfermedad no tratada es 
demasiado pobre. El objetivo del tratamiento es la erradicación del clono leucémico que 
reemplaza la médula ósea, permitiendo la repoblación por células madre normales. Para 
que esto suceda, el paciente debe pasar por un periodo de aplasia de médula ósea. La 
quimioterapia tiene dos fases: terapéutica de Íllducdón de remisión y posterior a la 
remisión. 

a. Inducción de remisión: La vincristina Y la prednisona son la base central 
del tratamiento. Se agregan fármacos adicionales, que iocluyen 
doxorribucina y L-aspargioasa, a los protocolos actuales para 
tratamiento de grupos estándar y en alto riesgo. Los nüios alcanzan 
remisión completa en 85 a 95% de los casos. 

b. Terapéutica posterior a la remisión: El manteuimiento y la profilaxia del 
SNC son de benefit""ÍQ inequivoco en los pacientes con LLA que alc~,.zaI'i 
una remisión completa. La terapéutica de mantenimiento consiste, de 
manera clásica, en la combioación de mercapwpurioa todos los dias y 
metotrexato por semana. En la actualidad se agregan otros fármacos, a 
veces como consolidación formal o iotensificadón. El mantenimiento 
suele continuarse durante 2 a 3 años. 

La profilaxia del SNC suele ser irradiación em:efálica tetal y metotrexato h,tratecal. 
La terapéutica con radiación craneovertebral también es eficaz, pero tiene morbilidad, 
en especial en nüios. El melotrexato a dosis altas se usa en forma regular como 
profilaxia. Esta última suele iniciarse durante la ioducción y continúa en el 
mantenimiento. 

Dado lo anteriormente expuesto queda claro que ios pequeños con Leucemis 
Linfoblástica Aguda y sus familias ven gravemente deteriorada su Calidad de Vida, 
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tanto individual, familiar como social, siendo muchas veces el principal obstáculo para 
lograr una mejor terapéutica y una más completa rehabilitación; no obstante es 
necesario reconocer el escaso interés que se ha generado por este término el cual no ha 
sido abordado con el suficiente rigor metodológico, tanto en su definición como en su 
evaluación y mucho menos forma parte de los objetivos terapéuticos propuestos para 
los pacientes con dicha enfermedad crónica. 
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CALIDAD DE VIDA 

"Es yosi6{e {u¡{{ar eperanza en {a tragedia, 
y todas {as vidas, yor [jreves que sean, 
están y{etóricas de yromesas" 

Las enfennedades de curso agudo, fundamentalmente de etiología infecciosa, 
habían sido desplazadas paulatinamente por enfermedades cróniCa5J tales como las 
afecciones cardiacas, la hipertensión, el cáncer, la diabetes, la arteriosclerosis, la artrosis, 
eoc. En estas circunstancias los indicadores de salud antiguos de mortalidad y 
morbilidad, que eran muy útiles~para establecer la efectividad de los tratamientos en los 
antiguos procesos agudos infecciosos, dejaron de ser apropiados para reflejar la 
efectividad de los tratamientos en estas afecciones cró.nicas, puesto qUe la posibilidad de 
curación era sumamente remota. Surge así un criterio más apropiado para valorar la 
eficacia de las medidas de salud en estos nuevos tiempos, que es el concepto de Calidad 
de Vida. Puesto que la mortalidad y la mOl;bilidad, es decir, los indicadores de Cantidad 
de Vida, no resultan útiles en las actnales circunstancias, se recurrió al concepto de 
Calidad de Vida: si los pacientes no viven más al menos deben vivir mejor. De esta 
forma los administradores de salud de los paises desarrollados tienen un indicador que 
se ajusta mejor a la expresión de los avances que se consiguen durante su 
administración. 

Sin embru:go, de acuerdo con Schipper (1990), es posible que el término Calidad de 
Vida sea utilizado como tma excusa para no intentar terapias efectivas: 

" ... si usted no puede curar la enfermedad, use la Calidad de 
Vida como argumento racional para no intentar terapias 

efectivas ... " 

Las civilizaciones egipcia, hebrea, griega y rorru:ma crearon la gran tradici6n 
occidental de la preocupación por la salud de las personas, atendiendo a muy variados 
factores. La salud era considerada como un espacio público y colectivo en el que la vida 
social podria desarrollarse sin grandes riesgos. 

La referencia más antigua sobre el término Calidad de Vida, parece remontarse al 
año 50 d.C., con la obra de Séneca Sobre una vIda feliz, en la cual habla de "cualitas vitae". 
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Es a finales del siglo xvm y principios del XIX en el que comienzan a aparecer 
legisladones acerca de la regulación del trabajo y el descanso, de la enfermedad y los 
accidentes, de la maternidad, de la vejez y de la muerte, emergiendo el área del 
bienestar social del campo de la salud pública. 

Ya a partir de! fin de la Segunda Guerra Mundial, con el establecimiento de 
estados parlamentarios y la instauración de la economía de mercado, es que los 
problemas de la Calidad de Vida se asocian al desarrollo económico, a la instauración de 
un mercado de consumo y a la adquisición de bienes materiales, privados y públicos. 
Erróneamente, se vinculó la Calidad de Vida al puro desarrollo materiaJ, olvidándose 
los aspectos más subjetivos y cualitativos. 

Es en el contexto del debate entre los indicadores materiales y subjetivos del 
bienestar, en el que surge, propiamente e! término de "Calidad de Vida". Mucho se 
discute acerca del campo disciplinario en que se utiliza por primera vez este concepto. 
Algunos (cfr. con Ferrell, Wisdom y WenzL 1989), remontan las primeras contribuciones 
del ténnino a trabajos teóricos de Filosofía y Ética. Así, en los trabajos de Lenin (1976), 
Tolstoi (1960) y Frankl (1984) se ha usado este ténnino, discutiendo los problemas del 
significado de la vida Y las dimensiones espirituales del sufrimiento, pero sin desarrollar 
ni definir este concepto. De acuerdo con Grau (1996), la primera persona pública que 
utilizó e! ténnino fue el presidente estadounidense Lyndon B Johnson, en 1964. Otros 
autores (cfr. con Moreno y Ximenez, 1996), ser..a1an que su deSfu"Tüllo uuda! tuvo lugar 
en las Ciencias Médicas, para extenderse rápidamente a la Psicología y a la. Sociolog".iQ, 
intentando desplazar otros términos más dific:iJ.es de operativizar tales comO bienestar y 
felicjdad. 

El empleo del término Calidad de Vida dentro del ámbito de la salud, es 
relativamente nuevo; sin embargo, la concepción actual de! término, se originó a partir 
de la definición de salud propuesta por la 0115 en 1974, la cual se refiere a un "estado 
de completo bienestar ñsico, mental y social, Y no meramente a la ausencia de 
enfermedad" (Aaronson, 1990). En el campo de la oncología, Karnofsky y Burcheual (cit. 
en Coscarelli, Heü:uich y Ga..~1 1984}, en 1949, plantearon la importancia de introducir 
aspectos psicosociales para evaluar Calidad de Vida. 

La propia naturaleza compleja de la Calidad de Vida ha convertido en una tarea 
muy dificil su definición conceptual y operativizaci6n. Como sucede con muchos otros 
constructos resulta paradójicamente más fácil medirla que definirla. De aqui que 
aparezca ambiguamente definida en muchos de los trabajos realizados y se confunda 
con muchas otras acepciones, especiahnente la de bienestar, nivel de vida, satisfacción y 
felicidad. Calman (dI. en Moreno y Ximénez, 1996), en un análisis de más de 200 
trabajos, seilala que su utilización va a la par de su indefinición. Así por ejemplo 
Campbell y colaboradores (1976), han seilalado que la Calidad de Vida es una entidad 
vaga y etérea, algo de lo que todo el mundo habla, pero que nadie sabe exactamente de 
qué se trala. 
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En la tentativa por encontrar una definición de Calidad de Vida, han surgido 
diversos postulados, como puede apreciarse en la siguiente tabla: 

Autores i Dclinkión de Calidad de Vida 

Liú (1974) I Es el out-put de dos in-puts: el fislco y el espmtual. 

Andrews y Wlthey (1976) ! No es el reflejo cllrecto de las condiCiones reales y obJeTIVas, smo de su 
evaluaCIón por el mdl\'lduo. 

Campbe11 (1976) Se refiere al sentldo de b!enestar que percibe una persona, denvado de su I 
expencncla ante la vida. Tomando en cuenta lo antenor, la expenenoa de 

I padecer una enfermedad crónlco-degeneratl.va, como lo es el cáncer, alterará I 
en gran medida el área fiSlCa, pSICológica y social de la VIda de una persona. 

Hatwood (1976) La totalIdad de aquellos bIenes, servlClOS, situaclOOes y estados de las ¡ 
ocupacIOnes que están dehneadas como constltuttvas de la naturaleza básIca de 
ia VIda hU,mana y con las cuales están siendo artlculadas lo que se necesita y lo I 
que se quIere. 

Shaw- (1977) Un producto. natural del paCIente (TN) y de los esfuerzos hechos en su 
I provecho por su famllla (F) Y por la sOCledad (5), de tal manera que ia Cahdad 

de VIda podna determmarse por la fónnula general: CV=1N(F+S). 

Shm y Johnson (1978) I ~ poses1ón de los recursos necesanos para la sat:1sfacdón de las necesidades y 
deseos Indlviduales, la partlclpaóón en las act1Vldades que pennttltl el 
desarrollo personal y la comparacIón sattsfactona con los demás, aspectos 

\ depenruentes todosdel conoctnllento y la experiencia prevm del sU1eto. 

¡ Le>,}' Y Anderson (1980) Una medIda compuesta de bienestar fisico, mental y SOdal, tal como la perabe I 
cada tm:ln'1duo y cada grupo, }' de felicidad, sattsfaCClón y recompensa. 

Szalai (1980) La e\'a!uac¡ón global del carácter bueno o sat:1sfactorio de la \ida de 1" 
personas. 

Fayos y Be!=d (1981) Es la hablhdad del paClente pMa manejar su vlda de acuerdo a su enteno. 

Homqulst (1982) El desarrollo de la necesIdad de satisfacción en la act:1Vldad fislca, psIcológica, 
socml y en el área estructural y matenal. 

Lawtcn, Moss, Fulkomer y El conjunto de valoraoofles que el indIViduo hace sobre cada uno de los I 
Kleban (1982) dominIOS de su V1da actual. 

Ú\v!s (1982) \ El grado en que un indl"llduo posee auto estima, un propósIto en la vtda y un I 
mímmo de anSiedad I 

I 
Butckhardt (CIt. '" Pad¡Jla y El grado en que un illcllVld:lo percIbe que su ,,-¡da es buena y satIsfactona; que 
Grant, 1985) goce d, bIenestar t'íSlCO y matenal "i como, d, buenas relaciones 

rnterpersonales; que partlc:pe en actividades sociales y alcance un desarrollo 
I ÓptlmO a mvel personal 

Youn Lo n I g y ngtna! c<c en: Como el do de satisfaccIón en , gm 
I Ylda COTIdIana 

non Clbldas las O1"( . .'unstanc1<l5 de la 
( Padllla y Grant, 1985) 

Brengelmann (1986) 

1, Celia Y Chenn (1988) 

I 

Entendemos cosas como ¿tsfrutar de libertad, desarrollar la mIClat:1va, culuvar 
hábllmentc las relaCIones sooales, estar satisfecho, presentar escasas molegttag 
pSlcosomátlcas, tngenr pocas pastillas, no estar enfermo, poseer una buena 
profeSión, tener un buen empleo y encontrar senudo a la ... -:ida, 

\ independientemente de SI éste consISte en valores matenales o Ideales. 

! La aprecJaclon y sattsfacaon del 1".J.el de fimClOnatTIlento actual, comparado 1, 

con lo q...le se pewbe como pOSIble o Ideal 
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Lmdley, 1992 

Font (1994) 

i Dos factores pnnclpales detemuna.*l la Calidad de Vida: el nivel actual de I 
I dlSfunoón y la habilidad del mdlV!duo para tolerarlo 

1

I 
'La valoraoón que hace el paCIente respecto a la medida en que cree que el 
estado de su salud ha afectado a su Vlda cotlmana en un periodo concreto de 
tlempo 

Gema (Clt. Por Gnu, 1994) 1 Indicador mwnd¡menslona! del bienestar matenal y esplrJtu:ll del hombre en i 
¡ un marco social r cultural deterrnmado J 

CALIDAD DE VIDA: SUBJETIV A-OllJETI'.' A 

Entre las dicotomias que están ligadas al concepto de Calidad de Vida se 
encw.!entra, por ejemplo, el referente a si es un concepto subjetivo u objetivo: 

Sin lugar a dudas, es en parte subjetivo, pero no totalmente, ya que se estaría 
renunciando, de acuerdo con Murillo (1994), a la posibilidad de su discernimiento 
cientlfico y de su cuantificación, porque entonces la Calidad de Vida dependerla 
exclusivamente de la escala de valores personales y del mundo de los significados de 
cada persona. Es decir Calidad de Vida se confundirla con cantidad de vida. Además, 
admitir la subjetividad del concepto llevarla a que ésta fuera tan extraordinariamente 
variable y singular como cada persona. Por otro lado, eS fácil poner de manifiesto un 
componente objetivo: está claro que un hombre amputado, con dolor, sin poderse valer 
y postrado en cama, y además sin dinero, tiene menos Calidad de Vida que otro en 
circunstancias contrarias. 

La Calidad de Vida se ha definido como un juicio subjetivo del grado en que se ha 
alcanzado la felicidad, la satisfacción, o como un sentimiento de bienestar personal; 
pero, también, este juicio subjetivo se ha considerado estrechamente relacionado con 
(cuando no causado por) determinados indicadores "objetivos" biológicos, psicológicos, 
comportamentales y sociales (Diener, 1984). 

La Calidad de Vida, pues, parece poder traducirse en términos de uivel de 
bienestar subjetivo, por un lado, y por otro, en términos de presencia o ausencia de 
indicadores estándar, más o menos objetivos, de lo que en gener¡¡l las personas 
consideran que determina una "buena vida". El primer aspecto recoge lo que se 
denomina" felicidad", y el segundo alude a la noción de "estado de bienestar". 

Recoger ambos aspectos implica, no sólo la constatación de la presencia dentro de 
la sociedad de los indicadores" objetivos" del bienestar, sino también de los indicadores 
"subjetivos", es decir, presentes en la experiencia de la perSona (Campbell, 1976) que 
consiste, básicamente, en un sentimiento de satisfacción, un estado de ánimo positivo, 
determinado, asimismo, por otros elementos de índole psicológico y/o conductual. La 
presencia de ese sentimiento positivo de satisfacción giobal respecto de la vida debe 
estar determinada no sólo por la "interpretación del sujeto" (determinantes cognitivos), 
sino por la presencia de condiciones externas objetivas. La relación entre variables 
objetivas y subjetivas puede verse en la signiente figura tomada de Blanco (1985): 
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Los iru:ticadores objetivos están referidos a realidades presentes en el hábitat flsloo 
y social de la persona, y pueden centrarse en riqueza, amor (entendido como una forma 
de apoyo social), comodidad y salud (Diener, 1984; Bryant y Veroff, 1982; Barriga, 1988), 

Dentro de este mismo concepto, otra variable digna de ser considerada dentro del 
marco de la. "condiciones externas objetivas" es la interacción social (Diener, 1984). Este 
ha<:e referenda a la cantidad, tipo y calidad, de los contactos sociaies de la persona 
(número de amigos, número de contactos sociales, e«:.), que a su vez tiene que ver con la 
red de apoyo social de que la persona dispone (y que depende tanto de su propia 
conducta como de la oferta de la comunidad en la que se encuentra inserto). Dentro del 
rango de conductas sociales se deben iocorporar también las conductas participativas en 
las actividades de la comunidad, 

En €Strc~..:l relación con el concepto de "red de apoyo soda!"', otra de las 
variables, que ha de considerarse reladonada con la bienestar subjetivo, es la 
disponibilidad de servidos que existen en la oferta de la comunidad para la persona, 

Dentro de las "condídones externas objetivas" puede considerarse el estado de 
salud; ya que no podemos dejar de considerar la fuerte interacción que se da entre salud 
y C.alidad de Vida Si el estado de salud es un factor determinante de la Calidad d" 
Vida, la Calidad de Vida de la persona determina igualmente su estado de salud. Parece 
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que la valoración subjetiva de la salud tiene una relación máS fuerte con el bienestar 
subjetivo que la valoración objetiva. 

DIMENSIONES DE LA CALIDAD DE VIDA 

Está claro que ja Calidad de Vida no es lL'l concepto simple, sino que está 
integrado por una serie de componentes que constituyen lo que se llama dimensiones de 
Calidad de Vida. 

Confome a lo expuesto, la Calidad de Vida puede ser eonceptuaJizada como un 
constructo multidimensional constituido con al menos cuatro dominios subjetivos: a) 
Estado funcional, b) Síntomas y efectos secundarios relacionados con la enfermedad y el 
tratamiento, e) Funcionamiento psicológico y d) Funcionamiento social (Lindley, 1992; 
Kaasa, 1992; Rosenbaum y colaboradores, 1990; Aaronson, 1991; Donovan y 
colaboradores, 1989, Rodríguez Marin, 1995). 

De acuerdo con Ganz (1994), la Calidad de Vida es descrita en las dimensiones 
siguientes: 

1. Funcionamiento fislco 

2 Enfennedad y slnrom"'" relado!'l'..ados con el tratan"Jento (efectos seo.m.darlos) 

3. funcionamiento psicológico 

4. Fundonamiento social. 

El funcionamiento fisico, se refiere a la capacidad para llevar a cabo una serie de 
actividades que son normales para la mayorla de las personas (ejecución de actividades de 
autocuidado, el estado funcional, mobilidad, actividades físicas y de rol, tales como 
responsabilidad de trabajo u hogareñas). En relación a la capacidad funcional, la Calidad de 
Vida de los pacientes con cáncer, se ve afectada por la pérdida de función y reducción 
en las actividades, debido al progreso de la enfermedad y a los efectos físicos de los 
tratamientos (Donovan y colaboradores, 1989). 

De acuerdo con Rodríguez Marin, (1995), las categorlas que se incluyen 
comúnmente son el autocuidado (alimentarse, vestirse, bañarse y usar los servicios), la 
mov'Jidad (capacidad para moverse dentro y fuera de la casa); y las actividades fisicas 
(andar, subir las escaleras, etc.) 

En cuanto a efectos secundarios, cada tipo de padecimiento oncológico posee su 
propia historia natural, as! como un comportamiento caracterlstim. De igual manera, 
cada tratamiento oncológico o combinaci6n de éstos, conlleva toxicidad especifica. Sin 
embargo, se han identificado un grupo de sintomas comunes a todos los pacientes con 
cáncer, ya sea como resultado de la enfermedad o por el tratamiento (síntomas específicos 
como astenia, caquexia, dolor y disnea; efectos colaterales de la terapia fannacológica, tales come 
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náusea, vómito, alopecia, falta de aliento, estreñimiento, trastornos del sueño, etc.) (Rivera 
Luna, 1994, Rodriguez Marin, 1995). 

En el funcionamiento psicológico resulta dificil determinar, si la presencia de 
factores emocionales se debe a manifestaciones somáticas de problemas psicológicos ° a 
una xelación directa con la enfermedad y su tratamiento. No obstante, se han 
identificado diversos aspectos emocionales, tales como ansíedad y miedo generado por 
el diaguóstico e inadecuada comunicación con el equipo muitidisciplinario, pérdida de 
control asociada al sentimiento de completa dependencia hacia los que admiuistran el 
tratamiento e incertidumbre acerca de su curación (Donovan y colaboradores, 1989, 
Rodriguez Marin, 1995). 

Con respecto, al funcionamiento social, la ruptura con las actividades y relaciones 
normales, es experimentada por los pacientes con cáncer de diferentes maneras, de 
acuerdo a los problemas funcionales y/o psicológicos, que presenten durante el proceso 
de su enfermedad. Los problemas funcionales, así como las reacciones psicológicas 
negativas pueden limitar muy seriamente la capacidad para mantener contacto social. El 
trastorno de las actividades sociales es muy común en estos pacientes y es el resuitado 
de diferentes factores tales como: limitaciones funcionales debidas al dolor y I o fatiga, el 
miedo del paciente a ser una carga para los demás; el azoramiento por los síntomas o las 
discapacidades, sentimientos de incomodidad entre los miembros de la red social del 
paciente, miedo al contagio, etc. Dentro de Este ap&-tado hay que considerar también las 
actividades de rol (desempeño de papeles sociales asociados con el trabajo y la familia) 
(Aaronsan, 1990 Rodríguez Marin, 1995). 

La Calidad de Vida del enfermo crónico depende, como se ve, de su nivel de 
adaptación a la enfermedad, al tratamiento y a los efectos de una y otro. El enfermo 
crónico debe afrontar los aspectos estresantes (demandantes, desequilibradores) de la 
enfermedad, para conseguir restablecer (o quizás establecer) una vída de la mejor 
calidad posíble, que es una buena "situación de adaptación". 

Adaptación a la enfermedad y uso de estrategias para afrontarla no pueden 
considerarse procesos sinóuimos. La adaptación incluye acciones rutinarias y 
automáticas que precisan de poca atención o esfuerzo para su realización, míentras que, 
lo que caract..eri...za al proceso de afrontamiento es el proceso de búsqueda de recursos 
potenciales y movilización de esfuerzos. Por otro lado, la adaptación desde una 
perspectiva psicológica se refiere a la capacidad de un sujeto para mantener niveles 
óptimos e!' su Calidad de Vida y en su funcionamiento social (Rodriguez Marin, 1995). 

Las percepciones del estado de salud, de acuerdo con Reaman y Haase (1995), 
difieren significativamente entre pacientes y familiares, particularmente durante la 
infancia y adolescencia, esto es más Significativo entre familiares y especialistas los 
cuales están más próximos a aquellas situaciones en los que los niños son muy jóvenes o 
incapacitados para responder al interrogatorio ellos mismos. 
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La Calidad de Vida puede tener implicaciones significativas para futuras 
modificaciones del cuidado psicosocia1 que incluye el periodo de la rehabilitación 
cognitiva apropiada y/o la intervención curativa; por su parte Bradlyn y colaboradores 
(1995), concluyeron que las metas para la evaluación de la Calidad de Vida son la 
optimización de ésta, tanto de pacientes como de familiares durante todo el proceso de 
la experiencia de Leucemia Linfoblástica Aguda Infantil. 

BY ALUAClÓN DE LA CALIDAD DE VIDA 

El tratamiento del cáncer se ha focallzado tradlcionalmente en la prolongación de 
la sobrevida del paciente y más recientemente, se ha desplazado a los esfuerzos 
preventivos. A pesar de ello, todavía algunos tipos de tumores llevan a un deceso fatal y 
el cáncer sigue siendo la segunda causa de muerte en muchos palses. Al tiempo que esta 
enfermedad tiene una terrible connotación psicosocial en la población, los tratamientos 
del cáncer son intrusivos en la vida física, emocional y social de los pacientes. La cirug!a, 
la radioterapia y la quimioterapia tienen una serie de efectos colaterales indeseables 
para los pacientes y quizá como en ningún otro campo, los médicos y las enfermeras han 
intentado usar el concepto de Calidad de Vida para clarificar, en principio, la distinción 
entre los aspectos médicos y técnicos de la atención y otros aspectos del cuidado de los 
pacientes. 

A pesar de que la Calidad de Vida ha sido utilizada como un aspecto de salida en 
los tratamientos del cáncer en apenas un 4% de los ensayos clínicos en cáncer durante 
1975 y 1976 (cit. en Grau, 1996), durante los últimos años de la década de los 80's se dio 
más atención a su medlción (Greer, 1984; De Haes y Van Knippenberg, 1987). 

Al estudio de la Calidad de Vida en pacientes con cáncer, al desarrollo de 
instrumentos de evaluación y de intervenciones dirigidas a incrementar el bienestar en 
estos pacientes se han dedicado no pocos trabajos. 

Por ejemplo, la lista abajo presentada, bien podría ser una lista mucho más larga, 
sin embargo, s610 se mencionan algunos como representativos, estos cubren un amplio 
rango de grupos de pacientes que difieren entre sí en dimensiones como; tipo de tumor, 
estadio de la enfermedad, tratamientos recibidos, pronósticos de sobrevida, etc.: 

I Autores I Año Tipo de Cáncer/procedimiento 

¡Wtlliams I 1973 Cwcer :ccta! 

i Cralg y colaboradores 1974 Cáncer de Mama 

Gllbert y colaboradores 1977 M~tastas1S de hueso 

Combes y colaboradores 1977 I Enfennedad de Hodgkm 

Giel y colaboradores 
, 

1977 i Crrugía oncoJóg¡:ca I 

Anthony y colaboradores 
1

1978 Carcmoma de bronqw:os 
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Edelstyn y colaboradores 1979 Q=oterapll 

Hutchmson y colaboradores 1979 i\hstecto!Il1a 

LetheJ y colaboradores 1980 Rad!aoón radica! en carcinoma de próstata 

V,n; 1981 E.'"enteraoón pélvlca 

Cassuem y cohiboradores 1982 Melanoma maligno Y otros desordenes dermatológtcos 

Sugerbaker y colaboradores I 1982 Sarcoma 

Gough y coiaborac1ores 1983 Cáncer avanzado 

Aaronson y colaboradores 1984 Cáncer de pulmón 

Rachavan y colaboradores 1988 Cáncer de ,e¡.tga 

Thompson y colaboradores 1992 Cáncer gmecológICo 

Gnu colaboradores 1995 Dolor en cá.'<lcer 

11996 ! Cwdados pahat::l,"OS 

De Haes y Van Knippenberg (1987) sistematizaron todos los trabajos en tres clases 
de estudios: 

1 Descriptivos de la Calidad de Vida de un grupo espectfico de pacientes 

2 QU.e comparan diferentes grü.pos de padentes con cáncer, siendo la variable 
independiente el tipo de tratamiento 

3 Que comparan a pacientes con cáncer con otros pacientes crónicos o con 
personas #norm.alesu 

Muchos investigadores de laCalidad de Vida en cáncer, al estar ausente una dara 
definición de la misma, asumen ciertas dimensiones o áreas de la vida para su 
operadonalización y la elaboración de medidas de evaluación. 

La valoración global de la Calidad de Vida por el paciente ha sido lomada en 
cuenta solamente en algunos est'J,dios (cfr. en Anthony y colaboradores, 1978; Cassilem 
y colaboradores, 1982; Giel y colaboradores, 1977; Irwin Y colaboradores, 1982; 
Meyerowitz y colaboradores, 1983; Palme! y colaboradores, 1980; Scluna1e y 
colaboradores, 1983; Vera, 1981), cuando podría ser más usada como criterio para 
evaluar el peso espedfico de diferentes componentes de la Calidad de Vida 

Muchos problemas metodológicos subsisten en el disefio de investigaciones para 
evaluar Calidad de Vida en pacientes con cáncer. En la mayona de los trabajos ias 
muestras son pequei\as (n<25) lo que dificulta discernir sobre la existencia real de 
diferencias entre los grupos. Además, no se controlan otras variables de trasfondo, como 
determinados parámetros médicos (tratamiento, tipo de tumor, estadio de la 
enfermedad), variables demográficas (sexo, edad, estado civil) y cambios de trabajo, que 
pueden estar explicando gran parte de la varianza en los estudios de Calidad de Vida. 
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A modo de conclusión para este apartado, puede decirse que la investigación 
actual de la Calidad de Vida en pacientes oncológicos debe tender a: 

(1) Dar solución a la inconsecuencia teórico-metodológica-instrumental que 
hasta ahora ha prevalecido con la elaboración conceptual que debe servir 
de base a la evaluación de la Calidad de Vida en el campo de la Oncología. 

(2) Desarrollar instrumentos multimodales, que combinen las ventajas de la 
evaluación global y espectfka, para estudiar los cambios a corto y largo 
plazo, especialmente producto de los tratamientos. 

(3) Profundizar en los estudios de confiabilidad, sensibiladad y validez de 
muchos instrumentos usuales para precisar su valor real ante 
determinsdas tareas c!lnicas, de elaboración de políticas y programas de 
control y de ensayos c!lnicos para determinar la efkacia de tratamientos 
tradicionales y novedosos. 

(4) Contrastar, con medidas comparables, los resultados obtenidos en 
numerosos estudios empíricos, con el fin de obtener indicadores que 
permitan optimizar la atendón médica y de salud en general 

La naturaleza bipolar de la evaluación de la calidad de vida objetiva-subjetiva y su 
muItidimensionalidad, compleja e indeterminada, otorgan a su eViJluación muy diversos 
matices en función de la alternativa a ejecutar. Lo deseable es que en determinsdas 
situaciones concretas todos los enfoques se complemente mutuamente y se 
instrumenten en metodologtas rigurosas de acuerdo a los objetivos y la naturaleza de la 
investigación que se pretende. Sin embargo, esto no sucede comúnmente, en parte por 
las dificultades conceptuales y la inconsistencia te6rico-metodológica, pero también al 
no cumplirse los requisitos mútimos de construcción de instrumentos y para la 
generalización de los resultados. 

La Calidad de Vida se necesita evaluar por diversas razones: 

10 La medición de Calidad de Vida es potencialmente útil para la 
comparación de tratamientos alternativos. 

2" La medición de Calidad de Vida tiene cierto potencial para evaluar 
ensayos c!lnicos. 

3° La medición de Calidad de Vida permite evaluar las áreas donde se 
requiere de intervención profesional 

4° La medición de Calidad de Vida podria identifkar a niños con 
dificultades particulares y, de esta forma, potenciar la ayuda o asesoría. 

S' La medición de Calidad de Vida podría ser utilizada para evaluar 
factores pronósticos. 

La metodología empleada para valorar, medir o evaluar la Calidad de Vida, de 
acuerdo con Murillo (1994), debe cumplir una serie de requisitos. Lo primero que hay 
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que exigirle a un instrumento de medida es que sea el adecuado para valorar el atributo 
que se desea medir. Es deciI la metodología utilizada debe ser válida. 

Pero, además, debe ser factible. Una excelente metodologla lo mismo que un 
tratamiento que consiga excelentes resultados debe ser accesible. 

Por otro lado, la metodologla debe ser reproducible, es decir, capaz de conseguir 
idénticos resultados cuando se rEalizan en idénticas circunstancias en diferentes partes 
dei mundo. 

Otros requisitos son que la metodologla sea sensible y especifica, es deciI, que sea 
capaz de detectar pequeñas variaciones y que siempre que ocurra el fenómeno la 
metodologla lo detecte. Y, por otro lado, que no se deje engañar por fenómenos vecinos 
que no se quiere medir y que pueden llegar a enmascarar los resultados, que sea capaz 
de medir exactamente 10 que se desea medir. 

Por último, una metodologla diseñada para valorar un determinado objetivo debe 
arrojar idénticos resultados que otra metodologla diferente diseñada con el mismo 
objetivo, es decir, las metodologías deben ser correlacionables. 

La mayor dificultad, en el desarrollo de medidas de Calidad de Vida 
estandarizadas, es la ausencia de una definición universal. Debido a esto, las medidas de 
Calidad de Vida han sido divididas en objetivas y subjetivas; la diferencia entre ambas, 
radica en ia mera cuestión de qUien err'dte el juicio. Si el juicio sobre Calidad de Vida, es 
manifestado por una persona que nos es el paciente, la evaluación se describe como 
objetiva; cuando el juicio lo realiza el paciente, se considera subjetivo (Ba.ker, Curbow y 
Wingard, 1992). La perspectiva objetiva depende de lo que puede ser observable desde 
el exterior, tal como la extensión de la incapacidad, el dolor y el sufrimiento; sin 
embargo, aspectos importantes de la experiencia del paciente con la enfermedad y los 
tratamientos, no pueden ser visibles. El punto de vista subjetivo, loma en cuenta el 
reporte interno que hace el paciente sobre la enfermedad y sus sentimientos personales; 
siendo éstos catalogados como Calidad de Vida, sentido de bienestar, alegria y 
satisfacción :!lada la vida (Baker, Curbow y V.,ringard, 1992). 

Desgraciadamente, la valoración subjetiva (metodologla de autovaloración) y la 
objetiva (metodología de observación y valoración externa) no arrojan siempre 
resultados coincidentes. Esta falta de correlación piantea problemas, a veces insolubles, 
que se han intentado solucionar con valoración simultánea múltiple (por ejemplo del 
propio paciente y un familiar cercano y en ocasiones del médico o enfermera de! 
paciente). Sin embargo, esto exige metodologías complejas. 

Los especialistas y familiares de! paciente con LLA difieren en sus evaluaciones en 
torno al impacto del tratamiento en la Calidad de Vida y generalmente se correlacionan 
pobremente. Los Irifios difieren de los adultos en su entendimiento de la salud, las 
causas de su enfermedad y sus creencias acerca de su medicación y cómo actúan los 
medicamentos (Greenbarg y Meadows, 1991). 
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En la década pasada, un creciente número de autores (cil. en Baker, Curbow y 
Wingard, 1992; Donovan, Sanson-Fisher y Redman, 1989) enfatizaron la naturaleza 
subjetiva de la Calidad de Vida y la importancia del reporte del paciente, como el único 
medio para comprender las reacciones exclusivas a ese padecimiento; ya que por 
definición la Calidad de Vida, es el sentido subjetivo de bienestar de un individuo. 

As1, en la Calidad de vida se centran varios problemas: 

(1) Definición precisa y operativa de lo que se pretende evaluar. 

(2) Naturaleza de las medidas utilizadas 

(3) Validez y fiabilidad de los métodos tradicionales de evaluación, 
frecuentemente escalas y cuestionarios. Para poder medir la fiabilidad hay 
que suponer la estabilidad de la variable medida, sin embargo, este 
S".lpuesto no resulta válido en muchas mediciones de Calidad de Vida, en 
particular, cuando se intenta evaluar el estado de salud o su impacta en el 
bienestar subjetivo, generalmente a través de variables inestables. Si se 
trata del uso de análisis de consistencia interna, cuyo valor proviene 
fundamentalmente de la capacidad de establecer grupos de variables 
(sintamas, por ejemplo) que tiendan a covarlar conjuntamente, no siempre 
es posible de establecer. La validez depende también de la definición 
operacional de la variable medida. 

(4) Limitada estandan2ación y generalización de los .resultados. A1.Ulque 
algunos de los resultados son de carácter clínico-diagnósticos y pueden ser 
interpretados directamente, otros con valores cuantitativos, globales o 
específicos por áreas-dimensiones, deberán ser interpretados a la luz de 
ios resultados normativos procedentes de estudios en muestras 
representativas, lo cual no siempre se ha obtenido. 

La Calidad de Vida es una evaluación centrada en el paciente. Por tal motivo, lo 
más importante al evaluar la Calidad de Vida del paciente es precisamente la 
consideración del paciente no sólo COIno un organismo enfermo, sino como una persona 
enferma, en constante interacción con su entorno y con los demás (Aaranson, 1990). 

Ante la evaluación de la Calidad de Vida en esta dirección se plantean no pocos 
requerimientos y exigencias: 

10 Si lo que se registra son las respuestas del sujeto a sus propias 
disfunciones, hay que lener en cuenta que esias pueden variar en función de 
su apreciación y estimación personal, siendo el espectro de estas respuestas 
muy amplio en dependencia de los modos habituales y los estilos personales 
de afrontamiento de cada paciente. 

20 importan mucho las respuestas de deseabilidad y el papel determinante 
que tienen las motivaciones, los deseos, las aspiraciones y las preferencias de 
cada persona. Al evaluar la Calidad de Vida en esta dirección, los 
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instrumentos deben ser construidos e L.."I1terpretados teniendo especialmente 
en cuenta los determinantes motivacionalAafecnvos. 

3' El uso de las medidas de evaluación debe considerar particularmente 
determinadas poblaciones caracterizadas por su. contexto social e 
institucional. No es lo mismo evaluar la Calidad de Vida del niño con Cá!lCer 
que la. del adulto que vive con un corazón traspla..'1.tado. 

4" Hay que tener en cuenta las :!1:etodologias evaluativas. Aquí se han 
utilizado pruebas directas específicas, observación de la conducta, entrevistas 
con pacientes y familiares; y cada método tiene S'.lS linü"tar...ione.s. 

INSTRUMENTOS PARA BY ALUAR CALIDAD DE VIDA 

En los intentos PO! definir y medir Calidad de Vida, se han desarrollado diversas 
escalas (Alvaradejo y Delgado, 1996): 

1° Las escalas genéricas evalúan la salud y las cuestiones psicosociales. 
Dentro de éstas se encuentra: 

(1) Kamofsky Performance Status 

(2) Quality oí Weli-Being Scale 

(3) Medica! Outcome 5tudy Short Form 36 

2" Las escalas específicas de enÍermedad han sido diseñadas para: 

a) un grupo amplio de diagnóstico (cáncer, epilepsia, etc.), tal como: 

(1) Quality of Life in Epilepsy inventory 

(2) Functional Living Index earu,er 

(3) Satisfaction with Life Domains Sca1e fer Cancer 

b) un grupo individual (cáncer e cabeza o cuello, cáncer de pulmón, 
linfomas, etc), tal como: 

(1) EORTC Core Quality of Life Questionnaire 

(2) Cuestioruu-;o de Calidad de Vida, desarrollado en España 

A pesar de que en el tratarr'.iento del cáncer el aspecto prioritario es el control 
tumoral, debe reconocerse la inlportancia de un manejo adecuado del paciente, que 
incluya técnicas para incrementar su Calidad de Vida. Debido a lo anterior, resulta 
inlprescindIble contar con información sobre Calidad de Vida, que nos conducirá al 
conocimiento de la experiencia total del paciente durante el continuo de la enfermedad. 

En cáncer, quizá más que en cualquier otra condición médica, la enfermedad y su 
tratamiento, se convierten en determinantes de la Calidad de Vida. Se ha encontrado 

45 



Calidad de Vida en Niños con lLA 

que las consecuencias emocionales de dicho padecimiento exceden en gran medida a las 
de cualquier otro y que el sufrimiento emocional que el cáncer genera, supera al 
sufrimiento físico que causa (Donovan, Sanson-Fisher y Redman, 1989). 

El hecho de que las pruebas médicas no incluyan evaluaciones de Calidad de Vida, 
se debe a la creencia de que es dificil medir un aspecto subjetivo; sin embargo, la extensa 
información sobre el padecimiento oncológico y su repercusión en la vida del pacienteI 

sugiere la posibilidad de desarrollar medidas de Calidad de Vida. 
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1IAETODOLOGÍA 

JUSTIFICACIÓN DEL PROBLEMA 

La importancia de la presente investigación se circunscribe en dos hechos: (1) No 
existen instrumentos que evalúen la Calidad de Vida en niños con cáncer y que se administre 
diree/amente en díos; (2) ellCV guiaría al clínico sobre las dimensiones donde la Calidad de Vida 
de/ niño con LLA se encuentran por debajo de un criterio establecido y de esta forma, optimizar 
un plan terapéutico que fortalezco la Calidad de Vida del niño y por ende el de su familia. 

Se trabajó con niños con LLA debido a que de acuerdo con los datos 
epidemiológicos, tanto internacionales como nacionales, la frecuer..cia relativa de este 

, tipo de leucemia es el más alto, vru.-iando enU'e el 65 y el 80% en runos menores de 14 
afias. 

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA 

La necesidad de contar con instrumentos de medición y/o evaluación válidos qne 
permitan la cuantificación y cualificación de fenómenos psicofisiológicos da origen a la 
generación de cuestionarios, inventarios y perfiles que evalúan la Calidad de Vida (lCV) 
del paciente oncológico pediálrico. 

La creación de este instrumento se basa en la propuesta de que la Calidad de Vida 
sea evaluada directamente por los niños. 

Debido a lo anterior, los problemas se plantean de la siguiente manera: 

Evaluli1 la Calidad de Vida (lCV) en función de la fase del tratamiento en que se 
encuentre cada niño. 

¿Qué tipo de correlación existe entre la autoaplicación del Inventario de Calidad 
de Vida paIa Oncología Pediálrica (lCV) en niños y la aplicadón respectiva a sus 
acompañantes? 
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OIlJETIVOS 

Diseñar Y construir un inventario para evaluar las cuatro dimensiones de la 
Calidad de Vida (ICV) (funcionamiento flsico, enfermedad y sintomas, funcionamiento 
psicológico y funcionamiento social), que cuente con validez y confiabilidad. 

A.""1iilizar la Calidad de Vida de niños con LLA y sus acompañantes, a través de 
dos formas del inventario: (1) !CV-N para nilíOS y (2) ICV-P para acompafiantes. 

Evaluar y contrastar la Calidad de Vida de forma subjetiva y objetiva. 

HIPÓTESIS 

Las siglÚentes hipótesis serán sólo una gtúa para realizar la investigación, dado 
que ésta es exploratoria, y por tanto, en el transcurso del ar..álisis se irá.., presentando, 
modificando o eliminando las hipótesis que aqlÚ se describen: 

"» La Calidad de Vida (ICV) de niños con LLA podrá ser medida a través del 
inventario de Calidad de Vida para Oncología Pediátrica (ICV) 

Jo;. Los pU!'.tajes cbter.idos en elleV 5eJ.(Úi iguales, independientemente de la 
fase del tratamiento en que se el".,C"'..lentre cada niño. 

J> Los puntajes obtelÚdos en el ICV por acompailantes e hijos estarán 
correlacionados 

CLASIFICACiÓN DE LA INVESTIGACIÓN 

El presente estudio se clasificó como observadonal,. prospectivo, exploratorio, 
cuasi-experimental y ex-post facto. 

Es prospectivo debido a que la información se recopilará de acuerdo a los 
criterios de la investigación y después de la planeación de ésta. 

Es un estudio de carácter exploratorio dado que, no existe un estudio, al menos 
en nuestro pais, en el cual se halle desarrollada una escala de Calidad de Vida para 
rl!jñOS que sea autoaplicada. 

Se define como cuasi-experimental y ex-post facto, ya que no se matúpularán las 
variables y debido a que éstas y los hechos ya han ocurrido en la realidad. 
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MATERIAL Y MÉTODOS 

Muestra 

Para realizar la presente investigación se trabajó con los cien primeros niños que 
cubrieron con los criterios abajo mencionados y con el acompañante que ese día le 
acompafió a la consulta en el Departamento de Hematología de! Instituto Nacional de 
Pediatría. 

Criterios de Inclusión 

Pacientes con diagnóstico de LLA 

Cualquier fase de tratamiento -(1) inducción (2) consolidación, (3) mantenimiento, 
(4) Vigilancia. 

Con cualquier factor de riesgo -(1) Alto, (2) Habitual- al que pertenezcan. 

Edades en!re los (; y 19 años 

Que sepan leer. 

Criterios de exclusión 

Pacientes débiles visuales que no usen lentes. 

Con retraso mental evidente. 

Criterios de eliminación (en todos los casos se eillninara al binómio hijo-padre) 

Pacientes que dejen e! inventario inconluso 

Pacientes que se sien_ indispuestos durante la aplicación 

Pacientes que, durante e! análisis por Rachas, se descubra que respondieron al 
azar. 

Escenano: 

Sala de Espera de la Consulta Externa del Servicio de Hematología dellNP. 

mstrumer.tcs: 

El inventario fue construido tomando como base una gran cantidad de 
inventarios sobre calidad de vida y una exhaustiva revisión teórica, para posteriormente 
someter los reactivos al juicio de expertos, en el cual se obtuvo un indice de 
concordancia (Kappa) de 0.95. Se elaboraron plantillas para su calificación y 
posteriormente se construyo un sistema automatizado en el cual se obteIÚa las 
calificaciones parciales y totales del inventario. 

El instrumento denoIIÚnado Inventario de Calidad de Vida (palomares y 
Martinez, 1999) consta de dos versiones: (1) una para nlfios denominada ICV -N y (2) 
otra para acompañantes denominada ICV-P (Ver Anexo 1). Ambas versiones requieren 
que la persona emita respuestas dicotómicas (SI o NO), esto se propuso, para que 
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resultara más fácil de responder por ni,ios desde los 6 aftas de edad, pero además con 
ello se evito la dificultad en la interpretación de resultados en escala tipo Likert, además 
de los problemas metodológicos subyacentes en ese tipo de escala, por ejemplo, cuando 
una respuesta correspondería a "casi nunca" o "nunca" o 11 casi siempre" o u siempre". 

Cada uno de los inventarios está conformado por 60 reactivos (siendo los mismos 
reactivos en ambos casos, con una pequeña modificación de estilo para ajustarse al 
acompaílante del niño) de las cuatro dimensiones de Calidad de Vida, repartidos de la 
siguiente manera: 

DIMENSIÓN I NUMERO I - - __ o _ ... 

FUNCIONAMIE.NTO FÍSICO 15 6, 10, 12, 13, 17, 18, 19,21,23,29, 
33,36,37,43,54 

ENFERMEDAD y SÍNTO!;iAS I 15 1,2, 4, 7, lí, 22, 26, 41, 42, 46, 49, 
RELACIONAIXJSCON EL TR-I\TAM.IE.,\JTO 50, 53, 56, 60 

FuKCIONAMIENTO PSICOLÓGICO 15 3, 8, 15, 20, 25, 28, 30, 32, 35, 38, 
39,44,47,55,59 

FuNOONANIENTO SOCIAL 15 5, 9, 14, 16,24,27,31, 34, 40, 45, 
48,51,52,57,58 

Definición conceptual de las variables 

Gén..ero: Define las caracterí..sncas ar~t6nlicas y fisiológicas de un individuo, se 
clasifica en ilMasculino" o IfFemeruno" 

Edad: Define en aftas completos, el tiempo desde el nacimiento hasta el momento 
en que el individuo contestó el inventario. 

Escdaridad: Especifica los niveles de enseñanza formal, recibidos en la escuela. 
Estos niveles son: primero, segundo, tercero, cuarto, qninto y sexto de primaria; 
primero, segundo y tercero de secundaria; primero, segundo y tercero de preparatoria, 
Universidad y Posgrado 

Fase de tratamiento: Alguna de las Ires fases de tratamiento en la que el niño con 
LLA se encuentre -(1) inducción (2) consolidación y (3) mantenlmiento-

Calidad de Vida: Definida, en el paciente con cáncer, como la valoración que hace 
el paciente respecto a la medida en que cree que el estado de su salud ha afectado su 
vida cotidiana en un periodo concreto de tiempo (Font, 1994). 

Definición operacional de variables 

Las variables género, edad y escolaridad serán definidas por las respuestas de los 
sujetos a la sección de datos demográficos, indnida en el Inventario. 

La variable fase de tratamiento estará definida por la evaluación clinica del 
médico tratante. 
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La variable Calidad de Vida estará definida por las respuestas que den los sujetos 
a1ICV 

PROCEDIMIENTO 

Se abordó a los Iliftos con LLA y a sus accmpa..~tes solidtáIldoles su 
colaboración para responder los reactivos del ICV. Si no aceptaban se les agradecía su 
atención y se abordaba a otro niño y padre. Si aceptaban se les per1...ia leer, llenar y Hullar 
una solicitud de su consentimiento informado 0J er Anexo 2) y llenar la hoja de 
generales 0Jer Anexo 3). 

Se adlilh-rlstró una versión del le,," a los niños con LLA (leV-N), así como se 
pedía que el acompañante, que ese día haya llevado a su paciente llenará una forma del 
inventario paralela (lCV-P). 

El inventario debla ser respondido en presencia del investigador, para que éste 
pudiera resolver cualquier duda que surgiera. 

Al finalizar se agradecla la participación a ambos, reiterándoles que los datos 
vertidos en los inventarios serian confidenciales. 

ANÁLISIS ESTADÍSTICO E INTERPRETACiÓN DE LOS DATOS 

l..<Js datos fueron evaluados de acuerdo con los siguientes métodos: 

A) Estadísticas Descriptivas 

B) Análisis de Rachas 

C) Coeficientes de Correlación 

D) Validez 

E) Confiabilidad 

F) Análisis de Factor para reactivos dicotómicos 

G) Análisis Multidimensional 

Todas las estadísticas fueron realizadas mediante el paquete estadístico SF'::E v. 
10.0 
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CONSIDERACIONES ÉTICAS 

El procedimiento fue no invasivo y no se ocasiono ningún daño o alteración 
permanente o momentánea a su integridad física y/o emocional. El riesgo que corrían 
los sujetos que participaron en el proceso de aplicación del inventarlo fue núnimo con 
relación al estrés por la invasión de su vida privada. 

Se pedió el consentimiento de los acompañantes para la aplicación del Inventarlo 
de Calidad de Vida, a través de una carta de consentimiento informado, en la cual se 
explicó el objetivo de la investigación y se respondió a todas sUS dudas. Así mismo, se 
les explicó que sus respuestas serían anónimas y que su renuncia a participar en la 
investigación no afectaría de· ninguna manera su atención en ellNP. 

El beneficio de participar en la investigación era obtener mayor información a 
favor del diagnóstico, y un tratamiento más apegado a sus características de Calidad de 
Vida. 
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ANÁLISIS DE LA MUESTRA 

La muestra objeto de estudio consistió de 100 parejas paciente-acompañante que 
asistían a la Consulta Externa del Servicio de Hematoiogía del mp. 

La edad promedio en niños fue de 11.2 ± 3.3 afias y en niñas 10.8 ± 3.1 afios; como 
se puede observar en la siguiente tsbJ.a, el pico de incidencia se encuentra en el grupo 
etario de 10 a 14 afios con e146 % IN = 28) de tados los niños, en cambio en las niñas se 
encuentran dos picos de incidencia de 5 a 9 IN = 18) Y de 10 a 14 afios IN = 17) 
comprendiendo casi del 90% de todas las niñas. 

Grupo Etario ¡ Niños 
Entre 5 y 9 años I 21 34.4%\ I 

Niñas I Total I 
18 (46.1% 39 (39%' 

Entre 10 v 14 años 28 45.9% 17 (43.6% 45 (45%) 

Entre !!y. 19 años 12 (19.7% 4 10.3% 16 (16%~ 
Total 61 (100%) 39 (100%1 100 

El 77% IN = 47) de todos los niños y el 72% IN = 28) de las niñas presentan alto 
riesgo: 

Ti de Ries o Niños Niñas Total 
Alto Ri o 47 7% 28 2% 75 5%9 

Ries Habitual 14 (23%'1 11 (28I>/o~ 25 '25%\ 

Por otro lado el 44.3 % IN = 27) de los niños se encuentran en la fase de vigilancia 
y el 43.6% IN = 17) de las ,.mas en la fase de manteninúento: 

Fase liñ .. ~ 'iñas Total 
(6., 7%) m 

w.) 1 Si 

7%) 3''ffi J;t-
Así lIÚslnO el 71.4% (N = 5) de los pacientes que se encuentran en inducción 

tienen entre 5 y 9 afias; el 53.3 % IN = 8) de los pacientes en consolidación, el 43.6 % IN = 
17) de los que se encuentran en manteninúento y el 46.2% IN = 18) de los de vigilancia 
tienen edades comprendidas entre los 10 y 14 años: 
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Grupo Etario Inducción Consolidación Mantenimiento Vigilatl,cia 
De5a9ailos 5 1.4% 7 (46.6% 15 (38.5% 12 (30.&%' 

De 10 a 14 años 2 (28.6%' 8 (53.4% 17 43.6% 18 46.2% 
De 15 a 19 años QJgo/~ 00% 7 (11.9% 9(23% 

A continuación se muestra la distribución de los pacientes por edad y riesgo 
(Nifios), donde se observa que los picos de incidencia para alto riesgo están en los 10 y 
14 años de edad respectivamente: 

E~-~-----------i 
13Ho.=""'---~- ---\---.,..."'--­
I • 

1 .~ ______ '_o~~"~=="~~"====,.==~" __ " __ " __ " __ '_'~ ~_ r-o-Al!oRlcsgo-~~ 

La siguiente gráfica muestra la distribución de los pacientes por edad y riesgo 
(Nii'.as), donde se observa que los picos de incidencia para alto riesgo están en los 7 y 10 
años de edad respectivamente; a diferencia de los nIDos aquí es posible encontrar un 
pico de incidencia para riesgo habitual el cual se encuentra a los 8 años: 

1'1 \ 1\ 
I 3 

! I 
i 

I 

• 7 • s 10 11 12 13 14 15 1B 11 18 19 

El tiempo de vigilancia entre géneros presenta los picos de incidencia para niños 
y niñas alrededor de los 2 años después del tratamiento: 
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10 ~--~~------------------~ i 
9 I 
8 ! 

I 

7 I ! 
6 I ! 

HI, I n n li 
~fll,II,1t1bO .,W .~II 

2 3 ~M":~ ~F.m~. 8 9 10 I 

La escolaridad de los pacientes con LLA presenta el pico de incidencia para niños 
y niñas en el tercer grado de Primaria: 

j 
22/1 , j 

i -~-- i 
20 I 

I ,. 
I 

16 

14 

12 

I 10 
1-- f-• 1- f- I 6 1-• tJ -2 J.- bd LtL DI:! g 

o 
¡ , 

i 1 , , 
¡ 

---~ 
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En la siguiente tabla se muestra la distribución de los acompañantes donde el 
pico de incidencia corresponde a las madres con un 73% de todos los acompmantes: 

Acompañante Potcenta¡e 

Madre /3 
P,ru" 19 

Hermano (a) 3 
TIO a' 1 

I Otro I 4 I 

En la siguiente tabla se observa la distribución de la muestra en cuanto a su lugar 
de procedencia, en donde los picos de incidencia corresponden ai 29% Y 28% de los 
ingresos (D.F. y Estado de México respectivamente): 

Lugar de Procedenaa Porcenta.lc 
DIStrito Federal 29 

Estado de México 28 
Veracruz 7 
Guerrero 7 

"" 7 
Mm"elos 6 
Puebla 4 

Guanaluato 3 
Chapas 2 

Querétaro 2 
TlaxcaJa 1 
Oaxaca 1 
Smaloa 1 

Guadalajara 1 
~úchoacán 1 
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ANÁLISIS DEL INVENTARIO 

Como primer paso se procedió a realizar la evaluación de la validez del 
instrumento conforme a los siguientes tipos de validez: 

1) Validez Aparente: Los reactivos incluidos parecen medir la calidad de vida de 
los nmos con LLA 

2) Valldez de Conteuido: En la confección del inventario la selección y elaboración 
o reelaboración de los reactivos se efectuó a partir de la revisión teórica 
previamente realizada y por la valoración de jueces expertos (Kappa = 0.95), lo 
que significa una casi perfecta concordancia en tomo a los jueces (N = 15). 

3) Valídez Conceptual: Referida al concepto utilizado para esta investigación: "La 
valoración que hace el paciente respecto a la medida en que cree que el estado de 
su salud 1:-.,a afectado a su vida cotidiana en ü1i período concretO de tiempoil (Fant, 
1994) 

4) Validez de Criterio: Todos los reactivos que componen el inventario, referidos a 
aspectos concretos, correlacionaron positivamente (0.92 < r < 0.94) con el criterio 
subjetivo de las tres médicas adscritas al Servicio de Hematologfa. 

5) Valldez Externa: Se constató para a1gnnos reactivos del inventario, al encontrarse 
relaciones significativas entre estos reactivos y diversos aspectos médicos 
recogidos de la historia clinica de los pacientes; por ejemplo, la administración de 
quimioterapia correlacionó positiva y sigrtifi..cativamente con los reactivos: 

Reaottvo r""o 
púd , veo ¡en.o"", • , oenno.o 0.97 D •• lOl 
fu~ lL El , m, , dolo, J',85 101 
",>t. 22 r,o"" dolo' 0.79 

"'''- l6 E.l,ómito· , 'eID-M much" ca',,, 0.89 O! 05 
0'''_ 28 M, J.59 0.01 I 

,me" r,ogo 1.85 0.0001 

6) Validez de Conslmelo: se dedujo a partir de los resultados del análisis factorial 
realizado (comunalidades de 0.557 hasta 0.823; esto es todas las variables en eí 
estudio contribuyeron a la solución final con proporciones del 55.7 al 82.3 % de la 
varianza). 
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Posteriormente se evaluó la confiabilidad mediante los diversos procesos: 
1) Comprensión de las Instrucciones: Todos los miembros de las parejas llegaron a 

entender cómo debía ser contestado el inventario. 
2) Aceptación del material: los porcentajes de participación y aceptación del 

material fueron muy elevados (100% par pacientes y acompailantes). 
3) Quien leyó el inventario: el 100% de los pacientes leyeron ellos mismos el 

inventario~ mientras que solo el 97% de los acompañantes lo leyeron. 
4) Fir.a1mente se realizo el coeficiente alpha de C-onbach, obteniéndose los 

siguientes resultados: 

Alpha de Cronbach 

Reactivo Total de la muestra ¡ Pacientes (N AcompañMtes Para fonnas paralelas 
~ =: 200) i =:: 100) (N ::: 100) 

GLOBAL 0,7302 0,7244 0,7433 0.7307 

FISICA 0,4770 i 0,3421 0,5885 0.5129 I 
5!NTOMAS 0,5354 0,5558 0,5206 0.5348 , 

PSICOLOGICA 0,6311 0,6488 0,6228 0.6330 

SOCIAL 0,2386 0,3036 0,1610 02386 

Al obtener el alpha de Cronbach mediante el modelo de ellmiF.ación de rea...rtivos, 
se detenrdnó conn...""lüar hasta obtener un alpha igual o superior a O.S, esto es una 
confiabilidad del 80% . 

A continuación se presentan Jos diez pasos que fueron necesarios para alcanzar 
tal fin; las ganancias fueron obtenidas mediante la fórmnla: 

PROCESO 

Il\"ICIO 

EllMINAR 

. ELIMINi\.R 

EUM1NAR 

EL!11IKAR 

ELI1U!'\AR 

ELIMn-;AR: 

ELIMINAR I 
ELNINARi 

¡ELnlINAR 

I ELIMI"AR 

( 
alpha final -1)100 
aEpha micial 

PASO I REACTIVO ALPHA G&"_,-"CIA ACUMULADA 

I TOTAL 0,7302 I 0,00% 

1 , 50CC58 0,7471 232% 

2 
, 

FISC33 I 0,7583 3.85% I 

3 FíSl_18 0,7666 4.98% 

4 50o_5 0,774 I 6,00% 

5 SOCI_31 I 0,7809 6.9% 

6 ! SOCC34 0,7873 I 7.82% 

7 SrNT_46 ! 0,7935 I 8.67% 

8 
, 

FlSl_29 
, 

0,79% I 9.53% i ! 
9 SI::\"T_60 : 0,8056 10.32"/0 

10 I SI~'~T_7 
, 0,8105 11.0% I , 

I 

! 
! 
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As~ al eliminar 10 reactivos (4 de la Dimensión Social; 3 de la Dimensión Física y 
3 de la Dimensión Sintomas), se obtuvo una ganancia en canfiabilidad del 11.0% 
(incrementó del 73.02% al 81.05%). Por tanto el ICVOP quedó conformado por 50 
reactivos (12 para la Dimensión Fisica;12 para la Dimensión Sintomas; 15 para la 
Dimensión Psicológica y 11 para la Dimensión Social) 

Por tal motivo, el alpb..a de Cronbach quedo de la sigttiente illanera: 

Alpha de Cronbach por Dimensión 

Dimensión Total de la muestra Pacientes Acompañantes Fonnas paralelas 

GLOBAL 0,8105 0,8190 0,8078 0.8105 

FISICA O,6TIl 
'. 

0,,6172 0,7386 0.6771 

SINTOMAS 0,6485 0,6700 0,6288 0.6485 

PSICOLOGlCA 0,6311 0,6488 0,6228 0.6311 

SOCIAL 0,2194 0,3011 0,1186 0.2194 I 

Con lo cual se obtuvieron las siguientes ganancias: 

I 
" I 

_____ ,. ___ ~~ 
I TOTAL ! 11% 13.06% $68% 

FISICA 42% 80.41% 25.5% 

SlNTOMAS 21.12% 2055% 2079% 

PSlCOLOGICA 0% 0% 0% 

SOCIAL I -8.05% -082% -26.34% I 

Es de resaltar que en el caso de las dimensiones Física y Sintomas incrementaron 
su confíabilidad; la Dimensión Psicológica, dado que no se requirió eliminar reactivos, 
se mantuvo constante; en cambio la dimensión Social perdió conflabilidad. 
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A continuación se presenta la tabla comparativa de Correlaciones del inventario: 

Variables Total (200) Pacientes (100) Acompañantes (100) 

GIobal- Física 0.793 (p < 0.001) 0.824 (p < 0.001) 0.769 (p < 0.001) 

Global - Stntomas 0.811 (p < 0.001) 6.812 (p < 0.001) 0.811 (p < 0.001) 

Global - Psicológica 0.738 (p < 0.001) 0.810 (p < 0.001) 0.640 (p < 0.0(1) i 
Global- Social 0.368 (p < 0.001) 0.379 (p < 0.001) 6.356 (p < 0.001) , 

Física - Síntomas 0.543 (p < 0.001) 0.597 (p < 0.001) 0.498 (p < 0.001) 

Física - Psicológica 0.374 (p < 0.001) C.53l (p < 0.0(1) 0.21....3 {p < 0.(01) 

Síntomas - Psicológica 0.459 (p < 0.001) 0.505 (p < 0.001) 0.397 (p < 0.001) 

Psicológica - Social 0.210 (p < 0.003) 0.263 (p < 0.008) 

Posteriormente se realizo un Análisis Factorial Exploratorio Boolean tipo R de 
componentes principales (Hair, el al., 1999), para la base de datos con los reactivos 
elinúnados (codificación de efectos [-1, 1]) para definir la estructura subyacente del 
Inventario de Calidad de Vida para OncolOgía Pediátrica (lCVOP). 

El valor de la adecuación de la muestra, indice KMO (Kaiser-Meyer-Olkin), es 
igual a 0.652 el cual puede ser considerado aceptable para investigaciones exploratorias. 

Además con ei test de Bartiett se rechaza la hipótesis nula de que !as <orrelaciones 
son una matriz de identidad (chi-cuadrado = 2787,713; p < 0.0001), en otras palabras 
indica que es aconsejable proceder a realizar un análisis factorial con los datos 

Para determinar la cantidad de factores a extraer se ensayaron diversos criterios: 

1) Criterio de raíz latente o autovalor ("Eigenvalor"): 

El autovalor debería ser superior a 1, sin embargo con este criterio s610 era 
posible extraer 18 factores, lo cual fue considerado un número reducido de 
factores, sobretodo por que la solución representada era del 66.5% de la 
varianza total. 

2) Criterio del porcentaje de la varianza: 

Se determinó que el porcentaje de la variaIÍza explicado debería ser igual o 
cercano al 90% 

3) Criterio de contraste de calda: 

La solución final se observa en la siguiente gráfica, la cual nos permite obtener 
un porcentaje del 90.7% de la varianza total explicada por 35 factores. 
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Sin embargo, los 35 factores se redujeron a 10 dado que los restantes obtienen 
cargas factoriales inferiores a 0.4 (factores 5, 6, 7, 11, 12, 15, 16, 19 a 35): 

FACTOR 1: ACTIVIDAD FíSICA Y DEPRESIÓN 

FISC43 0,589 Mi enfermedad roe impide caminar Dluchas cuadras 

FlSUO 0,532 Me cuesta trabajo agacharme 

51l'l7_42 0,.5i9 Me siento tan débil. que nada me aninw. 

FiSC23 O,5i5 Últimamente me cuesta trabajo jugar () hacer: deporte. 

F1SC54 0,51.3 Tru'do más tiempo en hacer mis cosas debido 2 mi enfermedad 

FISU2 0,505 Siento dolor ~ subir () bajar escaletas 

FlSUJ 0,50<1 Me duele cuando realizó mis actividades 

PSIC~3 0,500 Me siento triste 

SINT~22 O~491 Tengo dolor 

S¡NT~53 0,474 Me siento débil todo el tiempo 

FIS:C21 0,459 Mi enfennedad me impide hacer ejercicio 

SINT_26 0,456 El vómito me impide realizar muchas cosas 

SOCI-'5 0,416 La mayor parte de! t!Pn'lpo estoy solo 

FlSU7 CM12 Hago un gran esfuerzo para vestirme solo 

"SIC_SS 0,411 Me siento enojado desde que estoy enfermo 

SINT31 0,408 Tengo nauseas y vómitOS 

SINT_4 0,408 La medicina que tomo me provoCll malestares 

SINT_2 0,405 Me canso con facilidad 
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fACTOR 2: RELACIONES fAMILIARES 

SOCI_16 0,608 

SOCI_14 0,554 

P5IC_15 0,464 

Me nevo bien con.mi familia 

Me siento contento por el apoyo que me da mi frunilia 

Espero que algo me alivie pronto 

FACTOR 3: TEMOR HOSPIT ALARlO 

PSIC_20 0,588 Me molesta estar en el hospital 

PSIC_28 0,524 Me da miedo estar en el hospital 

SINT39 -0,462 Tengo mareos y me he desmayado 

SOCI_57 -0,427 Soy un estorbo para mis padres y hermanos 

FACTOR 4: ESPERANZA Y FE 

PSIC_44 -0.576 Mis padres esperan un milagro para que me alivie 

PSIC_55 ..0,559 Espero un milagro para curarme 

SOCC27 ..0,518 Mi enfermedad no :me permite llevarme bien COn mi familia 

soce 48 0,512 Platico con mi familia sobre las cosas que me pasan o pienso 

Reactivos con cargas inferiores a 0.4 por factor de posible inclusión (ordenados 
pOI valor absoluto): 

Factor R.eactivo C"'go Texto 

3 FisL17 0.3% El tratamiento me produce dolor 

1 SinCU 0.395 Me siento solo 

:!8 FisL6 0.381 Me lastima cambiar de posición 

8 SocL42 0.380 Recibo apoyo y cariño 

8 FisL36 -0.377 Me preocupo por mi s=lud I 
3 Psic_8 0.373 Cuando veo jeringas me pongo nemoso 

\ 
12 FisL19 0.372 Me siento con ganas de correr y brincar I 
10 Psic_25 0..364 Tengo miedo durante la noche 

14 Psic_30 0.355 Tengo problemas para pensar I 
5 Psic_3S 0.353 Pienso que voy a. morir 

i 
3 Psic37 0.344 Lloro muy fácilinente 

1 Psic_32 0.342 Tengo sueños desagradables 

11 Sinel -0.341 Ultimamente me ha salido sangre por la nariz i 
I 

I 
1 SocL40 0.335 El único lugar donde me siento tranquilo es en mi casa 

2 SinC50 -0.328 Siento hormigueo, punzadas o ardor en algunas panes de I 

I i micue¡¡opo I 
I 
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DETERMINACIÓN DE LA CALIDAD DE VIDA 

Para decidir si el paciente telÚa o no mala calidad de vida se obtuvieron los 
percentiles de la escala de ca1l..f:icad6n y se determinó que por debajo del percentil 75 se 
consideraría Mala Calidad de Vida y por encima del percentil 76 Buena Calidad de Vida 
para las dimensiones unitarias: 

Física (12) (0.75) = 9 

Síntomas (12) (0.75) = 9 

Psicológica (15) (0.75) = 11.25 = 11 

Sodal (11) (0.75) = 8.25 ~ 8 

y para la es>cala glOOa1~ dado que se trata de una escala sumada se utilizaron 5 
percentiles más arriba: 

Global (50) (0.8) = 40 

de tal forma que: 

Dimensión Cahficaoón del leVOp I 
Global 40 o menor .Mala CV 41 e mayer Bu~.a CV I 
FlSlC2 9 o menor ·~,tah CV 10 o mayor Buena cv 1 

Síntomas 9 o menor Mala CV 10 o mayor Buena CV I , 
Psicológtca 11 o menor Mala CV 12 o mayor Buena CV I 

SOCIal 8 o menor Mala C\+ 9 o mayor Buena CV I 
I 

Asi de acuerdo con esto, mediante ellCVOP fue posible diferendar la muestra de 
acuerdo con la percepción de Calidad de Vida que tienen tanto los Pacientes como sus 
Acompañ.antes. 

En la siguiente tabla comparativa se muestra el porcentaje de pacientes que 
corresponderían a la percepción de Calidad de Vida según los propios pacientes y sus 
acompañantes: 
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ESCALA o ¡ PACIE~TES- ACOMPAl.>\J.ANTE PACIENiES- ACOt\1PAÑ_A.....~TE 
Dlr-.1ENSIÓN 

MaJa Mala Slg Buena Buena Slg 

GWBAL 71 67 n. s. 29 33 n. s. 

FISIeA 4ú 39 n. , 54 61 n. s. 

SINTOMAS 57 , 54 n. s. 43 4ú n.S. 

u - - n- o 

5 I :: I 
7 93 

95 95 
In, I 

n. s. 

En todas las dimensiones las diferencias entre las percepciones de la mala y 
buena calidad de vida tanto en pacientes como acompañantes no son estadisticamente 
significativas. 

Por Genero: 

i ESCALA I GE.c"mRO I PACIENTES-

I 
PACIENTES-

I DIMENSIÓN ACOMP Al'LA...t'\TE ACO~fPAÑA'lTE 

Milla Milla S<g Buena Buena S'll 

Global Nmos 68,9 68,9 n.S. 31.1 31,1 n, 

Niñas 74,6 64,1 n.s. 25,6 35,9 . n.S. I 
I F'lSlca I Niños 
I 

41 I 41 I 
I 

n.s. I 
I 

59 I , 59 I n.S. I 
Niñas 53,8 35,9 ns 56,2 64,1 n.s. 

Síntomas Niños I 50,8 52,5 n.' 49,2 47,5 n.s. 

Niñas 66,7 56,4 n.s. 33,3 43,6 I n.S. 

PSicológico Niños 90,2 90,2 n.s. 9,8 9,8 n>. 

¡;..;iñas 97,4 92,3 n.s. 2,6 7,7 n.s. 

Social NIños 6,6 6,6 n.s. I 93,4 93,4 n.s. 

Niñas 2,6 I 
I 

2,6 n.s. I 97,4 97,4 n.s. 

En todas las dimensiones las diferencias entre las percepciones de la mala y 
buena calidad de vida tanto en pacientes como acompañantes no son estadísticamente 
significativas. 
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Por Intervalos de edad: 

ESCALA! EDAD PACIENTES PJ\CIENTES~ 

DIMENSIÓN ACOMPAÑA...NTE ACOMPAÑANTE 

Mala Mala S;g Buena Buena Sig 

Global Sa9años I 76,9 
í 

64,1 n5, 23,1 35,9 n.s. 

I 10 a 14 años 68,9 75,6 ns. 31,1 24,4 n., , , 
ISa 19año$ 62,5 50 n ,. 37,5 50 O.S. 

FlSlca 5a9años 51,,3 38,5 ns. 48,7 61,5 ns. 

10 a 14 años 46,7 42,2 n.' 53,3 57,8 n.s. 

ISa 19 años 31,3 31,3 n.s. 68,8 68,8 n.s. 

Síntomas S a 9-aiíos- 71,8 59 n.s. 28,2 41 n.s. 

lOa 14 años 48,9 55,6 n.5_ 51,1 44,' n.S. 

ISa 19año~ 43,8 37,5 n.S· 56,3 62,5 ns. 

PSicológico Sa9años 97,4 84,6 n.' 2,6 15,4 n.s. 

tO a 14 años 91,1 95,6 n.S 8,9 4,4 n.s. 

ISa 19 años 87,5 93,8 ns 12,5 6,3 n.s. 

Soo"¡ Sa9w.os 2.6 2,6 n.~. 97,4 97.4 1'1.$_ 
I I I I I I I 

I 10 a 14 años 6,7 i 6,7 n,s. i 93,3 93.3 r:.$. 

I 15a19años 6,3 I 6,3 ns· 93,8 93,8 n.s. 

En todas las dimensiones las diferencias entre las percepciones de la mala y 
buena calidad de vida tanto en pacientes como acompañantes no son estadísticamente 
significativas. 

Por Riesgo: 

ESCALA! RIESGO DE LA I PACIENTES~ PACIEN1ES-
DlMENSIÓ:'\; ENFER.\!EDAD J ACOMPll..L'\JAKTE ACONrPAÑANTE 

Mala I !l.fala S;g Buena Buena Sig 

Global .o\lto RIesgo I 72 I 70,7 , n.S. 28 I 29,3 n.S. I 
I Rtesgo Habttual 68 I 56 i n.s. 32 44 n.S. 

FíslCa ..Alto RIesgo 44 37,3 I n.s. 56 62,7 n.s. 

RIesgo Habitual 
í 

52 I '" n ,. I 4S 56 i n.s. 

Síntomas I :\Ita RIesgo 56 SS n.S. , 
I 

44 44 
í 

n.S. 

I Rlesgo Hab111l?J 1 60 43 , n.' l 4ü ;2 l. n.s. , 

'1 

PSICológico .'\Ito Rlesgo 93,3 , 92 n.S. 6,7 i 8 n.s. 

i 
Rlesgo Habttual 92 88 1 ns. 8 12 n.s. 
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:\1to Rlesgo 

Rlesgo HabItual 

En todas las dimensiones las diferencias entre las percepciones de la mala y 
buena calidad de vida téU'"lto en pacientes como acompañantes no son estadísticamente 
signiñcativas. 

Por Fase de Tratamiento: 

ESCALA I FASE DE PAClEl'\'TES- PACIENTES-
DIMENSIÓN TRATAMIENTO AC01fPAÑANTE ACO:MP AÑANTE 

Mala Mala S>g Buena Buena S'g 

Global Inducción 42,9 71,4 P < 0.02 57,1 28,6 P <0.01 

Consohdaoón 93,3 80 n.S. 6,7 20 n.s. 

MantJ!numento M,6 82,1 noS. 15,"'. 17,9 r.$. 

VigJ.lanCla 53,8 %,2 n.s. 46,2 53,8 n.s. 

I Física IndUCCión 42,9 57,1 n., 57,1 42,9 n.s. 

I ConsohdaClón 66,7 60 ns I 33,3 40 n,s. 

I Ma."ltemIT'üento I 48,7 I 43,6 I n.5. 51,3 56,4 n.s. I 
Vlg¡lancla 35,9 23,1 n.s. 64,1 76,9 n,s. 

Síntomas Inducaón 42,9 57,1 n.s. 57,1 42,9 n,s. 

Consolidaoón 80 73,3 n.S. 20 26,7 n.s. 
I 

MantenImiento 66,7 69;2- ns. 33~ 30,8 ns. 

VIgilancia 41 3D,8 n.s. 59 69,2 n.s. 

PsicológICo InducCIón 100 85,7 n.S. O 14,3 ns ¡ 
ConsohdaClón 100 I 86,7 n.S. O 13,3 n.s. 

i Mantenuruento 89,7 92,3 n.s. 10,3 7,7 n,s. 

V¡gtlancJa 92,3 I 92,3 n.s. 7,7 7,7 i n.s. 

Soclil IndUCCIón O O n., 100 100 n.s. 

I ConsolidaCIón 6,7 6,7 I n.S. 93,3 93,3 n.s. 

I ~fanterunuento 7,7 7,7 n.s. I 92,3 92,3 n.s. 

i VlgllanCIa 2,6 2,6 n.s. I 97,4 97,4 n ,. ¡ 

En todas las dimensiones las diferencias entre las percepciones de la mala y buena calidad de vioa 
tanto en pacientes como acompañantes no son estadisticamente significativas, excepto en lo que respecta 
a la percepción de mala y buena calidad de vida en la dimensión global para la fase de inducción 
(diferencias pacientes - acompañantes p < 0.02 Y P < 0.01 para mala y buena calidad respectivamente). 
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Una medida colateral de Calidad de Vida la da el número de años escolares que el paciente ha 
tenido que repetir reportándose como causa principal la enfermedad: 

I Ha repetldo año escolar A causa de su enfermedad 

! SI ("lo) ! ~O("%) 

I 
SI 55 

I 

6 

"0 O 39 

I Totll 55 45 

La prueba chi-cuadrado con corre<:ción por continuidad presentó un valor de 
64.524 (p < 0.0001), lo cual indica que existe una dependencia entre esas dos variables La 
V de Cranler indica una fuerte asociación entre estas dos variables (0.640; p < 0.0001), el 
grado de asociación es del 64% 

Escolaridoo del pzeiente ~ Edades del padente Croslrtablllatlon 

Count 
Edades del aClante 

6 7 8 9 10 11 12 1S 14 15 ,. 17 18 19 
Prepnmana :¡: Pnmero de Pnmarla 2 
Segundo de Primaria 5 1 1 1 2 
Tercero de Pnmana 6 6 6 2 
Cuart<l de I?r\mana , 2 3 2 1 
Qtl!nto de Pnmarla 5 1 2 1 
Sexto de Pnmam! 4 1 1 1 
Primero de Seeundana 4 2 3 1 1 
Segundo de Secundaria 2 1 

I 

Tercero de Secundaria 
1 

3 2 1 
Pnmero oe Preparatona 

! 
I 

1, I 
3 1 

Segundo de Preparatona 

I ! '1 

1 1 1 
Ya no aSiste 
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ANÁLISIS MULTIDllvíENSIONAL 

La siguiente tabla muestra las características y puntuaciones de los cuatro 
pacientes que fallecieron: 

CaracttIÍsticas Sexo Edad Ries20 eMe I Acompañante 
Caso? Masculmo 15 Alto RIesgo MantenimIento I :Madre 
Caso 29 Femdlmo 12 Alto fuesgo i InduccIón I Padre 
Caso 53 Masculmo 7 Alto Rtesgo Inducción Otro 
Caso 54 Fementno 15 Alto fuesgo l\1antenlffilento 1 Madre 

I CahficlClón levop 
IGIo 

Pacientes Acompañantes 

F" Sm i PSI Soc Glo Fls Sm PSi , Soc 
I Caso 7 

, 
40 ! 9 9 11 il 45 , 12 11 12 10 

I 
, , M M M M B B B B B B 

Caso 29 41 II 10 : 10 10 41 10 10 11 10 
13 B B M B B B B 11< B 

Caso 53 41 10 9 II II 40 11 10 : 10 9 
13 B M M B M B ! B M B 

I 
Caso 54 39 10 11 , 9 9 44 1 I 11 11 11 

M B B M B I 13 , 
B B M B 

Es de notar que la única dimensión que logro una discriminación perfecta o casi 
perfecta fue la Psicológica (100 y 75 por ciento para pacientes y acompaflantes 
espectivamente)6 como se muestra a continuación: 

DIMENSION PACIE~1E; l\.COl\.fPAÑA .. -,-'TE_1 
Global I 50% 25% 
Fislca 25% 0% 

Síntomas 50% 0% 
PSlcológ::co 100% 75% 

Social 0% 0% 

Se realizó un análisis por clasificación discriminante utilizando los lPCV de 
pacientes primero y después de acompañantes como variable dependiente y los lPCV de 
los mismos como variables independientes. 
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Se encontró una soJa función discriminante con nn Eigenvalor de 0.774 para 
pacientes y de 0.976 para acompañantes, los cuales explican el 100% de la varianza total 
y correlación canónica de 0.661 y 0.703 respectivamente 

Los coeficientes de las funciones discriminantes canónicas estandarizadas fueron: 
DImenSIón Punta¡e DunenSlón Punta e 

PacIentes Acompañantes 
FísIca , 0.360 

Síntomas 0.551 Síntomas j 0.655 i 
PS1CO!Óglca 0.619 PSlcológlca 0.475 

SOCIal 0.317 

Las correlaciones entre las variables discriminantes y las funciones discriminantes 
canónicas estandarizadas (Matriz estructural) fueron: 

, 
DimensIón 

, 
PuntaJe DunenSlón I Punta.¡e 

Pacientes , Acomoañantes 
Psicoló21C:J. 0.816 Síntomas 0.825 
Síntomas 0.700 PSIcológica 0.558 

F'lSlca 0.467 FísIca 0.542 
Sooal 0.343 SOCial 0.002 

Así mismo se obtuvieron los signientes centroídes: 

Centroide I Punta¡e 1 Centroide \ Puntaie , 
Pacientes Acomoañantes 

Mala Calidad de VIda I -0.557 I Mala Calidad de Vida -0.686 
Buena Calidad. de Vida 1.363 Buena CalIdad. de VIda 1.393 

Las mamces de confusión mostraron la Condición de Mala o Buena Calidad de 
Vida correcta o incorrectamente clasificada mediante el análisis discriminante: 

Paaentes I PredIcho 
On"",~ , :\1ala Cahdad de V!da Buena Cilldad de Vda 

Mata Cahdad de VIda 69 97.2%') 2 '2.8%) 
Buena Cahdad de Vida 3 10.3%) 26 (89.7%) 

Acompañantes , PredICho 
O<Wn~ 

, Mala Cahdad de VIda I Buena Calidad de Vida 
l\faIa Caltdad de VIda I 60_{89.6°&. L 7 (10.4% 

Buena Calidad de Vida 3 (9.1°/."L_ -~ - 30 (90.9% 

Con 10 que se obtiene un porcentaje de agrupación original correctamente 
clasificada del 95% para pacientes (la clasificación discriminante es superior a la 
clasificación aleatoria p < 0.0001) Y del 90% para acompañantes (la clasificación 
discriminanle es superior a la clasificación aleatoria p < 0.0001) 
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Cuando se efectúo el análisis de escalamiento multidimensional para diferencias 
individuales (lNDSCAL), se obtuvo una solución de dos dimensiones, bajo el modelo de 
distancias euclidianas: 

El modelo de dos dimensiones se ajusta a los propósitos de la investigación dado 
que su valor de stress es igual 0.25398 para pacientes y a 0.28809 para sus acompañantes 
y es posible por tanto, obtener un mapa perceptual de los cuatro IPCV y su relación con 
eIIGCV. 

A conti..."luadón se muestran las coordenadas para cada una de las dos 
dimensiones de las diferentes dimensiones, así como el mapa perceptual: 

OOI ena as e os e d ddlE stim ul os para p . aCIentes 
Número del Estimulo Nombre del Estimulo Dimensión 1 Dl!l1enSlón 2 

1 F'tSica 1,2703 , ~O,7553 

2 Síntomas 
, -0,6969 1,2636 

~ J PSicológica -0,4302 .1)271 
4 SOCial 1,1104 0,9783 

I 5 global .1,2537 -0,1595 I 
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Coordenadas de los Estímulos para Acompañantes 
Número de! Estímulo Nombre del Estímulo Dimensión 1 Dimensión 2 

! Físlal. 1,0991 -1~OO88 

2 Síntomas i 0,4041 1,3630 
3 PSicológica 0,6842 -1,:984 
4 ! SocIal 1,3026 0,6101 
5 "ob~ 1,3135 0,2341 

1.51 eín'''''''' ¡ 

I 
"¡I~ ~&;U~I 

I 
1 I I " 

05

1 

C-iioh ~nd 

I 
.. 

, • i 
O 

I 

" 
-O. .. Fí~i~ 

P~ir.olón¡r. 

• fi • " ~ ~ -11 fi -1 -Pi I I 11:"1 11 

En el mapa peIceptual se observa que se efectuó una perfecta discriminación 
entre las cuatro dimensiones de calidad de vida dado que se encuentran ubicadas en 
cada uno de los cuatro planos cartesianos, además de encontrarse alejadas del origen d.el 
espacio bktimensional. 

Al realizar una lectura del mapa perceptual por cuadrantes se percibe que el 
indice global de calidad de vida (IGCV) tiene mayor relación con la dimensión 
psicológica y con la dimensión síntomas dado que son los más cercanos; una medida 
más objetiva se obtiene mediante el teorema de Pitágoras: 
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para obtener las magnitudes de las hipotenusas de cada dimensión con respecto a 
la escala globaL siendo estas: 

Pacientes 
[PCV - F IGCV = 2.59 

IPCV - SI IGCV = \.53 

IPCV -P lGCV =\.43 

iPCV - So IGCV = 2 63 

Acom añantes 
IPCV -F IGCV = 271 

)PCV-S1 IGCV = 145 I 
IPCV -P IGCV =156 

I IPCV -So IGCV = 2641 
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ANÁLISIS POR REACTIVOS 

A continuación se presenta el análisis por reactivos para pacientes y acompañantes en 
cada dimensión del itl.Ventario y fase de tratamiento. 

DIMENSIÓN FíSICA: PACIENTES 

Los reactivos más representativos (aquellos que presentan más del 50% de 
prevalencia para Mala Calidad de Vida), de acuerdo con las respuestas dadas por los 
pacientes para la dimensión fi'.sica son: 

R.eactlVo Texto Respuesta Fase de Tx. % 

I 36 "Me preocupo por mi salud" 

I 
SI Consolidación I 93.3 

I Inducción 85.7 

I i\1anterurruento \ 84.6 
'\gilancia 82.1 

19 "Me Siento con ganas de correr y bnnear" SI Mantemmiento 89.7 I 
37 "Hago un gran esfuerzo pa..--a vestlrme solo" SI IndUCCión 57.1 I 
21 "Mi enfermedad me unplde hacer ejercicio" SI Consolidactán 53.3 i 

, 23 "Ultimamente me cuesta trabajo lugar o hacer deporte" SI ConsohdaClón 53.3 i 
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DIMENSIÓN ffiCA: ACOMPAÑANTES 
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Los reactivos más representativos (aquellos que presentan más del 50% de 
prevalencia para Mala Calidad de Vida), de acuerdo con las respuestas dadas por los 
acompal\antes para la dimensión física son: 

ReactivO Texto Respuesta F", % 

19 "Mi lujo se siente con ganas de correr y bnncar' NO Mantentmiento 97.4 

17 "El tratrumento le produce dolor a rru hijo" SI InduccIón 87.5 
Consof¡dación 66.7 
Mantemrruento 56.4 

36 "Mi hijo se preocupa por su enfermedad" SI Manterumiento 71.8 
Consohdaaón 60 

Indllcclón 57.1 
Vi.at!a.-1Cia 56.4 

21 "La enfennedad de rru hiJO le impIde hacer eJerCIC10 SI Consohdac!ón 53.3 

80 



Calidad de Vida en Niños con lLA 

DIMENSIÓN SÍNTOMAS: PACIENTES 
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Los reactivos más representativos (aquellos que presentan más del 50% de 
prevalencia para Mala Calidad de Vida), de acuerelo con las respuestas dadas por los 
pacientes para la dimensión síntomas son: 

ReaC1:lvo Texto Respuesta Fose % 

56 "111 peso s¡gue Igual que antes" NO Inducoón 85.7 
Mantenuruento 74.4 

V;gilincia 692 
Consolidaoón 60 

4 "La medicina que tomo me provoca malestares" SI Consohdactón 80 
Mantenimiento 51.3 

26 "El vómito me ImpIde realIzar muchas cosas" SI Consolidactón 66.7 
M..a.'l.teP'nue..'1to 53.8 
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DIMENSIÓN SíNTOMAS: ACOMP AÑANrFS 
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Los reactivos más representativos (aquellos que presentan más del 50% de 
prevalencia para Mala Calidad de Vida), de acuerdo con las respuestas dadas por los 
acompañantes para la dimensión síntomas son: 

I Reactivo I Texto Respuesta F"" % 

56 "El peso de Ill1 hijO s.tgUe Igual que antes" NO IndUCCión 100 
Mantenimiento 71.8 

VigilanCia 71.8 I 

Consolidación 53.3 
4 "La medtcina que toma n'll hiJO le provoca malestares" SI Consohdación 86.7 

Inducción 71.4 
2 "!\.it hijo se cansa con faohdad" SI Inducción 71.4 

26 "El vórruto le Il11Plde realizar a mi hilO realizar muchas SI Consohdación 53.3 
cosas" I I 

41 ",MI. hIJO tlene nauseas y VÓll1ltos" SI ConsolidaC!ón 533 
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DlMENSI6N PSICOLóGICA: PAOENTES 
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Los reactivos más representativos (aquellos que presentan más del 50% de 
prevalen~~ para ~v1a1a Calidad de Vida), de acuerdo con las respuestas dadas por los 
pacientes para la dllr.er.si6n psicológica son: 

ReactIvo Texto Respuesta F"" % 

44 i ".M:!s padres esperan un ml1agro para que me ahvle" I SI Inducción 100 
I Consohdación 100 

Mantenlmiento 92.3 
Vigilanaa 76.9 

55 "Espeto un mIlagro para curanne" SI Inducción 100 

I 
Consolidaoón 93.3 

I Manterurruento 923 
VigilanCIa 76.9 

15 "Espero que algo me alnrle pronto" NO V¡gilancia I 94.9 

1 

28 "Me da m¡edo estar en el hosp¡tal" ¡ ::-.;0 Vigllancra 92.3 

I li 
lnducoón 857 

ConsolidaCión 73.3 
! Mantenlfl'llento 69.2 

59 i "Me preocupo por lo que me pasad" 

I 
SI 

\ 

Con~o!Jdación 86.7

1 
I 2\1antenuruento 74.4 

! lnducaón ;;~ i \;;;cl~cm 
8 "Ct:ando veo ¡tnngas me pongo nervloso" I SI ! ConsoJ¡dación 66.7 j , 

20 "Me molesta estar en el hospltal" I KO Inducoón I 71.4 
j 
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DIMENSIÓN PSICOLóGICA: ACOMPAÑANTES 
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Los reactivos más representativos (aquellos que presentan más del 50% de 
prevalencia para :M:a1a Calidad de Vida), de acuerdo con las respuestas dadas por los 
acompai1..antes para la dimensión psicológica son: 

ReaCtlvo Texto Respuesta F,,, % 

44 "Nosotros sus padres espetamos un rrulagro para que se SI Consohdaclón 100 
aliVIe nuestro hIjo" MantenimIento 97.4 

I Inducoón 85.7 
I VigilanCia 84.6 

55 I "M! hijo espera un nlliagro para curarse" SI \fantenmllento 94.9 

l Consohdación 93.3 

i Inducaón 857 
VIgilan_Da 769 

47 I ".M:J hijo llora muy fáalmente" SI InduCClón 85.7 
I Consohdaoón I 60 I 

15 "MI. hijo espera que algo lo allVle pronto" NO VlgUanCla 76.9 

28 "A mi hijo le da mIedo esttr en el hospital" "0 , Inducoón 714 
=lancia 51.3 

, B "C\l211¿O m ruJo ve jenngas se pone nemoso" 51 Inóucaón 57.1 i 
20 "A rru hIJO le molesta estar en el hOSPltai" NO I VlgtlanCta 56.4 i 
38 "Me siento enopdo desde que estoy enfenno" I SI i Consohdaoón i 533 

t 
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DIMENSIÓN SOCIAL: PACIENTES 
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Ninguno de los reactivos del inventario para pacientes sobrepaso el 50% para 
llegar él la representatividad de la dimensión social. 

Reactivo Texto --- Respuesta F"" % 

TI "MI enfennedad no me pemute llevarme bien con nu SI Consohdactón 46.7 
fanuha" 
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DIMENSIÓNSOClAL: ACOMPAÑANTES 

50~--------------------------------------------------; 

!Clnducci6n C1Co~JidaCl6n CMantenjmlerrtc CVigrlancia; ___ J 

Ninguno de los reactivos del inventario para acompañantes sobrepaso el 50% 
para llegar a la representatividac1 de la dW.ep.sión sociaL 

Reactivo Texto Respuesta F~, % 

48 ".MI hIlO platIca con su farntl¡a sobre las cosas que le pasan o NO IndUCCión 42.9 
pIensa" 

40 "El úmco lugar donde rru hIJO se sIete tranquilo es en su NO V!g¡lanoa 38.5 
casa" I 
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CONCLUSIONES 

Con pocas excepciones, las normas y rutinas de la mayoría de los departamentos, 
unidades, servicios, hospitales e institutos pediátricos de hoy en día difieren poco de las 
que se aplicaban hace varios decenios. Los hallazgos de investigación han aportado 
cambios drásticos en el tratamiento de los sintomas, pero sólo han tenido una influencia 
minima en el cuidado integral del paciente o Un completo abandono cuando se refiere a 
los aspectos emocionales del paciente. La Calidad de Vida del paciente es evaluada 
generahnente, en función de una vida libre de doior o una adecuada independencia, y se 
deja de lado el que solo estando preparados para determinar las deficiencias y sus 
consecuencias en esta, se podrá atender mejor a los niños y a su familia. 

La Calidad de Vida surgió como un criterio más apropiado y útil, que el de 
"Cantidad de Vida", para la valoración de la eficacia de las medidas y estrategias de la 
salud. Sin embargo, este término se ha caracterizado por tener una naturaleza compleja, 
principalmente por su conceptualización, como sucede con muchos otros constructos 
que resultan, paradójicamente más fácil medirlos o evaluarlos que definirlos. 

El hecho de que las pruebas médicas no incluyan evaluaciones de Calidad de Vida, 
se debe a la creencia de que es difícil medir un aspecto subjetivo; sin embargo, la extensa 
información sobre el padedmiento oncológico y su repercusión en la vida del paciente, 
sugiere la posibilidad de desarrollar medidas de Calidad de Vida. 

En cuanto al aspecto de evaluación existen numerosas controversias y lagunas. 
Una de estas lagunas está representada por la falta de instrumentos que evalúen la 
Calidad de Vida directamente en el paciente oncológico pediátrico. Por tanto, este 
trabajo pretendió resolver o cuando menos paliar este problema. Este Inventario de 
Calidad de Vida presentó una adecuada validez, obtenida mediante diversos 
procedimientos y una confiabilidad superior al 80%, que significa que es un buen 
instrumento de evaluación. Aunado a su fácil comprensión, rápida aplicación (15 a 20 
minutos) y forma descriptiva de elaborar los perfiles de Calidad de Vida. 
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La Calidad de Vida se necesita evaluar por diversas razones: 

1. La medición de Calidad de Vida es potencialmente útil para la comparación 
de tratamientos alternativos. 

2. La medición de Calidad de Vida tiene cierto potencial para evaluar ensayos 
clínicos. 

3. La medición de Calidad de Vida permite evaluar !as áreas donde se requiere 
de intervención profesional. 

4. La medición de Calidad de Vida podría identificar a nifios con dificultades 
particulares y; de esta forma, potenciar la aY'J.da o asesor".aa. 

5. La medición de Calidad de Vida podría ser utilizada para evaluar factores 
pronósticos. 

Las medidas de calidad de vida han sido divididas en objetivas y subjetivas; la 
diferencia entre ambas radica en la mera cuestión de quien emite el juicio. Si este es 
manifestado por una persona que no es el paciente la evaluación se descnbe como 
objetiva, si en cambio el juicio es realizado por el propio paciente la evaluación se 
considera como subjetiva. 

Los especialistas y familiares del paciente con LLA difieren en sus evaluaciones en 
tomo al impacto del tratamiento en la Calidad de Vida y generalmente se correlacionan 
pobremente. Los niftos difieren de los adultos en su entendimiento de la salud, las 
causas de su enfermedad y sus creencias acerca de su medicación y cómo actúan los 
medicamentos; sin embargo, los resultados de la presente investigación indican que ha 
diferencia de lo encontrado por Reaman y Haase (1985), no existen diferencias 
significativas en cuanto a la percepción de la calidad de vida, catalogada como buena ° 
mala entre pacientes y acompañantes. Lo cual podría sugerir que se prestará una mayor 
importancia al reporte del paciente como el único medio para comprender las reacciones 
exclusivas de ese padecimiento. Este dictamen ha sido postulado desde la década 
pasada por un creciente número de autores entre los que destacan Donovan y 
colaboradores (1989) y el equipo de Baker y colaboradores (1992), según estos grupos 
dado que por definición la calidad de vida es el sentido subjetivo de bienestar de un 
individuo dehecia ser evaluada solo por el paciente ya que si bien existen factores que 
escapan al propio paciente como la extensión de la incapacidad, aspectos tan 
importantes de la experiencia del paciente con su enfermedad y sus tratamientos no son 
accesibles al observador externo como seria el caso del dolor, el sufrimiento, el miedo y 
la ansiedadr asi como SUS sentimientos y emociones personales. 

En el presente estudio se encontró además que si bien no existen diferencias en 
cuanto a la percepción de la calidad de vida si existen diferencias significativas en 
cuanto a las dimensiones a las que tanto pacientes como acompa..i'iantes prestan mayor 
atención. Se encontró que los pacientes prestaban mayor atención a la dimensión 
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psicológica y después a la dimensión síntomas; mientras que los acompañantes daban 
mayor inlportancia a la dimensión síntomas, siguiéndole a esta la psicológica. 

Mientras que las dimensiones flsicas y social quedaban relegadas a los últimos 
lugares tanto para pacientes como para acompañantes. 

La explicación de estas diferencias se basa en los siguientes hechos: 

El aspecto psicológico en los pacientes es el más importante ya que los niños 
reportan que a partir de su enfermedad han surgido más a menudo sentimientos de 
miedo, tristeza, soledad, problemas para pensar, índecisión, preocupaciones por lo que 
les pasará, etc., que han ocasionado un cambio importante en sus vidas y en su 
convivencia con las personas que los rodean. Existen muchas dudas con respecto a su 
enfermedad, no las platican con sus familiares, son niños que se vuelven callados, 
distraídos, y que en casa no les gusta convivir mucho con sus familiares y amigos por la 
que imaginan qué pensarán de ellos. 

Para los acompañantes la dimensión síntomas es la más importante, ya que es lo 
que pueden observar de una mejor manera en sus hijos (vómitos, nauseas, dolores, 
mareos, elc.) para los acompañantes todo esto produce mucha ansiedad y desesperación 
ya que ven en sus hijos los efectos del tratamiento y no pueden controlarlo. Esto podría 
ser explicado a través del estilo de respuesta de la familia denominado, por Komblil (cit. 
en Robledo, 1994), Centrípeto, el cual consiste en que la farrtilia se vuelca excesivamente 
en el paciente. Sólo se :habla y se ·vive para la er.:fermedad., esta sale a relucU' en cada 
momento, se está en un estado constante de tensión. 

La disminución del grado de importancia de la dimensión física obedece a que 
tanto el paciente como el acompañante se adaptan a la situación de poca actividad flsica; 
no es algo fácil pero tal indicación esta recomendada por los médicos desde la aparición 
de la enfermedad. Los pacientes buscan cuidarse y sustitoir sus juegos flsicos por juegos 
de mesa, acertijos, sopa de letras o. juegos electrónicos personales, tales como el tetris, 
basta actividades manuales, todo esto apoyado por sus padres quienes también buscan 
actividades que no requieran de muer'la actividad fisica, además de que prácticamente se 
mudan a vivir al hospital en el cual no existe el espado para otro tipo de juegos. 

En cuanto a la dimensión social pacientes-acompañantes consideran a esta una de 
las áreas cubiertas casi en su totalidad. El apoyo de lodos los que asisten al servicio de 
Hematologia es muy notable, los acompañantes se apoyan y comentan sobre todo acerca 
de la enfermedad de sus hijos e incluso sobre aspectos de sus vidas personales. Los 
pacientes se apoyan y comparten juegos e intercambian comentarios sobre como se 
encuentran y que tan avanzados van en sus tratamientosr inclusive se llegan a constituir 
en verdaderos grupos de autoapoyo. Hay que resaltar que el trato amable y car&oso 
que brindan las médicas adscritas, los residentes, la trabajadora social son U-.Tla fuente de 
apoyo importante y fundamental. 
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Así, la investigación de la Calidad de Vida en pacientes pediátricos oncológicos 
adquiere particular significación, por ejemplo los estudios sobre éste constructo pueden 
aportar a la concientización de los pacientes con relación al cáncer y a los diferentes 
tratamientos, y a las relaciones entre diferentes reacciones y la calidad de vida en su 
totalidad. Los haliazgos pueden optimizar el proceso de información dada al paciente y 
en su caso a la familia, Y pueden influir en las decisiones acerca de la efectividad de la 
terapéutica administrada. Los costos y beneficios pueden ser sopesados por pacientes, 
familIares y proveedores de salud. También puede ayudar a darificar el proceso de 
apoyo o soporte que se da tanto a lo largo del proceso de diagnóstico y tratamiento de 
los padentes, como en la etapa de los cuidados paliativos. 

Es, basándose en este hecho que la Psicología, principalmente a través de la 
Psicología Oncológica después de aportar soluciones para evaluar la Calidad de Vida 
debe evaluar los recursos internos y externos de los que dispone la familia para afrontar 
su condición actual. Bowen (cit. en Robledo, 1994), por ejemplo, señala a este respecto la 
importancia del tipo de interacción que existe entre los miembros de la familia (sistema), 
y destaca la capacidad de cada uno de ellos para permanecer o no reactivo frente a la 
intensidad de las emociones vividas, as! como su aptitud para comunicar sus 
pensamientos y sentimientos a los demás. 

Todo lo anterior nos lleva a cuestionar cual es la importancia de las aportaciones 
que pueda hacer el psicólogo para mejorar la calidad de vida del niño con LLA. 

Este instrumento de evaluación permitirá identificar cual es la dimensión o 
dimensiones que necesitan mayor atención, y hacer participar a los diferentes 
especialistas en la resolución del problema particula:r. Sin embargo no solo deberá 
trabajarse en el mejoramiento de la calidad de vida del niño sino también en la calidad 
de vida de su familia. 

El campo laboral del Psicólogo Oncológico aun esta muy limitado, y sin embargo 
la cantidad de pacientes va incrementándose rebasando los recursos de cualquier 
hospital o instituto; es por ello que este espeáalista es necesa...rio e indispensable para, 
junto con los demás especialistas, brindar una atención integral al niño Y su familia. 

El papel del Psicólogo es fundamental para el mejoramiento de la Calidad de Vida 
de forma global, prestando atención desde el diagnóstico dado a los pacientes y sus 
padres, brindándoles apoyo psicológico en todo momento, para conocer y orientar la 
información acerca de la enfermedad, su tratamiento y los efectos secundarios de este, 
generar mejores fonnas de afrontamiento potenciando el manejo del locus de control 
interno y externo, manejando técnicas de relajación e imaginerfa para disminuir los 
niveles de ansiedad y dolor en los procedimientos a los que se someten los pequeños, 
etc. Además de estar atentos a la evolución de cada uno de los pacientes, su pronostico, 
recaldas, vigila..,cias y hasta sus fallas terapéuticas. 

Entre los puntos que se consideran importantes para el desarrollo futuro en el 
campo de la PsicolOgía Oncológica, de acuerdo con Sánchez (1999), se encuentran: 
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1) Mayor asunción del modeio conductual por parte de otros profesionales de 
la salud con prevtl formación biológica para comprender, explicar y 
cambiar los comportamientos desadaptativos relacionados con la salud. 

2) Gran desarrollo de los programas preventivos para distintas enfermedades 
que son causadas básicamente por comportamientos inadecuados. 

3) Necesidad de clarificar el coocepto de Psicología Oncológica y otros 
conceptos relacionados con ella, especialmente el de medicina 
comportamental. 

4) Delimitación en el campo práctico del modelo biopsicosocial. 

5) Construir modelos explicativos de los distintos problemas en los que 
interviene la Psicología Oncológica desde una perspectiva 
lIlterdisciplinat-:J1i, S=U1. perder de VlSta el contexto cultural y sanitario en que 
se desarrolla la enfermedad. 

6) Cada vez los programas de intervención serán más comprensivos, al ser 
necesario utilizar aquellos procedimientos que obtengan los mejores 
resultados posibles al mejor costo-efectividad. 

7) Mejorar las técnicas de intervención actualmente 

8) Desarrollar estrategias de intervención sencillas para que puedan ser 
aplicadas en formato de autoayuda. 

9) incremento de la investigación y publicación de artículos. 

10) Necesidad de formar adecuadamente a los Psicología Oncológíca. 

11) Incluir en los programas de entrenamiento en el nivel de pregrado y 
posgrado información sobre la estructura y organización de los servicios de 
atención a la salud asi como las politicas generales que definen a estos. 

12) La Psicología Oncológíca es una verdadera promesa para mejorar la 
calidad de vida del lri.dividuü, paYa mejorar también la calidad de los 
servicios hospitalarios y de salud pública y para reducir los costos de los 
mismos. 

Es por ello que la Psicología Oncológíca es uno de los campos con mayor futuro de 
la Psicología para las próximas décadas, esperando el desarrollo, crecimiento y 
expansión tanto en el ámbito teórico, fo:rmativo, profesional e investigativoi 
considerando que, la Calidad de Vida es uno de los retos a seguir. 
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Anexo 1 
Inventario sobre Calidad de Vida 

(JCV-N) 

'R~c¡;,rd~.CTI\R:'(- J' 
.L!:<~~~é,,1§lB'.·L:Lj 

Palorrutt'6t:1. á.e.c, 

r~~!~;~¡áJFr~~tl~~.·T~TJ ' .. ..1:1 ' T '1' .. " . L.é~,:.: .. ..:.,; .é.;JL'Illá.!l.!lnlJlr~M!:.: 

Eiiñíltir'é, .. ·. ~_ ~_, __ "~~=~~"~~~=~~~=="~~" .. ~._-,,.-_.~_-==-~ __ ~ 
[~~sculin~:~~lt1~tlm.o~~·E~~:·--- . 'ESOOlarTdad~~.l 

Instrucciones: Loo detenidamente cada una de les oraciones y 
tache "SI" o 'NO", según se aplique o ne a ti, 
actualmen/e. 

GRACIAS 

¡:::~:n:::¿;¡~;:;do¡¡an9re'po-ríana~~=='_t~~~~1 
; Me siento iílste . -------Isi 
't:á"Oledicinaque'toiño'me' provocá'malei¡¡'res-" -t sI 

¡;~~~~~::~~::~d~~:~::~~i~~.á~qos- -' ... i~l ¡~~ 
Duermo bien I SI 1 NO 1 

Cuando veo ~ .. ri.lg"a¡' lYIe p~~n9'o'.¡,e~~ooo _~-=,,=~, 1:,~ tr'i~j 

1 MIS amlges me siguen ouscanao para Jugar 
l. "" .... ,._".,... .. . ''' ... ". .". 
Me cuesta trablljo agacharme 
Me 'áiento' 
Siento doiQr al ¡'¡¡biio-baf~'I;-escálera$ 

. Me duele cua.liío'maUro m¡¡¡'áciivfdades~ 
Me-~s",ni:o' coniento por 'e¡ apoyo 'que 
familia 

-Espero que ¡'ilÍó mé aliVie pronto 
Mé 'i'Élvo bien con mi fámillaí . 

I eítratÍ1íiiiento'me prodúcedo¡or 
Ya~.l() '¡¡ilado "'b¡¡fiiirma,Pií¡¡lsrme o 
dientes yo sólo 

Me siento con ganlÍádé cormry"¡;r¡ñcar 
I Memolestá'estar eil eliíosriítal 

~1\4 i"nfemi';;¡ad me] mpid" h¡¡ce,"¡ei¿ic_ .1,,0._ '-~'-"-i";';;'''i", '''' 
¡Tengo 

I Olt¡mamente ~\" <:u""í,,' trlÍbaj¡; jugar o 
¡deporte 

,ReCibO ápÓ}/o I'cárh'ío 
t" '"~_.,~_ ~~~ ~,,' ,.... '" ,_.,.~_ ,~~ ... __ ~ ___ ., .. _, I Tllngo miedo durante la no<,he 

I Ei \ióiñliomeTiiip.de reaifiilrm¡¡¿liá'scosas 
I\ÍiI enfermedácí 110 me ilfirmite' lIevarmá bien con i Sil NO , 

~~!~~~~dO-e\'itÍ1r el1 el hospiÍÍ11' -,,--- -' tS1 tN6 i 
MTS¡¡¡¡¡¡fesTá"iiilsmade¡;niOO~~ .. ~.'" ~TS'I- NO-' 
1!~~9() problemíi¡¡pari"Piñlii¡¡r .~ ..... ~- '~::=:~:JSi . i NO _ 
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MiS he~l11~n~s m:_ tratan iguarquesi¡;mp,e 1 SI 1 NO 
Tengo sue~os desagradables SI NO 

Puedoh"¡icer-¡as mismas cosas queotrQsllifios·" SI NO 
Desde qua est(>y-enfermo·-- mls- amigos no me SI NO 
visitan 

Pienso que-·yoY·-a morir 

Me preocupo por mi salud 

Hago"un gran esfuerzo para vestirme sol() 

Me sientoe-ñOjido-desdeque estoy enfermo 
---~~ ----~-----

pienso que no me voy a aliViar 

ISI INO 1 

SI NO 

SI NO 

SI NO 

SI NO 
------- ~ --~-~-~-~~-----¡--;--
El único lugar donde me siento tranquilo es en mi 1 SI I NO 
casa 

tengo-nauseas-yvómifos~~~--_·_---~- SI NO 

-iVié-siento tan déhifqü-eníiifa-meanima--- SI NO 

1Vi¡--e-nterme-dad --me-~--impide caminar muchas SI NO 
cuadras 

~~ padre~-~~~~-~~~_~~~-_~!!~~~~ para que me alivie 1 SI NO 

,jI INO La mayor parte de\ tiempo estoy solo ( 

:Comiigual queantes----- ----~-- -isrtNoi 
Lloro muy fáciímeiite-- ----------tsriNoi 
PlatfC:O-cóñ- rñifa-rñilia sobre las cosas Que me I SI I NO 

~
pasan o pienso 

Tengo¡¡¡¡¡¡;ec;s y me he desmayado SI NO 

Siento hormigueo, punzadas o ardor en algunas SI NO 
I partes de mi cuerpo 

fDesdeque estoy-enfermo-Mis padre" pelean I SI I NO 

I 
mucho 

Mft~milia se lleva bienconmigo--~ ---_. I SI I NO 

IlIIe. 

Tard 
unfe 

ento débil todo .'tiempo- --
) más' tiempo en-hacer mis cosas c:iébfdo a mi 
medad 
ro un milagro para curarme-~'---

so sigue igual que antes 

SI 

SI 

SI 
si-

Espe 

Mips 

SOY" 

~;alg 

Mep 

[Jebi' 
E!Ote 

In estorbo para mis padre!IYhermanos -- sí 
I a pasear y voy a la escuela como siempre SI 

reocupo por lo que me pasará~------ fsI 
lo a mi leucemia Ihé teni'Io---oiras +sr 
meda des 

NO-

NO 

NO-

NO-
NO-
NO 

NO 

NO 
~- .~._~._---.. ,,_._-----~--~- _. _. _____ I __ 
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(ICV-P) Pa¡lornar_. e.e.e. 

[]~9baC ~ 

_,_~___ __ _~ __ Oaros del Acome!!.fJante 

[ Nol11prU= ~--- 1 

1: Sexo ~ Edad :::¡:= 
[M_?~~_~IflºJ}~~~rJ!lo --= 

Escolaridad ~~ 
Instrucciones: Lea detenidamente cada una de las oraciones y 

tache "SI" o ~NO"> según se aplique o no a su 
hijo, actualmente. 

GRACIAS 

Ultimamente-a mi hijo le ha salido sangre por la 
nariz 

ilidad~--~'~-Mi hijo se-cansa -con tae 
Mi hijo-sa-siente triste-O' 

La--medlcina quetOr' --, mi hijo le provoca 
malestares 

'-Mi hijo -p~isa mucho ~mpo con Su f,amUia y 
amigos 

biar de posición Ami hijo lehiSiima cam 

Nilllífoduerme bleñ­
Ci,a-ndo-mi ftijove}ering 
Lós-'amigos de'~lni'hijo 

¡as se pone nervio:!io 

lo siguen buscando para 
jugar 

jo-agacharse --- - ----A mi hlIore-cuesta traba, 
-iV!(hijo-s-e siente 5010--

--

-----~-" - ---- -~~~._--_._---

SI N°l 
SI NO I 
SI NO 
SI NO-: 

I 
SI NO 

SI NO 
SI N°I 
SI NO I 
SI NO 

SI Nol 
SI N°l 

Mi hijo siente dolor al subir o bajarescaleras -- SI Ncf 
MihijCitieJie-dOiorcuando recillUlSUSactivld3des SI NO~ 

Mi hijo se siente contento por el apoyo que le da SI NO 
su familia 

Mi hijo espera que algo lo alivie J)fonto '----~-tsrl-NO 
"'11 nlJO ~e IItI'V~ Dien con su familia il~O 
m tratamiento le produce dolor '¡1i1iílíío~~~ SI NO 
Mi hijo ya no puede baftarse, peinarse o lavarse' SI NO 
los dientes sólo 

MiiliJO' se siente con ganas de correr ybrincar -- SI NO 

/\ mi hijo le molesta estar en el hospital --- --,~ Si NO 
La enferme-dad de mi hijo le impide hacer ejercicio SI NO 

';1 INO 

-Mi hijo tiene miedo UUIC<I",~ la .. u .... l;: 

t~1 vomito le 'Impide a mi hijo rea",izar-- muchas 1 SI 1 NO 
celsas 

------------,~------- -1- --,-
L~~I enfermedad de mi hijo no In permite llevarse SI NO 
bien con su familia 

A mi hijo le da miedoestar en ellhospita'- - H' NO 
[il salud de mi hijo es la misma de antes - - -- - SI NO 
Mi hijo tiene problemas par. pen,¡¡¡r-~- ~- - SI - NO 

Los hermanos de mi hijo lo tratarl ¡güal- que SI NO 
siempre 

Mi hiJotlene sueños desagradables --"~ - -~---, ---~lsl 

Ülhijo pueae~ hacer las mismas cos-as--que'-otr·os tSI 
,..:.~---~- -_.-

NO 

NO 
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-ofilos -~---­

Desdequemi hijo esta 

-- ------

Itermo sus amigos no lo 
visitan 

-Mi hiió"piens;-que v~­
Mi hiTo se -preocupa por 

Mi hijo hace-un gran es' 

Mi hijo se siente enojad 
Mi hijo piensa"que no 5t 

.~---------

,rlr 

, su enfermedad 

fuerzo para vestirse solo 

odesde que está enfermo 

,---------- -------
El único lugar donde m 
en su casa 

Mi hijo tiene nauseas y 

M¡" hiJo--se siente úirl-déb 
La salud--de--mi -h-ijo~le 
cuadras 

NosotroSSus 'padrese 
que se alivie nuestro hij 

otes 

~Iivlar 

-esiente tranquilo es 

----,-

'. ñadaío-anima-----
de--¡-~a-minal~-muchas 

los-un mil~igro para 

lijo esta solo 
-----

---, ~
a -mayor~párte del tiem­

Mi hijo come igual que-a 
Mi -hijo 'lIará-muy fácilm,i" 

1 Mi hijoPlaticacon-su-f-a-­-sobi"e las cosas que 

- 0..- -"'!sm~iyado---~--·--

~ le pasan o piensa 

~
Mi· hijo tTenfúnareos·ys 
M¡--hijo-sient¡;-tlorm¡gu--­
algunas partes de su cu 

¡-Desde-que mT-hijo es-:­
LY8dres peleamos mucho 

.":ladas o "iifdoren 

-------
ermo nosotros sus 

I Nllestra familia seileVa--- iñ- mi hijo -~--~ 

:lo el tiempO, 
-

Ii\!.-_.--'.-~'-

L~, hij~~~_sien_te débil to 

~--

SI NO 

SI NO 
SI NO 
SI NO 
SI NO 
SI NO 
SI NO 

"si' NO 
SI !-NO 

SI NO-

sí INO 

SI NO 
SI '7c"-NO 
SI NO 
SI NO 

'si NO 
e'-SI NO 

SI NO 

SI NO I 
SI NO 

-Mf hijo -fa-ida más tiempo en- hacer--'!;us cosasTSTTNO­
debido a su enfermedad 

Mi hijo espera un milagro para curarse"- .------ -Tsl I NO 

El peso de mi hijo sigue Igual q]ue antes-"------TS1l NO 

¡Vii hijo es 'un estorbo parél--nosotrosYSus1"SI NO 
hermanos 

lIIIi hijo sale a pasear y -va ~..--Ia- escuela-como rsf-l NO 
niempre 

Mi hijo se preocupa por lo que~e pasará ~._.- sílNO 
lJebido a -iil- feucemia de mi hjJohatenido otras I SI I NO 
Emfermedades 
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Anexo 2 

CARTA DE CONSENTIMIENTO iNFORMADO 

la presente investigación titulada "Inventario de Calidad de Vida del Niño COII 

Leucemia Linfoblástica Aguda (LI.A): Creación, Confiabilidad IJ Aplicación" 
tiene como finalidad conocer cuales son los problemas a que se -enfrenta el niño 
con leucemia linfoblástica Aguda. Por fal motivo solicitamos su permiso para 
aplicar ei inventario tanto a Usted como a SIl hijo (a), ante la seguridad que los 
datos aquí registrados serán anónimos \1 si Usted no aceptará esto no pe~udicaria 
en absoluto ni su estancia ni su atención dentro de! Instituto Nacional de Pedlat.r;a. 

Yo Sr(a) ______________ padre del niño(a) ___ _ 

___________ doy mi pelYiliso para que sea aplicado a mí y a mi 

hijo{a) ellnvenfaño mencionado en este documento 

Firma de Consentimíenio 

Fecha ______________ __ 
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Anexo 3 

Expediente No: Fecha: LLA: AR( ) BR( 
Fase de Tx: (Induc) (Conso) (Manten) Fecha de su Ingreso, 

Nombre del paciente:, _______ =-_-::,--:~------
Fecha de nacimiento: ____ -,-_ Sexo: t- M 
Edad actual: Lugar de procedencia:, _______ _ 

Nombre del padre: _______ --",-,-..,-___ _ 
Ocupación:,----;-_______ Edad:, ___ _ 
Nombre del madre:, ________ =-: ____ _ 
Ocupación:_________ Edad: ___ _ 

Domicilio: _________ ;;-cc:---c-;-___________ _ 

Colonia: Población: __________ _ 
Teléfono-:-------

Nombre de la persona que lo trae al servicio: ___________ _ 
Parentesco: __________ _ 

Escuela a la que a5iste: ____ -=,-____________ _ 
Grado que cursa:-=--_____ Turno: __________ _ 
¿Ha repetido año?: ____ .,-, ¿Cuál?: __ -----_~ 
¿Cuántas veces?: ¿Ha sido a causa de su enfermedad?' SI NO 

Número de hermanos (sin contar al paciente): ___ -_=----
Lugar que ocupa entre los hermanos 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 

¿Conees el nombre de la enfermedad de su hijo? SI NO 
¿Cuáles?',, _______________________ _ 

¿Su hijo conoce el nombre de su enfermedad? SI NO 
¿Cómo se llama tu enfermedad? (niño), ______________ _ 

¿Leyó el inventario?' SI NO 

OBSERVACIONES _________________ _ 
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