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Summary

An instrument that measures cancer patient’s gquality of life
must be valid, reliable and practical. In this study we developed
an instrument that asesses quality of life in cancer patients. We
present the results obtained in its first development stages. Study
was divided into 2 parts: 1) creation of items that were: Quality
of Life Criterion (QLC) and Non-structured Interview (NSI), along
with Spitzer's Quality of Life Index and Karnofsky Index. QLC
showed internal consistency of .93; 2) To apply the items to
patients, where quality analysis let us know with more detail
about our patients experience. We present content validity and
internal consistency of our instrument; construction validity and
reliance are under evaluation.

Resumen

Un instrumento que mida /a calidad de vida de ios enfermos
con cancer debe ser valido, confiable y practico. En este traba-
jo desarrollamos un instrumento que evalia la calidad de vida
en pacientes con cancer y damos leos resuitados obtenidos en
sus primeras etapas de desarrollo. El estudio se dividié en 2
partes: 1) la generacion de reactivos, que fueron; el Criterio de
Calidad de Vida (CCV) y Entrevista no Estructurada (ENE), junto
con el Indice de Calidad de Vida de Spitzer y el Indice de
Karnofsky, donde el CCV mostrd una consistencia interna de
.93; y 2) la aplicacién de reactivos a pacientes, donde el anali-
sis cualitativo nos permitié conocer con mas detalle la expe-
riencia de nuestros pacientes. Mostramos la validez de conte-
nido y la consistencia interna de nuestro instrumento; la validez
de construccion y la confiabilidad estan siendo evaluadas.

Las dificultades para definir y medir la calidad de vi-
da de los enfermos con cancer han sido revisadas ex-
tensamente en un articulo anterior (4).

En el desarrollo de instrumentos de medicion, el pri-
mer requisito es la validez de apariencia (face validity)
y la validez de contenido, es decir, que el instrumento
nos dé la informacién que nos interesa. Como la cali-
dad de vida es una variable relacionada con los valo-
res de la gente, con su subjetividad, determinado todo
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esto por el contexto social, cultural y econdmice, es
evidente que la mayoria de los instrumentos actualmen-
te en uso no cumplen con este requisito ya que no eva-
luan la experiencia de los enfermos que son atendidos
en servicios de salud en México.

Considerando que los instrumentos existentes po-
seen limitaciones en cuanto a su validez de contenido,
ya que no reflejan la experiencia de nuestros enfermos,
la discusion sobre sus caracteristicas clinimétricas pa-
saria a segundo término. Aunque algunos autores (5)
han mencicnado que la cuestion rno es qué medir sino
hacerlo de manera reproductible, es necesario que los
instrumentos desarrollados por lo menos tengan la va-
lidez a la que hemos hecho referencia.

Idealmente, un instrumento que mida la calidad de
vida de los enfermos con cancer debe ser valido (re-
flejar la experiencia de los enfermos y ser relevante
clinicamente), debe ser confiable (repetible), y debe
ser practico en funcién del tiempo empleado para su
aplicacién, calificacion, inteligibilidad, etc. (1).

Poco se ha estudiado sobre la calidad de vida de los
enfermos con cancer en nuestro medio, principalmen-
te por la carencia de instrumentos de medicién. En
este articulo se describen los resultados iniciales de
un instrumento para medir la calidad de vida de los
enfermos con cancer.

Este estudio se desarrofta en varias etapas, de acuer-
do con lo propuesto por Guyatt y col., quienes propo-
nen dos modelos de cuestionarios para la evaluacion
de la calidad de vida: el *Rolls-Royce” y el “Volkswa-
gen”. El modelo “Rolls-Royce” demanda una gran can-
tidad de recursos, un interés particular en el cuestio-
nario y la necesidad especifica de evaluar la calidad
de vida. Esencialmente, estos modelos se diferencian
por la generacién de reactivos que van a incluirse en
el cuestionario. En el modelo VW se emplean instru-
mentos existentes y se consulta con personal médico
o paramédico con experiencia en la atencion de en-
fermos. En el modelo Rolls-Royce, ademas, de lo an-
terior, se revisa intensivamente la literatura y se ha-
cen entrevistas semiestructuradas de 50 a 100 pa-
cientes (2).

En este trabajo damos los resultados obtenidos en
las primeras etapas del desarrollo de este instrumen-
to: validez de contenido y consistencia interna. La va-
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lidez de construccién y la confiabilidad interobservador
estan siendo evaluadas.

Material y método
Pacientes

Se incluyeron en el estudio pacientes del .servicio
de oncologia de un hospital universitario: 1) con diag-
nostico histopatoldgico de cancer; 2) que conocieran
su diagnéstico; 3) que hubieran recibido por lo menos
un tratamiento antineoplasico; 4) hombres o mujeres
entre 18 y 70 aiio de edad; 5) de la consulta externa o
en las primeras 24 horas de hospitalizacion y 6) que
aceptaran ser entrevistados.

Se excluyd a los pacientes: 1) postoperados, 2) con
mal estado general que impidiera la entrevista, 3) con
alteraciones cognoscitivas (confusion, desorientacion,
etc.)

Parte 1: Generacién de reactivos
Instrumentos

Los instrumentos empleados fueron: 1) Criterio de
Calidad de Vida, 2) Entrevista no Estructurada, 3} In-
dice de Calidad de Vida de Spitzer, 4) Indice de
Karnofsky.

1. Criterio de Calidad de Vida (CCV). Se desarrollé un
cuestionario de seis preguntas para la evaluacién
subjetiva, global y unidimensional de la calidad de
vida. Cada pregunta tenia cuatro posibles respues-
tas. La que indicaba la apreciacion mas favorable
respecto a las condiciones de la vida del paciente
se calificaba con 4 (*muy contenta”, “muy satisfe-
cha”, efc.). La que indicaba la apreciacion mas des-
favorabte se calificaba con 1 ("muy descontenta”,
“muy insatisfecha”, etc.). La calificacién minima era

Cuadro 1
Evaluaciones de la calidad de vida

n=28
mediana

Criterio CV

Sentirse

A gusto

Satisfecho

Que la vida es agradable

Que la vida es buena

Contento

Feliz

~NlW | W] W w|w|w

Indice de Spitzer

Karnofsky 70

Alpha de Cronbach .93.

de 6 y la maxima {(mejor calidad de vida) de 24 (cua-
dro 1).

2. Entrevista no Estructurada (ENE). Se le pregunté
al paciente sobre su enfermedad, permitiendo que
refiriera como se habia sentido desde el inicio de la
misma y como se sentia actualmente. A los pacien-
tes que se les aplico el CCV esta ENE se completo
anotando todos los comentarios que los pacientes
hicieron durante la aplicacién del mismo.

3. Indice de Calidad de Vida de Spitzer. Incluye 5 ca-
tegorias que se califican con O (las perores condi-
ciones), 1 (condiciones regulares), 2 (buenas con-
diciones)}. La calificacién minima puede serde Oy
la maxima de 10 (6).

4. Indice de Karnofsky. Indice de funcionamiento con
calificaciones de 100 (sin ninguna forma de incapa-
cidad funcional) a 0 (muerte) (3).

Procedimiento

Mediante la revision del expediente se establecié qué
pacientes reunian los criterias de inclusion. Después
de la presentacion de las investigadoras se les pidic a
los pacientes que nos permitieran hacerles unas pre-
guntas sobre como era su vida desde que habia em-
pezado la enfermedad {ENE). Mediante esta entrevis-
ta se exploraron los factores que determinaban su CV.
A los pacientes a los que se les aplico el CCV se les
califico al principio de la entrevista. Al finalizar ésta se
calificaron los indices complementarios (Spitzer y
Karnofsky).

Se determino la consitencia interna det CCV y ésta
se correlaciono con los indices de Spitzer y Karnofsky.

Se analizé el contenido de cada una de las entrevis-
tas. Se disend un inventario con todas las condiciones
mencionadas por los pacientes como importantes en
sus vidas. Se agregaron los factores que se inciuyen
frecuentemente en otros instrumentos aunque no hu-
bieran sido reportados por nuestros pacientes.

Resulfados

Se entrevistaron 43 pacientes. De aquelios a los que
se les pidid su colaboracion, no se pudo entrevistar a
dos (un hombre que se negd a responder y una mujer
con Cl clinicamente inferior al término medio, por lo
que no entendid).

A 15 pacientes solamente se les hizo la entrevista
no estructurada. A 28 pacientes, ademas de ésta se
les aplico el CCV, el Spitzer y el Karmnofsky.

De los pacientes entrevistados, 37 (86 %) eran muje-
res. El promedio de edad fue de 46 arios (49 los hom-
bres y 45 las mujeres). La escolaridad fue de 5 afios
en promedio. EI 63 % de los pacientes vivia con pareja
estable.

Diecinueve mujeres (44 %) tenian diagndstico de
cancer cervicouterino y 6 (13.9 %) cancer de mama.
La mitad de los pacientes habian sido sometidos por
lo menos a dos modalidades terapéuticas, cirugia, ra-
dioterapia o quimioterapia. La mayoria fue entrevis-
tada cuando acudia a las sesiones de radioterapia
(42 %), el resto estaba hospitalizada o esperaba su
consulta.
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CUADRO 2
Correlacién entre los indices de calidad de vida*
Criterio GV Spitzer Kamofsky
Criterio CV _— 66 A48
Spitzer —_— .80
Kamofsky —

* Coeficiente de correlacidn de Spearman.

La consistencia interna de la escala a la que deno-
minamos “criterio de calidad de vida" fue der.93 (alpha
de Cronbach).

La mediana del Indice de Karnofsky fue de 70 y del
de Spitzer fue de 7 (maximo posible 10, minimo 0).

Las correlaciones entre los instrumentos se obser-
van en el cuadro 2.

Los factores que los pacientes mencionaron con
mayor frecuencia como causa de su malestar o bien-
eslar se indican en el cuadro 3. En el cuadro sélo se
muestran fas condiciones mas frecuentes. Sin embar-
go, para la construccion del instrumento, se incluye-
ron todas las condiciones mencionadas por los pacien-
tes, aun aquellas cuya frecuencia fue menor de 5 %.

Conclusiones

La consistencia interna del CCV, desarrollado por
nosotros, fue de .93 lo que parece indicar que los
descriptores seleccionados corresponden a una mis-
ma experiencia. Las correlaciones con otros indica-
dores confieren cierta validez a este CCV: la baja co-
rrelacién con el Karnofsky es explicable ya que este
ultimo alude exclusivamente a un nivel de funciona-
miento y no es un indicador subjetivo. La correlacién
fuerte {.66) con el Indice de Spitzer indica que ambos
evalian alguna experiencia similar (subjetiva). La co-
rrelacion mayor se dio entre el Karnofsky y el Indice de

Spitzer, lo que es explicable, ya que por lo menos el
40 % de los reactivos de éste evaluan el funcionamiento
fisico.

Los resultados mas importantes de esta parte son
los que coresponden a la entrevista semiestructurada.
Los problemas mencionados por los pacientes los in-
cluimos en un cuestionarios extenso que hemos aplica-
do y cuyos resultados se indican en la siguiente parte.

Parte 2: Pacientes

Se incluyeron en el estudio 74 pacientes del servi-
cio de oncologia de un hospital universitario con los
mismos criterios de inclusion y exclusidn que los pa-
cientes de la primera parie del estudio.

Las caracteristicas de los pacientes a quienes se
les aplicd el cuestionario se presentan en el cuadro 1.

Instrumentos

1. Criterios de Calidad de Vida (CCV). Se eliminé “muy
conienta™ y "muy feliz” ya que estos reactivos, mas
que a la apreciacion de la calidad de vida, corres-
ponden a estados de animo. Quedaron cuatro
reactivos: "satisfecho”, “a gusto”, "sentir que la vida
es buena’, “sentir que la vida es agradable™. La apre-
ciacién méas desfavorable se calificd con 1 ("muy a
disgusto”, “muy insatisfecha”, etc.) y la mas favora-
ble con 3. La calificacién minima era de 4 y la maxi-
ma (mejor calidad de vida) de 186.

2. Cuestionario de Calidad de Vida H-U. A partir de
una entrevista no estructurada se identificaron 85
problemas relacionados con la enfermedad, con los
que se desarrollé el Cuestionario de Calidad de Vida
H-U. Cada reactivo consta de dos partes; en la pri-
mera se inquiere sobre la presencia o no de sinto-
mas “zha tenido dolor?™; las posibles respuestas

CUADRO 3
Problemas mencionados por los pacientes
en la entrevista semiestructurada
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n %
Sintomas fisicos
Dolor 24 55.8
Movilidad 7 16.3
Vémito 6 13.9
Suefio 6 13.9
Apetito 6 13.9
Sintormas psicolégicos
Desesperacién 7 16.3
Tristeza 6 139
Decaimiento 4 8.3
Desesperanza 4 8.3
Relaciones
Preocupacion o problemas con los hijos 16 37.2
Preocupacién o problemas con el esposo 8 13.9
Preocupacién o problemas con otros familiares 5 11.6
Otros
Problemas econémicos ] 20.9
Trabajo 5 11.6
Deaseo de estar en casa 4 9.3




CUADRO 4
Cuestionario de calidad de vida

Indices que se obtienen Numero de reactivos Puniuacion méxima
Dimensitn fisica 31 93
Dimension psicoldgica a3 99
Dimensién social 21 63
Total 85 255
Fisica-ponderada* 3 279
Saocial-ponderada* 21 189
Total-ponderado+ 85 567

* Se multiplica la puntuacién de la primera parte de fa pregunta por la segunda parte.
+ Se suman las dimensiones fisica y social ponderadas y Ia dimension psicoldgica.

CUADRO 5
Caracteristicas de los pacientes estudiados
Mujeres (n = 61) Hombres (n = 13) Todos (n = 74)
x (de) rango x (de) rango x (de) rango
Edad 47.8(12) 23-70 52.5(15.8) 19-70 48.6(12.7) 19-70
Escolaridad 5.2 (5) 017 5.1(3.1) 1-12 52(4.7) 0-17
Tiempo de evolucion 12.7 (22.6) 1-99 125 1-55 12.7(21.4) 1-99

son: "no”, “un poco”, “mucho”, “muchisimo” (que se
califican con 0, 1, 2, 3, respectivamente). En caso
afirmativo, se pregunta sobre la molestia que esto
ha ocasionado “;qué tanto le ha molestado este
dolor?”; las posibles respuestas son: “nc me mo-
lesta”, “me molesta un poco”, "me molesta mucho”
o “me molesta muchisimo” (calificadas como 0, 1,
2, 3, respectivamente). Treinta y una preguntas
corresponden a la dimension “fisica”, que incluye
sintomas de la enfermedad o producidos por los
tratamientos. En la dimensidn “psicolégica” se pre-
gunta sobre el estado de animo y otros sintomas
psicolégicos. Por ejemplo: “; se ha sentido triste?”;
las repuestas también se califican del ¢ al 3. Esta
seccion consta de 33 preguntas sencillas. La terce-
ra parte del cuestionario es una parte menos ho-
mogénea que las dos primeras. En esta dimension
“social” se incluyen preguntas relacionadas con las
interacciones sociales (familia, personal médico,
etc.). Veintilin preguntas forman esta seccién y al
igual que las de la primera, constan de dos partes.
Se caiifican de la misma manera. Con este cuestio-
nario se obtienen los resultados que se presentan
en el cuadro 4. Se emplearon también el Indice de
Spitzer y el de Karnofsky descritos en la seccion
anterior.

rocedimiento

Mediante la revision del expediente se establecié¢ qué
acientes reunian los criterios de inclusion. Después
2 la presentacién de la investigadora se les pidid a
s pacientes que nos permitieran hacerles unas pre-
Jntas relacionadas con la enfermedad y sus trata-
ientos.

El Cuestionario de la Calidad de Vida H-U se aplicé
3 la forma ya sefialada en la seccion de instrumentos.

Aproximadamente, al 60 % de los pacientes se le
aplicoé también el Criterio de Calidad de Vida. Al final
de la entrevista se calificaron los indices complemen-
tarios (Spitzer y Karnofsky). Se determind la consis-
tencia interna (alfa de Cronbach) del “criterio” y de cada
una de las subescalas dei “cuestionario’. Se correla-
cionaron los indices obtenidos con el Cuestionaric de
la Calidad de Vida con el “criterio” y con los indices de

Spitzer y Karnofsky.

Resuitados

A los 74 pacientes entrevistados se les aplico el
“cuestionario” y se evaluaron con la Escala de Kar-

CUADROC 6

Servicio, tiempo de evolucién y modalidad

de tratamiento

n %
Servicio
Consulta externa 851 69
Hospitalizacién 12 16
Radioterapia 11 15
Tiempo y evolucién
Un mes 23 31
1-12 meses 29 39
13-60 meses 18 24
Mas de 60 meses 4 5
Tratamientos recibidos
Radioterapia 21 28
Quimioterapia 9 12
Ciruglia 9 12
Radioterapia + cirugia 15 20
Quimioterapia + cirugia 10 13.5
Quimioterapia + radioterapia 4 5
Radioterapia + quimioterapia + cirugia 6 8
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Cuadro 7

Consistencia interna de los instrumentos empleados
Escala Alpha de Cronbach
Dimensién fisica 0.89
Dimensi6n psicoldgica 0.94
Dimensién social 0.65

Criterio subjetivo 0.80

Indice de Spitzer 0.70

nofsky. A 72 se les aplicé también el Indice de Spilzer
y 46 también se evaluaron con el “criterio” ademas de
los instrumentos mencionados.

De los pacientes entrevistados, 82 % eran mujeres.
La edad y 1a escolaridad de los pacientes, asi como el
porcentaje de ellos que vivian con una pareja estable
(69 %) fueron similares a los entrevistados en la pri-
mera parte de este estudio {cuadro 5).

El 47 % de las mujeres tenia diagnostico de cancer
cervicouterino, y 23 % tenia un diagndstico de cancer
de mama. El diagnéstico de los hombres fue muy va-
riado (prostata, vesicula, leucemias/linfomas, piel y
partes blandas).

La mayoria de los pacientes fueron entrevistados
cuando acudia a la consulta externa, el resto estaba
hospitalizado o recibia radioterapia. El mayor porcen-
taje de pacientes tenla de mas de un mes hasta un
afio de evolucidn de la enfermedad (39 %). La mitad
de los pacientes habia sido sometida a una sola mo-
dalidad terapéutica (cirugia, radioterapia o quimiote-
rapia) (cuadro 6).

La consistencia intemna, evaluada mediante el alfa
de Cronbach, del “criterio”, de las diferentes subescalas
del Cuestionario de la Calidad de Vida y del indice de
Spitzer se observa en el cuadro 7. Las dimensiones
fisica y psicolégica de nuestro cuestionario tienen con-
sistencias “casi perfectas” ya que asi son considera-
dos, convencionalmente, los indices de consistencia
superiores a .80. Las otras tres escalas tienen consis-
tencias "sustanciales” (5). Es interesante mencionar
que a excepcién de la escala social nuestros
indicadores tienen consistencias superiores al Indice
de Spitzer.

Las correlaciones entre las subescalas del Cuestio-
nario de Calidad de Vida se observan en el cuadro 8.
Las calificaciones ponderadas, como se anotd en el

CUADRO 9
Coeficientes de correlaciéon entre el Cuestionario
de Calidad de Vida H-U y los diferentes indices
de evaluacion de la calidad de vida*

ccv Spitzer Kamofsky
n=46 n=72 n=74
Fisica -0.1837 -0.5961 —0.4422
Psicolégica -0.3383 -0.4738 -0.2521
Social -0.1730 -0.6429 04134
Total -0.2801 -0.6512 -0.3812
Fisica-p -0.0534 -0.6094 -0.3952
Social-p -0.1119 -0.5784 -0.3260
Totalp -0.1996 -06413 -0.3583

* Coeficiente de correlacion de Spearman.

cuadro 4, se obtienen al mulitiplicar la respuesta de la
primera parte de la pregunta (presencia del sintoma),
por la segunda parte de la misma (intensidad de la
molestia). Es evidente que este mecanismo no puede
emplearse en la escala psicoldgica ya que todas las
pregunias evalGan directamente la molestia o el im-
pacto emocional de la enfermedad (o sus tratamien-
tos) sobre el paciente. El cuadro 8 muestra algunas
cosas importantes. En primer lugar, cabe resaltar la
elevada correlacion (.97) entre la puntuacion total y
la puntuacién total ponderada. En segundo lugar, las
dos escalas que se ponderan también tienen correla-
ciones elevadas entre las dos formas: no ponderada y
ponderada (la fisica .94 y la social .86).

La correlacion del “criterio” de evaluacion de la cali-
dad de vida con las subescalas del “cuestionario” es
“regular” dnicamente con la dimensidn psicolégica y
con el total (-.33 y —.28, respectivamente} (cuadro 9).
Es conveniente mencionar que estas correlaciones
negativas se deben a que mientras mas alta sea la
puntuacién de! “cuestionario”, mas problemas y mo-
lestias habra.

Las correlaciones de las subescalas de nuestro cues-
tionario con el Indice de Spitzer van de moderadas
(fisica, psicoldgica, y social-p) a sustanciales (impor-
tantes) (social, total, fisica-p y total-p), como se ob-
serva en el mismo cuadro 9. A excepcion de la escala
fisica-p, las escalas no ponderadas, incluyendo las
puntuaciones totales, tienen mejores correlaciones con
el Indice de Spitzer que las ponderadas.

CUADRO B
Coeficiente de correlacién de Spearman entre las subescalas del cuestionario de calidad de vida*
Fisica Psicolégica Social Total Fisica-p Social-p
Psicoldgica 6770
Social 4624 .5307
Total .8160 9216 7352
Fisica-p .9458 5484 4804 .7883
Social-p 6197 5673 .8648 .7186 4853
Total-p .8256 .8952 6916 9702 .8397 .7548
“n=74



También en el cuadro 9 se muestran las correiacio-
nes del cuestionario con la Escala de Karnofsky. De
acuerdo con lo esperado, por el tipo de variables eva-
luadas se observa que esta escala tiene una correla-
cion moderada con las dimensiones fisica y social. El
resto de correlaciones son regulares. Si bien la corre-
lacién con la dimensién fisica no requiere mayor co-
mentario, la correlaciéon con la dimension social puede
explicarse si tomamos en cuenta que en ésta se inclu-
yen algunos reactivos relacionados con el funciona-
miento social del paciente. Es evidente que la menor
correlacién es con la dimensién psicologica ya que en
la Escala de Karnofsky no se incluyen aspectos psico-
légicos. Nuevamente se observan correlaciones mas
elevadas con las variables no ponderadas.

Conclusiones

Hasta este momento, nuestros resultados apuntan
en la direccién esperada, en cuanto a las caracteristi-
cas del instrumento que estamos desarrollando. Una
primera conclusion, después de analizar cuidadosa-
mente los coeficientes de correlacidn y los resultados
de las diferencias entre grupos, es que, a pesar de lo
que se recomienda en la bibliografia, el hecho de ha-

cer preguntas sobre las molestias que ocasionan los
sintomas o algunos problemas, no mejoran el cuestio-
nario y lo alargan notablemente.

Las diferencias observadas con el cuestionario y que
no son evidentes con otros instrumentos, nos indican
que con éste estamos evaluando aspectos que no son
valorados por otros instrumentos. El analisis cualitati-
vo de los reactivos incluidos en nuestro cuestionario,
nos permitira conocer con mas detalle la experiencia
de nuestros pacientes.

Con estos resultados estamos en la posibilidad de
proponer un instrumento mas corto, que tenga las mis-
mas caracteristicas clinimétricas de este cuestionario,
pero que pueda emplearse en la practica clinica coti-
diana. Actualmente, nos encontramos en el proceso
de seleccionar no solamente con criterios estadisti-
cos, sino fundamentalmente c¢linicos, los reactivos que
seran incluidos en el Indice Breve. Con éste, iniciare-
mos la tltima parte de este proyecto que sera la eva-
luacion del mencionado cuestionario.

Al observar la importancia de la dimensién psicols-
gica, hemos decidido emplear en esta Ultima parte,
una escala de evaluacion psicoldgica convencional, a
fin de determinar las diferencias y las posibles venta-
jas o desventajas derivadas del empleo de estos dife-
rentes instrumentos.
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