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RESUMEN

La calidad de vida fue definida por primera vez por el socid-
logo alemdn Wolganf Zapf, a finales de los 60, como la corre-
lacién entre un nivel de vida objetivo y la valoracién subjetiva
del mismo. En la percepcion y la consecucion de una adecua-
da calidad de vida intervienen diversos elementos de caracter
psicoldgico, ambiental y social que, como profesionales de la
salud, nos es dificil abordar. Por eso, el objetivo de nuestro tra-
bajo y el centro de nuestros cuidados no debe ser solamente el
individuo, si no todos aquellos factores que pueden aumentar
o disminuir su bienestar durante el tiempo que requiera de
nuestra asistencia.

En el paciente pedidtrico, esta valoracion es especialmente
delicada y debera adaptarse al nivel de madurez neurolédgica
e implicar a padres o cuidadores. La unidad familiar y de apo-
yo en el caso de los nifios es imprescindible y la percepcion
que tengan sobre la calidad de vida del nifio hay que tenerla
siempre en cuenta. Por otra parte, el cancer es una enferme-
dad evolutiva que genera una serie de alteraciones tanto en
el paciente como en el nucleo familiar ligadas a un deterioro
progresivo de la salud tanto por la propia enfermedad como
por el impacto de los tratamientos.

La enfermera es, sin lugar a dudas, uno de los profesionales
que mas tiempo pasa junto a los pacientes y que mejor puede
medir y valorar el estado de salud y la percepcion de la calidad
de vida que éstos tienen. Es un profesional formado y acos-
tumbrado a realizar valoraciones holisticas de los pacientes.

ABSTRACT

Quality of life was defined for the first time by the German
sociologist Wolganf Zapf, in the late 1960s, as the correlation
between an objective standard of living and its subjective assess-
ment. Various psychological, environmental and social elements
intervene in the perception and achievement of an adequate
quality of life that, as health professionals, are difficult for us
to address. Therefore, the objective of our work and the center
of our care should not only be the individual, but also all those
factors that can increase or decrease their well-being during the
time they require our assistance.

In pediatric patients, this assessment is especially delicate and
must be adapted to the level of neurological maturity and in-
volve parents or caregivers. The family and support unit in the
case of children is essential and the perception they have about
the childs quality of life must always be taken into account. On
the other hand, cancer is an evolutionary disease that generates
a series of alterations in both the patient and the family unit
linked to a progressive deterioration of health both due to the
disease itself and due to the impact of treatments.

The nurse is, without a doubt, one of the professionals who
spends the most time with patients and who can best measure
and assess their state of health and their perception of the qual-
ity of life they have. She is a trained professional accustomed to
performing holistic assessments of patients.
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METODOLOGIA

Se realizé una busqueda bibliografica en las principales
plataformas de bisqueda cientifica (Pubmed, Cochrabe Li-
brary, WoS) del uso, durante los ultimos 10 afios, de escalas
de calidad de vida en el drea pediatrica y cudl de ellas es,
segun la experiencia cientifica, la idénea para valorar al pa-
ciente pediatrico oncolégico.

Dentro de la variedad de escalas, dentro de valoracion de
calidad de vida, nos encontramos dos grandes grupos: las
escalas genéricas y las escalas especificas.

o Las escalas genéricas estan disefiadas para valorar la
calidad de vida tanto en niflo sano como en poblacién
pedidtrica enferma, teniendo la ventaja de poder com-
parar los resultados en ambas poblaciones.

« Las escalas especificas son escalas mejor disefiadas en-
focadas para medir la calidad de vida en pacientes afec-
tados por una determinada enfermedad. Se cree que son
mas sensibles que las escalas generales ya que tienen en
cuenta items como tratamientos o métodos diagnosti-
cos adaptando sus preguntas a la poblacion a la que van
dirigidas.

RESULTADOS

Dentro de la variedad de instrumentos de medida de
calidad de vida pediatrica, las mas conocidas y utilizadas
segtin la bibliografia son:

e PedsQL: Es una escala genérica disefiada para nifios
de entre 2-18 afnos aunque consta de subescalas especi-
ficas para valorar en determinadas afecciones o patolo-
gias clasificadas en médulos, como el médulo cardiaco
o el mddulo oncoldgico.

El médulo genérico esta compuesto de 23 items repar-
tidos en 4 apartados: funcionamiento fisico, funciona-
miento emocional, funcionamiento social y funciona-
miento escolar. Cada una de las preguntas se valoran
con una escala tipo Likert donde a mayor puntuacién,
mejor percepcion de salud.

El médulo de cancer consta de 28 items repartidos en
dolor, nauseas, ansiedad ante la enfermedad, ansiedad
frente a tratamiento, apariencia fisica y comunicacion.

Ademas, cuenta con un cuestionario idéntico para pasar
a los padres para los nifios comprendidos entre los 5-18
afios por lo que es facil comparar la percepcion del pa-
ciente y del entorno.

« KIDSCREEN: Es una escala genérica que mide la
calidad de vida relacionada con la salud en nifios de
entre 8-18 afios. El cuestionario original se denomina
KIDSCREEN-52 y surgi6 a partir de un disefio de es-
tudio realizado en varios paises de Europa en los que se
tenia en cuenta la influencia cultural de la percepcién
de la salud y se intentaba disefiar una escala que pudiera
adaptarse a las particularidades culturales.

Existe una versién mas corta, KIDSCREEN-27, com-
puesto por una selecciéon de preguntas de KIDS-
CREEN-52 englobadas en 5 dimensiones: bienestar fi-
sico, bienestar psicoldgico, autonomia y relacién con los
padres, apoyo social y pares y entorno escolar. Al igual
que la anterior, se valora con una escala tipo Likert .

+ ChildHealth Questionary : Es un cuestionario gené-
rico que mide el bienestar biopsicosocial de nifios de
5-18 afios. Consta de 11 escalas de multiples items y
cuatro items individuales que miden el estado de salud
durante las dltimas cuatro semanas. El padre/cuidador
califica cada item en una escala Likert de 4 a 6 puntos.
Cada respuesta se reescala a una escala de 0 a 100. Una
puntuacion mds alta indica una mejor calidad de vida
relacionada con la salud.

CONCLUSIONES

Segun la bibliografia consultada, cualquiera de las es-
calas anteriormente podrian utilizarse para la valoraciéon
de calidad de vida pediatrica pero sélo la PedsQL tiene un
modulo especifico para el paciente oncolégico por lo que
seria idénea para realizar una valoracion més completa de
este perfil de paciente. Es una escala sencilla, facil de usar
y que no requiere entrenamiento. La interpretacion de los
resultados se realiza la transformacién de los items en una
escala de 0-100 siendo el 100 la mejor percepcion de cali-
dad de vida.

Enfermeria es el personal encargado de realizar una valo-
raciébn completa del paciente. La percepcion del paciente
sobre su calidad de vida, que se relaciona directamente con
su bienestar psicolégico, es un factor importante que influ-
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ye en la adherencia al tratamiento y, por consiguiente, en
el curso de la enfermedad. Es importante que el personal
de enfermeria tenga en cuenta todos los aspectos que pue-
den influir sobre estado del paciente y pueda asi realizar
un seguimiento durante toda la relacién con el mismo. En
pediatria es especialmente relevante tener en cuenta todos
aquellos elementos que nos pueden indicar una alteraciéon
en el estado de salud del niflo, con preguntas y escalas
adaptadas e implicando a los cuidadores principales, ya
que la verbalizacién y la comunicacién con el paciente es
especialmente complicada.
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