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ANTECEDENTES

El cancer no es una enfermedad, sino que agrupa un conjunto polimbrfo de
entidades morbosas que no son homogéneas por su sintomatologia, antes bien,
constituyen una misceldnea de trastornos que comparten ciertos rasgos criticos,
cuyo comun denominador io constituye un crecimiento desordenado e
incontrolable, colocandose las neoplasias en una posicidon intermedia entre una

condicién estable y una terminal ().

Desde el punto de vista psicoldogico y social lo consideramos como un
acontecimiento perturbador de! proyecto de vida del sujeto que repercute en su

adaptacion al medio (2 (3. Es coherente afirmar que aparte del trastorno psiquico

que genera el conocimiento de padecer una enfermedad considerada incurable,

también de lugar a una serie de vivencias que perturben tanto la integracién
social y personal como las capacidades bicldgicas de defensa que el paciente

ante la ag'resién que presenta la enfermedad ().

En el abdrdaje psicoldgico de los enfermos cancerosos hay que tener presentes
los desajustes psicopatoldgicos y otras expresiones de sufrimiento asi como los

antecedentes y caracteristicas personales previas y el entorno familiar y social (s

©® (7. Las relaciones entre las enfermedades oncoldgicas y las caracteristicas y

mecanismos psicologicos de los enfermos que las padecen son complejas y



nuestro conocimiento de las mismas es limitado ().

Mientras ia ansiedad es una reacc_ién entendible por el hecho dé que el paciente
conoce gue tiene una enfermedad peligrosa y fatal probabiemente, esto puede
agravarse por la conflictiva a causa de la sobreproteccién por otros miembros de
la familia o por la vivencia de los sentimientos de envidia por la salud de que

disfrutan los demas miembros de la familia @ye).

Algunos pacientes se sienten desesperanzados por el desarroll§ de
complicaciones postquirdrgicas o cuando la intervenciéon quirurgica no fue exitosa
@o. Ante lo anterior las expectativas.del paciente construidas idealistamente
generan cambios psicologicos negativos que interfieren con la dindamica vy

adaptacion adecuada a la familia y a la sociedad

Las neoplasias en pediatria tanto como su tratamiento, han sido asociados con un
numero de secuelas a largo plazo que afectan el bienestar de los pacientes

curados.

En los Estados Unidos la causa principal de muerte es el cancer en la infancia y
en la adolescencia, igualmente en el cancer pediatrico las leucemias son las
neoplasias mas comunes. En Distrito Federal, Fajardo encontré gque las

leucemias son las mas comunes con una frecuencia de 30.2% en hospitales que



cuentan con un servicio de Oncologia-Hematologia Pediatrica. Se ha estimado
que para el anc 2000 uno de cada 1000 de los adultos norteamericanos con edad

entre 20 y 29 afos sera un sobreviviente de cancer infantil 1)

La constante preocupacion por encontrar nuevas y mejores alternativas de
atencidon han provocado en los Gitimos 30 afos un gran interés en considerar a
los factores sociales como importantes en el estudio del paciente. De ésta
manera surge el interés por estudiar el mundo social del paciente
'independientemente © en combinacién con caracteristicas anormales o de

sintomatologia (12) (13).

Los factores psicosociales se refieren a las caracteristicas psicolégicas o
atributos del individuo, en este caso del paciente y a su ambiente social que
contribuyen de manera importante a la iniciacién, evolucion, tratamiento y
seguimiento del trastorno (14). E! funcionamiento psicosocial se define como “los
roles que desempena el individuo, en este caso el paciente, en su interaccion con
otros individuos dentro del medio ambiente en que se desenvuelve. Este
desemperio de roles lo lleva a cabo en las distintas areas de su vida: ocupacional,

social, sexual, economica y familiar (s ¢1s).

Uno de las prioridades en la psiquiatria pediatrica epidemiolégica es el estudiar

el desarrolio de los nifios y los factores que lo modifican (17). La valoracion del




estado funcional es frecuentemente utiizada para complementar la informacion
médica para caracterizar el impacto de la enfermedad sobre el paciente. La
pérdida de la funcién esta geﬁeralmente relacionada a los efectos acumulativos
del proceso de la enfermedad sobre el estado fisico, funcional y psic_olc')gico (18

(19).

A nivel internacional y a partir de la década de Jos afos 50 se han desarrollado

una gran cantidad de instrumentos para evaluar ésta area.

Generalmente los estudios psicosociales han sido orientados hacia problemas
agudos y subagudos frecuentes como son: nauseas y vomitos provocados por la
quimioterapia, sufrir un procedimiento médico doloroso y el ajuste escolar y
familiar (20). Aun estudios que valoran de manera especifica el estado psicosocial
de los sobrevivientes a largo plazo de céncer infantit, son a menudo cohartados
por el tamafo reducido de las muestras, i0 cual hace sumamente dificil emitir

juicios acerca de un grupo diagnéstico aisiado como es el cancer.
En los ensayos clinicos relacionados con el tratamiento del cancer, el estado de
desempeno diario del paciente ha demostrado ser til para predecir la respuesta

al tratamiento y a la sobrevida.

En este tipo de pacientes es importante conocer su calidad de vida,



entendiéndose  por ésta a los factores necesarios para que el paciente con
cancer pueda desempenar las actividades c_ie su vida diaria en el ambito familiar
y social con el mejor estado fisico y mentat posible gue le permita su enfermedad
21). Sin embargo hay que reconocer que los sistemas de evaluacion de la calidad
de vida son limitados debido é que describen la salud del individuo en un punto

en el tiempo.



JUSTIFICACION

En México el cancer en la edad pediatrica ha surgido cdmo un problema de salud
publica qué va en aumento afio con afio (2)23). Las neoplasias en pediatria tanto
comoe su tratamiento, han sido asociados con un namero de secuelas
psicosociales a largo plazo que afectan el bienestar de los pacientes curados (20).
Ante estas circunstancias uno de los aspectos que mas preocupan a |0s médicos
involucrados en el cuidado de estos pacientes con enfermedades crénicas es el .
bienestar biopsicosocial del individuo y de su familia (21, Se hace necesario
conocer el grado de adaptacidn psicosocial y la calidad de vida de menores

cuando la enfermedad se encuentra inactiva y bajo control médico.




PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
Las preguntas a contestar son:
En los menores con cancer cuya enfermedad estd inactiva y bajo control médico.

é éuél es su calidad de vida?

i, Cudl es el grado de adaptacién psicosocial de estos nifos?

¢ Existe relacién entre |a calidad de vida y el grado de adaptacion psicosocial?
¢(Existe diferencia entre la adaptacion psicosocial de estos nifios y la de sus

hermanos sanos?




HIPOTESIS

1.- Mientras mejor adaptacién psicosocial tienen los pacientes pediatricos con

cancer mejor sera la calidad de vida.

2.- La adaptacion psicosocial de los pacientes pediatricos con cancer es menos

buena que la de sus hermanos sanos. .



OBJETIVOS

Identificar la adaptacion psicosocial de los pacientes pedidtricos con cancer.

Determinar la calidad de vida de los pacientes pediatricos con cancer.

Identificar la relacion que existe entre la adaptacion psicosocial y calidad de vida

en pacientes pediatricos con cancer.

Comparar la adaptacion psicosocial de estos pacientes con la de sus hermanos

Sanoes.
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TIPO DE VARIABLES

Variable independiente: Pacientes pediétricos con cancer.

Hermanos sanos.

Variable dependiente; Calidad de vida.

Adaptacioén psicosocial.

11
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TIPO DE ESTUDIO

El presente estudio fue de tipo observacional, transversal y analitico.

12




MATERIAL Y METODOS

I

El presente estudio sé realizd6 en el hospital de Pediatria del Centro Médico

Nacional Siglo XXI.

Se llevd a cabo en nifios con enfermedades oncolégicas bajo control médico con
edades comprendidas de los 9 a los 16 afios.
Los pacientes oncolégicos fueron captados en fos meses de junio, julio y agosto

de 1999 cuando acudieron a la consuita externa de este hospital.

Los pacientes contestardn el cuestionario de Columbia: CI1S "Columbia
Impairment Scale’, y uno de sus progenitores contestd el mismo cuestionario
referido al nifo y otro cuestionario semejante a algin hermano del paciente, el
mas cercano de edad y de preferencia del mismo sexo, adem’ss también se

respondi6 el cuestionario de calidad de vida.

13
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INSTRUMENTOS A UTILIZAR:

El instrumento que se aplicd para medir el grado de adaptacién psicosocial fue la
escala de Columbia Impairment Scale: CIS, que es autoaplicable 4.
Esta consta de trece reactivos y proporciona una medicién global de las funciones

psicosociales durante la Ultima semana.

El instrumento comprende 4 areas:

Relaciones interpersonales.
Psicopatologia mayor.
Funcionamiento en la escuela.

Empleo del tiempo libre.

Los reactivos al ser contabilizados dan una puntuacion que va de 0 a 52 puntos,
Este instrumento se diseid en 2 versiones, una gque contesta por el niflc uno de

los padres del nifo.
La traduccidn utilizada para este estudio fue la oficial 24, la cual esta validada por

su autor quien la puso a prueba en hispanoparlantes de {a ciudad de Nueva York

y Puerto Rico en un estudio multicéntrico en donde se detectd que la

14




consistencia interna era elevada con una prueba realizada de prueba-reprueba
para evaluar la confiabilidad siendo ésta adecuada, la validez de ésta prueba
concurrente se evalud comparando los registros de las pruebas en 2 ocasiones
diferentes. La consistencia interna de la escala fue estimada utilizando la de
Cronhbach's para la validacion. La validez de constructo se evalud con el método

estadistico de correlacion de Pearson.

En ésta prueba el punto de corte adecuado para considerar que existe una

disfuncion psicosocial es igual © mayor de 15,

E! instrumenio que se utilizé para_medir la calidad de vida serd la Escala de
Evaluacion de las Actividades diarias del Nifo de JesUs Arias y cols que se
disefié en el Hospital de Pediatria del Centro Médico nacionat Siglo XXI (1.

Las areas que mide esta escala son:

Independencia.

Desempeno en el nucleo famitiar.
Desempefio escolar.

Desempeno social.

Necesidad de atencion médica.

La escala consta de 22 preguntas que son hechas por el entrevistador quien

15




registra las respuestas. Teniendo como punto de corte para valorar disfuncion en

la calidad de vida una puntuacion de 35.

16



ANALISIS Y RESULTADOS

En este estudio se estudiaron 30 nifios con cancer y uno de sus hermanos
sano y uno de sus progenitores. A cada nifio junto con su hermanc sano y uno
de sus progenitores se le aplicé la escala de disfuncién psicosocial (CIS) cuando
acudian a la consulta externa en el Centro Médico Nacional Siglo XXl en el lapso
comprendido del mes de Junio al mes de Agosto de 1939.

De los 30 nifos con cancer estudiados, 70% (n= 21) fueron del sexo masculino
y 30% (n= 9) de! sexo femenino, siendo el 36.7% de ellos menores de 12 afos.
E! linfoma tipo no Hodgkin fue el que presentaron con mayor frecuencia (66,7%)

(Tabla 1).

En relaciéon a los familiares se analizd la calificacion que se obtuvo en el el CiS
dirigido al nifo con cancer. De los hermanos sanos 14 (46.7%) fueron del sexo
masculino y 16 (53.3%) del femenino correspondiendo el 40 % al grupo de

menores de 12 anos.
Encontramos que la calificacion promedio de los valores de la escala CIS

aplicada la media obtenida en los nifios con cancer fue de 14.40, en la de sus

hermanos sanos de 11.30 y en los familiares de 13.13 (tabla 2).

17




Las pruebas estadisticas que se utilizaron para medir 1a correlacion entre las
variables: fueron la prueba exacta de Fisher , la X2 de Pearson, vy el analisis de

regresion logistica.

El linfoma No Hodgkin que fue el tipo de cancer que mas presentaron los nifios
obtuvo un 50% con disfuncidn psicosocial; en comparacion con los otros tipos
de cancer en donde 30% si la presentaron y 70% no. Se analizd la asociacion

con X2 de Pearson conuna p= 0.2 no significativa . (tabla 3).

La disfuncion psicosocial en nifilos con cancer se presenté en el 43.3%,
encontrandose que la disfuncion fue mas frecuente en el sexo femenino que en el
masculino; se analizé ta asociacidon entre el sexo femenino con el masculino y la
disfuncién psicosociél con la prueba exacta de Fisher ,obteniéndose una

p<0.018 significativa. (tabla 3).
En los hermanos sanos la disfuncion psicosocial fue de 26.7% con una media del

21.6 , en comparacion de 10s que no presentaron ia disfuncidn psicosocial 73.3%,

con una media de 7.18, siendo mas baja en estos ultimos.

De acuerdo a la edad se encontré mayor disfuncién psicosocial (63.3%) en nifios

menores de 12 anos con cancer y 60% en sus hermanos sanos .

18




En relacién a los familiares ellos detectaron un 14 de los nifios con cancer
(46.6% y media de 7.63) con una disfunciéon psicosocial y 16 niflos sin esta.
(563.4% y media de 19.43 ). Lla correlaciébn de Pearson entre pacientes y

familiares fue de p=.58 con p<.001 que fue estadisticamente significativo.

En relacién al cuestionario que se aplicd para evaluar la “Calidad de Vida®, se
calculé el indice de reproducibilidad por drea mediante el a de Cronbach (tabla
B6), esto para saber con mayor precision si efectivamente los items cumplen con
evaluar 10 que se pretende por area. Segun los indices obtenidos las areas de
necesidad de atencidon meédica y la de desempefio social fueron las mas

reproducibles.

La calidad de vida fue analizada y validada a través del analisis de factores
(validez de constructo) (25, que consiste en reducir las variables que influyen en
un factor dejando solo las mas influyentes (tabla 4 y 5). Con este anélisis
quedaron unicamente los siguientes items en orden de importancia de mayor a
menor: Factor 1 (necesidad de atencion médica) items 17-22; Factor 2
(desemperio social ) items 14-15; Factor 3 {independencia ) items 2-4; Factor 4

(desempenio en el nucleo familiar) items 56 y Factor 5 ( desempeno escolar)

items 8-11.

Se calificé esta escala utilizando un punto de corte de 35, correspondiendo la

puntuacion de 35 o mds a una pobre calidad de viday menor a 35 a una buena

19

EE LT LT T




calidad de vida, la media obtenida de todas las calificaciones fue de 34.7 con

porcentaje de 53.33%.

En esta medicion los 5 factores juntos explican el 91.46% de la varianza total de
los datos. La medida de adecuacién muestral de KMO fue de .568 y la prueba de
esfericidad de Bartlett fue de .000 (p<.001), también se realizé {a prueba de

bondad de ajuste con una significancia de 0.51%

Se realizd por ultimo el Analisis de Regresion Logistica Muiltivariado con los 5
factores creados como variables independientes y de acuerdo a los valores
obtenidos de la Razén de Momios (OR) 6 Valores de Riesgo, las areas que
presentan menor calidad de vida son: necesidad de atencién médica (OR=21.91
p=.01), con 8% de precision, desempeno social (OR=13 p=.02), con 70 % de
precision , desempeno escolar (OR=9.7 P=0.05) con 76% de precision,
desempeiio familiar (OR=5.8 P=.03 ), con 70% de precision e independencia

(OR=13.18 P=.005), con 76% de precision.

Finalmente comparando los resultados de la escala de CIS con la escala de
Calidad de vida se aplica !a prueba de X2 de Pearson para analizar l|a
asociacién entre ambas, obteniéndose una p=0.097 que no es significativa

estadisticamente.

20




DISCUSION

La apreciacién de los nifos con cancer con disfuncion psicosocial fue similar a la
que presentaron los familiares; encbntréndose mayor frecuencia de disfuncion
psicosocial en nifios con cancer que en sus'hermanos sanos , aunque con
diferencia minima pudiéndose ésta explicar con factores externos a los que

pueden estar ambos grupos expuestos.

El sexo femenino presentd mayor disfuncion psicosocial gue el masculino, aunque
con diferencias minimas en el analisis probablemente por el tamafo de la

muestra que no fue muy grande.

L a disfuncién psicosocial se presentd con mayor frecuencia en los menores de 12
aflos en el grupo de niftlos con cancer y en el de sus hermanos sanos,
observandose que este grupo de edad es mas sensible a los cambios y factores

de estrés familiares.
En cuanto a la escala de calidad de vida se observé que la muestra obtenida fue

suficiente para realizar un analisis con resultados confiables, de acuerdo a los

resultados obtenidos en las pruebas de KMQO, Bartlett y la de Bondad de Ajuste.

21



Los factores que midieron con mas confiabilidad la calidad de vida fueron los de
necesidad de atencién médica y desempefio social, pudiéndose estos explicar por
las constantes recaidas, estudios de seguimiento y tratamientos prolongados que
requieren los pacientes con cancer, asi como también faltas en las escuelas, |la
debilidad e incapacidad que presentan muchos de estos nifios que les impiden

relacionarse adecuadamente con companeros, amigos y gente en general.

22



CONCLUSIONES

1.- Se confimma la hipétesis numero 1. A mejor adaptacion psicosocial de los
pacientes pediatricos con cancer mejor sera la calidad de vida. Esto de acuerdo
a las observaciones obtenidas en el analisis estadistico en donde no se
encontraron diferencias en los resultados de ambas pruebas, siendo estas muy
semejantes entre si.

2.- Igualmente con ia escala de disfuncién psicosocial se puede confirmar ta
hipdtesis nimero 2: La adaptacion psicosocial en los pacientes pediatricos con
cancer es menos buena que la de sus hermanos sanos, no obstante con minimas
diferencias entre ambos grupos. Loé hermanos sanos estan expuestos al estrés
condicionado a la presencia de un hermano con cancer y muchas veces sufren
- descuidos por parie de sus padres quienes logicamente dan mas atencién al hijo
enfermo. Los hermanos sanos también experimentan los efectos del ambiente
familiar compartido, como puede ser la depresion de sus padres y la posible
desorganizacion ligadas a las frecuentes visitas al hospital para propositos de

estudios y tratamiento del nifc enfermo.

3.- La disfuncion psicosocial de los nifios con cancer fue similar a la reportada

por los familiares confirmandose asi la confiabilidad de la prueba.
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4.- La disfuncién psicosocial se presentd con mayor frecuencia en menores de
12 afos , tanto en los niflos con cancer como en los hermanos sanos, por 10 que
se observa que éste es el grupo de edad més sensible a los cambios y estrés en

la familia.

5.- El sexo femenino presentd con mayor frecuencia de disfuncidn psicosocial
en comparacion con el sexa masculino.

6.- Las variables que corresponden a la necesidad de atencibn médica y
desempefio social fueron las que midieron mas significativamente la calidad de
vida, siendo en estas dond_e se obtuvieron mejores resultados. Se concluye que
a mayor necesidad de atencidén médica y menor desempeno social, menor sera la

calidad de vida.

7.- Se demostrd también que, durante ef analisis de la escala de calidad de vida
conforme se suprimian los items menos significativos, la escala aumentaba su
confiabilidad para medir la variable calidad de vida. Por eso se sugiere una
modificacion de ésta escala que incluye solo los items de méas peso (consignados
en la seccion de resultados) para la aplicacion futura de la misma en nue\}as

investigaciones.
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TABLA 1
DIFERENTES TIPOS DE CANCER EN LOS NINOS ESTUDIADOS
Frecuencia | Porcentaje vélido Porcentaje
acumulado
Rabdomiosarcoma 4 13.3 13.3
Linforna no Hodgking 20 66.7 80.0
Linfoma Hodgking 2 6.7 86.7
Linfoma Cutaneo 1 - 33 90.0
Germinoma Pineal 1 3.3 93.3
Tumor de Willis 1 3.3 86.7
Tumor Tesicular 1 ‘3.3 100.0
Total 30 100.0 —
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TABLA 2

ESTADISTICOS DE PACIENTES PEDIATRICOS CON CANCER ,HERMANOS
' SANOS Y FAMILIARES

GRUPQO CALIFICACION EDAD
CIS
Pacientes N 30 30
Media 14.40 12.77
Mediana 12.00 14.00
Desv tip 7.34 2.24
Varianza 63.90 5.01
Minimo 3 g
Maximo 30 16
Hermanos N 30 30
Media 11.03 12.23
Mediana 10.50 12.00
Desv tip 7.99 2.74
Varianza 63.90 7.50
inimo 0 7
Maximo 29 16
Familiares N 30 30
(padre o madre) Media 13.13 12.77
Mediana 11.00 14.00
Desv tip 7.05 2.24
Varianza 49,71 5.01
Minimo 1 9
Maximo 34 16

26




TABLA 3

Factores de riesgo relacionados con disfuncién psicosocial en niiflos con

cancer (Analisis de Regresién Logistica).

Factores de Riesgo OR p r LC. 95%
Li Ls
- TIPC CANCER 2.3 0.2 .29 0.47 11.69
Linfoma no Hodgkin
SEXO 8.7 0.001 oy 1.4 55
femenino
TABLA 4
MATRIZ IMAGEN DE COVARIANZA DE LAS PUNTUACIONES FACTORIALES.
Factor 1 2 3 4 5
1 0.967 0.006 0.03 0.001 0.02
2 0.006 0.997 0.0008 .0005 0.01
3 0.03 0.008 0.949 003 0.05
4 0.001 0.0001 0-003 .998 0.01
5 0.02 0.01 0.05 0.01 0.857

Método de extraccion: Maxima verosimititud
Método de rotacion: Normatizacidn Varimax con Kaiser

Método de puntuaciones factoriates: Regresion




TABLAS

VARIANZA TOTAL EXPLICADA CON METODO DE EXTRACCION DE MAXIMA
VEROSIMILITUD

FACTOR AUTOVALORABLES INICIALES
TOTAL % DE LA VARIANZA % ACUMULADO
1 5.412 33.826 33.826
2 2.560 12.874 46.700
3 1.699 10.621 57.322
4 1.508 9.426 66.748
5 1.095 5.846 73.594
B .890 5,561 79.165
7 .850 5.312 84.467
8 662 4.138 88.605
9 458 2.867 91.467

TABLA 6

TABLA DE ANALISIS DE CORRELACION o DE CRONBACH

FACTOR CALIFICACION o
INDEPENDENCIA 0.58
DESEMPENO. NUCLEQ FAMILIAR 0.65
DESEMPENQ ESCOLAR 0.76
DESEMPENOQ SOCIAL 0.81
NECESIDAD DE ATENCION MEDICA 0.85
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