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INTRODUCCION

La presente investigacion tiene como propdsito conocer si existe relacion entre
los estilos de afrontamiento y la calidad de vida en nifios que padecen algun tipo de
neoplasia maligna o cancer.

El cancer es una enfermedad crénica y progresiva, que puede afectar diversos
drganos del cuerpo, se caracteriza por la proliferacion excesiva de células anormales
que alteran el adecuado funcionamiento de la parte invadida; ademas, puede llegar a
daniar otro 6rganc diferente del érgano origen, llamando metéstasis a este proceso.

El cancer infantil, en comparacién al de adultos, es de origen embrionario. En
general, las neoplasias malignas infantiles se agrupan en 12 categorias: ieucemias,
tumecres del sistema nervioso central, linfomas y neoplasias reticuloendoteliaies,
lumores del sistema nervioso simpatico, retinoblastomas, {umores renales, tumores
hepéticos, tumores 6seos, tumores de tejidos blandos, tumores de células germinales,
carcinomas y neoplasias mal definidas. Dentro de estos grupos de neoplasias, la mas
frecuente es la leucemia aguda linfoblastica. Es importante mencionar que la
efectividad del tratamiento en cdncer va a depender del tiempo de evolucion de la
enfermedad, de la edad del nifio y de! tipo de padecimiento. Entre el 70 y 80% de los
pacientes con neoplasia hematoldgica (leucemias) llegan a curarse, mientras que en
los pacientes oncologicos que padecen algun tumor sclido el 90% puede quedar libre
de enfermedad.

El tratamiento, integrado por cirugia, quimioterapia, radioterapia, inmunoterapia
o tratamiento combinado, dependera del tipo de padecimiento. En ias (ltimas decadas
los avances médicos han generado una mayor efectividad en los tratamientos,
logrando con ello un incremento en el indice de curacién o scbrevida de los pacientes,
sin embargo, con lo anterior se ha afectado la calidad de vida, la cual se define como
*un constructo multidimensional que engloba varios factores: psicolégicos, fisicos,
sociales, econdmicos, etc”. Cabe mencionar que existe un componente importante
para dicha definicion, siendo éste el aspecto “subjetivo”, lo que significa que cada
persona tiene su propio concepto sobre su calidad de vida. Por lo tanto, se ha
observado un creciente interés por la evaluacion sobre tal concepto, no obstante, se
han encontrado limitaciones ya que es dificil engfobar todos los factores involucrados
en el concepto.

Para un enfermo, principalmente con cancer, su percepcion de calidad de vida
se ve drasticamente afectada por diversos faciores, tales como: {a connotacion del
concepto “cancer’, falta de solvencia econdmica para el pago deé tratamientos, el
distanciamiento, tanto fisico como emocional, de su red social, el constante
desplazamiento de su lugar de origen a la unidad de atencidn médica, el someterse a
procedimientos invasivos y doloroses, entre otros. Debido a lo anterior, el paciente
tiene que pasar por un proceso de adaptacion al nuevo estilo de vida, lo que conlleva a



un ajuste a la enfermedad. La efectividad de su ajuste dependera de la forma de como
el paciente enfrente la situacion, es decir, los estilos de afrontamiento que el paciente
utilice. Ei afrontamiento esta definido como “todos aquellos esfuerzos cognitivos y
conductuales constantemente cambianles que se desarrollan para manejar las
demandas especificas, internas yfo externas, que son evaluadas como amenazantes
de los recursos del individuo™. Los cambios fisicos y psicoldgicos que sufre el paciente
durante el proceso de la enfermedad son diferentes dependiendo de la fase de
tratamiento en la que se encuentre, al inicio del tratamiento, la ansiedad se encuentra
en sus niveles mas altos, sin embargo, puede mantenerse por gue el paciente no esté
utilizando estrategias adecuadas para enfrentar la situacion. Esta reaccidén puede
presentarse tanto en los padres como en los nifios y estos reaccionaran de acuerdo a
la forma en que lo hagan sus padres o personas significativas. El identificar la forma
como los nifios enfrentan las situaciones estresantes permitird intervenir de una
manera oportuna para impedir el desarrolio de posibles psicopatologias que interfieran
en la calidad de su vida, desarrollo e integracién social.



CAPITULO 1

CANCER

¢Como seria nuestro mundo Si todos pudiéramos hacer
un pequefio esfuerzo para bendecir /as cosas que
tenemos, en vez de maldecir nuestro destino por lo
que no tenemos?

GIBRAN JALIL GIBRAN.




CANCER

El cancer es un padecimiento perteneciente a la categoria de los tumores,
siendo éstos definidos como masas tisulares anormales de crecimiento excesivo e
incoordinado con el de |os tejidos normales (Cuevas y Santos, 1985 ). El céncer es
también considerado como un grupo de céiulas caracterizadas por una proliferacién
auténoma progresiva e irreversible, que tiene su origen en una célula y sufre una
transformacion maligna (Hamburger y Godeau, 1985).

Los tumores malignos se caracterizan por un crecimiento progresivo y rapido,
infiltran y destruyen tejidos normales vecinos. Son capaces de propagarse a distintos
drganos a través del torrente circulatorio o linfatico formando tumores secundarios o
metastasis (Griffiths, Murray y Russo, 1988).

El céncer en ninos es predominantemente de origen embrionario, ademas de
que tiene una mejor respuesta a los métodos terapéuticos, en comparacion con el
cancer en adultos. En los dltimos afios se han modificado los esquemas terapéuticos
para minimizar los efectos a largo plazo, tanto fisicos como sociales,

Etiologia.

El interés por conacer la naturaleza del cancer y sus factores etioldgicos, surgio
a partir del estudio de los tumores malignos. Este estudio se vid favorecido por el use
de microscopios acromaticos en 1824 y durante esa época se presentd la tendencia a
considerar los padecimientos malignos dentro de grupos con caracieristicas
histopatolégicas comunes, lo cual dio lugar a la concepcion de un agente causal
universal . Sin embargo, esta nocién persistid sélo hasta el afio de 1919 ya que con la
publicacion del tratado “Neoplasie Disease” de Eweling la neoplasia empezd a
considerarse como un complejo integrado por diversas enfermedades, las cuales
incluian multiples factores etioldgicos (Holland y Fret, 1974).

Actualmente se consideran como factores o agentes causales desencadenantes
del cancer: los ambientales (rayos X, radiacion idnica y solar), quimicos (como el
tabaco, alcohol y residuos tdxicos industriales, como el asbesto), los biolégicos (virus,
como el de Epstein Barr aunque no existen pruebas concluyentes de que los virus
eslén involucrados en la etiologia del cancer no obstante se ha visto que en
ocasiones, la aparicién del linfoma de Burkitt esta ligada at virus de Epstein Barr).

En relacion a factores genéticos, encontramos neoplasias hereditarias
(retinoblastoma bilateral), en enfermedades hereditarias susceptibles de desarrollar
una neoplasia (albinismo-carcinoma), anormalidades cromosémicas con predisposicion
al cancer, (Sindrome de Down-Leucemia) y neoplasia con predisposicion familiar
{cancer de mama) (Alvaradejo y Delgado, 1996).



Epidemiologla

Respecto al cancer, el indice de mortalidad o incidencia se refiere al nimero de
personas diagnosticadas recientemente en un periodo delerminado, log porcentajes
diferiran geogréficamente y por grupo étnico (Pizzo y Poplack, 1989). En nuestro
pais, los indices estadisticos sobre mortalidad infantil, refieren que los padecimientos
oncoldgicos corresponden a la cuarta causa de defuncion (Rivera, 1994).

Se ha observado que el padecimiento oncoldgico mas frecuente en la poblacién
pediatrica, es la teucemia aguda linfoblastica (LAL), que es la proliferacién de gidbulos
blancos en |a sangre. Esta enfermedad alcanza su maxima frecuencia entre ios 3y 7
anos de edad, siendo mas comun en los hombres que en las mujeres (Rivera, 1994).

En los Estados Unidos cerca de 6550 nuevos casos de cancer son
diagnosticados anualmente, en nifios menores de 15 afics, y ocurren cerca de 2175
muertes {Pizzo y Poplack, 1989).

En México, se tiene un alto indice de curacidén para el cancer infantil el cual
oscila entre 70 y 80%, resuitado semejante al de los paises industrializados. Sin
embargo, cabe mencionar que éstos resultados sdlo se han pedido conseguir con
aquellos pacientes evaluados bajo esquemas terapéuticos bien definidos, pues se ha
visto que un importante porcentaje de fos nifios que acuden a instituciones de tercer
nivei con padecimientos muy avanzados, tratados bajo protocolos terapéuticos poco
convencionales o diagnosticados errGneamente, poseen una pobre expectativa de vida
{Rivera, 1994).

El establecer la necesidad de la especificacion, captacion y analisis de los datos
sociodemograficos en el area oncologica, puede permitirnos estudios mas profundos
con base en un resultado, planear campafas de deteccidn, educacion médica y de
salud, ademas de encontrar posibles relaciones causales de la enfermedad. Por lo gue
se han asociado variables como raza, sexo, estado civil, lugar de procedencia, religion,
ocupacién, escolaridad, alimentacion, antecedentes patoldgicos, entre otras con
indices epidemiologicos (Aguilar, 1977; Rivera, 1994).

Tipos de cancer

El céncer infantit presenta gran diversidad histologica y algunos tipos de
tumores pueden encontrarse en diferentes sitios primarios, por ello ia clasificacién se
hace acorde a su histologia. La International Incidence of Childhood Cancer (ICD-O)
clasifica 12 grupos diagndsticos (Stitler y Draper, 1998):

LLEUCEMIAS: Representa el grupo de padecimientos malignos mas frecuentes
en la edad pediatrica. Existen dos tipos principales de esta enfermedad, la leucemia
aguda linfoblastica (LAL) y la leucemia aguda no linfoblastica o mieloide (LANL o LAM)



que representa el 12% de todas las leucemias en nifios menores de 10 afios v el 28%
en nifios entre 10 y 14 afios, siendo padecimientos originados en la médula 6sea.

E! tratamiento consiste en una fase de induccién a la remisién, consolidacion y
una terapia de mantenimientc intensa. En cuanto al seguimiento, es necesario
practicar estudios de laboratorio y gabinete durante el tratamientc. Entre éstas
encontramos las pruebas de funcionamiento hepatico, biometria hematica, médula
0sea por aspiracion (AMO), estudio de liquido cefalorraquideo (LCR), entre otros
(Rivera, 1994).

La incidencia de este padecimiento es de un nifio enfermo por cada 2,880 nifios
sanos, por lo tanto, se dice que existen poblaciones de alto riesgo, tal es el caso de
los hermancs de nifios con leucemia, cuya frecuencia se incrementa cuatro veces
sobre la poblacion general. Entre los faciores predisponentes enconiramos la
radiacién ionizante, sustancias quimicas, enfermedades genéticas con
inmunodeficiencia, infecciones virales, entre otros (Rivera, 1994).

En el Cento Médico “La Raza” durante el periodo de 1996-1938, se report6 que
el 48.3% del total de pacientes nuevos atendidos fueron leucemias, siendo atendidos
principalmente hombres en su mayoria entre 1 y 4 afios de edad (Estadistica del
Centro Médico Nacional “La Raza", 1998). Lo cual corresponde con lo encontrado en
estadisticas nacionales (Rivera, 1994).

Los factores prondsticos van a depender del criterio de respuesta y de los
factores de riesgo; para aquelios nifios mencres de un afio y mayores de 12 el
pronastico es desfavorable; el tiempo que tarda en obtener la remisién completa v la
presencia o ausencia de recaidas durante el tratamiento determinan también el éxito
de éste. Para la LAM, el fracaso en la obtencion de la remision completa o las
recaidas, son los Unicos factores que marcan el prondstico (Bonadonna, 1983).

En relacion a la frecuencia de visitas durante ia vigilancia, se dice que éstas se
deben realizar de forma mensual con esiudio de aspirado de meédula dsea (AMO), que
después so6lo se realiza en visitas cada 3 meses en cuatro ocasiones y visitas cada 6
meses hasta cumplir los 18 afios de edad (Rivera, 1994),

Il. TUMORES DEL SNC.

Tumores primarios malignos del SNC: Los tumores primarios del cerebro son los
tumores s06lidos mas comunes de la infancia, que tienen una frecuencia excedida sélo
por la leucemia. Los tumores cerebrales representan una causa importante de
morbilidad y mortatidad infantil. (Ciesielski, Yanofski y Ludwing, 1994). Dentro de este
grupo encontramos al astrocitoma, medutoblastoma, glioblastoma, oligodendroglioma,
sarcoma, meningioma, hemangioma, tumocres epidermoides, tumores metastésicos,
etc. Se presenta en el 10.2% de la poblacién total nueva atendida en e! Centro Médico
Nacional “La Raza” de 1996-1998, con una frecuencia mayor en mujeres de entre 1y
14 afios de edad (Estadistica de! Centro Médico Naciona!l “La Raza®, 1998). A nivel




internacional el mas frecuente de estos padecimientos es el astrocitoma,
presentandose con mayor frecuencia en nifios de entre 1 a 14 afos (Stiller y Draper,
1998).

El tratamiento incluye cirugia, radioterapia, quimioterapia, inmunoterapia o
tratamiento combinade, ademds de tratamiento de soporte. El prondstico, en general,
es desfavorable y las condiciones de supervivencia de los pacientes son precarias
{Bonadonna, 1983; Manual de Oncologia Pediatrica, 2001).

1. LINFOMAS ¥ NEQPLASIAS RETICULOENDOTELIALES.

Enfermedad de Hodgkin (L H): Presenta 4 estadios de clasificacion dependiendo de la
localizacion yfo la infiltracion a regiones ganglionares o sitios extralinfaticos (Manual
de Oncologia Pediatrica, 2001). De acuerdo con las estadisticas del Centro Médico
Nacional “La Raza" durante el periodo de 1996-1998 este padecimiento se presenté en
el 4.2% de la poblacion total nueva atendida. Tuvo una mayor incidencia en el sexo
masculino en edades de entre 5 y 9 afios (Estadistica del Centro Médico Nacional “La
Raza”, 1998).

Se menciona en repories de estadistica internacional que esta enfermedad es
mas comun entre nifios de 10 a 14 afos que viven en paises desarrollados de
latinoameérica y algunos paises del centro de Europa (Stiller y Draper, 1998).

El tratamiento depende del estadio clinico, la histopatologia y la existencia o no
de grandes masas mediastinales, principalmente es mediante radioterapia vy
quimioterapia (Manual de Oncologia Pediatrica, 2001).

Los tfactores pronodsticos son: edad, sexc, lipo anatomopatologico, estadio,
signos sistémicos, masa tumoral, tratamiento adecuado, remision completa. Si el
paciente permanece en remision completa durante al menos 4 afos, puede
considerarse practicamente curado (Bonadonna, 1983),

Linfoma no Hedgkin (LNH): Es un grupe heterogéneo de enfermedades del sistema
linforreticuloendotelial de dificil clasificacion. La eticlogia se desconoce, pero comparte
algunos factores predisponentes y/o inductores de {a leucemia, tales como radiacion,
exposicion a las drogas, presencia del virus Epstein-Barr, entre otros (Rivera, 1994).

En la Republica Mexicana representa la cuarta neoplasia, antecedida por
leucemias agudas, tumores primarios malignos del sistema nervioso central (SNC) y el
LH. En reportes internacionales mencionan que la incidencia de todos los LNH
incluyendo el Burkitt, es relativamente alta en paises del Mediterraneo y Centro de
Europa, asi como en algunos paises latinoamericanos (Stiller y Draper, 1998).

En el Centro Médico Nacional “La Raza” entre 1996-1998 se presentoé en el
6.9% de la poblacion totai nueva atendida, con una mayor frecuencia en el sexo



masculino de entre los 5 y 9 afos de edad (Estadistica del Centro Médico Nacional ‘La
Raza", 1998).

E! tratamiento debe ser individualizado, y para este tipo de padecimiento es
mediante radioterapia, quimioterapia o tratamiento combinadc (Bonadonna, 1983;
Manual de Oncologia Pediétrica, 2001).

Los pacientes con mejor prondstico son los clasificades en el estadio | o los del
estadio 1l con reseccion completa de tumor intestinal. El prondstice desfavorable se da
en presencia de linfoma con presentacion abdominal e infiltracion simultdnea de
méduia y meninges (Bonadonna, 1983).

Linfoma de Burkitt (LB); Es un linfoma maligno indiferenciado de linfocitos B, de mayor
crecimiento en el humano (Rivera, 1994). Representd entre 1996-1998 en el Centro
Médico Nacional “La Raza” el 0.3% de {a poblacion total atendida, entre edades de 1
a 9 anos (Estadistica del Centro Médico Nacicnal “La Raza", 1898). Su tratamiento es
a través de quimioterapia, radioterapia o un tratamiento combinado.

Histiocitosis Maligna: También conocida como reticulosis medular maligna, no es un
auténtico linffoma, propiamente dicho, es una enfermedad progresiva y sistémica
caracterizada por la proliferacion neoplasica de histiocitos. La enfermedad es mas
frecuente en varones y en |la etapa adulta, con una edad variable entre los 13 meses y
los 72 afios. Su terapia adn no esta bien definida, pero se utiliza quimioterapia,
radioterapia © una combinacion de ésta. El prondstico depende de la invasion a mas
de dos sitios ganglionares, cuando la enfermedad es diseminada el pronéstico se
vuelve desfavorable (Bonadonna, 1983, Manual de Oncologia Pediatrica, 2001).

IV. TUMORES DEL SISTEMA NERVIOSO SIMPATICO.

Incluyen €| neuroblastoma y el ganglioneuroblastoma. El neuroblastoma es un
tumor compuesto de neuroblastos indiferenciados y los ganglioneurcblastomas son
una mezcia de neuroblastos y células ganglionares en varios grados de diferenciacion.
Se presentan en cualquier parte del sistema nervioso simpético y dependiendo del
estadio en que se encuentre, serd el tipo de tratamiento a aplicar, ya sea cirugia,
radioterapia y quimioterapia {Manual de Oncologia Pediatrica, 2001).

En el periodo registrado entre 1996-1998 en el Centro Médico Nacional “La
Raza", se presentd en el 1.2% de la poblacion total nueva atendida; se presentd con
mayor frecuencia en el sexo femenino de entre 1 y 4 anos de edad (Estadistica del
Cenlro Médico Nacional “La Raza", 1998). Tiene una menor incidencia en nifios negros
que en blancos y se presenta principalmente durante los primeros afos de vida (Stiller
y Draper, 1998).



Los factores prondsticos mas importantes estan en relacion con la edad del
paciente y el estadio, siendo favorable para menores de 1 afio en estadio 1y Il y
desfavorable para mayores de 2 afos en estadio Il o IV (Bonadonna, 1983).

V. RETINOBLASTOMA (RTB).

Es un tumor maligno originadao en el tejido embrionario neural de la retina y que
puede presentarse desde el nacimiento, aungue la edad mas frecuente al momento del
diagnéstico es de treinta meses, no hay predileccion de sexo y el 100% de los casos
son heredables teniendo un 50% de posibilidades de tener hijos enfermos (Rivera,
1994). En e! Centro Médico Nacional “La Raza" durante el pericdo de 1996-1998 se
presentd en el 4.5% de ia poblacion total nueva atendida, siendo més frecuente en
mujeres de entre 1 y 4 afios de edad (Estadistica del Centro Médico Nacional “La
Raza”, 1998). Se divide en 4 estadios y el tratamiento depende del estadio en el que
se presente empledndose cirugia, radioterapia y quimioterapia. La enfermedad tiene
prondstico favorable en estadios | y I (Rivera, 1994). Sin embargo, para la
conservacion de la funcion visual, el prondstico es satisfactorio en los pacientes
clasificados en los estadios |, Il y lil, si se han tratado de forma correcta (Bonadonna,
1983).

VI. TUMORES RENALES,

Tumor de Wilms (TW): Es un tumor de origen embrionario gue se genera en &l rifdn,
puede ser uni o bilateral y se presenta con mayor frecuencia antes de los 3 afos de
edad, sin predominio de sexo. Cuenta con 5 fases de evolucidn, por ello como primera
gleccion es la cirugia y posteriormente quimioterapia, radioterapia o terapia
combinada, de acuerdo con el estadio en que se encuentre. Si el diagnostico es
temprano puede curarse en mas del 90% de los enfermos. Los tumores renales estan
representados por el 4.55% de la poblacién total nueva atendida entre 1996-1998 en el
C.M.N. “La Raza", siendo mas frecuente en mujeres de entre 1 y 4 afios de edad
(Estadistica del Centro Médico Nacional “La Raza®, 1998). Los factores prondsticos
son: el estadio, edad, histologia, dimensiones del tumor y metastasis linfaticas. Es
favorable en los estadios | y Il en nifios peguenos y en los casos en ios que no existe
afectacién a ganglios linfaticos regionales (Bonadonna, 1983).

Vil TUMORES HEPATICOS.

Estos se originan a partir de los hepatocitos, de las célutas de revestimiento de
las vias biliares intrahepaticas. Los tumores hepdticos comprenden a! carcinoma
hepatico y hepatoblastoma que representan el 1.4% de la poblacién total nueva
atendida entre 1996-1998 en el C.M.N. "La Raza”, sin predominio de sexo con una
mayor incidencia entre nifos de 1 a 4 anos de edad (Estadistica del Centro Médico
Nacional “La Raza", 1998). El tratamiento incluye cirugia, quimioterapia y radioterapia.
La evolucién del carcinoma hepatico es rapidamente fatal. En casos no operables, la
mayor parte de los pacientes han muerto a los 6 meses del diagndstico; y l1a media de




supervivencia a los 5 afios no alcanza el 1% (Bonadonna, 1984; Manua! de Oncologia
Pediatrica, 2001).

Vil). TUMORES OSEQS,

El osteosarcoma o sarcoma osteogénico es un tumor oGsec maligno
caracterizado por la formacion de osteoide de las células malignas. La mayor
incidencia es en adolescentes y ligeramente mas frecuente en el sexo masculino. El
tratamiento es basado principalmente en cirugia y quimioterapia (Manual de Oncologia
Pedidtrica, 2001).

El sarcoma de Ewing, por su parte, no forma osteocide y se localiza comunmente
en huesos largos y planos. En nifios la mayor incidencia es en el adolescente, siendo
ligeramente mas frecuente en el sexo masculino. Su tratamiento incluye cirugia,
quimioterapia y radioterapia. Los factores prondsticos son: localizacion de la lesién
(favorable cuanto mas distal es su localizacion en los miembros), tipo histologico, edad
del paciente (favorable para nifios menores de 12 afics de edad) y tratamiento inicial.
Para el sarcoma de Ewing, no son determinantes la edad y el sexo como factores
prondsticos (Bonadonna, 1983). Este grupo de tumores representa el 6.5% de la
poblacién total nueva atendida ente 1996-1938 en el C.M.N. "La Raza®, con mayor
incidencia en mujeres de entre 10 y 14 afos de edad (Estadistica del Centro Médico
Nacional “La Raza", 1998).

IX. TUMORES DE TEJIDOS BLANDOS.

Esta categoria incluye los sarcomas de partes blandas de los cuales forman
parte el rabdomiosarcoma, que se puede localizar en cualguier parte de! cuerpo,
originandose en los rabdomioblastos, siendo mas frecuente en el sexo masculino con
una incidencia mayor en nifios de 1 a 6 afnos de edad, ademas de estar incluidos en
esta categoria el fibrosarcoma y el neurofibrosarcoma (Manual de Oncologia
Pediatrica, 2001).

Ei tratamiento puede ser a través de cirugia, radicterapia y quimioterapia
dependiendo del estadio sera el fratamiento & seguir. La estadistica del CM.N. “La
Raza" indica que el 4.5% de la poblacion nueva atendida presentaba el padecimiento,
siendo mas frecuente en hombres de entre 1 y 4 afos de edad (Estadistica del Centro
Médico Nacional “La Raza", 1998). Los factores pronodsticos incluyen la localizacion
inicial y estadio. Es més favorable cuando el tumor se iocaliza en ¢rbita o en el resto
de las estructuras de cabeza y cuello {Bonadonna, 1983).

X. TUMORES DE CELULAS GERMINALES.

Son crecimientos malignos © benignos, presumiblemente derivados de ilas
células germinales primarias, situadas en las gonadas o silios extragonadales (Pizzo y
Poplack, 1998). Incluye al carcinoma embrionario, disgerminoma, teratoma, tumor de
senos endodérmicos, coriocarcinoma, tumor de testiculo, tumor de ovario, entre oiros.




El tratamiento es con radioterapia y quimioterapia, dependiendo de la histologia y
estadificacion. Constiluyen el 7.6% de la poblacion total nueva atendida en el C.M.N.
“La Raza", con una mayor frecuencia en mujeres de entre 10 y 14 anos (Estadistica del
Centro Medico Nacional “La Raza”, 1998). Para el carcinoma, e! prondstico incluye el
estadio clinico, tipo histolégico, grado histolégico, edad, enfermedad residual y
tratamiento. El prondstico del disgerminoma es mucho mejor en relacién a cualquier
otra enfermedad ovérica y estd en funcidn de la extensidon locoregional de la
enfermedad y del tratamiento. En cambio, los teratomas extraembricnarios tienen un
pronostico desfavorable y se basan unicamente en el estadio (Bonadonna, 1983).

Xl. CARCINOMAS,

Un carcinoma es una neoplasia de estructura epitelial predominante {Diccionario
Enciclopédico Larousse, 1999, por ello puede presentarse en 4rganos como rifidn,
higado, vejiga, mama, piel, entre otros; de modo que dependiendo del tipo de érgano
afectado, sera el tratamiento a sequir. El C.M.N. “La Raza" reporta que en el .4% de la
poblacién nueva atendida registré este padecimiento, sin predominio de sexo, ni edad
{Estadistica del Centro Médico Nacicnal "L.a Raza", 1998).

Xll. NEOPLASIAS MAL DEFINIDAS.
En general, cualquier tipo de neoplasia no considerada dentro de las anteriores,
se clasifica dentro de este grupo (Stiller y Draper, 1998),

Tratamientos, efeclos y procedimientos médicos.

El tratamiento primario para el cancer hoy dia es usualmente multimodal, que
consisten en cirugia, quimioterapia y radiacion, y en ocasiones inmunoterapia. Para la
mayoria de los pacientes la meta inicial es la cura y en uitima instancia la busqueda
de un paliativo eficaz, que le permita al paciente mejorar su condicion de vida,
mediante el alivio de los sintomas. El tratamiento oncoldgico mas comun para nifios,
depende principaimente dei tipo de padecimiento. La mayor parte de los pacientes
reciben dos o mas de las tres modalidades de tratamiento, con la finalidad de lograr el
decremento o desaparicion de los sintomas del cancer, también llamada remisién de la
enfermedad (Alvaradejo y Delgadec, 1996).

El tratamiento de fas neoplasias depende de factores como el diagnéstico, el
estadio en el que se presente el padecimiento, histopatologia, asi como la edad del
paciente. El manejo para las leucemias y linfomas incluye: fase de induccion,
consolidacion, mantenimiente, y puede abarcar de dos a tres arfios el tratamiento.

Para los tumores solidos, el manejo inicial es mediante quimicterapia
necadyuvante, con el fin de disminuir la carga tumoral, realizar cirugia parcial o total y
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continuar con quimioterapia adyuvante, Cabe mencionar que de acuerdo al estadio de
la enfermedad sera la duracion del tratamiento. Para el estadio | e} tratamiento
abarcara un periodo de 6 meses, para el estadio Il es de 12 meses, 18 meses para el
Hl y 24 meses para el IV (Manual de Oncologia Pediatrica, 2001).

Cuando un paciente finaliza su tratamiento de neoplasias hematolégicas o
tumores sdlides , entra o inicia la fase de vigilancia, la cual dura 5 anos y durante ese
tiempo el paciente acude a revisién médica periddicamente y al término de ese periodo
el paciente se considera curado. Sin embargo existe la posibilidad en cualquier etapa
de las mencionadas, de recaida de la enfermedad, para 1o cual se debe reiniciar el
manejo en cada una de sus etapas con una 0 mas de las modalidades de tratamiento.

Ahora bien, los tratamientos que se mencionaron anteriormente no son a lo
unico que se enfrenta el paciente durante su estancia en una unidad hospitalaria,
también se tiene que someter constantemente a procedimientos médicos invasivos y
dolorosos, ya sea para dar el diagnéstico preciso del padecimiento o para tener
parametros de control sobre el padecimiento. Dichos procedimientos son los examenes
de sangre, aspirado y biopsia de médula 6sea, puncion iumbar.

Examenes de sangre. Debido a que la guimioterapia puede alterar el funcionamiento o
destruir las células de la médula 6sea, es decir de las células sanguineas, es
necesario practicarle al paciente examenes de sangre con frecuencia, y con ello el
médico sabe si puede aplicar la quimioterapia o es necesaria una transfusién
sanguinea, u otro manejo especifico.

Aspirado y biopsia_de _meédula ©sea: Esta prueba se usa para detectar si existe
afectacién de la enfermedad a éste nivel y de esta manera determinar el tratamiento a
seguir.

Puncion lumbar: Este examen permite localizar células malignas en liquido
cefalorraquideo y dar el tratamiento correspondiente,

Cirugia

La cirugia es el méicdo mas antiguo que existe para el cancer. Hoy dia el
método quirdrgico continua siendo la mejor opcidn para la extirpacion total de las
neoplasias localizadas (tumores sélidos) (Alvaradejo y Delgado, 1996).

La cirugia en la edad pedidtrica tiene las siguientes funciones: determinar el
diagndstico del paciente a partir de una biopsia; extirpar el fumor primario, antes del
fratamiento de radioterapia yfo quimioterapia; eliminar |2 masa tumoral residual,
después de haber sometido al paciente a radioterapia yfo a quimicterapia en caso
necesario; llevar a cabo operaciones como ta leparotomia exploradora, para precisar ia
extension de la enfermedad; y, reconstruir y rehabilitar tejidos y 6rganos dariados por
las diferentes medidas terapeuticas (3). Esta intervencion se realiza principalmente
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para la extirpacién de tumores sélidos, tumores primarios y en algunos casos para
metastasis. Con tumores que han sido tratados con radio y quimioterapia, el papel de
la cirugia es el de obtener tejido para estudios y diagnéstico (Griffiths, Murray y Russo,
1988).

Quimioterapia

El objetivo terapéutico de la quimioterapia es eliminar en lo posible ¢ reducir la
carga tumoral total, mediante farmacos que inhibe la proliferacion celular. Este método
ejerce un efecto local yfo sistémico (global) ya que ademas de eliminar células
malignas del tumor primario elimina o reduce también la células de localizaciones
metastasicas {Holland y Rowland, 1989).

Los quimioterapéuticos producen importantes efectos colaterales como la
alopecia, nausea, vomito, fatiga, anorexia, estomatitis, diarrea, neurcpatias vy
adolescentes y adultos, problemas sexuales. Cabe sefalar que los efectos, colaterales
varian normalmente, sin embargo, dependiendo de una droga en particular o
combinacion de drogas, la dosis, la ruta y el numere de ciclos de tratamiento y qué
agentes son dados en combinacién con la radioterapia (Holland y Rowland, 1994). Por
ello, en ta actualidad para aminorar los efectos colaterales de los agentes
quimioterapéuticos se ha favorecido la aplicacion de tratamientos de soporte.

Radioterapia

La radiacién y la cirugia son los tratamientos primarios para el céncer
localizado. No obstante, los mecanismos por {os cuales {a radiacion afecta a los tejidos
bioldgicos no es del todo claro, pero es aceptado que ei dafio al ADN celular es una
parte importante del proceso. La dosis de radiacion y cantidad de exposicién tiene
considerables consecuencias. La radioterapia es dada después de un plan de
tratamiento desarrollado para saber la localizacion del tumor, volumen, su relacion a
estructuras normales, tipo histoldgico del tumor, extension de la enfermedad y
considerar las otras modalidades de tratamiento, antes ¢ después de la radiacién
(Holland y Lesko, 1589).

Algunas diferencias entre nifios y adultos con respecto a la radicterapia son que
en los nifios se puede producir retardo en el crecimiento de la zona radiada, efeclos
toxicos asi como tumores secundarios. Un nimero de secuelas han sido publicadas
tomando en cuenta la dosis de radiacion, para tumores especificos, sobre la edad y
tiempo de radiacion.

Los efectos cofaterales relacionados con el tratamiento pueden ser anorexia,

nausea, vomito, fatiga y diarrea (Griffiths, Murray y Russo, 1989). La inmunosupresion
y la somnolencia también pueden ocurrir, ademas cuando la radiacion es aplicada al
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cerebro 0 médula espinal, el edema del tumor y tejidos adyacentes que presenta,
incrementa la presidon intracraneal y se comprime la médula espinal, causando
incremento de sintomas neurolagicos que pueden liegar a ser controlados.

La etiologia de la neurotoxicidad asociada al tratamiento en scbreviviente de
largo término de meduloblastoma y tumores neuroectodérmicos primitivos es
multifactorial; sin embargo, la terapia de radiacidon al cerebro esta principaimente
reconocida como la causa mas importante de déficits cognitivos en pacientes
oncolégicos. El dafio cerebral esta directamente relacionado a la administracién de
dosis de radiacion, altas dosis estan asociadas con grandes déficits neurocognitivos.

La terapia preventiva a SNC por LAL con 2400¢Gy vy quimioterapia intratecal ha
sido asociada con efectos adversos tardios en |a imagen cerebral, ademas de
encontrarse anormalidades neuroenddcrinas y neuropsicolégicas (Jankovic, Brouwer y
Grazia, 1994).

Tratamientos de soporte

Ademas de los tratamientos descritos, existen los llamados tratamientos de
soporte, los cuales van a ayudar a contrarrestar los efectos secundarios como la
rnausea o vomito a base de antieméticos; la depresion medular con factores
estimulantes de colonias, interleucina 11, eritropoyetina ¢ transfusiones en caso
requerido;, el edema cerebral mediante esteroides, asi como el dolor basandose en
escalas de dolor, para asi asignar el tratamiento. Este tipo de tratamientos puede
contribuir a mejorar la calidad de vida de los pacientes (Bonadonna, 1983; Manual de
Oncologia Pediatrica, 2001).
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CALIDAD DE VIDA
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-
La apariencia de las cosas cambia de acuerdo
con nuestras emociones; asi vemos magia y belleza en
ellas, cuando en verdad, magia y belleza estdn dentro
nuestro.
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CALIDAD DE VIDA

La calidad de vida (CV) se define como “un constructo multidimensional,
incorporando minimamente tres campos: funcionamiento fisico, psicoldgice y social”,
considerando que el paciente deberia ser el principal informador de su calidad de vida
(Spanger et al, 1993 en Goodwin, Boggs y Graham-Pole, 1994), resaltando el
componente subjetiva que implica dicha definicion (Buendia, 1992).

La calidad de vida en oncologia pediairica es multidimensional e incluye el
funcionamiento social, fisico y emocional del nifio o del adolescente, y cuando es
indicado, también de su familia. (Bradiyn et al, 1995}

Estos autores también reportan que los nifios pueden proveer de forma véalida y
conftable informacion acerca de su calidad de vida a través del autoreporte, a partir de
una edad aproximada de 5 a 11 afios.

Reaman y Haasen (1996) mencionan que la calidad de vida estd influida por
factores educacionales, ocupacionales y de personalidad. Consideran la existencia de
una relacién entre salud y calidad de vida en nifios con cancer, definiendo a la salud
infantii como ‘la habilidad para participar y desarrollarse apropiadamente en
actividades gue requieren de energia fisica, psicologica y social’. Mencionan ademas,
que para evaluar la relacion salud-calidad de vida en nifos y adolescentes, ésta debe
medirse al momento del diagnéstico, durante el tratamiento y después de éste, para
poder identificar cambios especificos en la capacidad funcional resuliante de
problemas psicoldgicos, educacionales o fisicos. La identificacion oportuna puede
permitir estrategias de intervencion apropiadas para minimizar las secuelas adversas a
largo plazo.

Buendia (1992) y Font (1994) reconocen que el concepto de CV es importante

por:

1. La importancia de evaluar el impacto del tratamiento en el paciente a un nivel
relevante, diferente y complementario al nivel bioldgicoffisiologico.

2. Rescatar el interés médico por la calidad, mas que por |la cantidad de vida.

3. Busqgueda no solo de la adaptacion del paciente, sino de su bienestar integral.

4, Establecer interrelaciones operacionales y objetivas para obtener el mayor
conocimiento de aspectos importantes de individuo.

5. Conocer el impacto de la enfermedad y/o el tratamiente

6. Evaluar mejor las terapias paliativas.

7. Facilitar la rehabilitacion de los pacientes.

Hablar de CV implica tomar en cuenta caracteristicas como: sintomas, bienestar
corporal, funcionamiento personal, funcionamiento psicologico (cogniciones v
emociones), en adultos relaciones de pareja y familiares y aspectos sociales y
econdmicos.
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Por lo tanto, las caracteristicas que {endrian que incluir los instrumentos segun
Buedia (1992) para evaluar este constructo son:
Ser de autoevaluacion, mas que de heteroevaluacion.
Evaluar aspectos generales y especificos.
De facil aplicacién.
Valido, confiable y Gtil.
La modalidad de respuesta debe adaptarse a las caracteristicas del item.
Controlar, en fa medida de lo posible, sesgos en la respuesta.
Debe ser un instrumento motivante o interesante para e! sujeto.

Calidad de vida y Enfermedad

Veinte anfos atrds se consideraba que el céncer infanti  llevaba
indiscutiblemente a la muerte. Por ejemplo, a principios de 1970, los pacientes que
acudian por leucemia linfoblastica tenian un tiempo de saobrevida de un afio, en la
actualidad el 60% de los individuos diagnosticados con leucemia experimentan una
sobrevida de 5 afos 0 una probable cura, siendo esto expansivo a los otros tipos de
cdncer ¥ en tumores solidos existen padecimientos con curaciones hasta del 90%.

En la década pasada, se incrementd la aceptacion del concepto de calidad de
vida, como una medida importante para algunos pacientes. Considerando a la calidad
de vida un asunto relevante, dado que con los avances de 1a ciencia y tecnoclogia
médica surgen nuevas alternativas de tratamiento para algunas enfermedades.
Consecuentemente, ios relativos efectos de las diferentes estrategias de informacion
sobre la calidad de vida de ios nifios lleva a ser una cuestidn de considerable interés
tanto personal como social. Existe poca investigacion referente a los diferentes efectos
funcionales sobre el ajuste de los nifhos hacia los tratamientos intrusivos como {a
radioterapia, la quimioterapia, la cirugia y transplantes de médula ésea (Goodwin et al,
1984).

La metodologia para evaluar la calidad de vida ha evolucionado
considerablemente desde la década pasada y principalmente en la literatura
oncologica de adultos. Los primeros intentos fueron dirigidos -hacia el area fisica,
producto de ello fue la elaboracion de |a escala de Karnofsky para evaluar la calidad
de vida (Karnofsky y Buchenal, 1949 en Goodwin et al, 1994). Esta escala refleja una
dimension de la calidad de vida, igualando el funcionamiento fisico con el estado de
salud. Las investigaciones para evaluar la calidad de vida en adultos con cancer ha
progresado considerablemente. Desafortunadamente, este progreso no es comparable
con la literatura oncoldgica pediatrica, esto debido posiblemente a la dificultad que
puede traer en consiruir reactivos que puedan ser comprensibles para los nifios,
interviniendo un factor muy importante, la edad de cada uno de ellos, ya que se
menciona que en los adolescentes es mucho mas facil que respondan mediante un
autorreporte, en cambio los mas pequerios necesitan de preguntas claras y faciles de
entender.



Goodwin, Boggs y Graham-Pole (1994) encontraron que los nifios con mayor
tiempo de tratamiento tuvieron una pobre calidad de vida en comparacion con los de
reciente diagndslico, ademas de que los nifios méas pequeifios (7 anos de edad o
menos) tienen mas problemas o son afectados en cuanto a su funcionamiento fisico,
en comparacién con los nifios de 8 a 11 afios quienes son afectados en su ajuste
emocicnal. Encontrando también en los nifios de reciente diagnéstico, su calidad de
vida se ve afectada por un pobre funcionamiente fisico y un mayor disconfort fisico en
comparacion con jos nifios que se encuentran en remision.

Aungue la CV en pacientes con cancer ha sido un topico de interés creciente,
los datos en la literatura cientifica han sido minimos. La propuesta de esta
investigacion fue examinar la frecuencia con la cual se reportan medidas en cancer
pediatrico. A 70 reportes publicados de la Phase Ili, del Grupo de Pediatria Oncolégica
(POG;) y el Grupo de Cancer en Nifios (CCG), se les revisé la presentaciéon de los
datos de CV y toxicidad. Aproximadamente 3% de esos repertes incluian los datos de
CV y un 75% los de toxicidad. La conclusion es que la calidad de vida no esta
enfatizada en los reportes, la educacion médica es un punto importante en tales
hallazgos, realizandose una reflexion acerca de las limitaciones y barreras que existen
para usar dichas medidas, para poder tomar una mejor direccion.

La calidad de vida, cuantificada, puede servir para determinar el impacto del
tratamiento sobre el funcichamiento de un individuo en diversas dimensiones. (Bradlyn
et al, 1995). Estos autores trataron de identificar la frecuencia actual de inclusiones de
evaluaciones de calidad de vida en pediatria oncolégica.

Se encontré que el 78% de los articulos revisados hacian mayor referencia a la
toxicidad del tratamiento (cardiopatias, cambios hepaticos y gastrointestinales).

Los resultados obtenidos de la evaluacién de CV son importantes para el
enfermo, la familia, el equipo médico v la sociedad, cuando interactian para tomar
una decisién acerca de las repercusiones tanto materiales, fisicas y emocionales del
tratamiento.

Calidad de vida y cancer

Font (1994) menciona que fa disminucion de la calidad de vida se relaciona més
con aspectos psicosociales que con aspectos fisicos, asi se tiene que ésta variara de
una persona a otra, a pesar de que su padecimiento sea el mismo.

Los factores que contribuyen a explicar estas diferencias son las estrategias de
sfrontamiento, expectativas de autoeficacia y de resultados, asi como el locus de
control interno, por lo que la calidad de vida o la percepcion de ella puede variar si se
interviene en estos factores cognitivos.
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La calidad de vida en el pacienle oncologico podria definirse como “la
valoracion que hace el paciente respecto a en qué medida cree que el estado de salud
ha afectado a su vida cotidiana, en un pericdo concreto de tiempo” (Font, 1994},

Font en un articulo de 1994, menciona gque la calidad de vida debe incluir
aspectos © niveles fisicos, psicologicos, familiares y sociales. Realizdé una
investigacion en pacientes adulios diagnoslicados con cancer, en diferentes fases de
tratamiento., evalué cuatro dimensiones una de sintomas (Alpha=.57), dificultad en los
habitos cotidianos (.85), dificultades familiares y sociales (.62), y malestar psicoldgico
{.80). Encontrando que la reduccion de calidad de vida estaba mas relacionada con
miedo o ansiedad que con sintomas o dolor,

Calidad de vida y tratamiento

La quimioterapia es sin duda hoy en dia el principal tratamiento para el cancer,
pero ademas de ser el principal es uno de ios mas agresivos, en cuanto a los efectos
secundarios que produce. Los pacientes por causa de la quimioterapia tienen diversos
sfntomas. En un estudio realizado por el Psychosocial Collaborative Oncology Group,
en pacientes en més de 30 protocolos de quimioterapia atendidos en diferentes
instituciones, se encontrd que aquellos clasificados con mas sintomas de estrés fueron
tos que tenian pérdida del cabello, nausea y vémito, aburrimiento y debilidad. Los
pacientes reportaron que los mayores problemas que interfieren en su funcionamiento
surgian en parte de los efectos del tratamiento y por el tiempo de hospitalizacion,
descuidando su trabajo yfo escuela, teniendo también problemas de transportacion,
interferencia con las responsabilidades familiares e incertidumbre acerca de los
beneficios, repercutiendo todo lo anterior en su calidad de vida (Halland y Rowland,
1989).

La creacion de diferentes medidas han sido desarrolladas para evaluar la
calidad de vida durante el tratamiento, algunos usan el autarreporte y otros el reporte
por observacion. En 1976, se adicionaron los parametros psicosociales para la
evaluacién de los efectos del tratamiento, especificamente de ta quimioterapia, sobre
la calidad de vida y la percepcién del paciente de su habilidad de funcionamiento
durante el tratamiento {(Holland, 1989).

Estudios que incluyen la evaluacién psicoldogica proveen un medio de
evaluacion de los efectos neurotoxicos de agentes quimioterapéuticos, especiaimente
sobre ka funcion mental y el estado de animo. La importancia de medir los efectos det
tratamiento de manera general, incluyen el funcionamiento cognitivo, demostrado en
los nifios con leucemia donde algunos de ellos observaron un pobre desemperio
escolar después de finalizar el tratamiento. Diversos estudios demuestran que la
radiacion craneal aunada a methotrexate intratecal, afectan de manera adversa el
funcionamiento cognitivo (Holland, 1989).



Existe una alta incidencia de anormalidades cognitivas e intelectuales que han
sido reportadas en ios pacientes con Leucemia Aguda Linfeblastica en vigilancia como
disminucién del coeficiente intelectual (Cl) y problemas de atencion, memoria y
coordinacién visomotora. De igual forma, se han encontrado déficits en la capacidad
visomotora, las cuales han sido mas comunes y marcadas que los déficits en la
capacidad verbal (Ciesielski et al, 1994).

Ciesieiski, Yanofsky, Ludwing (1994) en uno de sus articulos nos muestran que
existe un consistente cambio estructural en el cerebelo de los sobrevivientes de LAL,
un cambio que podria ser objetivamente cuantificado y relacionado al patrdn de déficits
cognitivos en la coordinacion viso-espacial-motora y de memoria, los nifos tratados
por cancer son propensos a que su aprendizaje sensoriomotor se vea disminuido. Los
cambios patoldgicos estructurales primarios pueden disminuir la capacidad sensorio-
motora, io cual guiara a un menor éxito y menos disfrute en relacidn con juegos
motores. La enfermedad maligna a largo liempo es asociada con dolor, efectos de
deterioro agudo por la quimioterapia, sobreproteccion de los padres y maestros, y alto
nivel de ansiedad,

Medicion de la Calidad de Vida

El interés por la evaluacién de la calidad de vida en nuestro pais ha
incrementado, por lo que se ha tratado de evaluar mediante la aplicacion de diferentes
instrumentos.

Alvaradejo y Delgado en 1998 crearon una escala de calidad de vida,
denominada ECAVI-SPO, la cual se conformo mediante la realizacién de preguntas
abiertas de calidad de vida y adjetivos. Se le realizd un analisis de frecuencias
interjueces para descartar los reactivos que no funcionaran. La escala se le presentd a
20 expertos: 7 oncologos, 6 psicologos, 4 enfermeras y 3 trabajadoras scciales. La
escala que resultdé estuvo constituida por 84 reactivos, utifizandose andlisis de
reactivos para el poder discriminativo, y la correlacion de cada reactivo con el puntaje
total de la escala, que en su version preliminar qued6 compuesta por 65 reactivos y en
el andlisis factorial arrojé 4 factores, (ver tabla 1) con una consistencia interna de .93,
pero sin validez de constructo.

En la realizacién de dicha escala participarcn 103 sujetos (30 nifias y 73 nifnos),
con una sobrevida minima de un afo (siendo estos 25 sujetos y los restantes
fiuctuaron entre 2 y 14 afnos de sobrevida), con edades entre 10 y 18 afos (con una
media de 11 anos), que asistieron a la sala de consulta externa del servicio de
oncologia del Instituto Nacional de Pediatria, con diferentes diagndsticos oncolégicos,
32 sujetos padecian Enfermedad de Hodgkin, 10 con Linfoma No Hodgkin, y los demés
con padecimientos diversos como tumor del sistema nervioso central, tumor de Wilms,
leucemias, retinoblastomas, entre otros (Ver anexo 1).
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Tabla 1. Definicién de factores.

Factores Definicion Conceptual Numero de|Alpha
- reactivos
1. Dimensién | Pérdida de la funcién y reduccion de las actividades, 13 66
fisica debida a los efectos fisicos de el tratamiento
oncolagico.,
2. Sintomas|Todos aquellos sintomas, comunes a las personas 6 2

¥ efectos | que padecen céncer tales como: astenia, anorexia,
secundarios |caquexia, disnea y dolor. Los efeclos secundarios
incluyen la nAusea, vomito, alopecia y trastornos
fisicos ocasionados por el tratamiento.

3. Dimensidn | Estados de ansiedad, depresidn, enojo, tranquilidad y 28 94
psicoldgica. | felicidad. Incluye ademas problemas con la imagen
corporal, percepcién de la salud, del futuro y
procesos basicos (atencién concentracidn y lenguaje).

4. Dimension | Sentimientos de rechazo, aislamiento incorporacion 15 .86
social. del individuo a la sociedad y apoyo de familiares y
amigos.

Estrategias de afrontamiento y calidad de vida.

La manera como las personas manejan los estresores asociados a la
enfermedad cronica y a los tratamientos médicos, puede jugar un importante papel en
la adaptacion a los problemas y el mantenimiento de la calidad de vida afectadas por
el estado de salud.

Se encontraron diferentes estrategias para enfrentarse a problemas de salud;
1) Conductas: *Cumplir exactamente las prescripciones médicas”.
2) Pensamientos: “Negacidn” ( no pensar en los problemas)
3) Reaccion emacional: “Resignacién”

Los pensamientos y los aspectos emocionales se relacionan mas con
diferencias a nivel de calidad de vida, que las eslrategias a nivel de conductas.

Font {1994) concluye que, la percepcion de buena calidad de vida se relaciona
fundamentalmente con la no presencia o poca presencia de malestar psicosocial, y
que ante una misma situacion, los pacientes que perciben mejor su calidad de vida se
caracterizan por: utilizar estrategias de afrontamiento adecuadas a la situacion como
por ejemplo pensar que “ya pasard”, mantener expectativas elevadas de resultado
autorreferencial, por ejemplo la posibitidad de curarse; mantener cierta sensacion
subjetiva de control sobre la enfermedad y sus efectos.
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CAPITULO III

ESTILOS DE
AFRONTAMIENTO

Enfrentar obstaculos y contratiempos es mds noble que
retirarse del mundo. La mariposa que vuela

alrededor de la luz hasta morir, es mds admirable que el
topo viviendo en el tunel oscuro.

GIBRAN JALIL GIBRAN.




ESTILOS DE AFRONTAMIENTO

En las ultimas dos décadas se ha incrementado el interés en la respuesta
humana al estrés, esto también refleja una creciente apreciacién de la adaptabilidad
humana. Sin embargo debido a lo anterior, también se ha puesto atencién en la calidad
de vida, de la gente “normal’, que se enfrenta a situaciones de estrés y, de como ésta
desarrolla y aumenta destrezas. Dichas destrezas son consideradas recursos
individuales para solucionar una situacion percibida como amenazante; siendo el
afrontamientc una expresion ampliamente usada por muchas personas, sobre todo en
programas de autoayuda.

Estres.

El estrés se conceptualizd en algun tiempo como.un estimulo externo, después
como una respuesta fisiologica y actualmente como un_proceso, que requiere de una
actividad mental del individuo, |a cual media entre |la exposicidén a un estresor potencial
y la reaccian que finalmente se tenga hacia él.

Para Lazarus (1984), en la mayoria de siluacicnes estresantes se pasa por un
proceso de tres fases: |a anticipacion, la espera, el resultado. En la primera el sujeto se
prepara para el estimulo estresante, en la segunda realiza esfuerzos de afrontamiento
buscando respuesta a sus acciones, y en la dltima se evalla el éxito o fracaso del
afrontamiente. Lazarus enfatiza dos conceptos principales; la evaluacidon cognitiva,
donde la persona evalua la relevancia potencial del estresor, y las respuestas de
afrontamiento, actividad cognitiva, emocional y conductual que hace la persona para
manejar las exigencias del estimulo estresante.

Modelo de Lazarus.

El modelo general de estrés de Lazarus, comienza con la percepcion de un
acontecimiento estimulo que se puede manifestar de diversas formas, puede ser un
acontecimiento vital importante (por ejemplo, una enfermedad crénica), una molestia
diaria {por ejemplo, abordar un transporte llenc), una alegria diaria (por ejemplo, un
cumplideo) o una circunstancia de vida cronica (desempleo). Tras percibir el estimulo, el
individuo hace una evaluacidn primaria del senlido y significado personal del
acontecimiento, evaluandose aqui al acontecimiento-estimulo como relevante ©
irrelevante para el propio bienestar fisico o psicolégico. En el caso de que el
acontecimiento se evalie como relevante, se pueden hacer dos evaluaciones
principales, como reto 0 como amenaza. Dichas evaluaciones provocan un aumento en
las descargas del sistema nervioso auténomo (SNA) en forma de activacion simpatica
a medida que la persona se prepara para el reto 0 amenaza percibida. La activacion, a
su vez, provoca una evaluacidn secundaria. La evaluacién secundaria plantea la
cuestiéon de si la persona dispone de las estrategias, recursos o habilidades para
afrontar exitosamente a! reto o amenaza. Las evaluaciones secundarias son seguidas
de respuestas de afrontamiento voluntarias y estratégicas. Si las respuestas de
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afrontamiento son exitosas entonces se maneja al estresor en potencia de manera que
deje de ser un reto 0 amenaza. Si fracasan, entonces la activacion del SNA continua
hasta que se ponga fin al estresor y las respuestas de afrontamiento sean exitosas o el
SNA falle por agotamiento (ver fig. 1).

Evajuacion primaria
! - !n &l F acontzcimiento no o hay cambie o ¢> No & necosario o
otimulo. v |7 || sematbionssar | T2 | asNA affonamierto
*Mblkstia daria
* Cereunstemcia eronica El acontecimiento Hiperactividad del
smeaza d bienestzr £ | SNA bmpulse hocis b
I accion: ovitacion
El irmicndo s > & s v
: Hiparactividad del
un reto af bienistar SNA lmpulsa hocia 1
accion: aproimacion
Respuestas de &’ Sxa
IEn!um'én :> " N
yokuariza RN ot > [ Mooracividad ot
SXA "ansiedad”

Fig. 1. Modelo de Lazarus

Consecuencias del estrés.

Ante la ausencia de un acontecimiento estresante, nuestro estado emaocional,
pensamiento y fisiologia funcionan a niveles normales basicos que tienden a buscar la
homeostasis. El estrés por otra parte, altera el estado emocional, deteriora la actividad
cognitiva y altera la homeostasis corporal. Las alteraciones que puede provocar un
estresor son: 1) Emocionales, manifestadas por ansiedad, irritabilidad, rabia, depresién
y culpabilidad, siendo los predominantes la ansiedad y la depresion. 2) Cognitivas,
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manifestadas por confusion en el pensamiento, falta de atencién, olvidos, ademas de
crearse pensamientos de preocupacién y auto-evaluaciones cognitivas negativas. La
toma de decision también se ve afectada por situaciones estresantes, ya que las
personas que van a tomar una decision tienden a organizar la informacidn relevante de
forma pobre y dedicando poco tiempo a la consideracion de alternativas para la
solucion del conflicto. 3) Fisiologicas, donde el estrés provoca la hiperactividad del
sistema nervioso, principalmente ta actividad simpatica y cuando ésla es sostenida, las
hormonas y las visceras se hiperactivan provocando cambios estructurales en los
organos internos. El estrés modifica la actividad inmunolégica impidiendo la
recuperacion, ante una enfermedad, porque baja las defensas del cuerpo y aumenta la
sensibilidad de las personas a los problemas fisicos.

No existen pruebas de que el estrés o hasta los estresores mas fuertes pueden
causar el comienzo de las células cancerigenas pero el estrés parece incidir en el
cancer que ya existe (Griffiths et al, 1988).

Iscoe (1975) menciona que uno de los objetivos de la psicologia actual, es
establecer recursos comunitarios donde los individuos pueden aprender nuevas
estrategias de afrontamiento con los cuales tratar con los estresores de la vida diaria y
minimizar las conductas psicopatologicas.

Afrontamiento

Lazarus (1966), menciona que cuando nos referimos al termino “afrontamiento”
nos referimos a las estrategias para tratar con un riesgo o amenaza, asi percibido por
el individuo.

Mechanic (1968) comenta que, es en la conducta instrumental y capacidad de
soluciéon de problemas de cada persona, al encontrarse con demandas y metas en la
vida, cuando se asiénta la aplicacion de destrezas, técnicas y conocimientos
adquiridos .

Para Lipowski (1870} el afrontamiento son tedas las actividades cognitivas y
motoras que emplea una persona enferma para preservar su integridad fisica y mental,
recobrar la funcion debilitada y compensar un deterioro irreversible.,

White (1974) afirma que el afrontamienio es una adaptacién a condiciones
dificiles.

Lazarus y Folkman (1984), argumentan que todos aquellos esfuerzos cognitivos
y conductuales constantemente cambianies que se desarrollan para manejar las
demandas especificas externas y/o internas gue son evaluadas como excedentes ©
desbordantes de los recursos del individuo, se consideran estilos de afrontamiento.
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Gongora (2000), menciona que los estifos de afrontamiento se relacionan mas
con rasgos de personalidad o preferencias estables que hace que las personas se
comporten de manera parecida en diferentes situaciones; mientras que las estrategias
de afronfarmiento estan méas asociadas con el proceso o estado, siendo respuestas que
cambian segun el ambiente o el contexto.

El término afrontamiento implica una reaccion al estrés, considerandose como
estresores tradicionales el padecer una enfermedad cronica, incapacidad, pérdidas,
asi como procedimientos médicos (radioterapia, cirugias, procedimientos invasivos
para el diagnédstico y tratamiento). El término fue usado para referirse a una forma de
responder tanto emocional como conductuaimente (Peterson, 1989).

Alguncs investigadores ven al afrontamiento como respuesta a una estimulacién
cortical y subcortical hipotalamica produciendo simultaneamente la activacion del
sistema pituitario-adrenacortical, secretandose glucocorticoides como el cortisot y
disparando la produccién de catecolaminas como por ejemplo, la epinefrina (Gunnar,
1987).

El afrontamiento, se puede considerar como: ajuna respuesta antecedente a la
enfermedad, b) un modo de responder adaptativamente a la situacion estresante ylo
c)un modo para darle significado al cambio producide por el estresor (Peterson, 1989).

Varios estudios concluyen que el afrontamiento es el unico producto de un
determinado contexto y persona, pocos meétodos de afrontamiento son superiores a
otros, si se consideran independientemente del individuo y del estresor.

El afrontamiento como proceso.

Ei afrontamientc como proceso abarca: 1o que la persona realmente piensa o
hace versus lo que generaimente piensa o hace, dentro de un contexto especifico y se
habla también de un cambio en sus pensamientos y actos. Es un proceso cambiante
donde el individuo, en determinadocs momentos, debe contar principalimente con
estrategias, evasivas, y en otros con aquéllas que sirvan para resclver el problema,
todo ello a medida que va cambiando su relacion con el entorno. El significado del
afrontamiento como proceso puede observase en la duracion del duelo y los cambios a
iargo plazo que tienen lugar desde el momnento de fa pérdida. En el caso del cancer
{as personas pasan por la etapa del duelo, como consecuencia de la perdida de salud.
En las etapas posteriores puede aparecer desinterés y depresién, seguido de la
aceptacion de la pérdida, !a reanudacién de las actividades habituales e incluso, a
veces, busqueda de nuevas relaciones interpersonales. El proceso completo puede
durar muchos anos y caracterizarse por multiples formas de afrontamiento por la
aparicion de problemas emocionales, o bien puede durar solo algunos meses {Lazarus
y Folkman, 1984).
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Funciones del afrontamiento

La funcién del afrontamiento tiene que ver con el objetivo que persigue cada
estrategia; el resultado del afrontamiento esta referido al efecto que cada estrategia
tiene. La definicion de funciones de afrontamiento depende del marco tedrico sobre el
que se conceptualiza yf/o en cuyo contexto se analiza. Partiendo de premisas
historicosocioculiurales, Diaz Guerrero {(1994) menciona que todo ser humano tiene
que enfrentarse a problemas desarroilando dos eslilos de confrontacion: el estio
pasivo y el estilo active. En el primero el individuc que resuelve un problema se
modifica a si mismo, y en el segundo modifica activamente al medio ambiente fisico o
sociai.

En general las funciones serian que la persona intenta liberarse de
consecuencias negativas e intenta cambiar la situacidon potencialmente estresante
mediante la resolucién de problemas y la confrontacion conductual. Los mecanismos
de defensa también cumplen una funcion de liberacion de consecuencias negativas,
pero a diferencia de los estilos de afrontamiento, estos ultimos se realizan por
estimulos externos {enfermedad, duelo, divorcio, etc.), y no a confiictos inconscientes,
siendo la respuesta de manera consciente (Géngora, 2000).

Folkman y Lazarus (1980), mencionan la existencia de dos funciones principales
del afrontamiento; la diferencia que hay entre el afrontamiento dirigido a manipular o
alterar el problema y el afrontamiento dirigido a regular |a respuesta emocional a que
el problema da lugar. Al primero se refieren como afrontamienta dirigido al problema y
al segundo como afrontamiento dirigido a la emocion.

Los modos de afrontamiento dirigidos a la emocion estan constituidos por 1os
procesos cognitivos encargados de disminuir el grado de trastornc emocional e
incluyen estrategias como la evitacion, la minimizacion, el distanciamiento, la atencidn
selectiva, las comparaciones positivas y la extraccidbn de valores positivos a los
acontecimientos negativos. Aunque l0s procesos dirigidos a la emocidn pueden
cambiar el significado de una siluacion estresante sin distorsionar la realidad, sin
embargo se debe tener en cuenta la cuestion de la autodecepcion, fendmeno siempre
posible en este tipo de afrontamiento. Se uliliza afrontamiento dirigido a la emocidn
para conservar la esperanza y el optimismo, para negar tanto el hecho como su
implicacién, para no tener que aceptar fo peor, para actuar como si lo ocurrido no nos
importara, etc. Estos procesos conducen por si mismos a una interpretacion de
autodecepcidon o de distorsion de la realidad. Las esirategias de afrontamiento
dirigidas al problema son parecidas a las utilizadas para la resolucidn de éste; como
ellas, generalmente estan dirigidas a la definicién del problema, a la busqueda de
soluciones alternativas, a la consideracion de tales alternativas con base en su costo,
a su beneficio, a su eleccion y aplicacién. Sin embargo, el afrontamiento dirigido al
problema engloba un conjunto de estrategias mas amplio; la resolucién del problema
implica un objetivo, un proceso analitico dirigido principalmente al entormo, incluyendo
estrategias que hacen referencia al interior del sujeto {Lazarus y Folkman, 1884).
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Recursos para el afrontamiento

Seria imposible intentar catalogar todos los recursos que muestran las personas
para afrontar las infinitas demandas de la vida, por ello se intentara identificar las
principales categorias. E! propésito no es el de ser exhaustivos, sino el de ilustrar la
naturaleza multidimensional de los recursos de afrontamiento y los distintos niveles de
abstraccién a los que pueden considerarse. Se empezara por los que se consideran
principalmente propiedades del individuo, como la salud y la energia (recursos fisicos),
las creencias positivas (recursos psicologicos), las técnicas sociales y de resolucién
de problemas. Las categorias restantes son mas ambientales e incluyen los recursos
sociales y materiales. Muchas investigaciones realizadas sugieren qgue los individuos
son capaces de afrontar las situaciones sorprendentemente bien a pesar de una
escasa salud fisica y del agotamienio de su energia, las personas enfermas y
debilitadas generalmente pueden movilizarse suficiente como para afrontar una
situacion cuando lo que se halla en juego es suficientemente importante para ellos, Un
importante recurso psicologico de afrontamiento, son las creencias positivas, que
consisten en verse a uno misme positivamente. También es imporiante sefalar la
utilizacién de otros recursos del afrontamiento, como son: Las técnicas para la solucién
de un problema que son habilidades para conseguir informacion, analizar las
situaciones, examinar posibles alternativas, predecir opciones utiles para obtener los
resultados deseados y elegir un plan de accién apropiado. Las habilidades sociales
forman ofro recurso importante, y se refieren a la capacidad de comunicarse y de
actuar con los demas en forma socialmente adecuada y efectiva. El apoyo social es el
hecho de tener a alguien de quien recibir apoyo moral, informativo y tangible, siendo
de gran importancia como recurso de afrentamiento. Iscoe (1975), concuerda con
Lazarus y Folkman (1984) en afirmar que los recursos sociales con los que cuenta el
individuo, son determinantes en su forma de enfrentar una situacion estresante. Por
ultimo, los recursos materiales, formados principalmente por bienes y servicios que
pueden adquirirse con el dinero, son punto importante para reducir el estrés, siendo
las personas con dinero, si saben como utilizarlo, las que generalmente viven mejor
que los que carecen de él (Lazarus y Folkman, 1884).

El modo de afrontamiento de un individuo viene determinado por los recursos de
gue dispone afectando ello la percepcion de su calidad de vida.

Worchel, Copeland y Barker (1987), han investigado los efectos de las
estrategias y técnicas, que habitualmente son empleadas para hacer frente a los
efectos de la enfermedad, definidas como técnicas cognitivas y conductuales, cuyo
empleo ha sido primordial para disminuir la ansiedad ascciada al cancer, encontrando
que la calidad de éstas es de mayor ulilidad y eficacia que el empieo indiscriminado de
otras estrategias y recursos terapéuticos. En otras investigaciones, Manuel y cols
{1994, en Limonero, 1994) crearon un programa para entrenamiento de estrategias de
acercamiento y evitacion, encontrando que las enfermos participantes experimentaron
un menor nivel de estrés y una significativa disminucion de los sintomas depresivos
con respecto a los pacientes que no participaron.
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Gonzélez Forteza, (1992, en Géngora, 2000) realizé un estudio con estudiantes
de secundaria identificando 3 categorias de afrontamiento: 1) Orientadas a resolver el
problema. 2} Orientadas a las emociones. 3) Orientadas a la adaptacién y las
principales categorias identificadas fueron: resolucién de problemas, adaptacion o
acomodamiento, apatia, animo depresivo, agresion manifiesta y agresién no
manifiesta.

Lépez Becerra (1998) describe 7 estilos de enfrentamiento en adolescentes de
15 a 19 afos, siendo estos: la autoafirmacién planeada, el apoyo social, no afirmativo,
apoyo informativo, el emocional positivo, el afimativo y el evitativo {ver tabla 2}. Dicho
hailazgo fue mediante la creacion de un instrumento de estilos de afrontamiento,
formado por 108 reactivos tipo likert. El instrumento fue piloteade con 540
adolescentes (235 hombres y 305 mujeres), estudiantes de bachillerato, entre 15 y 19
afnos. Se utilizaron come técnicas y analisis estadisticos para validarlo, el Sesgo y la
Kurtosis para evaluar el comportamiento de los reactivos; un analisis de discriminacién
de reactivos a través de la prueba T y la Chi cuadrada; e! Alfa de Crombach para la
consistencia interna, siendo este de .9268;, ademas de un andlisis factorial con
rotacién oblimin para obtener la validez de constructo que arrojd siete factores con un
valor propio de 1, los cuales expiicaron el 36.1 de la varianza (ver anexo 4).

Tabla 2. Definicidn de Estilos de Afrontarmiento.

ESTILO DEFINICION

1. Autoafirmacién Planeada. Describe esfuerzos sistematicos para la selucion de problemas en
el que se contempla el andlisis de ia situacidn y la informacion,
asumiendo Ja responsabilidad y encarando fos problemas.

2. Apoya Social. Solucion de problemas fortaleciéndose con la ayuda emocional
de personas cercanas.

3. No Afirmativo. Imposibilidad de expresar directa y claramente los sentimientos.

4, Apoyo Informativo. Busqueda de apoyo con persenas que posean infermacion para
{a solucion del problema.

5. Emocional Positivo. Esfuerzos para darle un significado positive a los eventos
resattando un crecimiento personal.

B. Afirmativo. Describe la posibilidad personal de expresar abietamente a los
demds los sentimientos sin herir sus derechoes.

7. Evitativo. Describe esfuerzos por evitar pensar en €l problema.
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RELACION E IMPORTANCIA DE LOS ESTILOS DE AFRONTAMIENTO Y LA
CALIDAD DE VIDA

Si se considera a los estilos de afrontamientc como todos aquellos esfuerzos
que realiza el individuo para manejar las demandas especificas gue evalla como
mayores a sus capacidades, y a la calidad de vida come un constructo
multidimensicnal que engloba factores tanto fisicos, psicoldgicos y sociales del
individuo, se considera por tanto que cuando hay una demanda especifica, como Io es
el diagnéstico y tratamiento del cancer, evaluada por la persona como superior a sus
capacidades se presenta un desequilibrio en las tres dimensiones implicadas en la
calidad de vida.

Shontz (1975) ha propuesto la idea de que cuando un individuo se enfrenta a
una enfermedad fisica importante 0 a una incapacidad, procedera de acuerdo a una
serie de etapas de afrontamiento iniciadas a partir del momento en gue se les informa
de su estado. Estas etapas son: Shock, que aparece cuando {a crisis ocurre sin previo
aviso, aqui se experimentan sentimientos de distanciamiento, a veces, por una
sorprendente lucidez y eficacia en el pensamiento y en la accion. Encuentro, la
persona puede experimentar desesperanza, panico y desorganizacion. Relirada, esta
elapa es parecida al mecanismo de defensa de negacion. Comprobacién de la
realidad, es la etapa final.

El proceso de afrontamiento descrito es considerado por Shontz (1975) come un
recurso necesario para la maduracion psicolégica en la que hay un sentimiento
renovado de! propio valor personal, una mayor sensacidn de satisfaccion y disminucion
de la ansiedad. Las enfermedades amenazantes para a vida, como el cancer permite
fa observacion de demandas cambiantes a lo largo de |la enfermedad.

Mendelsohn (1979), ha observado esos cambios desde el descubrimiento inicial
del sintoma y el diagnéstico de cancer hasta las etapas finales, cuando la enfermedad
o bien progresa o parece detenerse. Lo que observa no representa una progresion
necesaria derivada de algun inexorable proceso evolutivo, sin que los meodelos reflejan
lo que realmente le ocurre al individuo. Lo que se llaman etapas de afrontamiento
puede ser el simple reflejo de las demandas fisicas 0 ambientales cambiantes y de las
correspondientes secuencias internas que tienen lugar en el sujeto. Mendelsohn
observé también grandes variaciones individuales tanto en la forma de evaluar ia
importancia de fa enfermedad como la forma de afrontarla. “Cada paciente”, dice
Mendelisohn, * afronta un particular grupo de circunstancias dentro del contexto de una
historia personal dnica”, y para entender la importancia personal de la enfermedad es
preciso situarla en el contexto de la biografia del individuo.

Moos y Tsu (1977) sefialan que al afrontar una enfermedad el paciente tiene
que enfrentarse con muchas fuentes de estrés, entre las que se halla el dolor y la
incapacitacion, el entorno hospitalario y las demandas que provienen del personal
sanitario y de tratamientos a los que se ve sometido. Al mismo tiempo el paciente debe
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conservar un equilibrio emocional positivo, una autoimagen satisfactoria y una buena
relacion con familiares y amigos.

Fritz y Williams (1987), revelaron que los individuos que tenian buen ajuste
emocional, libres de depresion, buen desempeiio escolar y populares con sus amigos,
utilizaban diferentes estilos de afrontamiento. Algunos pacientes en vigitancia con
buen ajuste habian aceptado su cancer y habian llegado a ser experlos en cuanto a
su enfermedad; olros habian “encapsulade” su enfermedad y no querian tener
informacion de ella. El maximo uso de recursos del hospital fue adaptativo para
algunos, la evitacion de la mayoria de los servicios esenciales fue adaptativo para
otros, ambos podian estar asociados con un resultado positivo. Estos autores recalcan
la importancia de tener presente la necesidad de entender y aceptar los diferentes
estilos de afrontamiento en la planeacion de intervenciones psicosociales.

Las variables psicosociales, especialmente los patrones de comunicacion, el
soporte que pueda dar un amigo durante el tratamiento, son factores predictivos de las
consecuencias psicosociales. Para muchos nifios el diagndstico y el tratamiento del
cancer constituye un factor de estrés que provoca problemas en su ajuste a la
enfermedad, pero también fortalece patrones de afrontamiento positivos (Fritz y
Williams, 1987).

Kazak (1992) y Rickwood (1995) sugieren que los adolescentes necesitan
estrategias de afrontamiento que actuen para reducir su nivel de ansiedad,
posiblemente a través de dirigir su atencién fuera de si mismos y sus problemas,
participando en actividades grupales, tanto terapéuticas como recreativas debideo a que
la adolescencia es un periodc en el gque se desarrollan muchos problemas
emocionales y es cuando los habitos de salud y conduclas de afrontamiento son
aprendidos de manera selectiva, ademas de darse la transicion de los patrones fisicos,
emocionales y sociales de nifo a aduito.

Con relacion al funcionamiento fisico, al momento del diagnodstico, se pueden
presentar reacciones fisioldgicas como taquicardia, sudoracién, tension muscular,
entre otras y, en el transcurso del tratamiento se presentan reacciones como vémito,
nausea y diarrea, cefaleas, etc., como resultado del tipo de tratamiento {Rivera, 1994).
En el aspecto psicoldgice pueden surgir respuestas como las descritas por Shontz
(1975), y en cuanto al aspecto social este se ve afectado a su vez por la alteracidn de
tas respuestas fisicas y psicoldgicas. Sawyer et al. (2000), evaluaron durante 4 afios a
un grupo de nifios con cancer, asi como a sus familiares, encontrando que en los
primeros afios después del diagnostico se presentan maycres problemas de ajuste
psicosocial en comparacion con los afos subsecuentes, comparandolos con la
poblacién normal por lo que sugieren que los programas de intervencion psicosocial
tendrian que estar encaminados a disminuir &l distrés, tanto de fos niftos como de sus
familiares, durante el periodo inicial de tratamiento.
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Maggiolini et al, (2000) apoyan la idea de que el soporte psicosocial efectivo
para el paciente y sus familiares se debe dar durante todo el tratamiento y
conjuntamente con la terapia médica, y favorecer el desarrollo del paciente sin
mayores psicopatologias.

En la pobtacién en general, el céncer es visto como una enfermedad que
amenaza a la supervivencia, como una etiqueta que implica connotaciones de dolor y
muerte, ademas de “estigmatizar” al individuo y como una enfermedad con curso y
prondstico incierto (Buendija, 1992; Pascual, 1997). Por lo que, el padecer una
enfermedad necplasica desencadena diferentes reacciones emocionales, siendo éstas
reguladas de acuerdo a la forma en como se enfrente la enfermedad al inicio de la
terapia, es decir, al momento del diagnéstico, ya que en este momento, el paciente
experimenta el mayor nivel de estrés, que posteriormente podria disminuir
dependiendo del desarrollo del tratamiento. En el caso del estrés producido por una
enfermedad, la cuestidn no esta unicamente en ia gravedad de la enfermedad o en el
dolor que se puede sufrir, sino en la manera en que la enfermedad distorsiona la vida
de quien ia padece y hasta qué punto es un impedimento para su desarrollo laboral,
familiar, personal, etc. (Fernandez, 1994).

Cabe sefialar que no solo los efectos secundarios afectan la calidad de vida,
sino también los efectos psicolégicos producidos por la intervenciéon medica, por
ejemplo la espera en la sala, la interferencia con la escuela, el desplazamiento al
hospital, el distanciamiento con los miembros de la familia (Pascual, 1997). Dichas
reacciones son ansiedad, depresion, trastornos del sueno, de la alimentacion,
negativismo, aislamiento, entre otras. Estas modificaran el estilo de vida del paciente y
de no ser detectadas y controladas a tiempo, desencadenaran psicopatologias
dificilmente reversibles (Buceta y Bueno, 1992; Kazak, 1992).

No obstante, estas reacciones pueden ser presentadas tanto por los nifics como
por sus padres, debido a factores como la edad del nifio, nivel sociocultural y
educativo de los padres, asi también de la informacion que se tenga tanto del
padecimiento como del tratamiento & seguir. Con respecto a la edad del nifio, se habla
de que los mas pequefos perciben gue el area mas afectada, debido al padecimiento,
es la fisica (Goodwin et al, 1994) esto como resuitado de que su actividad moftriz esta
en pleno desarrollo, donde lo mas importante para el nifio es estar en actividad
continua, ya sea corriendo, brincando, etc. {Papalia y Wendkons, 1992), siendo
impedidas estas actividades durante la hospitalizacion.

Para un nino hospitalizado y su familia existen varias causas de estrés
emocional que pueden evilarse, como el desconocimiento acerca de las implicaciones
de la enfermedad, de los procedimientos médicos y de las rutinas existentes en el
contexto hospitatario. Si ponemos atencion adecuada & tales factores, es posible
transformar la hospitalizacion en una experiencia constructiva y no traumatica ni
negativa. El nino hospitalizado requiere de su familia, de la educacion, del juego, que
constituye un medio para expresar temores y frustraciones, y de la atencion sobre sus
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limitaciones para evitar el retraso en su desarrollo y procurar una vida normal de
acuerdo con la etapa de desarrolio en que se encuentre (Cabrera, 1980; Potaino-
Lorente, 1884). La hospitalizacion también trae como consecuencias: separacion de
las figuras protectoras de su ambiente, la estancia en un medio extrafio y al mismo
tiempo la probabilidad de ser objeto de intervenciones médicas invasivas, la
permanencia entre personas desconocidas que pueden ser identificadas como malas o
punitivas, la observacion de intervenciones dolorosas o el fallecimiento de otros
pacientes, que pueden ocasionar trastornos emocionales y de conducta durante y
después del ingreso e influyen negativamente en su evolucion y en el ajuste a la
enfemedad (Cabrera, 1980),

Polaino-Lorente {1994) menciona que la aplicacion de un programa de
preparacion al ingreso y un seguimiento psicopedagégico logra disminuir los efectos
psicologicos negativos comoe -la ansiedad y depresién- que pueda tener scbre el nifio
la hospitalizacién, logrando asi restablecer un autoconcepto positivo en el paciente, lo
cual favorece su ajuste y funcionamiento psicosocial.

Existen momentos criticos en el proceso de la enfermedad en los que es mas
frecuente encontrar alguna alteracion psicoldgica: la fase reactiva al diagndstico, los
aspectos psicologicos de los tratamientos especificos (cirugia, radioterapia vy
quimicterapia) y el periodo libre de enfermedad con curacion, seguido en ocasiones
por recaidas. Las reacciones ante el diagndstice varian de paciente a paciente, incluso
en un mismo individuo, las reacciones iniciales mas frecuentes son el shock, (Pascual,
1997; Shontz, 1975) la confusion, el cuestionamiento y la negacion, se destaca
también la buasqueda de significado en la cual la perscna consigue un mayor control de
la situacion si busca una causa de su cancer. Respecto a las reacciones psicologicas
de [os tratamientos médicos encontramos principalmente el miedo y la ansiedad ante la
cirugia, aunque cabe destacar que las reacciones dependen de la experiencia previa
del paciente, de su personalidad y del tratamiento a seguir. En esta etapa el explicarle
al paciente algunos aspectos del procedimiento, como sensaciones, objetivo del
procedimiento, partes del cuerpo involucradas, disminuye por lo general la intensidad
del estrés. En el periodo de vigilancia y curacion, se incluyen elementos fisicos,
psicologicos y sociales; persiste Ja preocupacién ante la enfermedad, el miedo a una
recaida y a la muerte. Existe, asi mismo, una incertidumbre acerca del futuro y un
sentido de vulnerabilidad e inferioridad, vy un cierto temor al rechazo social
provocandose. Ante una recaida las reacciones emocionales como preocupacion,
tristeza y depresidn se intensifican (Pascual, 1997).

Soler Lapuente (1996), menciona que no sélo ¢i diagnodstico de cancer precipita
una crisis, sino que cada fase nueva de la enfermedad altera el equilibrio, forzando al
paciente y a la familia a adaptarse a nuevas tareas. En general, podemos mencionar
las siguientes fases: diagnéstico, induccion y mantenimiento, finalizacién del
tratamiento, vigilancia, recaida y una fase terminal. Se han documentado bien las
respuestas emocionales especificas a las diversas etapas del cancer en la nifiez, estos
cambios de una fase a otra pueden ser cbvios o disimulados, por ejemplo, en la etapa
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del prediagnéstico surge un periodo de incertidumbre antes del diagnéstico; en el
diagndstico se da un salto emocional de ser un nific sanoc a ser un nifio con cancer vy
trae consigo la pérdida de experiencias normales aunado & un shock, el
desvanecimiento de ciertas esperanzas y l|a incapacidad de alcanzar metas
apropiadas. En la induccion se comienza a aceptar el formar parte del mundo médico,
es un momento de mucha inceriidumbre sobre la enfermedad, el personal médico, los
procedimientos y el futuro, es el periodo de comprender y afrontar la enfermedad y su
tratamiento. En la etapa de remisién se hace consciente la enfermedad pero no se
sienten consumidos por ella, permitiendo que la vida continie. Durante el periodo de
recalda se refuerza la naturaleza amenazante de la enfermedad con respecio a la vida,
ademas que las reacciones son de mayor intensidad en comparacion con la etapa de
diagnostico, siendo vista como una amenaza, no solo para el propio paciente, sino
para los que lo rodean. Incluso para el personal médico, esta fase se considera como
una decepcidn profesional y personal, cuestionandose la fragilidad de la vida. En la
etapa de ejecucion del tratamiento, se termina con éxito la quimiolerapia, por {o que el
nifio puede sentir que no pertenece al mundo de la salud o de la enfermedad, ademas
de que el personal profesional pasa mencs tiempo con el paciente y la familia, lo que
podria incrementar los requerimientos de apoyo externc e informacion, La salida del
tratamiento reaviva sentimientos que pueden haber sido suprimidos desde el momento
del diagndstico inicial y trae consigo miedo ante la posibilidad de recaida; cuando se
termina el curso del tratamiento y el contacto personal es menos frecuente, se pierde
una “proteccién percibida” desde el cancer y se puede acentuar la ansiedad. La
vigilancia es una etapa gque puede permanecer como un periodo ambiguo, ya que los
nifios con cancer siempre conocen a ofros nifios que mueren, siendo preocupants
como ellos manejan estos recuerdos teniendo que hacer las pases con sus
sentimientos de pérdida y culpa.

Para poder prestar una atencidon integral a la salud, es necesario anadir al
aspecto fisiopatoldgico de la enfermedad su dimension psicoldgica y social; ya que ta
conducta del enfermo es una parte integral de la propia enfermedad, porque las
emociones pueden distorsionar la conducta del paciente y hacer que tome decisiones
o adopte actitudes que dificulten el proceso de curacion. En el caso de los enfermos
oncolégicos sometidos a quimicterapia, la aversién y la angustia producidas por los
efectos secundarios de este tipo de terapia pueden llegar a hacer que los pacientes la
abandonen, con io que se evita un dafio inmediato —por ejemplo, las nauseas y la
angustia producidas por la propia terapia-, para exponerse a un dafio seguro pero
menos perceptible, como 10 es el progreso de la enfermedad {Fernandez, 1994).

Es importante que los profesionales de la salud consideren que los pacientes
poseen diferentes estilos de afrontamiento, para adaptarse de forma efectiva a su
situacion de esirés; por to que es necesario entender la tarea demandada por el
paciente y los recursos validos para ilegar a estos cambios fisicos, sociales y
emocionales, facilitando al paciente una parlicipaciéon acliva en el manejo de su
enfermedad, misma que tiene un dramatico impacto no sélo sobre las actividades
diarias y su ajuste, sino también sobre la posibilidad de sobrevida. El hecho de que
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cada vez un mayor nimero de personas logre sobrevivir mas tiempo a la enfermedad,
no supone necesariamente, que las mismas gocen de una mejor calidad de vida
(Limonero, 1994). Ademas de la participacion del equipo médico para favorecer
relaciones positivas en el paciente y su familia para lograr la participacién activa y
consciente en el tratamiento, asi como para desarrollar estiios de afrontamiento de
apoyo social y bosqueda de informacion (Levi, Marsick, Drotar y Kodish, 2000). El
paciente que logra superar el cancer, esta forzado en muchas ocasiones, a adaptarse
a una nueva vida o en cualquier caso a modificar su vida anterior, a causa de las
consecuencias y secuelas generadas por el paso de la enfermedad, modificando a su
vez su percepcidn sobre su calidad de vida. Sin embargo, las repercusiones de la
enfermedad no sélo son sobre el paciente, sino también en la familia, segun se
estudien en el momento del diagnostico o durante la aplicacién de los tratamientos, asi
como de la forma en que enfrenten el padecimiento (Buceta y Bueno, 1992).

Al momento de valorar la adaptacion psicologica al cancer, habra que tomar en
cuenta tres aspectos del paciente: por un lado la etapa de desarrollo, tanto a nivel
biclégico, personal como social. Las variables intrapersonales, siendo lo gque el
individuo aporta a la enfermedad a partir de su experiencia médica, personalidad y
estilo de afrontamiento, que estan determinadas por todas aguelias variables
relacionadas con su padecimiento (localizacién, estadio, tratamiento y curso).
Finalmente, los recursos interpersonales referentes a lo que otras personas o
estructuras de apoyo social contribuyen al ajuste del padecimiento (Pascual, 1997).
Dentro de este dltimo aspecto, la familia tiene un papel fundamental en el ajuste a la
enfermedad, Kazak (1992) menciona gque un adecuado funcionamiento familiar incluye
cercania entre tos miembros, adaptabilidad, solucion de conflictos y comunicacion; y
el ¢como se adapten a la enfermedad dependera tanto de recurscs econémicos,
emocionales y sociales, siendo importantes para un afrontamiento efeclivo
principalmente el inicio del tratamiento.

Respecto al ajuste se han encontrado serios problemas al respecto, que estan
fuertemente asociados con haber sufrido una recaida y por ello haberse sometido a un
segundo curso de terapia. Ademas se ha encontrado evidencia sobre cambios en la
percepcion fisica, vigor y capacidad, ya que para algunos surge un sentido de
fragilidad y de vulnerabilidad, con la cual defienden las propias restricciones. Perc
para otros existe un sentido de invensibilidad que los guia a cometer excesos fisicos y
actos peligrosos.

Independientemente de como se conceptualicen los procesos de evaluacion y
de afrontamiento, su importancia principal radica en que ambos influyen en la
adaptacion, ajuste y calidad de vida (Gongora, 2000). Las tres clases basicas
aparecen en ¢l ambito del trabajo y de la vida social, en el de ia satisfaccion moral o
vital y en el de la salud de! organismo. Dicho de manera simple, |a calidad de vida y de
io que entendemos por salud mental y fisica van ligadas a las formas de evaluar y
afrontar.
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La evaluacién de calidad de vida en oncologia pediatrica es una parte
importante para el estudio del tratamiento del cancer infantil, ademas de generar
informacién clinica que sirve tanto a los padres como a todo el equipo de salud, dando
pie a nuevas alternativas terapéuticas. La inclusion de la evaluacion de la calidad de
vida es un gran paso para conceptualizar a la salud desde un enfoque biopsicosocial
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CAPITULO V

METODO

"3 persona idealista es como un astro luminoso que calienta
y Hlena de luz todo su entomo”

GIBRAN JALIL GIBRAN.




PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

En los ultimos afios ha existido un gran interés por estudiar la manera en ¢émo
las personas responden a los diferentes estimulos del medio, percibidos como
amenazantes (Lazarus, 1966; Lazarus y Folkman, 1984; Peterson, 1989; White, 1974,
Pascual, 1897; Worchel, 1987), y en vista de que los adelantos cientificos posibilitan la
sobrevida y rehabilitacion de sujetos con padecimientos cronicos graves, surgen
nuevos cuestionamientos acerca de fa calidad de vida. A partir de aqui se desprende
la siguiente pregunta:
¢La forma en que un individuo enfrenta una situacion estresante, como lo es el cancer,
influira en la percepcién de su calidad de vida?.

En el caso del cancer los tratamientos conllevan por lo general, un marcado
deterioro en las areas fisica, psicologica y social, debido a lo cual se ha puesto
importante énfasis en evaluar estas repercusiones o efectos secundarios en las
personas que lo padecen. Los pacientes son [0s unicos que pueden dar un informe
preciso de su estado de salud, englobando los aspectos fisicos, psicologicos y
sociales, sin embargo, cuando se busca evaluar estas areas da la impresion que se
subestima al paciente, ya sea por sus problemas fisicos o mentales, y en algunos
casos por la edad, per ello es importante tomar en cuenta la opinidn de aguellos
pacientes que a pesar de su corta edad son capaces de proporcionarnos informacion
acerca del grado de bienestar que perciben. Por lo anterior se propone evaluar tanto la
manera en como reaccionan, los nifios a partir de los 7 afos de edad, ante las
situaciones percibidas como problemas y el grado de bienestar resultante, de
padecer una enfermedad crdnica, como el cancer.
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JUSTIFICACION

Debido al gran interés por investigar variables de indole psicolégica dentro del
area médica, de |a salud, entendiéndose a ésta como el equilibrio bio-psico-social, por
lo que la intervencién de la psicologia es impaortante, y nos aporta un pancrama
integral del comportamiento humano en el ambiente de la medicina. El impacto de
tratamientos novedosos y modernos sobre la psique humana, ha sido uno de los
puntos importantes en esta area.

El proposito de este trabajo fue investigar si existe una relacion entre los estilos
de afrontamiento, de coémoe el sujeto enfrenta su padecimiento y la calidad de vida, ya
que se considera que los primeros son medios necesarios para la adaplacion del
individuo a situaciones estresantes, y es posible que, dependiendo de éstos sera |a
calidad de vida percibida por el paciente, a lo largo de su tratamiento médico. Lo cual
aporta a su vez informacién clinica relevante para obtener mejores resultados
principalmente en relacién con los tratamientos y rehabilitacion. En forma secundaria
puede proporcionar informacion relevante para desarrollar estrategias psicosociales
que permitan ayudar a pacientes y familiares a una buena adherencia terapéutica, en
una situacion tan critica.

OBJETIVOS
Los objetivos propuestos en esta investigacion fueron:

+ Validar la escala de calidad de vida.

+ Encontrar una relacidon entre fos estilos de afrontamiento y la percepcién de calidad
de vida, en pacientes con céncer.

s Comparar los esliios de afrontamiento y la percepcion de calidad de vida en
diferentes fases del tratamiento médico.

s Analizar la relacion estilos de afrontamiento y la percepcidn de calidad de vida.

+ Plantear la necesidad de implementar programas para entrenar estilos de
afrontamiento eficaces y adaptativos,
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HIPOTESIS.

- Hipdtesis conceptuales:

1) Existe relacion entre la percepcion de calidad de vida y cdncer (Bradlyn et al.,
1995; Reaman y Haasen, 1996).

2) Existe relacion entre estrategias de afrontamiento y calidad de vida percibida
(Font, 1994).
- Hipétesis de trabajo:

1) La percepcién de la calidad de vida dependera de las estrategias utilizadas
por el paciente.
- Hipdtesis Estadistica:

Ho: No existe relacién entre estilos de afrontamiento y calidad de vida.

Ha: Existe relacién entre estilos de afrontamiento y calidad de vida.

Ho: No existe diferencia en los estilos de afrontamiento y la calidad de vida en
las diferentes fases de tratamiento.

Ha: Exisien diferencias en los estilos de afrontamiento v la calidad de vida en
las diferentes fases de tratamiento.

VARIABLES

Las variables consideradas para este trabajo fueron principalmente el estilo de
afrontamiento de los nifios y la calidad de vida, siendo estas consideradas como
variables correlacionales, ya que se busca la relacién que existe entre ellas.

+ Definicidn conceptual.

Estilos de afrontamiento. Todos aquellos esfuerzos cognitivos y conductuales
constantemente cambiantes que se desarrollan para manejar las demandas
especificas internas y/o externas que son evaluadas como excedentes o deshordantes
de los recursos del individuo (Lazarus y Folkman, 1984).

Calidad de vida: Constructo multidimensional que incluye minimamente tres campos:
- funcionamiento fisico, psicolégico y social (Spanger et al, 1993).

« Definicion operacional.
Estilos de afrontamiento: Se evalué mediante la calificacion obtenida en la escala
adaptada de Estilos de Enfrentamiento (L6pez, 1998).

Calidad de vida: Se evalud mediante la calificacion obtenida en la escala adaptada de
Calidad de vida ECAVI {(Alvaradejo y Delgado, 1996).
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ESTUDIO

El tipo de estudio utilizado en la investigacion fue de lipo transversal debido a
que se estan evaluando los sujetos en un momento de tiempo determinado, y de
campo porque se estudiard a los sujetos dentro de su ambiente natural de tratamiento
de la enfermedad.

DISENO

El disefio utilizado fue correlacional, debidc a que se deseaba encontrar
relacién entre variables.

MUESTRA

El muestreo fue intencional por cuota. La muestra estuvo integrada por un total
de 201 nifios con cancer, tratados en el Hospital General Dr. Gaudencio Gonzalez
Garza del Centro Médico Nacional “La Raza", con las caracteristicas descritas en los
criterios de inclusion y exclusion, para evaluar estilos de afrontamiento y calidad de
vida,

Criterios de inclusidn

Los sujetos contaron con las siguientes caracteristicas:
- Edad entre 7 y 14 afios.
- Con diagndstico de cancer.
- En cualquier fase de tratamiento.

Criterios de exclusion
Fueron exciuides los sujetos con las siguientes caracteristicas:
- Nifios menores de 7 arfos y mayores de 14.
- No hablen espariol
- Que se encuentren imposibilitados fisica o mentalmente para responder al los
instrumentos.
Criterios de eliminacidn.

- Cambio de institucion
- Perdidas por defuncion.
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INSTRUMENTOS

Para la investigacién se utilizaron los instrumentos adaptados, el de Estilos de
Enfrentamiento (Lépez, 1998) vy la Escala de Calidad de Vida (Alvaradejo y Delgado,
1996), validada.

PROCEDIMIENTO

Ambos instrumentos fueron aplicados por las psicdlogas a cada nifie, sin
importar el orden de aplicacion, tomando en cuenta la disponibilidad de ellos.

Se elaboré una carta de consentimiento para los padres de los pacientes, para
aplicar los instrumentos, estos fueron aplicados a los nifios que llegaran al servicio de
oncolegia de (a institucion, tanto de consulta externa como para hospitalizacion, con
las caracteristicas ya mencionadas. La institucion participante fue el Hospital General
Dr. Gaudencic Gonzélez Garza del Centro Médico Nacional “La Raza". Previo a la
aplicacion de los instrumentos se le pidié, al pacre o tutor, que autorice la participacion
de su hijo(a) en la investigacion y que proporcionara datos sociodemogréficos, con el
fin de conocer las caracteristicas generales de la poblacién.
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CAPITULO VI

RESULTADOS

"Lo que anhelamos y todavia no hemos logrado es mds valioso

que lo que ya hemos logrado”.
GIBRAN JALIL GIBRAN.




RESULTADOS.
ANALISIS ESTADISTICO E INTERPRETACION DE LOS DATOS

Dentro de la aproximacién analitica, se ulilizd estadistica descriptiva para
observar el comportamiento de las variables, principalmente las demograficas, asi
coma la utilizacion de estadistica paramétrica, empleando el andlisis de varianza, para
encontrar posibles diferencias entre grupos (fase de tratamiento, diagndstico, edad,
sexo). También se aplico la r de Pearson con el fin de encontrar la relacion entre las
variables.

El mayor peso de la estadistica estuvo dada a las correlaciones, ya que el
calculo de elias es un método que sirve para establecer una relacién de asociacion
entre dos series. Si ambas son el resultado de dos tests que se han empleado con el
mismo grupo de sujetos, y se puede calcular el grado de semejanza entre ambos tests.
La relacidn entre dos fendmenos puede ser estricta, funcional ¢ nuia.

El coeficiente de correlacion es, ademas, la base para el analisis factorial y
debe posibilitar el examen de los diversos tests mediante la comparacion de su
contenido (Fisher, 1968), por la realizacion de correlaciones entre los factores
resultantes de cada escala, para obtener la relacion entre ellos.

CARACTERISTICAS DE LA MUESTRA DE PACIENTES PEDIATRICOS
CON CANCER.

La muestra total estuvo constituida por 201 nifios con cancer, 89 ninas (44.3) y
112 nifios (55.7), con una media de edad de 10.5 aftos (ver gréfica 1y tabla 1),

Femenino 44 50,

M asculino55.7%

Gréfica 1. Sexo de los pacientes.
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Tabla 1. Distribucion de edad de los pacientes. _

EDAD. -7 - FRECUENCIA PORCENTAJE

7 134
- . 8 7‘_-. R B
MR . 14.4
8 1 L 4.8 .
S LR 30,8 .
12 - . dos
13 108
T4 o . 164
TOTAL . { 201 - 100

MEDIA 10.607

La media de escolaridad de la poblacion fue de 4 afno de educacion primaria

(ver grafica 2).

1 Primania F-

2 Primaria %

3 Primaria- 72 3 1144

4 Rimariaf. o T L coi . i, {188
T R N T

6 Pimariaf. . % . T 0 oY f2e

1 Secundaria s, 7 Tt T

2 Secundariaf L S
3 Secundara 7

o 5 10 15

PORCENTAIE

Grafica 2. Distribucion de la escolaridad de los pacientes,

40



La mayoria proviene del Estado de México y el Distrito Federal, el resto son
originarios de otros estados de la Republica Mexicana {ver grafica 3).

I
Distrito Federall- l27.4

Hidalgo 65

M

Efo. de Méx le32

Pueblajin s
Guerétaro (1
Sonorafig 5

Tlaxcalgt4

0 20 40 60 80
PORCENTAE

Grafica 3. Lugar de procedencia de los pacientes.

El 383% de los pacientes son los segundos hijos de un promedio de 3
hermanos, por familia (ver iabla 2).

Tabla 2. Distribucion de numero de hermanos y lugar que ocupa ef paciente en su familia.

. .NUMERODE. FRECUENCIA PORCENTAJE = LUGAR QUE ' FRECUENGIA PORCENTAJE

HERMANOS - - " ___OCUPA i _ -
T 17 T 88 1 RPN & 2 38.3
2 61 303 2 60 209
-8 i 73 - 383 3 32 15.9
4 ! C1e 4 15 7.5
5 4 11 5.5 . 5 kD 35
6 - 8 .40 6 8 25
Y A | 1.5 7 2 10°
8 . 2 1.0 8 1. -5
1w 1 5 10 i 5

R | B 1 ; 5. 3k : 1 5

. TOTAL | 201 <., 1000 - JOTAL 0. 0201 100

MEDIA 306 - - 777 T"MEDA 229
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La edad promedio de ambos padres es de 36 afios (ver tabla 3 y 4),

Tabla 3. Edad de la madre del paciente.

RANGOS DE  FRECUENGIA ~ PORCENTAJE

- EDAD (MADRE} _ )
23-25 5 52
26-30 n 15.4
31-35 61 30.3
36-40 61 303
4145 23 11.4
46-50 14 7.0
51-55 3 15
56-60 1 05
6182 1 5

AUSENTES 1 5

TOTAL 201 100

MEDIA 36.02

Tabla 4. Edad del padre de! paciente.

RANGOS DE FRECUENCIA PORCENTAJE

EDAD (PADRE)
25-30 27 13.4
3135 37 18.4
3640 49 24.4
41-45 35 17.4
46-50 14 7.0
51-55 11 5.5
56-60 6 3.0
61-65 2 1.0
66-70 1 5
7172 1 5
AUSENTES 18 9.0
TOTAL 201 100

MEDIA 36.08



La escolaridad promedio de ambaos, fue a nivel secundaria (ver gréfica 4).

Prim. Incom. F=—= . 1)
Prim. Comp. e —————— 1454 1269
Secund. Incom, s T
Secund. Comp. ‘ — = Tmges.
Bach. Incom. F—4%'%
Bach. Comp. = = s FYA
Qp. Incom. BPiass
Sup. Comp. F—x 110
Yescolaridad Eﬂa_s
Ausentes === 16 ‘ _
0 5 10 15 0 = 20
PORCENTAE

O pAPA I MAMA

Grafica 4. Escolaridad de los padres.

Con respecto a la ocupacion la mayoria de los hombres trabajan como obreros,
mientras que las mujeres no tienen empleo, dedicandose sdlo las labores del hogar y
al cuidado médico de los nifios (gréfica 5).

O cupacién del padre O cupacion de la madre

BN Protesionslas y Yéecn CIPersonnladmive. MEComerclo y ventas Bl Trab._ en serviclos 4
I Trab . obraros y art DODesemplendes M Avsentas

Grafica 5. Qcupacion de los padres.
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La mayoria reportd ser de religién catdlica (88.1%) (ver gréfica 6) y estar
casados por el civil (76.6) (ver grafica 7).

Grafica 6. Religion de los padres.

100
80
80}
4
é el
w0t
e
0| . . .
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o ot oo™ e N et

Grafica 7. Estado civil de los padres.



Con respecto al tipo de padecimiento de los nifios, se obtuvo que el 56.7% de
la muestra estuvo integrada por leucemias (114 casos), agrupandose en esta categoria
ia leucemia aguda linfoblastica, leucemia aguda mielobldstica y leucemia granulocitica.
Siguiéndole con un 12.9% los linfomas y neoplasias reticuloendoteliales, como la
Enfermedad de Hodgkin, Linfoma No Hodgkin, Histiocitosis, entre otros (26 casos). El
8% de la poblacién se constituyo por tumores dseos, como el ostecsarcoma y el
sarcoma de Ewing (16 casos). El porcentaje restante se distribuyé entre Tumores del
Sistema nerviosa Central, retinoblastoma, tumores renales, tumores hepaticos,
tumores de tejidos blandos, tumores de células germinales, carcinomas y neoplasias
mal definidas (gréfica 8).

Leucemias

Tumores del SNC
Linfomas y NReticulo
Retinoblastomas
Tumores renales
Tumores hepéticos
Tumores 4seos

T. de tejidos blando
T. de Cel. germinale
Carcinomas

wo-HZmMTZ T OMoO»

e e -

.~ e e t

=17
V2.5
=73
1
=18
N2
~13.5
D15

$12.9

72

Y

Neoplasias mal def.

10 20

50 60 70

a0 40
PORCENTAE

Graéfica 8. Clasificacion de padecimientos.

El 83.6% de los casos fueron evaluados en la sala de consulta externa, 7.5%
durante su proceso de hospitalizacién, siendo éste para aplicacion de quimioterapia o
para realizacion de diagndstico y el 9% durante la aplicacion de quimioterapia
ambuiatoria, todos ellos atendidos en el Servicio de Oncologia Pediatrica del Hospital
General del Centro Médico “La Raza” (ver grafica 9).

7.5%
9.0%

83.5%

r_Quimioterapia I Hospitdlizacion ™ Consulta ext.

Grafica 9. Condicion de evaluacion de los pacientes.

45



Con respecto a ias caracteristicas de los pacientes en refacion a su fase de
tratamiento médico, se encontré que los mayores porcentajes estuvieron constituidos
por pacientes con leucemia en fase de mantenimiento (30.3%) y para tumores solidos
la fase predominante fue quimioterapia (15.4%) (ver grafica 10 ).

12.4%

LEW C EM IAS fuM O RES $0 LID O §
Bl RECIEHTE DX MTEN(MIENTH BRCCNSD LIDACIOHN
W VG ILANCIA c A EJ8 UuymiC FERARIA

=
2

Gréfica 10. Fases de tratamiento.

ADAPTACION Y MODIFICACION DE LAS ESCALAS
(ANALISIS PSICOMETRICO).

Escala de Estilos de Afrontamiento.

En base a la escala de Estilos de Enfrentamienic de Lépez (1998), para
adolescentes de 15 a 19 afios, se procedio a la validacion de la escala en poblacién
mas pequefia, en vista de la falta de un instrumento para evaluar los estilos de
afrontamiento en nifos mexicanos.

La escala original (Lopez, 1998) fue aplicada a una muestra de 355 nifios (196
mujeres y 156 hombres), un total de 213 estudiantes de primaria y 142 estudiantes de
secundaria, de diferentes escuelas publicas, tante del Distrito Federal como del Estado
de México, con edades entre 7 y 14 afios (Ver tabla 5, 6, 7).

TABLA 5. Distribucion por edad de los sujetos.

EDAD: > - T/ TFRECUENCIA - PORCENTAJE .
12 34

7
8 39 11.0
9 61 17.2
10 42 11.8
11 35 9.9
12 39 1.0
13 74 20.8
14 53 149
TOTAL 355 100
MEDIiA  11.048



TABLA 6. Distribucién de acuerdo al sexo de fos sujetos

SEXO - .- {FRECUENCIA {PORCENTAJE
MUJERES 196 552 °
HOMBRES 159 J 448
TOTAL 355 ' 100
MEDIA ~ ™™ TS
1.448 o

TABLA 7. Distribucién por grado de estudios de los sujetos

GRADO

AN

1 ANO DE SEC.
2
3
TOTAL
MEDIA 5.499

FRECUENCIA PORCENTAJE
{ 35 9.9
68 19.2
40 1.3
96 __
i 36 10.4 :
2 144
i 44 124
47 13.4
355 100

Una vez obtenidos los datos de la aplicacion, se procedid a su codificacion en
el paquete estadistico SPSS. Posteriormente se realizé un analisis factorial con
rotacion varimax, el cual arrojé 7 factores con valor propio mayor de 1, los cuales
explicaban el 38.9 de |la varianza (Ver tabla 8). De acuerdo con el peso factorial, fueron
designados los reactivos dentro de cada factor quedando agrupados de la siguiente

manera (ver tabla 9).

Tabla 8. Porcentaje Acumulado de los factores.

FACTORES VALOR PROPIO PORCENTAJE

(EG) ACUMULADO
Factor 1 16.60040 15.5
Factor 2 7.74208 227
Factor 3 4.75934 27.2
Factor 4 3.69089 30.6
Factor 5 3.41605 338
Factor 6 2.84174 36.5
Factor 7 2.62009 38.9
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Tabia 9. Reactivos elegidos para cada factor indicando sus pesos factoriales.

FACTOR1 o« .9165

Reactivo PESO
FACTORIAL

49 Pienso con cuidado las cosas antes de tomar una|.9127
65 decision, 9123
45 Estudio {a situacion desde diferentes puntos de vista. 9124
58 Me hago cargo de la situacion y trato de solucionana. 9143
53 Pienso en diferentes formas para resclver el problema. 9124
72 Analizo la situacién antes de resolveria. 9129
60 Pienso el problema y busco la mejor solucidn. 913
56 Acepto el problema y lo enfrento, 9131
50 Analizo 1o bueno y lo malo de Ia situacidn. 9129

Hago todo lo que este en mis manos para resolver el
74 problema. 9137
42 Analizo la situacién para entenderla mejor. 9142
46 Elijo 1a solucion mas apropiada. 9137
67 Pienso porque sucedib y hago algo para resclverlos.
26 Estudio la forra de resolver el problema. 9132
40 Trato de controlarme. 9141
22 Veo el problema desde diferentes puntos de vista. 9135
12 Trato de mantener una actitud positiva ante los| 9147
69 problemas., ' 9142

Analizo ef problema buscando la mejor sofucion. 9138
33 Pienso en la situacidn y de acuerdo con la conclusidn a la] 9140
66 que flegue doy tiempo para dar una solucién definitiva. 9130
82 Trato de solucionarlos lo mas rapido posible.

Me armo de valor y {os enfrento. 9134
52 Me hago responsable de la situacién y tomo cartas en ely.9149
14 asunto. 8143
76 Hablo con las personas que estan en el problema, 9150
44 Acepto mi responsabilidad y trato de dar una solucion. 8140
KN Pienso que estuve mal y trato de cambiario. 9139
37 Reviso diferentes opciones de solucién, 9151
61 Busco fa mejor solucidn. 9153
75 Llevo acabo acciones directas para resolverios. 9152
63 Construyo un plan de accidn y lo sigo paso a paso. 8155
3 t.e digo mi opinidn a la persona que provoco el problema.

Platico con mi familia para ver que puedo hacer. 9164

Pienso que puedo hacer para evitar volver a tener

problemas.

FACTOR 2 a .8457
Reactivo PESO
FACTORIAL

48 Busco a alguien que me ayude a resolver la situacion. 8315
43 Hablo con alguien que me pueda dar mas informacién

sobre la situacion. 8514
19 Busco el apoyo de alguna persona cercana. 8317
25 Busco la ayuda de olras personas para resclver el

problema. .8308
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23 Pregunto si hay alguien que me ayude a resolver las|.8335
55 £osas. 8322
64 Busco el apoyo y comprension de |3 gente. .8437
16 Al mal tiempo buena cara. 8334
28 Hablo con alguien sobre como me siento. 8371
21 Busco a mis amigos para que me ayuden. 8377
57 Busco a alguien que pueda hacer algo sobre el problema.
Les pregunto a las personas que estdn cerca de mi, su.8349
4 opinién de como resolver el problema.
Trato de conseguir informacion con personas de|.8387
9 confianza para resolver las cosas. 8414
17 Les pregunto a personas cercanas que harian ellas. .8398
13 Busco el sentirme apoyado moralmente. 8384
7 Consigo ayuda profesional.
Voy con personas especialistas para que me den).8404
11 informacién. .8420
Busco la comprensidén de un amigo.
FACTOR 3 «a .6230
Reactive PESO
FACTORIAL
24 Sigo como si nada pasara. .5739
15 Hago como si nada pasara. 571N
27 Prefiero no hablar con quienes tengo problemas. 5126
70 Me es dificil dar la cara a los problemas, 5005
39 Deseo que el problema se aleje. 5844
68 Procuro no pensar muche en eflos. .5868
41 Trato de no pensar en ello. 59586
77 No dejo que el problema interrumpa mis actividades. 6188
54 Me da pena hablar con las personas involucradas en el
problema. .6094
FACTOR 4 o .9831
Reactivo PESO
FACTORIAL
10 Los momentos problematicos me preparan para el futuro
de la vida. 9769
18 Pienso que los problemas me dan la capacidad de
disfrutar mejor la vida. amm
20 Piensa que los preblemas me permiten revalorar la vida. |.9768
73 Pienso que los problemas me dan la capacidad de
disfrutar mejor la vida. .B878
<] Pienso que los problemas me hacen madurar. 9768
59 Los momentos dificiles me permiten darme cuenta de mi
fortateza. 9824
FACTOR § o .5122
Reactive PESO
FACTORIAL
M Busco ayuda profesional 4469
a2 El tener problemas me hace ver lo incapaz que soy 4477
35 Pienso las cosas buscando una solucién a largo plazo. 4165
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51 Por mas esfuerzos que hago no veo el lado bueno de (a
situacion 4993
38 Me distraigo asistiendo a fiestas 4668

FACTOR 6 « .9797

Reactivo PESO
FACTORIAL

1 Me pongo a llorar 8725

29 Me encjo 9703

30 Me desespero 8702

5 Tomo las cosas con calma 9726

71 Me deprimo .8872

FACTOR7 o .9740

Reactivo PESO
FACTORIAL

38 Tomo alguna droga para olvidarme. 9636

47 Platico con mis amigos para que me den su opinion. 9707

8 Trato de verle el [ado bueno a los problemas, .9641

2 Actua sin pensar. 8640

Después de lo anterior se encontré que a pesar de que el andlisis factorial
arrojo 7 factores, los reactivos se agruparon de forma diferente en comparacién con el
instrumento de Lopez (1995), por 1o que se procedié a la redefinicién de los factores
(Ver Cuadro 1).

Cuadro 1. Definicion de Factores.

Factor Definicién

1. Autoafirmacién planeada | Describe esfuerzos sisternaticos para la solucién de problemas en
el que se contempla el andlisis de la situacién y la informacion,
asumiendo la responsabilidad y encarando los problemas.

2. Apoyo Social e Solucion de problemas fortaleciéndose con la ayuda emocional de

informacion personas cercanas que posean informacién sobre el problema.

3. Evitacién Describe esfuerzos de evitar pensar en €l problema.

4. Emocional positive Esfuerzos para darde un significado positivo a los eventos
resaltando un crecimiento personal.

5. Autolimitativo Esfuerzos para analizar el problema, buscando soluciones a largo
plazo, percibiéndolo como superior a Sus recursos.

6. Emocionai negativo incapacidad para manejar las emociones negativas ante una
situacidn problemética, tratando de evitara.

7. Evasivo Se reconoce la existencia de un problema pero fo se analiza ni se
la da una solucién directa a 1a situacidn.

En comparacion con la escala original, se encontrd que se mantuvieron en las
dos escalas los factores de autoafirmacion planeada y emocional positivo, no siendo
asi para los demas factores, surgiendo 5 nuevas dimensicnes (ver tabla 10).
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Tabla 10. Factores.

INSTRUMENTO DE ESTILOS | INSTRUMENTO

DE ENFRENTAMIENTO DE MODIFICADO

LOPEZ, 1998

1. Auteafirmacién planeada 1. Autoafirmacién Planeada.
2. Apoyo social 2. Apoyo Social e informacién,
3. Afirmativo 3. Evitacién.

4. Apoyo informativo 4. Emocional positivo.

5. Emecional positivo 5. Autolimitativo.

6. No afirmativo 6.Emocional negativo.

7. Evitativo - 7. Evasivo.

Con lo anterior se obtuvo una escala de 78 reactivos tipo likert, con un alfa total
de .9597, siendo confiable para poblacion infantil de México. A la escala resultante se
{e denominé Cuestionario de Afrontamiento Infantil (CAl) {Ver anexo 5).

Escala de calidad de vida.

A la Escala de Calidad de Vida realizada por Alvaradejo y Delgado en 1996, se
le realizaron modificaciones debido a ta falta de validez de constructo.

En primera instancia se revisaron las dimensiones y los reactivos que
constituian la escala. En vista de que el menor peso factorial lo obtuvo {a dimensién de
sintomas y efectos secundarios, y por lo contrario el mayor peso factorial estuvo
dado en la dimension psicolégica, siendo esto resultado, principalmente, del namero
de reactivos con que cuenta cada dimension, se procedid a equilibrar el nimero de
ellos (ver tabla 11).

Tabla 11. Definicion de factores.

Factores Definicién Conceptual Numero de| Alpha
reactivos
1. Dimension | Pérdida de la funcién y reduccién de las actividades, 13 66
fisica debida a los efectos fisicos de el tratamiento
ancologico.
2. Sintomas | Todos aquellos sintomas, comunes a (385 personas 6 21

y efectos | que padecen cancer tales como: aslenia, anorexia,
secundarios | caquexia, disnea y dolor. Los efectos secundarios
inctuyen la nausea, vomito, alopecia y trastomos
fisicos ocasionados por el tratamiento.

3. Dimension | Estados de ansiedad, depresion, enojo, tranquilidad y 28 .94
psicolbgica. | felicidad. incluye ademas probtemas con la imagen
corporal, percepcion de la salud, del futuro y
procesos basicos (atencién concentracidn y lenguaje).

4. Dimensién | Sentimientos de rechazo, aislamiento incorporacién 15 86
social. del individuo a la sociedad y apoyo de familiares y
amigos.
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Los faclores que constituian la escala original estaban integrados por los
siguientes reactivos (ver tabia 12).

Tabla 12. Factores de ECAVI.

Factor 1. Dimensién fisica.

Reactivos

1 Mi salud me impide realizar actividades como correr, levantar objetos pesados y participar
en deportes.

3 Me siento con energia para correr y brincar,

5 Puedo bafiarme y vestirme solo (a).

1 Puedo ayudar a mi mama con las bolsas del mercado.

13 Me cuesta trabajo realizar mis actividades, debido a los problemas fisicos que causé la
enfermedad que tuve.

14 Mi salud me impide caminar muchas cuadras.

17 Puedo lavar mi ropa o hacer mi cama.

20 Realizo menos actividades de las que quisiera, debido a los problemas fisicos que me
causé la enfermedad.

21 Tardo méas tiempo en realizar mis actividades, debido a que me siente mal.

29 Mi salud me impide caminar una cuadra.

a2 Puedo arrodiltarme, inclinarme o agacharme,

50 Mi salud me impide subir escaleras.

55 Me siento cansado (a) cuando realizo mis actividades diarias.

Factor 2. Sintomas y efectos.

Reactivos T

2 Me duele el cuerpo cuando realizo mis actividades diarias.

19 Tengo buen apetito.

26 La ndusea me impide realizar mis actividades diarias.

40 Cuando subo muchas escaleras siento que me falta el aire.

45 El vémito me impide realizar mis actividades diarias.

64 El tratamiento que recibi me causo problemas para caminar, ver ¢ir o hablar.

1
Factor 3. Dimensién psicolégica.

Reaclivos

4 Me siento muy bien.

7 Soy una persona feliz,

9 Entiendo lo que leo.

10 Espero que mi salud empeore.

15 Soy tan saludable como otras personas.

16 Puedo hacer las mismas actividades que personas sin cancer y de mi misma edad.

18 Cuando quiero decir algo encuentro la palabra adecuada.

22 Se me dificulta poner atencién por mas de una hora.

23 Me siento triste sin ninguna razon.
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24 Puedo concentrarme en clases.

25 Mi salud es excelente.

27 Me siento tranquilo {(a).

28 i Entiendo lo que me dicen los demés.

35 Cuando leo un libro o revista Se me olvida lo que decia en ellos.

36 Realizo menos actividades de las que quisiera, debido a que me siento mal.
37 Me siento enajado (a) por la enfermedad.

38 Cuando quiero algo lucho por conseguirlo.

39 Me siento mal por los problemas fisicos que me causé mi enfermedad.
42 Recuerdo lo que me dice la gente.

44 Realizo mis aclividades sin cuidado, debido a que me siento mal.

45 Me siento tan débil gque nada puede animarme.

52 La enfermedad que tuve me causd problemas para tener novio (a).

57 He perdido interés en mi apariencia.

58 Me cuesta trabajo realizar las tareas que me dejan en la escuela.

59 Me cuesta trabajo concentrarme al hacer una tarea.

62 Siento que mis amigos me respetan.

683 Soy importante para los demas.

65 Tengo problemas parg sumar, restar, multiplicar o dividir.

Factor 4. Dimensidén social.

Reactivos

6 Platico con mi familia las cosas que me suceden,

8 Las relaciones con mis amigos son buenas.

12 Mis amigos me tomas en cuenta para iodo 1o que hacen.

33 La enfermedad que tuve provocd que no me llevara bien con mi familia.
41 Puedo recordar nombres de personas o lugares.

43 Me sienlo contento(a) con el apoyo que me da mi familia,

47 Me llevo bien con mi famifia.

48 Me tratan como niiio (a) chiquito (a).

49 Le hago caso a las indicaciones que me da el doctor.

51 Paso mucho tiempo con mi familia.

83 Me siento tranquilo(a) por que ya no estoy enfermo (a).

54 Mi estado de &nimo ha afectado la relacidn con mis familiares,

56 Me siguen gustando fas cosas que me gustaban, antes de enfermarme.
60 Disfruto la compaiiia de mis amigos.

61 La enfermedad que tuve provocd que ya no visitara a mis amigos,

Desde el punto de vista de semantica, la dimensién de sintomas y efectos, por
su semejanza con la dimensidn fisica, se adiciond a ésta, quedando conformada por
22 reactivos. La dimension psicoldgica, por ser la que contenia el mayor nimero de
reactivos, se dividid en dimension emocional y dimensién cognitiva, baséndose en la
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semantica de cada reactivo, quedando asi la dimensidn emocional formada por 21
reactivos ¥ la cognitiva por 19. Por ditimo, a la dimensidn social sélo se le adicionaron
7 reactivos, quedando conformada por un total de 18 items..

La escala quedd constituida por los siguientes reactivos:

DIMENSION FiSICA.,

Reactivo | Mi salud me impide realizar actividades como cormrer, levantar objetos pesados y participar en

1 deportes.

2 Me duele el cuerpo cuando realize mis aclividades diarias.

3 Puedo correr y brincar. #

5 Puedo bafiamme y vestirme solo (a), cuando estoy en casa.#

11 Puedo ayudar en alguna aclividad #

13 Me cuesta mas trabajo realizar mis actividades, debido a la enfermedad.#

15 Soy tan saludable comno otras personas.

16 Puedo hacer las mismas actividades que otras personas mi enfermedad y de mi misma
edad. #

19 Como hien. #

20 Realizo menos actividades de 1as que quisiera, debido a los problemas fisicos que me causa
la enfermedad. #

21 Tardo mas tiempo en realizar mis actividades, que antes de tener mi enfermedad. #

26 La ndusea me impide realizar mis actividades diarias.

30 Duermo bien.

N Puedo hacer todo lo que quiero, apesar de mi enfermedad.#

32 Puedo arrodillarme, inclinarme o agachame.

33 Necesito ayuda para realizar mis actividades diarias.

45 El vomitc me impide realizar mis actividades diarias.

50 Mi salud me impide subir escaleras.

55 Me canso faciimente cuando realizo mis aclividades diarias. #

64 El tratamientc me ha causado problemas para caminar, ver, oir o hablar. #
Creo que mi apariencia fisica ha cambiado por mi enfermedad.
Me es dificil venir al hospital, debido a los problemas que me causa la enfermedad.

DIMENSION EMOCIONAL.

Reactivos

4 Me siento muy bien.

7 Soy una persona feliz.

10 Espero que mi salud empeore.

23 Me sieto triste sin ninguna razén,

27 Me siento tranquilo(a).

7 Me siento encjado(a) por la enfermedad. #
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Cuando quiero aigo lucho por conseguiro.

19 Me siento mal por los problemas fisicos que causa mi enfermedad. #
46 Me he sentido tan débil que nada puede animarme.
48 Me tralan como niiie{a) chiguito(a).
56 Me siguen interesando las cosas que me gustaban, antes de enfenrnarme,
57 He perdido interés en mi apariencia.
62 Siento que mis amigos me quieren, #
63 Siento que soy importante para los demés. #
Cuando estoy con gente extrafia me siento tranquilo(a), debido a mi enfermedad.
Siento que mis comparieros no quieren juntarse conmigo.
Cuando estoy hospitalizado me siento liiste.
Me sienlo capaz de realizar las actividades que hacia antes de mi enfermedad.
Siento miedo cuando vengo al hospital,
Me sienlo triste cuando veo a otros nifios que también estan enfermos,
Pienso que el tratamiento de mi enfermedad me ha causado problemas.
DIMENSION SOCIAL.
Reactivos
6 Piatico con mi familia las cosas que me suceden.
8 Las relaciones con mis amigos son buenas.
12 Mis amigos me toman en cuenta para tedo [0 que hacen.
k] La enfermedad ha provocado que no ime lleve bien con mi familla.#
43 Me siento contento {a) con e apoyo que me da mi familia.
47 Me Hlevo bien con mi familia.
51 Paso mucho tiempo con mi familia.
52 La enfermedad que tuve me cause problemas para tener amigos. # ?
54 La forma en que me “porto” ha afectado fa relacién con mis familiares. #
60 Disfruto la compaiia de mis amigos,
81 La enfermedad ha provocado que ya no visite a mis amigos. #
No me gusta platicar de mi enfermedad con otras personas.
Me llevo bien con mis vecinos.,
Me incomoda que 1a demas gente me vea.
Me invitan a fiestas.
Convivo con otros nifios como antes de mi enfermedad.
Participo en eventos de mi comunidad como antes de mi enfermedad.
Mi familia me trata igual que antes de mi enfermedad.
DIMENSION COGNITIVA.,
Reactivos
9 Entiendo lo que leo.
18 Cuando quiero decir algo encuentro la palabra adecuada.
22 Se me dificulta poner atencién durante méas de una hora.
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24 Puedo concentrarme en clases.

28 Entiendo lo que me dicen los demds.

35 Cuando leo un libro o revista se me olvida lo que decia en ellos.
41 Puedo recordar nombres de personas o lugares.

42 Recuerdo lo que me dice la gente.

49 Hago caso a las indicaciones que me da el doctor.

58 Me cuesta trabajo realizar las tareas que me dejan en la escuela.
59 Me cuesta trabajo concentrarme al hacer una tarea.

65 Tengo problemas para sumar, restar. Multiplicar o dividir.

Cuando hablo puedo expresar mis ideas.

Me cuesta trabajo aprender.

Las personas me tienen que repelir lo que dicen porque no las escucho.

Me es facil aprender cosas de memoria.

Creo que la gente no quiere hablar conmigo, por mi enfermedad.

Soy capaz de explicarie a otros algo que no entiendan.

Puedo recordar lo que hice |a semana pasada.

Los reactivas que no tienen asignado numera, son los que se adicionaron a
cada dimension, mientras que los que tienen # es debido a que en la escala original se
habian redactado en pasado, debido a que la escala era para pacientes de sobrevida,
por lo que se redactaron en tiempo presente, ya que la poblacidn estuvo constituida
por pacientes en diferentes fases de tratamiento.

Se quitaron los siguientes reactivos debido a que se repetian.

Reactivos

14 Mi salud me impide caminar muchas cuadras.

17 Puedo favar mi ropa o hacer mi cama.

25 Mi salud es excelente.

29 Mi salud me impide caminar una cuadra.

36 Realizo menos aclividades de las que quisiera, debido a que me siento mal.
44 Realizo mis actividades sin cuidado debido a que me siento mal.

53 Me siento tranquilo por gque ya no estoy enfermo.

Finalmente se procedid a redefinir las nuevas dimensicnes (ver cuadro 2)

Cuadro 2, Escala modificada. ECAVI.

Dimensiones - Definicidn Num. de reactivos

Fisica Pérdida de ia funcidn y reduccion de las actividades, 22
debida a los sintomas y efecto secundarios de el
tratamiento oncoldgico,

Emocicnal Estados de ansiedad, depresién, enojo, tranquilidad y 21
felicidad, asi como autoconcepto e imagen corporal.

Cognitiva Alteracidbn en procesos basicos como  atencion, 19
concentracion y lenguaje.

Social Sentimientos de rechazo, aislamiento, incorporacion del 18

individuo a la sociedad y apoyo de familiares y amigos.
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La escala modificada consta de 80 reactivos tipo likert y se denominé Escala de
Calidad de Vida Modificada (ECAVIR-SPO) (Ver anexo 2).

RESULTADOS DE LA ESCALA DE CALIDAD DE VIDA MODIFICADA

La escala se aplich a 201 nifos con cancer, atendidos en el Hospital General
“Dr. Gaudencio Gonzalez Garza” del Centro Médico Nacional “La Raza®, provenientes
la mayoria del Estado de México, entre 7 y 14 afos de edad, siendo el sexo masculino
el que predomind.

Los datos obtenidos de la escala fueron codificados y procesados en el paquete
estadistico para las ciencias sociales SPSS.

Se realizo un analisis factorial con rotacién varimax, el cual arrojo 24 factores,
de fos cuales los factores 11, 13, 15, 16, 17, 19, 20, 21, 22, 23 y 24 estuvieron
constituidos por dos reactivos 0 menos por lo que se tomaron como indicadores,

Se realizd un andlisis de correlaciones para obtener el comportamiento de los
factores de mayor peso, con la obtencién de dicho andlisis se procedié a integrar los
indicadores a cada factor, tomando en cuenta el peso factorial de cada indicador.

Con lo anterior quedd integrada la escala por 7 factores, con un total de 66
reactivos, quedando eliminados 14 por no estar incluides en algun factor debido al bajo
pesc factorial (ver tabla 13).

Tabla 13. Factores de |a escala de Calidad de vida.

FACTOR 1. APQYO SOCIAL

o=.7334
Reactivos Peso
factorial
51 Me llevo bien con mis vecinos. .786
79 Siento que soy importante para los demas. 776
15 Mis amigos me toman en cuenta para todo {0 que hacen B74
10 las relaciones con mis amigos son buenas .656
8 Platico con mi familia de las cosas que me suceden. 656
76 Disfruto la compania de mis amigos. 651
13 Siento que mis amigos no quieren juntarse conmigo. .651
57 Me invitan a fiestas. 506
62 Convivo con ofros nifios como antes de mi enfermedad. 491
43 Puedo recordar nombres de personas o lugares. A77
60 La forma en que me comporto ha afectado la relacion con mis amigos. .343
12 Espero que mi salud empeore. -.306
78 Siento que mis amigos me qulieren. - 638
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FACTOR 2. ASPECTOS COGNOSCITIVOS
a=.7666

64 Me siguen interesando las cosas que me gustaban antes de 786

enfermame.

67 Me cuesta trabajo concentrarme al hacer una tarea. 757

70 Me cuesta trabajo aprender. 720

74 Soy capaz de explicarle a otros lo gue no entiendan. 642

66 Me cuesta trabajo aprender las tareas que me dejan en la escuela. 628

81 Tengo problemas para sumar, restar, multiplicar o dividir. 503

46 Recuerdo lo que dice la gente. 478

28 Se me dificulta poner atencién durante mas de una hora. 387
80 El tratamiento me ha causado problemas para oir, ver o hablar. .86

39 Cuando leo un libro o revista se me olvida o que decia en ellos. .380

69 Cuando hablo puedo expresar mis ideas. 357

75 Puedo recordar lo que hice la semana pasada. .346
11 Entiendo lo que leo. -.350

FACTOR 3. BIENESTAR FISICO.
a=.7560

32 Me siento capaz de realizar las actividades que hacia antes de mj 708

enfermedad.

63 Participo _en deportes o juegos como antes de mi enfermedad. .700
4 Puedo correr y brincar. .682
5 Me siento muy bien. 644
17 Soy tan saludable como otras personas. .494
18 Puedo hacer las mismas actividades que otras personas sin mi 410

enfermedad y de mi misma edad.

68 Mi familia me trata igual que antes de mi enfermedad. .360
3 Me duele el cuerpo cuando realizo mis actividades diarias. -418

FACTOR 4. EFECTOS FISICOS Y SOCIALES
o=.7785

55 Mi salud me impide subir escaleras. 702
37 Necesito ayuda para realizar mis actividades diarias. 580
59 La enfermedad me causa problemas para tener amigos. .538

25 Me es dificil venir al hospital debido a los problemas que me causa ia 486

enfermedad.

77 La enfermedad ha provocado que ya no visite a mis amigos. A47
36 La enfermedad ha provocado que no me lleve bien con mi familia. .365

61 Me canso faciimente cuando realizo mis actividades diarias. .334

34 Puedo hacer todo to que quierc a pesar de mi enfermedad. -416

FACTOR 5. EMOCIONAL PSICOLOGICO
o=.7679

18 Cuando estoy hospitalizado me siento friste. .810
6 Puedo banarme y vestirme solo(a) cuando estoy en casa, .709

30 Me siento tranquilo (a). .659
54 Le hago caso a las indicaciones que me da el doctor. 639
21 Como bien. 608
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33 Duermo bien. 567
56 Me incomoda que la demas gente me vea. 522
28 Puedo concentrarme en clases. .509
38 Siento miedo cuando vengo al hospital. 427
27 Me siento triste sin ninguna razén. .385
72 Las personas me tienen que repetir lo que dicen porque no las oigo. 350
9 Soy una persona feliz. .345
49 Me he sentido tan débil que nada puede animarme. -.370
FACTOR 6. EFECTOS SECUNDARIOS
a=6113
29 La nausea me impide realizar mis actividades diarias. .789
48 El vémito me impide realizar mis actividades diarias. .750
2 Creo que mi apariencia fisica ha cambiado per la enfermedad. .353
65 He perdido el interés en mi apariencia. -.336
FACTOR 7. NIVEL DE ACTIVIDAD
o=.6658
22 Realizo menos actividades de 1as que quisiera, debid a los problemas 666
fisicos que me causa la enfermedad.
53 Me tratan como nifio(a) chiquito{a). 637
23 Tardo mas tiempo en realizar mis actividades que antes de la 482
enfermedad.
16 Me cuesta mas trabajo realizar mis actividades debido a la 477
enfermedad.
1 Mi salud me impide realizar actiovidades como correr, levantar objetos 453
pesados y padicipar en deportes.
7 Cuando estoy con gente extrafia me siento intranquilo (a) debide a mi 323
enfermedad.
14 Puedo ayudar en alguna actividad de la casa. -.471
35 Puedo arrodillarme, inclinarme o agacharme. -. 726

de cada uno (ver cuadro 4).

De los 7 factores que confarman la escala, se procedié a la conceptualizacion

A |a escala obtenida se le denomind Escala de Calidad de Vida Modificada

{ECAVI-M) (Ver anexo 3), con un alfa de consistencia interna de .7994, lo que
establece que la escala es vdlida y confiable para aplicar a poblacién de pacientes
pediétricos con cancer.
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Cuadro 4. Definicion de factores ECAVI-M

-~ FAGTORZ™ . =" , - DEFINICION 2 . -z -ad: ALFA
1. Apoyo Social. Sensaclén de fortalecimiento con fa ayuda emocional de 7334
personas cercanas.
2. Aspectos Alteracién de procesos basicos como atencion, 7666
Cognoscitivos concentracién, pensamiento y lenguaje.
3. Bienestar Fisico. Sensacidn de control sobre diferentes actividades, a pesar 7560
de la enfermedad.
4. Efectos Fisicos y Alteracién sobre la capacidad fisica y Ias habilidades sociales | .7785
Sociales. del individuo.
5. Emocional Sensacién de repercusion de la enfermedad sobre estados 7679
Psicologico. emocionales y fisiolégicos del individuo.
6.Efectos Secundarios. | Todos aquellos efectos colaterales comunes a las perscnas 6113
que padecen cancer tales como: nausea, vémito, alopecia y
trastomos fisicos causados por el tratamiento.
7. Nivel de Actividad. Pérdida de la funcién y reduccion de las actividades debidaa | .6658
los efectos fisicos del tratamiento.
ALFA TOTAL 7994

RELACION ENTRE ESTILOS DE AFRONTAMIENTO Y CALIDAD DE
VIDA.

Para encontrar 1a relacion entre estilos de afrontamiento y calidad de vida se
procedid a la realizacion de un andlisis de correlaciones a través del cosficiente
producto-momento de Pearson, y observar el comportamiento de {as variables, en sus
diferentes dimensiones, obteniéndose que con respecto a las hipotesis estadisticas se
rechaza Ho, con un nivel de significancia de .05, por lo que se concluye que existe
relacion entre estilos de afrontamiento y calidad de vida.

Al correlacionar las dimensiones de |as dos variables se observo gue tomando
en cuenta como primer parametro las dimensiones de calidad de vida, el apoyo social
se correlaciona con mayor fuerza con los estilos de afrontamiento de auteafirmacion
planeada, apoyo social e informacién y evasivo, donde a mayor apoya social mayor
autoafirmacién planeada, mayor busqueda de apoyo social e informacidn , pero
también mayor evasién.

En la dimensidn de aspectos cognoscitivos se encontrd que a mayor percepcion
de alteracion en procesos cognitivos superiores como pensamiento, atencion,
concentracion, lenguaje menor busqueda de estrategias para darle solucién a los
probiemas, no hay responsabilidad para enfrentarlos, asi como también no hay
intencion de fortalecerse con personas cercanas que posean informacion sobre el
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problema, ni de darle un significado posilive a la situacién como parte de un
crecimiento personal, por lo que se incrementa la percepcion de incapacidad para
manejar las emociones negativas y ademas se evitan.

La dimensién de bienestar fisico se correlaciona positivamente con apoyo
social e informacién y el estilo de afrontamiento evasivo, mientras que negativamente
con [a dimensién emocional negativo, por lo que a mayor bienestar fisico existe la
intencién de solucionar los problemas con base en la ayuda emocional de personas
cercanas que tengan informacién acerca del problema, sientiéndose mas capaces de
manejar las emociones negativas sin evitarlas, sin embargo se reccnoce la existencia
de un problema pero no se analiza ni se da una solucion directa a la situacién.

En cuanto a efectos fisicos y sociales esta dimensidn se correlaciona
positivamente con la dimensidn emocional negativo, por lo que entre mas sea la
percepcion de alteracién sobre la capacidad fisica y las habilidades sociales, el nifio
s& sentird mas incapaz para manejar las emociones negativas producidas por el
problema.

En la dimensién de emocional psicoldégica se encontré que se correlaciona
negativamente con la dimensidn de evitacion y la emocional negativo, por lo que entre
méas se perciba una repercusion de la enfermedad en las emociones y funciones
fisioldégicas basicas como dormir, comer, elc., menos se podra evitar pensar en el
problema, pero se podran manejar las emociones negativas.

Los efectos secundarios se correlacionaron fuerte y positivamente con la
dimensién de evitacion y la emocional negativo, por lo que a mayor percepcion de
efectos colaterales comunes de las personas que padecen cancer mayores esfuerzos
para evitar pensar en el problema y menor capacidad para controlar las emociones
negativas.

La dimension de nivel de actividad se correlaciond positivamente con evitacion,
emocional positivo, autolimitativa y emocional negativo, por lo que a mayor percepcion
de pérdida de la funcidon y reduccidn de las actividades debido a los efectos colaterales
de la enfermedad, el paciente evita pensar en el problema, se esfuerza en darie un
significado positivo a los eventos para generar un crecimiento personal a largo plazo
pero percibe el problema como superior a su capacidad, por fo que se le dificuita
manejar las emociones desagradables (Ver tabla 14).

En general se obtuvo que en ambas escalas las dimensiones que con mayor

fuerza se correlacionan fueron apoyo social (ECAVI-M) y apoyo social e infermacion
{CAlI).
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Tabla 14. Correlacion entre escalas.

Dimensiones de ECAVI-M
Dimensiones |Apoyo |Aspectos Bienestar | Efectos |Emocional |Efectos Nivel de
de CAl social | cognoscltivos | fisico fisicos y | psicolégica |secundarios | actividad
sociales )
Autoafirmacion | .189" -233 17 -.082 A1 -.022 .022
planeada
Apoyo social e 355 -.185 .164* -.096 119 -.053 .078
informacion
Evitacitn -.058 034 .018 .013 -.164* 270" 149*
Emocional 138 -.222"* .012 .002 .053 -.020 162>
positivo
Autolimitativo .028 A1 .058 27 -.109 .080 190~
Emaocional -119 .168* -.166* 227 -.308* 7T 282
negativo
Evasivo 286 -.133 152 -.084 042 .020 .095

** Nivel de significancia de 0.01
" Nivel de significancia de 0.05

FASES DE TRATAMIENTO Y CALIDAD DE VIDA.

Para comparar la percepcion de calidad de vida en las diferentes fases del
tratamiento médico se realizé un anélisis de varianza, del cual se deduce o siguiente:

Las dimensiones en las que se obtuvieron claras diferencias al nivel de
significancia de .05, fueron en bienestar fisico, efectos fisicos y sociales, emocional
psicolégico, efectos secundarios y nivel de actividad. En las dimensiones restantes
hubo diferencias comparando las medias pero esto no fue significative al nivel antes
mencionado.

Se formaron dos grupos de padecimientos oncologicos, las leucemias y los
tumores sdlidos, debido a que las fases de tratamiento son diferentes. En las
leucemias el tratamiento se constituye en general por cuatro fases (reciente
diagndstico, mantenimiento, consolidacién y vigitancia), mientras que en los tumores
solidos las fases son lres: reciente diagnostico, quimioterapia y vigilancia.

Al analizar las dimensiones de calidad de vida y las diferentes fases de
tratamiento de los dos grandes grupo de padecimientos oncotdgicos se encontrd que
los pacientes con leucemia que se encuentran en recaida presentan mayores
problemas en su percepcion sobre el control gque puedan tener en diversas
actividades, mientras que los que se encuentran en vigilancia tienen mayor sensacion
de control sobre sus actividades. Con respecto a los pacientes que padecen algln
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tumor sélido, se muestra un mayor problema en el area de bienestar fisico en aquellos
que se encuentran en quimioterapia, mientras que los pacientes en vigilancia muestran
una menor alteracion en el area. En cuanto a la dimension de efectos fisicos y
sociales, en el caso de las leucemias los pacienies en etapa de vigilancia presentan
mayor problema en el 4rea, en comparacion a los que se encuentran en consolidacion,
reportadndose en estos Ultimos un menor grado de alteracién. Para los tumores sélidos
en esta area se muestran mas dificultades en los niflos en etapa de vigilancia, no
siendo asi para los pacientes en proceso de reciente diagnéstico.

En la dimensién emocional psicologico en pacientes con leucemia se encontro
una mayor afectacion en los pacientes en consolidacion y un menor grado en aquellos
de reciente diagndstico. En el caso de tumores sdlidos se encontré que pacientes en
quimioterapia fueron los mas afectados en esta dimensién y los nifios de vigilancia los
menos afeclados.

En la dimensién efectos secundarios se muestra que los nifios con leucemia y
tumores sélidos en la etapa de vigilancia son los mas afectados, no siendo lo mismo
en pacientes en etapa de consolidacion de leucemia, y etapa de quimioterapia para
tumores solidos.

Para el drea de nivel de actividad en el caso de las leucemias y tumores solidos
se encontré que los nifios en vigilancia tienen un alto grado de pérdida de la funcién y
reduccion de las actividades debida a los efectos fisicos del tratamiento, mientras que
los nifios en la etapa de recaida para leucemias son los menos afectados, y para
tumores soélidos los nifios de reciente diagnédstico.

Cabe resaltar que las dimensiones que no fueron significativas a nivel
estadistico fueron apoyo social y aspectos cognoscitivos (ver tablas 15y 16).

Tabla 15. Andlisis de varianza para fases de tratamiento y calidad de vida.

Sig.
LEUCEMIAS TUMORES $OLIDOS E l<= .05
jon Reciants | Mantsnimients | G4 lidacib. Vigitanc Rocalda | Roclents | Quimioterapia | Vigikncla Recalda
Dx Dx

de
AVI-M )
o social 2210 2245 2428 2258 26.85 26.70 2722 2471 25580 1.208
ectoa. 56.90 8277 5342 51.68 487 000 083 5182 2033 8as
[noscitives
nestar 18,70 17.73 18.14 1237 1914 18.70 19.74 1517 1791 a7ez | oo
“a
clos fisicos | 3090 3086 2B.71 3444 200 | 2600 28.48 3110 03] | 296 | 015
wiales
ocional 2920 B[ 3457 2551 B/B | HWO T 3428 OO (236 | o1
soldgico
ctos 1580 1265 1285 1503 1528 | 14.10 1235 1421 1375 | 2622 | 006~
undarios
ol de 26.70 70 2800 2086 2657 | 2480 =4 2860 2775 (20081 oagr
vidad

** Nivel de significancia de 0.01
Nivel de significancia de 0.05

*

63




Tabla 16. Caracteristicas de la escala de calidad de vida.

Dimensiones de ECAVI-M| Total de Valor Valor Media Desviacidn Media
reactivos { minimo maximo estandar 1adrica
Apoyo social 13 13.0 65.0 24.1393 8.6574 38
Aspectos cognoscitivos 13 21.0 65.0 52.0846 8.1748 39
Bienestar fisico 8 8.0 35.0 17.0448 6.4221 25.5
Efeclos fisicos y sociales 8 13.0 40.0 30.7214 6.8419 24
Emocional psicolégico 13 16.0 61.0 33.9204 09.0988 37
Efectos secundarios 4 4.0 20.0 13.8706 3.8293 12
Nivel de actividad 8 12.0 40.0 27.6965 8.0731 24

FASES DE TRATAMIENTO Y ESTILOS DE AFRONTAMIENTO.

Para encontrar las diferencias entre fases de ftratamiento y estilos de
afrontamiento, se realizé un analisis de varianza, en el que se encontrd que a un nivel
mayor o igual a .05 de significancia, las areas donde se muestran diferencias
marcadas son: apoyo social e informacion y emocional negativo, y tomando en cuenta
la formacion de los dos grandes grupos de padecimientos onceldgicos se obtuvo lo
siguiente:

Los pacientes en recaida tanto de leucemias como de tumores solidos tienen
mas problemas para encontrar una solucién a sus dificuftades con ayuda emocional de
personas cercanas que les puedan proporcionar informacion, y para los nifos de
vigilancia en el caso de leucemias sucede fo contrario, asi como los pacientes en
quimioterapia de tumores sdlidos.

En la dimension emocional negativo se tiene que fos nifios de leucemia en
consolidacion son mas incapaces para manejar las emociones negalivas ante una
situacion problematica, tratando de evitarla, y los menos incapaces son los de recaida.
Para los nifios con tumores sélidos los que tienen mas dificultades en esta area son
los de reciente diagndstico y los que menos dificultad manifiestan son quienes se
encuentran en quimioterapia (Ver tablas 17 y 18).




Tabla 17. Analisis de varianza de fases de tratamiento y estilos de afrontamiento.

8lg. <=
LEl;I;-'EMIAs TUMORES SOLIDOS F .05
mensiones | Recisnta} Mentenimienn: ightaricia | Recalday Redlenty | : ek o
'QCAI o {b(- . o A ot o s
w 75.20 7349 65.28 7665 | 8814 [ 7650 TR 7353 7691 306 963
yosogde™ - | 39.90 4277 3814 3648 | 5271 | 4650 4.2 45.53 4775 | 2015 | 04T
;ldnf“l =1 2450 2472 25.14 2541 | 2828 | 2370 2335 27.14 2441 1275 | 259
mﬂ, , | 16s0 17.19 1242 1596 | 1628 | 16.00 15.54 1564 18.66 o789 454
Fhltaﬁvg;=j;. T 1540 1463 1300 1510 | 1800 | 1490 1583 1485 | 1858 | 1.85 | 310
g:d 16.00 1442 19.29 1479 | 1314 | 1620 13.28 14,60 1333 | 2093 [ 038
sivo T iz70 13.70 1357 1313 | 1514 | 14.10 14.35 1364 1325 | 1.100 | .365
** Nivel de significancia de 0.01
* Nivel de significancia de 0.05
Tabla 18. Caracteristicas del Cuestionario de Afrontamiento Infantil
Dimensiones de CAl Total de” Valor Valor Media Desviacién | Media
. reactivos minimo maximo estandar | tedrica
Autoafiracién planeada ) 31.0 413.0 75.3980 31,9858 |222
Apoyo social e infoermacion 17 19.0 84.0 43.0995 13.7506 |45.6
Evitacion 9 10.0 40.0 25.1393 57036 |245
Emocional positivo 8 6.0 28.0 16.3582 5.7178 17
Autolimitativo 5 5.0 25.0 15.2139 39242 15
Emocional negativo 5 5.0 25.0 14.5970 41918 15
Evasivo 4 8.0 20.0 13.6687 2.4049 |12
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CAPITULO VII

DISCUSION
Y
CONCLUSIONES

"Cuando flegues al final de lo que debes saber,
estards al principio de lo que debes sentir’.

GIBRAN JALIL GIBRAN.
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DISCUSION Y CONCLUSIONES

Esta investigacién tiene como principal objetivo encontrar la relacion entre la
forma coémo se enfrentan los problemas y la manera en que se percibe la calidad de
vida. Este Ultimo término se ha mencionado con frecuencia en diferentes conlextos
siendo estos de tipe social, politico, econdmico, médico y psicologico, por lo que la
medificacion de este contructo tiene un impacto preponderante en dichas dreas.

Dentro del area psicologica se ha tratado de obtener la mayor informacion
posible de las diferentes variables a estudiar, de manera valida y confiable, por lo que
la utilizacion y elaboracién de intrumentos para evaluar un constructo ha sido de gran
ayuda para los implicados en [a investigacién psicoldgica. Los estilos de afrontamiento
y la calidad de vida son dos constructos importantes de evaluar principalmente dentro
del drea de la psicologia de la salud. La manera como se han evaluado dichos
constructos es diversa, y para los fines del trabajo actual, se tomaron dos
instrumentos: la Escala de Estilos de Enfrentamiento de Lopez Becerra (1998) y la
Escala de Calidad de Vida de Alvaradejo y Delgado (1996), realizandose las
modificaciones ya mencionadas para la aplicacién a la poblacién objetivo. Dichas
escalas se modificaron para dar el grado de validez y confiabilidad que se requiere
para estudios de este tipo, lograndose otro de los objetivos de la investigacion, el
validar el instrumento de calidad de vida para pacientes pediatricds con cancer, el cual
se denomind ECAVI-M y serd de gran utilidad para aportar informacion clinica
relevante.

Con respecto a la modificacién de ia Escala de estilos de enfrentamiento de
Lépez Becerra (1998) se observd que se mantuvieron los siete factores que constituian
la escala original, teniendo como antecedente que la escala de Lopez Becerra fue
disefiada para poblacién adolescente y evaluar la percepcion de riesgo de contraer el
SIDA. Al realizar las modificaciones a la escala y ser aplicada a peblacion infantil
evaluando la forma de enfrentar sus problemas se obtuvo que el factor que mejor
define los estilos de afrontamiento es {a Aufoafirmacién planeada, siendo esto igual
para los dos tipos de poblacion, por lo que se deduce que independientemente de la
edad, ante una situacion estresante se realizan esfuerzos sistematicos para |a solucidn
de problemas, en ia que se contempla el andlisis de la situacién y la informacién
asumiendo la responsabilidad y encarandolos. Las dimensiones de apoyo social y
apoyo informativo, se conjuntaron en el CAl formando ta dimension de apoyo social e
informacién, por lo que los nifios en comparacion con los adolescentes, resuelven sus
problemas fortaleciéndose con la ayuda emocional de personas cercanas que posean
mas informaciéon sobre la situacion, en cambio los adolescentes en primer lugar
buscan el ser apoyados emocionaimente para después buscar a la gente que posea
informacién para la soiucién del problema, es decir, los nifios buscan en una misma
persona el apoyo emocional y la solucidn a su conflicto, mientras que el adolescente
busca el apoyo moral pero no necesariamente el apoyo informativo en la misma
persona. Por otra parte, se encontrd que los nifios con cancer utilizan mas este recurso
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para la solucién de sus problemas. En el instrumento de LLopez Becerra {(1998) las
dimensiones de afirmafivo v no afirmativo, no se presentan en ¢l CAl, por lo que los
nifios no son asertivos ya que manifiestan sus emociones directa y claramente sin
pensar en las repercusiones de sus actos, mientras que los adolescentes tienen
dificultad para manifestar sus emociones y sentimientos, sin embargo tratan de
expresar sus ideas de manera asertiva. Las dimensiones de emocional posifivo y
evitativo descritas por Lopez Becerra, se mantienen en el CAl, asumiendo que tanto
los niflos como los adolescentes realizan esfuerzos para darle un significado positivo a
los eventos resaltando un crecimiento personal pero  evitando pensar en las
consecuencias del problema. En el CAl se crearon tres nuevas dimensiones:
autolimitativo, emocional negativo y evasivo, concluyéndose que los nifios pueden
esforzarse para analizar el problema buscando soluciones a largo plazo pero
considerdndolo superior a sus recursos, manifiestan incapacidad para manejar las
emociones negativas ante una situacion problematica y tratan de evitarla, ademas de
que en algunas situaciones tratan de reconocer la existencia de un problema pero no
{o analizan ni le dan una solucidon directa a la situacion.

La ECAVI-M se conslituyd por 7 factores que en comparacion con la de
Alvaradejo y Delgado (1996) cuenta con validez de constructo y consistencia interna,
esta Ullima escala estuvo integrada por 4 factores siendo el que mejor describe la
calidad de vida la dimension fisica, mientras que en la ECAVI-M el factor que mejor
describe la calidad de vida es apoyo social, esto implica que para los nifos con cancer
es importante el fortalecerse con la ayuda emocional de personas cercanas, siendo
éstas sus padres, hermanos, amigos, vecinos, familiares, etc., més que los efectos
fisicos que causa el tratamiento oncoldgico; mientras més apoyados saocialmente se
sientan percibiran una mejor calidad de vida y menos repercusiones en su estilo de
vida. De la dimension fisica de la escala de Alvaradejo y Delgado (1996) se desprende
en la ECAVI-M, fa dimensidon de nivel de actividad, ya que en ambos casos se describe
una pérdida de la funcién y reduccion de las actividades debida a los efectos fisicos
del tratamiento. Con respecto a la dimensidn de sintomas y efectos secundarios, en la
ECAVI-M se cred la dimension de efectos secundarios, siendo mas relevantes para los
nifios con cancer los efectos colaterales caracteristicos de los pacientes oncologicos,
que los sintomas de |la enfermedad, esto debido a que provocan en el nifio allos
niveles de ansiedad problemas comeo la alopecia, la amputacién de alguna extremidad,
la nausea y el vomito por la connotacién psicologica y social que implican estas
caracteristicas. La dimensién psicoldgica en Alvaradejo y Delgado se divide en las
dimensiones de aspectos cognoscitivos y emocional psicologico. En la ECAVI-M, se
adiciont |la sensacion de repercusion de la enfermedad sobre aspectos fisiotdgicos
como dormir y comer, esto porque el nino percibe una clara diferencia entre sus
estados emocionales y su capacidad de memoria, atencién, lenguaje, pensamiento,
concentracién, etc., como resultado del tratamiento. La dimension social, incluye
sentimientos de rechazo, aislamiento, incorporacion del individuo a la sociedad y
apoyo de familiares y amigos, mientras que en la ECAVI-M, las dimensiones
equiparables son apoyo social y efeclos fisicos y sociales, ya que €l nific experimenta
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una sensacion de ayuda emocional con personas significativas ademas de percibir
alteracion sobre la capacidad fisica y las habilidades sociales, ias cuales se ven
afectadas por las constantes visitas al médico que provocan inasistencias escolares,
alejamiento de la familia, amigos e incluso del lugar de residencia, dando como
resultado problemas de reincorporacion al nucleo social una vez terminado el
tratamiento. La ECAVI-M aporta una nueva dimension, la de bienestar fisico que hace
referencia a la sensacion de control scbre diferentes actividades a pesar de la
enfermedad, siendo esto de gran relevancia, ya que si el nifo siente que puede
realizar varias actividades como antes de su enfermedad, percibiréd una mejor calidad
de vida.

En conclusion; la ECAVI-M es un instrumento valido y confiable para evaluar la
calidad de vida de nifios con cancer.  Los resultados de la modificacion de la ECAVI-
M confirman la definicion del concepto “calidad de vida", como un constructo
multidimensional en el que se engloban factores fisicos, psicologicos, sociales, de
personalidad e incluso econdomicos (Spanger et al,, 1993; Bradlyn et al, 1995, Reaman
y Haasen, 1996; Buendia, 1992; Font, 1994; Alvaradejo y Delgado, 1996), ademés de
adicionarse la dimensidén de sintomas y efectos caracteristicos especificamente de
personas que padecen cancer (Bradlyn, 1985; Font, 1994; Buendia, 1996; Goodwin,
1994).

Al realizar el andlisis estadistico pertinente de las dos escalas ya mencionadas,
se obtuvo que en ambos casos el area de principal interés es fa de apoyo social, ya
que ésta dimension es la que mejor explica fas dos variables. Diversas investigaciones
incluyen al aspecto social como un componente importante para la evaluacion de la
calidad de vida (Spanger et al,, 1993; Bradlyn et al, 1995, Reaman y Haasen, 1996;
Buendia, 1992; Font, 1994; Alvaradejo y Delgado, 1996) . Los pacientes quienes
perciben mayor apoyo de gente cercana son quienes perciben tener una mejor calidad
de vida, buscan informacion vy ello les hace poder crear un plan de accion para
solucionar situaciones problematicas , pero también se vuelven mas dependientes, ya
que si consideran que tienen el suficiente apoyo por parte de amigos, padres, vecinos,
personal medico, tienden a evitar analizar el problema ya que la gente que los rodea
les soluciona los conrflictos, por lo que llegan a “encapsular” la enfermedad como lo
mencionan Fritz y Williams (1987).

De acuerdo a lo encontrado en ia investigacion y con base en los criterios
estadisticos, se confirma que existe relacidon entre la calidad de vida y los estilos de
afrontamiento de pacientes pediatricos con cancer, tratados en el Servicio de
Oncologia Pediatrica del Hospital General “Dr. Gaudencio Gonzalez Garza” del Centro
Médico Nacional “La Raza”, por lo que se cumple el objetive principal. Por lo anterior
se dice que los nifios que tienen mayor apoyo social tienden a realizar un plan de
accion apoyandose en personas cercanas e informacién, perc evaden analizar el
problema, en este caso, el cancer, ya que para ellos es mas importante contar con la
ayuda de personas significativas que ia propia enfermedad. En la dimension de
aspectos cognoscitives se encontré que los nifios que tienen mas problemas
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relacionados con procesos cognitivos superiores buscan menos estrategias para darle
solucién a sus probiemas, no se responsabilizan de ia situacion y no quieren saber del
problema, por io que no buscan informacién sobre él, ni le dan un significado positivo,
sintiéndose mas incapaces para manejar las situaciones negativas por lo que evitan
pensar en el problema, son nifios que por la misma problematica se sienten incapaces
de superar el evento, lo que les crea ansiedad. Cuando el nifio percibe un mayor
contro! sobre sus propias actividades, se acerca mas a gente significativa que le ayude
a mantener ese control, por lo que no tiene problemas para manejar las emociones
negativas, no obstante, se vuelve mas dependiente, ya que si percibe el control, no
hay necesidad de pensar en la enfermedad, esto es, se reconoce la presencia del
problema, pero no se le da una solucion directa, por lo que las figuras significativas
para el nifio juegan un papel importante en relacidén a la adherencia terapéutica.
Cuando el nific percibe una incapacidad en sus habilidades fisicas y sociales, tiene
problemas para controlar sus emociones negativas y evita situaciones que puedan
desencadenarlas como el asistir a fiestas, eventos sociales, el ir a la escuela, por lo
que el nifio puede manifestar conductas de aisiamiento, retraimiento, introversion, lo
que a largo plazo podria repercutir en su reincorporacion a su vida fuera del ambito
médico. El paciente que experimenta por ta enfermedad repercusion en sus emociones
y funciones fisiologicas basicas, tiende a pensar mas en el problema y a controlar sus
emociones negativas, esto es, las alteraciones en el aspecto fisioldgico pueden estar
relacionadas con efectos provocados por el tratamiento, o por el estrés gue causa
pensar en él, ya que para el nifio esto provoca un incremento en la respuesta al
estimulo amenazante, por lo que tratara de realizar grandes esfuerzos por controlar las
emociones negativas. Cabe sefialar que si el nifo enfermo identifica efectos
colaterales comunes en personas que padecen cancer (alopecia, caquexia, mucositis,
etc), presentara entonces un mayor esfuerzo por evitar pensar en el problema, por lo
que su capacidad para controlar sus emociones negativas se vera disminuida;
ademas, cuando el nifio percibe una gran pérdida de actividades por el tratamiento,
evita pensar y controla menos sus emociones negativas, ya que considera que supera
sus recursos, no obstante, trata de darle una interpretacidn positiva a su situacién.

Cuando se inicia un tratamiento de cancer la primer drea afectada es fa fisica, el
nifio cambia de un estado bienestar a uno de malestar y es ahi donde se tienen que
cuidar las consecuencias psiquicas scbre el paciente. Si la calidad de vida no es s0lo
lo refererte a aspectos fisicos sino mas bien al impacto emocional y social de dichos
efectos, entonces la manera de como se interpretan los efectos desagradables y
displacenteros de un tratamiento oncoldgico van a dar como resultado la percepcidn
de la calidad de vida; y si los estilos de afrontamiento son las reacciones tanto
emocionales, cognitivas como conductuales que manifiesta un individuo para manefar
una situacion problema (Lazarus y Folkman, 1984), entonces los estilos de
afrontamiento son los que haran que la calidad de vida se perciba como aceptable o
no aceplable.

Dentro de los aspectos fisicos que intervienen en el constructo calidad de vida,
se encuentra la capacidad cognitiva, mucho se ha mencionade de las secuelas que
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produce la quimioterapia a largo vy a corto plazo en los pacientes, documentandose
incluso la pérdida de procesos cognitivos como memoria, atencion, concentracion,
entre otras, sin embargo es interesante mencionar que no soélo por el uso de
quimiolerapéuticos se pueden alterar dichas funciones, sino también por efectos
fisicos y psicologicos del estrés constante, alterandose el sistema inmunologico, tan
importante para la buena evolucion de los pacientes con céncer, como lo menciona
Griffith (1988). Los nifos con cancer sufren de estrés constante (diagnostico,
hospitalizaciones, alejamiento de los padres y/o hermanos ademdas de los amigos,
procedimientos médicos invasivos constantes, efectos secundarios de los
medicamentos, citas constantes al doctor, etc.) por lo que se podria pensar que ello
esta repercutiendo en sus habilidades mentales, ademas en su sistema inmunolégico
por lo que es importante investigar mas sobre este punto y es aqui donde los
programas psicoldgicos de autoayuda y de autocontrol tendrian un impacto
considsrable para el desarrollo de un concepto de calidad de vida favorable para los
pacientes, familiares, e incluso, el propic equipo médico. Los nifios que perciben una
alteracion en el area de aspectos cognitivos tienden mas a avitar darse cuenta de que
desafortunadamente los efectos negativos del tratamiento ya se estan presentando,
por lo que prefieren no saber sobre el cambio en sus capacidades. Mientras que
cuando perciben que pueden tener control sobre |os efectos del tratamiento tienden a
apoyarse en gente cercana para pedir informacion, pero también, buscan mas relegar
la responsabilidad en otros que aceptarla, es decir buscan que se les soluciong el
problema sin esforzarse, esto debido a que tienen la sensacidn de control que
probablemente sea reforzada por la gente cercana a ellos. Ademas de que si perciben
gue el tratamiento esta afectando sus relaciones sociales es inevitable que sientan
frustracidn vy no puedan controlar sus sentimientos negativos, ya que el apoyo social,
como ya se comentd, es de suma importancia para l0s pacientes,

Como comenta Font (1994), las diferencias en interpretar ia calidad de vida de
un paciente a otro van a depender, como ya se menciond de los estilos de
afrontamiento, de como el paciente encara la enfermedad. La principal causa de estrés
en los pacienles de cancer son sin lugar a dudas los cambios fisicos que se
experimentan por el tratamiento médico, y principalmente por el impacto social que
dichos cambios traen consigo (pérdida del cabello, adelgazamiento, pérdida de algun
miembro por cirugia radical o parcial, etc), el aceptar que por un periodo prolongado
nuestra imagen ya no sera la misma influira en el bienestar del paciente y por ende en
la percepcion de su calidad de vida, ademas de repercutir en el manejo adecuado de
las emociones negativas que producen estos cambios.

En general, un paciente que se percata de que se estdn dando cambios
radicales en su estilo de vida, en su imagen personal y en sus emociones, ademas de
gue no tiene control sobre la situacion, tiende a evadir y a evitar pensar en el
problema, lo que le provoca sentimientos de desesperacidn, impotencia, frustracion y
dificultad, a su vez, de controlar los sentimientos negativos.

Sawyer (2000) encontré que la mayoria de los problemas percibidos por el nifio

70



se presentan en la etapa del diagnéstico, siendo esto producto basicamente de la
connotacion que tiene en nuestra sociedad, y en tantas otras, el término de “cancer”, el
cual se asocia a dolor y muerte como o mencionan Buendia (1992), Pascua! (1997) y
Fernandez (1994). Contrario a eslos autores se encontrd que los nifios en la fase de
diagnéstico no presentan alteraciones significativas. En el caso especifico de ios
tumores sdlidos tienen menos problemas dentro de su calidad de vida en las areas de
efectos fisicos y sociales, y en nivel de actividad, esto debido primero a que
probablemente no tienen la concepcion de “gravedad” y, segundo porque al estar en la
fase de diagndstico el nifio esta en el hospital y es ahi donde lo ayudaran a “aliviar’ el
malestar que generalmente causan los tumores sélidos, es decir, le van a eliminar tos
sintomas.

En general los ninos que presentan mayor alteracion en la percepcion de
calidad de vida, y sienten que el tratamiento repercutié en su actividad fisica y en su
vida social, ademas de tener secuelas emocionales por los efectos secundarios del
tratamiento, son los nifios que padecen leucemia y que se encuentran en la fase de
vigilancia. Esto debido a como lo mencionan Pascual (1997) y Soler Lapuente (1996)
estos nifics no saben si ya estan “sanos™ o contindan enfermos, ademas de que
experimentan la reincorporacion a las actividades que desde hace tiempo dejaron de
hacer, siendo nuevamente un proceso de cambio de estilo de vida. Resulta por ende
de suma importancia el realizar intervenciones psicosociales con los pacientes desde
el inicio de su tratamiento para disminuir precisamente el impacto de este tipo de
alteraciones, y ayudar al nifo a una reincorporacién benéfica a su vida fuera del
hospital.

En el caso de los pacientes que presentan algun tumor sdlido los que mejor
enfrentan la situacion con menores repercusiones son aquellos que se encuentran en
quimioterapia. Estos nifios buscan el apoyo de perscnas cercanas que les den
informacion y apoyo moral, ademas de que tienen menos problemas para controlar las
emociones negativas, esto producto probablemente de caracteristicas de personalidad
de dominio del problema, ya gque aungue tienen dificultad para percibir un control sobre
las repercusiones del tratamiento y de los efectos sobre funciones fisioldgicas basicas,
buscan el apoyo para poder controlar ia situacion estresante.

Maggiolini {2000) propong la intervencion a lo largo del tratamiento para evitar
reacciones negativas. Es importante transmitir informacion clara y precisa de lo que te
sucede al nifio, ademas de prepararlo para posteriores intervenciones, fomentando con
ello la busgqueda de informacion, que es considerada como un buen recurso de
afrontamiento.

Se coincide con autores como Polaino-Lorente (1994), Cabrera (1980), Pascual
(1997), Font (1994), en [a creacion de intervenciones psicosociales para los nifios con
cancer asi como a sus familiares, ya que ellos son los modelos a seguir y de la manera
en que el nifio observe fa reaccion de personas cercanas a él, dependera su respuesta
hacia el tratamiento, favoreciendo asi mismo, estrategias de afrontamiento de apoyo
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social y bisqueda de informacidn como comentan Levi, Marsick, Drotar y Kodish
(2000).

El apoyo social es una parte integral del mansjo total de los pacientes. La
intervencion terapéutica de los nifios con cancer requiere de la participacién de un
equipo multi e interdisciplinaric (médicos, frabajadores sociales, pedagogos,
psiclogos, terapistas, nutridlogos, enfermeras, psiquiatras). Se debe atender af nifio y
a la familia en las diferentes fases del tratamiento para disminuir las reacciones
negativas

El diagnéstico de cancer es siempre una experiencia inesperada y dolorosa, que
modifica la expectativa de vida del paciente, dependiendo de su edad, asi como de la
familia, porque se piensa en el cancer como una sentencia de muerte a corto plazo
eliminandose todos los sentimientos de esperanza hacia ei futuro. El profesional de ia
salud tendria que proporcionar informacion clara y concisa al familiar y/o al paciente,
en este momento de su vida, lomando en cuenta sus demandas especificas,
ayudandolos a entender el proceso de pérdida de la salud y controlar la ansiedad
provocada por la noticia, ademas de apoyar el fortalecimiento de la adherencia
terapéutica. Sin embargo, la funcidn del profesional de ia salud, especificamente de la
salud mental, no se limita a evaluar al paciente yfo la familia en un momento
determinado, sinc mas bien ayudarlos durante el proceso de tratamiento, a elaborar {as
constantes pérdidas, sentimientos de culpa, ansiedad, desesperanza, dolor, etc., que
surgen en las diferentes fases de tratamiento y que ocasicnan, en los nifios
aiteraciones fisicas (alopecia, cansancio, fatiga, vomito, nausea, etc), conductuales
{aislamiento, agresividad, regresiones, etc.), emocionales {depresion, ansiedad, enojo,
etc.} y sociales (inasistencia escolar, separacion de la familia y/o amigos, etc.).

El trabajar con personas que padecen cancer requiere conocer las implicaciones
sociales, familiares, médicas, psicologicas y econdmicas que resultan de esta
enfermedad, para poder apoyar de manera integral 1anto al paciente, a los familiares ¢
inclusive al personal médico que tiene contacto con ellos. En ei trabajo con nifios se
necesita paciencia, tolerancia, empatia y sensibilidad para poder brindar una atencidn
constante y eficaz en el transcurso de la enfermedad y su tratamiento, ademas de que
al profesional de la salud (médicos, enfermeras, psicologos, trabajadoras sociales,
entre otros), se le debe proporcionar apoyo psicoterapéutico ya que el contacto con
estos pacientes puede desencadenar reacciones emocionales como ansiedad,
depresion, frustracion, enojo, ira, etc; que al no ser manejadas adecuadamente
ocasionan problemas como atencidon deficiente al paciente, malos tratos, incomodidad
en las tareas que se realizan, estrés laboral, ambiente de trabajo hostil, aislamiento
emocional hacia el paciente, eic., como lo comenta Soler Lapuente (1995).

Eil papel del psicologo, en el cancer, abarca desde: a) La atencién al paciente
mediante la intervencion individual, idealmente, desde el momento del diagnéstico y
durante su tratamiento, apoyandoloe en el manejo de su ansiedad y organizando la
informacion recibida por el médico tratante; brindar un seguimiento durante su estancia
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en el hospital, ya sea por asistir a consulta externa o hospitalizacion, programando
sesiones de entrenamiento en técnicas para el control de |la ansiedad y el dolor por
procedimientos médicos invasivos, como las venopunciones por quimioterapia, el
aspirado de médula dsea, la aplicaciones intratecales y la muestras de liquido
cefalorraquideo, a través de la relajacidn, imagineria, reestructuracion cognitiva,
respiracién, biorretroalimentacion, técnicas conductuales, entre otras (Sanchez, P. y
Vera, L., 1997}, que ayudan al paciente a percibir un cierto control de su ambiente y no
sentirse como un ser pasivo esperando que los demas decidan por él; explorar las
creencias sobre su padecimiento que pudieran en determinado momento influir
negativamente en el ajuste a la enfermedad, y tomando en cuenta la edad del paciente
se emplearian técnicas comoe el juego, el dibuje o la formacién de grupos de apoyo. B)
La atencion a los familiares se integra por intervenciones tanto individuales como
grupales, con uno o varios miembros de la familia, e incluso con grupos de apoyo con
los padres de los pacientes, a través de la indagacién de creencias acerca del
padecimiento y tratamiento, buscando favorecer la adherencia terapéutica, asi como
estrategias de afrontamiento encaminadas al dominio del problema, manejando
tamhién los sentimientos de culpa, confusién, ansiedad, miedo, depresidn y negacién
provocados por el diagnéstico. El trabajo en esta area implica atender de maneja
integral la problematica emocional que cursa el nifio con cancer, y apoyarlos, a
pacientes y familia, para entender la enfermedad de acuerdo al nivel de desarrollo en
gue se encuentren, animandolos a seguir las indicaciones médicas y psicolégicas. ¢)
El apoyo al personal de salud, es una de |as areas que en la actualidad se trabaja, ya
que se ha reportado la necesidad de ayuda para el adecuado manejo de sentimientos
relacionados con el trato de ninos con cancer y sus familiares, que pueden ocasicnar
reacciones negativas en medicos, enfermeras, trabajadoras sociales, pedagogos y
psicélogos, provocando una atencién inadecuada en las instituciones de salud.

El cancer es una enfermedad crénica que puede ser curable, a pesar de lo
agresivo que siguen siendo hasta la actualidad ios tratamientos. La ciencia avanza a
pasos agigantados y el ser humano no debe ser *devorado” por los avances cientificos
y tecnologicos; al contrario, se tiene que aprender a controlarlos en beneficio de la
humaridad, sin perder de vista el aspecto humano y espiritual de todo hombre, mujer,
nifio o nifia,

Por ultimo de acuerdo a lo obtenido en esta investigacion se concluye lo siguiente:

v’ Ei cuestionario de estilos de afrontamiento CAl es valido y confiable para evaluar la
forma como nifios mexicanos de 7 a 14 afios de edad resuelven sus problemas.

v La escala de calidad de vida modificada ECAVI-M es vélida y confiable para evaluar
la percepcion del impacto de la enfermedad y sl tratamiento de nifios con céncer de
7 a 14 afios de edad.

v’ Existe relacidon entre fos estilos de afrontamiento y la percepcién de la calidad de
vida en las diferentes fases del tratamiento oncoldgico.
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v El estilo de afrontamiento que mas utilizan los nifios de 7 a 14 afios de edad, para
solucionar una situacidn problematica es la autoafirnacién planeada, por lo que los
nifios tienden a realizar esfuerzos sisteméticos para la solucién de problemas
contemplando el andlisis de la situacién vy la informacion asumiendo la
responsabilidad y encarando los problemas.

¥ En relacién a estilos de afrontamiento, la estrategia mas empleada en todas las
fases de tratamiento es |la de apoyo social e informacion, para todos los nifios con
cancer.

v Dentro del constructo calidad de vida, la dimensién mas representativa para nifos
con cancer es la de apoyo social, que refiere a la sensacién de fortalecimiento con
la ayuda emocional de personas cercanas y/o significativas.

v El nifio con cancer que tiene una mayor sensacion de fortalecimiento con ayuda
emocional de personas cercanas enfrenta la situacién problematica acercandose a
personas significativas y solicitandoles informacién sobre el evento.

v’ La correlacién negativa mas representariva es la dimensién emocional psicoldgica
de ECAVI-M, contra la dimensién emocional negativo de CAl, por lo que los nifios
con cancer que no experimentan una sensacion de repercusion de la enfermedad en
sus emociones y funciones fisiologicas, pueden manejar sus emociones negativas
como ansiedad, tristeza, ira, etc.

v’ Para los nifios con leucemia que se encuentran en la fase de reciente diagnéstico y
los de vigilancia, el 4rea que se ve mas afectada, con respecto al ECAVI-M, es la de
efectos fisicos y sociales. Debido a que los primeros se encuentran en el periodo de
ajuste a {a enfermedad, y los segundos en &l periodo de ajuste a la vida fuera del
hospital.

¥ El area de emocional psicolégico es la que se ve mas afectada en las fases de
mantenimiento, consolidacién y recaida, en nifios con leucemia en la ECAVI-M.

v Para los niflos que padecen atgan tumor sélido, en todas las fases de tratamiento el
area més afectada para su calidad de vida, es la emocional psicofdgico.
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LIMITACIONES Y SUGERENCIAS

Entre las limitaciones que se consideran para este trabajo, estan la dificuitad
para la aplicacion y evaluacion de niftos con cancer a un nivel multi-institucional, por lo
que el estudio no puede ser generalizado, siendo la sugerencia para posteriores
investigaciones el tratar de evaluar a nifios con caéncer de diferentes instituciones de
salud. Otra limitante surge del hecho de que no se abarca a la poblacion total de nifios
con cancer, quedando fuera del estudio nifios menores de 7 afios, por la dificultad para
contestar las escalas, por lo que se recomienda que para esta poblacion se realice la
evaluacion por medic de reportes de los padres sobre la conducta de los nifios y de
como ellos perciben el impacto de la enfermedad y del tratamiento en sus hijos.
Ademés seria de gran importancia evaluar también la forma como los padres han
afrontado el proceso de la enfermedad, ya que ellos son los modelos y guias de los
NiNos.

Resultaria de gran interés realizar comparaciones con respeclo a datos
sociodemograficos como religion, estado civil de los padres, escolaridad de los padres
y del paciente, lugar de origen, nimero de hermanos, iugar que ocupa en la familia,
ocupacién de los padres, etc., con respecto a estilos de afrontamiento y la calidad de
vida.

Debido a que el apoyo social es parte importante para la calidad de vida de
nifios con cancer, se requiere la implementacion de programas psicosociales para este
tipo de pacientes, incidiendo en los padres, hermanos, equipo médico y comunidad.

Es importante favorecer el trabajo multidisciplinario e interdisciplinario, dentro de
los centros de salud que atienden pacientes con cancer con el fin de otorgar un mejor
servicio para él y sus familiares.

De igual forma, se considera relevante el generar programas para entrenar
estilos de afrontamiento dirigidos a la busqueda de apoyo social e informacion,
capacitando a la gente cercana al paciente en el esclarecimiento de dudas e ideas
acerca de la enfermedad.

A pesar de que la intervencion del psicélogo se considera trascendente en el
ambiente hospitalario y es reconocida en otros paises, actualmente en nuestro pais,
no se reconoce plenamente su aportacion en esta area, por lo que nos enfrentamos a
la falta de espacios para desempenar con calidad nuestra labor, asi como a la falta de
oportunidades de trabajo dentro de las instituciones de salud, ya que pareciera ser
mas importante la atencion fisica que la mental.
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ANEXO 1.

ESCALA DE CALIDAD DE VIDA
ECAVI-SPO

(ALVARADEIO Y DELGADO, 1996)
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ECAVI- SPO

N\
INSTRUCCIONES

Nos gustaria que contestaras las siguientes oraciones, tratando de ser lo mas
sincero{a) posible.

Es imporiante que sepas que no hay respuestas buenas ni malas. Debes de contestar
todas las oraciones. Marca con una cruz la respuesta que elijas.

Las respuestas son las siguientes:

A) Siempre
B) Casi siempre
C) A veces
D) Casi nunca
E)} Nunca
Por ejemplo:
6. Platico con mi familia las cosas que me suceden. ABCDE

Si casi stempre platicas con tu familia las cosas que te suceden, entonces tienes que
tachar en la hoja de respuestas, la letra B con una cruz.

Asi:
6. Platico con mi familia las cosas que me suceden A CDE
Si no entiendes algo por favor avisanos y con gusto te lo aclaramos.

GRACIAS POR TU COLABORACION



1. Mi salud me impide realizar actividades como
correr, levantar objetos pesados y parlicipar en
deportes

2. Me duele el cuerpo cuando realizo mis
actividades diarias

3. Me siento con energia para correr o brincar
4. Me siento muy bien
5. Puedo bafarme y vestirme solo(a)

6. Platico con mi familia ias cosas gue me
suceden

7. Soy una persona feliz

8. Las relaciones con mis amigos san buenas
9. Entiendo lo que leo

10. Espero que mi salud empeore

11. Puedo ayudar a mi mama con las bolsas del
mercado

12. Mis amigos me toman en cuenta para lo que
hacen

13. Me cuesta mas trabajo realizar mis
actividades, debido a los problemas fisicos que
causoé la enfermedad.

14. Mi salud me impide caminar muchas cuadras

15. Soy tan saludable como otras personas

16. Puedo hacer las mismas actividades que
persgnas sin cancer y de mi misma edad.

17. Puedo lavar mi ropa o hacer mi cama

18. Cuando quiero decir algo encuentro la
palabra adecuada
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19. Tengo buen apetito

20. Realizo menos actividades de las que
quisiera, debido a los problemas fisicos que me
causo la enfermedad gue tuve.

21, Tardo mas tiempo en realizar mis actividades,
debido a que me siento mal.

22, Se me dificulta poner atencién durante mas
de una hora

23. Me siento triste sin ninguna razon
24. Puedo concentrarme en clases
25, Mi salud es excelente

26. La nausea me impide realizar mis actividades
diarias

27. Me siento tranguilo (a)

28, Entiendo lo gue me dicen los demas

29. Mi salud me impide realizar una cuadra

30. Duermo bien

31. Puedo hacer todo lo que guiero

32. Puedo arrodillarme, inclinarme o agacharme

33. La enfermedad que tuve provocé que no me
llevara bien con mi familia

34. Necesito ayuda para realizar mis actividades
diarias

35. Cuando leo un libro o revista se me olvida lo
que decia en ellos

36. Realizo menos actividades de las que
quisiera, debido a que me siento mal
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37. Me siento enojado(a) por la enfermedad que
tuve

38, Cuando quiero algo lucho por conseguirlo

39. Me siento mal por los problemas fisicos que
me causé mi enfermedad

40. Cuando subo muchas escaleras siento que
me falta el aire

41. Puedo recordar nombres de personas o
lugares

42. Recuerdo lo que me dice la gente

43. Me siento contento(a) con el apoyo que me
da mi familia

44, Realizo mis actividades sin cuidado, debido a
que me siento mal

45. El vémita me impide realizar mis actividades
diarias

46. Me he sentido tan débil que nada puede
animarme

47. Me lievo bien con mi familia
48. Me tratan coma nifio(a) chuiguito({a)

49. Le hago caso a las indicaciones que me da el
doctor

50. Mi salud me impide subir escaleras
51. Paso mucho tiempo con mi familia

52. La enfermedad que tuve me causo problemas
para tener novio(a)

53. Me siento tranquilo(a) porque ya no estoy
enfermo(a)



54. Mi estado de animo ha afectado la relacién
con mis familiares

55. Me siento cansado(a) cuando realizo mis
actividades diarias

56. Me siguen interesando las cosas que me
gustaban, antes de enfermarme

57. He perdido el interes en mi apariencia

58.Me cuesta trabajo realizar |as tareas que me
dejan en la escuela

59. Me cuesta trabajo concentrarme at hacer una
tarea

60. Disfruto la compaiia de mis amigos

61. La enfermedad que tuve provocd que ya no
visitara a mis amigos

62. Siento que mis amigos me respetan
63. Soy importante para los demas

64. El tratamiento que recibi me causé problemas
para caminar, ver, oir o hablar

65. Tengo problemas para sumar, restar,
multiplicar o dividir



ANEXQ 2

ESCALA DE CALIDAD DE VIDA REVISADA
ECAVIR-SPO
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ECAVIR- SPO

INSTRUCCIONES

Nos gustaria que contestaras las siguientes oraciones, tratando de ser lo mas sincero(a)
posible.

Es importante que sepas que no hay respuestas buenas ni malas. Debes de contestar todas las
oraciones, Marca con una cruz la respuesta que elijas.
Las respuestas son las siguientes:

Siempre

Casi siempre

A veces

Casi nunca

| 000m

Nunca
Por ejemplo:
8. Platico con mi familia las cosas que me suceden, I

Si casi siempre platicas con tu familia las cosas que te suceden, cntonces tienes que
tachar en la hoja de respuestas, la figura €Oon una cruz.

[ =—— )
Asi: . M D 3
8. Platico con mi familia fas cosas que me suceden

Si no entiendes atgo por favor avisa y con gusto se te aclara.

GRACIAS POR TU COLABORACION "




Siempre . Casi sicmpre D Algunas veces D Casi nunca [ INunca

1. Mi salud me impide realizar actividades como
correr levantar objetos pesados y participar en
deportes.

2. Creo que mi apariencia fisica ha cambiado
por la enfermedad.

3. Me duele el cuerpe cuando realizo mis
actividades diarias,

4. Puedo correr y brincar,

5. Me siento muy bien,

6. Puedo bafiarme y vestirme solo(a), cuando
estoy en casa.

7. Cuando estoy con gente extrafla me siento
intranquilo(a) debido a mi enfermedad.

8. Platico con mi familia de las cosas que me
suceden.

9. Soy una persona feliz.

10. Las relaciones con mis amigos son buenas.

11. Entiendo lo que feo.

12. Espero que mi salud empeore.

13. Siento que mis amigos nro quieren juntarse
conmigo.

14. Puedo ayudar en alguna actividad de la casa.

15. Mis amigos me toman en cuenta para todo lo
que hacen.

16. Me cuesta mas trabajo realizar mis
actividades debido a la enfermedad.

QOoooooooooooooon
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17. Soy tan saludable como otras personas.

18. Puedo hacer las mismas actividades que otras
personas, sin mi enfermedad y de mi misma edad.

19. Cuando estoy hospitalizado me siento triste.
20. Cuando quiero decir algo encuentro la
palabra adecuada.

21. Como bien.

22. Realizd menos actividades de las que
quisiera, debido a los problemas fisicos que me
causa la enfermedad.

23. Tardo mas tiempo en realizar mis actividades
gue antes de la enfermedad.

24. Se me dificulia poner atencién durante mas
de una hora.

25. Me es dificil venir al hospital debido a los
problemas que me causa la enfermedad.

26. Se me dificulta poner atencion durante mas
de una hora.

27. Me siento triste sin ninguna razon.

28. Puedo concentrarme en clases.

29. La nausea me impide realizar mis actividades
diarias.

30. Me siento tranquilo(a).

31. Entiendo lo que me dicen los demas.

32. Me siento capaz de realizar las actividades
que hacia antes de mi enfermedad.

33. Duermo bien.

OQOO00000000 OO00000
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34. Puedo hacer todo lo que quiero apesar de mi
enfermedad.
35. Puedo arrodillarme, inclinarme o agacharme.

36. La enfermedad ha provocado que no me
Hleve bien con mi familia.

37. Necesito ayuda para realizar mis actividades
diarias.

38. Siento miedo cuando vengo al hospital.

39. Cuando lec un libro o revista se me olvida lo
que decia en ¢llos.

40. Me siento enojado(a) por la enfermedad.

41. Cuando quiero algo lucho por conseguirlo.

42, Me siento mal por los problemas fisicos que
causa mi enfermedad.

43, Puedo recordar nombres de personas o
lugares.

44, Me siento triste cuando veo a otros nifios
que también estin enfermos.

45. Pienso que el tratamiento de mi enfermedad
me ha causado problemas.

46. Recuerdo lo que dice la gente.

47. Me siento contento(a} con el apoyo que me
da mi familia.

48. El vomito me impide realizar mis actividades
diarias.

49. Me ha sentido tan débil que nada puede

animare.

50. Me gusta platicar de mi enfermedad con
otras personas.

O0000000000000000
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51. Me llevo bien con mis vecinos.

52. Me llevo bien con mi familia.

53. Me tratan como nifio{a) chiguita,

54. Le hago caso a las indicaciones que me da el

doctor.

55. Mi salud me impide subir escaleras.

56. Me incomoda que la demas gente me vea,

57. Me invitan a fiestas.

58. Paso mucho tiempo con mi familia.

59. La enfermedad me causa problemas para
tener amigos.

60. La forma en que me comporta ha afectado la
relacion con mis amigos.

61. Me canso facilmente cuando realizo mis
actividades dianias.

62. Convivo con otros nifios como antes de mi
enfermedad.

63. Participo en deportes o juegos como antes de
mi enfermedad.

64. Me siguen interesando las cosas que me
gustaban, antes de enfermarme.

65, He perdido el interés en mi apariencia,

66. Me cuesta trabajo realizar las tareas que me
dejan en la escuela.

67. Me cuesta trabajo concentrarme al hacer una
tarea.

O0000000000000000
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68. Mi familia me trata igual que antes de mi
enfermedad,

69. Cuando hablo puedo expresar mis ideas.
70. Me cuesta trabajo aprender.

71. Me es facil aprender cosas de memoria.

72. Las personas me tienen que repetir lo que me
dicen porque no las oigo.

73. Creo que la gente no quiere hablar conmigo
de mi enfermedad.

74. Soy capaz de explicarle a otros lo que no
entiendan.

75. Puedo recordar lo que hice la semana pasada.

76. Disfruto la compafiia de mis amigos.
77. La enfermedad ha provocado que ya no visite
a mnis amigos.

78. Siento que mis amigos me quieren.

79. Siento que soy importante para los demas.

80. El tratamiento me ha causado problemas para
oir, ver o hablar,

81. Tengo problemas para sumar, restar,
multiplicar o dividir.

EEEEEENEESRNEREN
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ANEXO 3
.; ESCALA DE CALIDAD DE VIDA
| MODIFICADA
J ECAVI-M
i (AYALA Y GARCIA, 2001)




ECAVI-M

INSTRUCCIONES

Nos gustaria que contestaras las siguientes oraciones, tratando de ser lo mis sincero(a)
posible.

Es importante que sepas que no hay respuestas buenas ni malas. Debes de contestar todas las
oraciones. Marca con una cruz la respuesta que elijas.
Las respuestas son las siguientes:
Siempre
Casi siempre

A veces

Casi nunca

Por ejemplo:
8. Platico con mi familia las cosas que me suceden.

Si casi siempre platicas con tu familia las cosas que te suceden, entonces tienes que
tachar en la hoja de respuestas, la figura COn una cruz.

[ s |
Asi: . m D (—
8. Platico con mi familia las cosas que me suceden

Si no entiendes algo por favor avisa y con gusto se te aclara.

GRACIAS POR TU COLABORACION




Siempre . Casi siempre D AlgunasvecesD Casimgnca L1 Nunca =

1. Mi safud me impide realizar actividades como
correr levantar objetos pesados y participar en
deportes.

2, Creo que mi apariencia fisica ha cambiado por
la enfermedad.

3. Me duele el cuerpo cuando realizo mis
actividades diarias.

4, Puedo correr y brincar.
5. Me siento muy bien.

6. Puedo baflarme y vestirme solo{a), cuando
estoy en casa.

7. Cuando estoy con gente extrafia me siento
intranquilo{a) debido a mi enfermedad.

8. Platico con mi familia de las cosas que me
suceden.

9. Soy una persona feliz.

10. Las relaciones con mis amigos son buenas.

11. Entiendo lo que leo.

12. Espero que mi salud empeore.

13. Siento que mis amigos no quieren juntarse’

conmigo.

14. Puedo ayudar en alguna actividad de la casa.

HEEEEEENEENENE
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15. Mis amigos me toman en cuenta para todo lo
que hacen.

16, Me cuesta méas trabajo realizar mis
actividades debido a la enfermedad.

17. Soy tan saludable como otras personas.
18. Puedo hacer las mismas actividades que otras
personas, sin mi enfermedad y de mi misma edad.

19. Cuando estoy hospitalizado me siento triste.

20, Como bien.

21, Realizd menos actividades de las que
quisiera, debido a los problemas fisicos que me
causa la enfermedad.

22. Tardo mas tiempo en realizar mis actividades
que antes de la enfermedad.

23. Me es dificil venir al hospital debido a los
problemas que me causa la enfermedad.

24. Se me dificulta poner atencion durante mas
de una hora,

25. Me siento triste sin ninguna razon.

26. Puedo concentrarme en clases.

27. La nausea me impide realizar mis actividades

dianias.

28. Me siento tranquilo(z).
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29. Me siento capaz de realizar las actividades
que hacia antes de mi enfermedad.

30. Duermo bien.

31. Puedo hacer todo lo que quiere a pesar de mi
enfermedad.

32. Puedo arrodillarme, inclinarme o agacharme.

33. La enfermedad ha provocado que no me
lleve bien con mi familia.

34. Necesito ayuda para realizar ms actividades
diarias.
35, Siento miedo cuando vengo al hospital.

36. Cuando leo un libro o revista se me olvida lo
que decia en ellos.

37. Puedo recordar nombres de personas o
lugares.
38. Recuerdo lo que dice la gente.

39. El vOmite me impide realizar mis actividades
diarias.

40, Me ha sentido tan débil que nada puede
animare.
41. Me llevo bien con mis vecinos.

42, Me tratan como nifio{a) chiquita,

43. Le hago caso a las indicaciones que me da el
doctor. -
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44. Mi salud me impide subir escaleras.

45. Me incomoda que la demas gente me vea,

46. Me invitan a fiestas.

47. La enfermedad me causa problemas para
tener amigos.

48. La forma en que me comporta ha afectado la
relacién con mis amigos.

49 Me canso facilmente cuando realizo mis
actividades diarias.

50. Convivo con otros nifios como antes de mi
enfermedad.

51. Participo en deportes o juegos como antes de
mi enfermedad.

52. Me siguen interesando las cosas que me
gustaban, antes de enfermarmie.
53. He perdido el interés en mi apariencia.

54. Me cuesta trabajo realizar las tareas que me
dejan en la escuela.

55. Me cuesta trabajo concentrarme al hacer una
tarea.

56. Mi familia me trata igual que antes de mi
enfermedad.

57. Cuando hablo puedo expresar mis ideas.

58. Me cuesta trabajo aprender.
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59. Soy capaz de explicarle a otros lo que no
entiendan.'

60. Puedo recordar lo que hice la semana pasada.

61. Disfruto la compatiia de mis amigos.
62. La enfermedad ha provocado que ya no visite
a mis amigos.

63. Siento que mis amigos me quieren,

64, Siento que soy importante para los demas.

65. El tratamiento me ha causado problemas para
ofr, ver o hablar.

66. Tengo problemas ' para sumar, restar,
muitiplicar o dividir.
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i ANEXO 4

k ESCALA DE ESTILOS DE |
| ENFRENTAMIENTO |

% (LOPEZ BECERRA, 1998) F




NO ABRAS ESTE CUADERNILLO HASTA QUE SE TE INDIQUE.
INSTRUCCIONES

Escribe por favor los datos que se te piden en 1os espacios
indicados en 1a parte superior de 1a primer hoja.

En este cuaderniilic encontrards una serie de oraciones que
describen coémo tos nifios solucionan los problemas. Léelas
cuidadosamente y contesta la forma en 1a que tu resuelves tus
problemas. No hay respuestas buenas ni malas porgue cada quien
puede tener sus propios puntos de vista. Para que se pueda
obtener la mayor cantidad de informacion de tus resultados,
deberds tratar de responder sinceramente. No dejes ninguna
oracion sin contestar.

Hay cinco respuestas posibles para cada oracion:

Siempre

Casi siempre D
Algunas veces :]
Casi nunca  S—
Nunca —_—

A continuacién lee cuidadosamente cada una de las oraciones
y escoge s6lo una de las cinco opciones y midrcala. No dejes de
contestar ninguna oractén.

Recuerda que debes tratar de contestar sinceramente, nadie
sabrd tus respuestas.

Si tienes alguna duda, pregtntanos con confianza.

AHORA, ABRE TU CUADERNILLO Y EMPIEZA.




EDAD: GRADO:
SEXO: FECHA:
Siempr Casi siempre Algunas veces I:‘ Casinunca [—-— Nunca
1
ago ejercicio para tranquilizarme.
_ 1=
ienso sobre la mejor solucién,
L1 =—
le pongo a llorar.
L] —-
ctiio sin pensar.
ealizo muchas actividades para distraerme. B
on el tiempo se resuelven las cosas. t L —-
. ,  a—
ienso que puedo hacer para evitar volver a tener L]
lernas.
L . | ] —
rato de conseguir informacién con personas de
tanza para resolver las c0sas.
——// T
omo las cosas con calma. Ll
——
Pienso que los problemas me hacen madurar, L]
Voy con personas especialistas para que me den ] =
macién.
Trato de verle &l lado bueno a los problemas. ] —c
Les pregunto a personas cercanas que harfan eflas. [ ] —




14. Los momentos problematicos me preparan para el
futuro de la vida.

15. Expreso con mayor faciidad mi opinion a quien
caust el problema por teléfono que personalmente.

16. Me hago responsable si la situacidn la ocasione yo.
17. Organizo un plan para solucionario.

18. Busco la comprension de un amigo.

19. Analizo el problema buscando la mejor solucion,

20. Consigo ayuda profesional.

21. Acepto mi responsabilidad y trato de dar una
solucién.

22. Actlio sin pensar.

23. Hago coma si nada pasara.

24. Busco a las personas con quienes tengo problemas
y hablo con ellas.

25. Hablo con alguien sobre como ime siento.

26. Le doy la cara a la situacion.

27. Busco el sentimne apoyado moralmente.

28. Pienso que los problemas me dan la capacidad de
fisfrutar mejor la vida.
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29. Busco el apoyo de alguna persona cercana.
30. Estas situaciones me confiman lo indtil que es
luchar.

31. Pienso que los problemas me permiten revalorar la
vida.

32. Busco a alguien que pueda hacer algo sobre el
problerna.

33. Trato de mantener una actitud positiva ante los
problemas.
34. Platico mucho para no pensar.

35. Pregunto si hay alguien que me ayude a resolver las
£05as.

36. Sigo como si nada pasara.
37. Aunque yo no haya sido €l causante del problema
me hago responsable.

38. Busco la ayuda de ofras personas para resolver el
problema.
39. Trato de controlarme.

40. Prefiero no hablar con quienes tengo problemas.

41. Busco a mis amigos para que me ayuden.

42. Me enojo.

43. Utilizo soluciones directas.
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44, Procuro verte el lado buenc al problema.

45, Evito deprimirme.

46. Los problemas me permiten ver la vida de otra
manera.

47. Me desespero.

48, Busco la mejor solucidn.

49. El tener problermas me hace ver lo incapaz que soy.

50, Trato de solucionartos lo mas rdpido posible.

51. Busco ayuda profesional.

52 Me duermo.

53. Pienso las cosas buscando una solucion a largo
plazo.

54. Me distraigo asistiendo a fiestas.

55. Llevo a cabo acciones directas para resolverios.

56. Echando a perder se aprende.

57. Tomo alguna droga para olvidarme.

58. Agamo el toro por los cuemos y soluciono el
problema.
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59. Deseo que el problema se aleje.

60. El vivir esta situacion me permite volver a descubrir
io que es importante en fa vida.

61. Veo el problema desde diferentes puntos de wista.
62. Trato de no pensar en ello.

63. Elijo la solucibén mas apropiada.

64. Hablo con alguien que me pueda dar mas
informacién sobre la situacion.

65. Los problemas generalmente se resuelven solos.

£6. Reviso diferentes opciones de solucion.

67. Me hago cargo de la situacién y trato de
solucionaria.

68. Pienso porque sucedid y hago algo para resolverios.
69. Platico con mis amigos para que me den su opinion.
70. No soy capaz de expresar abiertamente mi opinion
a quien ocasiond el problema.

71. Busco a alguien que me ayude a resolver la

situacion.

72. Pienso con cuidado las cosas antes de tomar una
decision. .
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'3. Hago todo lo que este en mis manos para resolver
| problema.

4, Por mas esfuerzos que hago no veo el lado bueno
e la situacion.

5. Hablo con las personas que estan en el problema.
6. Analizo la situacion antes de resolverla.

7. No me hago responsable del problema porque yo

0 lo ocasione.

8. Alejo de mi mente la posibilidad de que el problema
10 se resuelva.

9. Me da pena hablar con las personas involucradas en
| problema.

30. Busco el apoyo vy la comprensidn de |2 gente.

1. Analizo 1o bueno y lo malo de ta situacion.

2. Piatico con las personas con quienes tengo
roblemas.

3. Les pregunto a las personas que estan cerca de mi,
1 opinidn de como resolver el problema,

4. Pienso en diferentes formas para resolver el
roblema.

5. Los momentos dificiles me permiten darme cuenta
le mi fortaleza.

6. Acepto el problema y lo enfrento.

7. Construyo un plan de accion y lo sigo paso a paso.
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88. Me hago responsable de la situacién y tomo cartas
en el asunto.

89. Piatico con mi familia para ver que puedo hacer.

90. Al mal tiempo buena cara.

91. Les pido su consejo a personas de mi confianza.
92. Pienso que después de pasar esta situacion voy a
salir ganando.

93. Estudio la situacion desde diferentes purtos de
vista.

94. Me armo de valor y los enfrento.

95. Estudio la forma de resolver el problema.

36. Procuro ne pensar mucho en elios.

57. Pienso en la situacion y de acuerdo con la
conclusion a la que llegue doy tiempo para obtener una
solucion definitiva.

08. Me es dificil dar la cara a los problemas.

99, Me deprimo.

100. Pienso el problema y busco la mejor solucidn.

101. Pienso que fos problemas me dan la capacidad de
fisfrutar mejor la vida.

102, Me ctiesta trabajo expresar lo que pienso al que
rovoco el problema.
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03. Analizo la situacion para entenderla mejor.

04. Le digo mi opinién a la persona que provoco el
roblema.

[

05. Me niego a pensar en serio en el problema,

[

.06. Pienso en que estuve mal y trato de cambiario.

[

07. No dejo que el problema interrumpa mis
ctividades.

@GRACIAS POR TU AYUDA.
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ANEXO 5

CUESTIONARIO DE AFRONTAMIENTO
INFANTIL 2

CAI ’ -

(AYALA, FLORES Y GARCIA, 1999)
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Instrumento de Afrontamiento

NO Aeras ESTE CUADERNILLO HASTA QUE SE TE INDIQUE

INSTRUCCIONES

En este cuadernitlo encontrards una serie de oraciones que describen cémo los nifios
solucionan los problemas. Léelas cuidadosamente y contesta la forma en que tu
resuelves tus problemas. No hay r-zspuesmls buenas ni malas porque cada quien puede
tener sus propiog puntos de vista. Para que se pueda obtener la mayor cantidad de
informacidn de tus resultados, deberds tratar de responder sinceramente, No dejes

ninguna oracidn sin contestar,
Hay cinco respuestas posibles para cada oracidn:

Siempre

Algunas veces
Casi nunca

@ Casi siempre
©
©
©

Nunca

A continuacién lee cuidadosamente cada una de las oraciones y escoge solo una de las
cinco opciones y mdrcala. No dejes de contestar ninguna oracidn y recuerda que

debes tratar de contestar sinceramente, nadie sabrd tus respuestas.



1. Me pongo a liorar,

2. Actio sin pensar.

3. Pienso qué puedo hacer para evitar volver a tener problemas.

4. Trato de conseguir informacién con personas de confianza para
resolver las cosas.

5. Tomg fas cosas con calma.
6. Pienso que los problemas me hacen madurar.

7. Voy con personas especialistas para que me den informacion,

8. Trato de verle el lado bueno alos problemas.

9. Les pregunto a personas cercanas que harian elias
10. Los momentos prablematicos me preparan para el futuro de la vida.

11. Busco la comprensién de un amigo.
12. Analizo el problema buscando la mejor solucion.
13. Consigo ayuda profesional.

14. Aceplo mi responsabilidad y trato de dar una solucion.

15. Hago como si nada pasara.

16. Hablo con alguien sobre como me siento.

OO OO0 OO OO OO E ™

Casi
Siempre
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nunca
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17. Busco sentirme apoyado moralmente.

18. Pienso que tos problemas me dan la capacidad de disfrutar mejor

{a vida,

19. Busco el apoyo de alguna persona cercana.

20. Pienso que los problemas me permiten revalorar Ia vida.

21. Busco a alguien que pueda hacer algo sobre el problema.

22. Trato de mantener una actitud positiva ante los problemas.

23. Pregunto si hay alguien que me ayude a resolver las cosas.

24. Sigo como si nada pasara.

25. Busco la ayuda de otras personas para resolver el problema.

26. Trato de controlarme.

27. Prefiero no hablar con quienes tengo problemas.
28. Busco a mis amigos para que me ayuden.

29. Me enojo.

30. Me desespero.

31. Busco la mejor solucidn.

32. El tener problemas me hace ver lo incapaz que soy.

33. Trato de solucionarlos lo mas rapido posible.

34. Busco ayuda profesional.

Siempre

OO OO OO O OO0 OO OO

Casi
Siempre
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Algunas
veces
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35. Pienso las cosas buscando una solucién a largo plazo.

36. Me distraigo asistiendo a fiestas.

37. Llevo a cabo acciones directas para resolverlos.
38. Tomo alguna droga para olvidame.

39, Deseo que el problema se aleje.

40. Veo el preblema desde diferentes puntos de visia.

41. Trato de no pensar en ello.
42. Elijo la solucidn més apropiada.
43. Hablo con alquien gue me pueda dar més informacion sobre la

situacién.
44, Reviso diferentes opciones de solucién.

45. Me hago cargo de la situacion y trato de solucionaria.
48, Pienso por qué sucedié y hago algo para resolverlos.

47, Platico con mis amigos para que me den su opinion.
48. Busco a alguien que me ayude a resolver la situacion,

49. Pienso con cuidado las cosas antes de tomar una decision.

50. Hago todo lo que este en mis manos para resalver el problema.

51. Por més esfuerzos que hago no veo el lado bueno de la situacién.
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52. Hablo con las personas que estan en el problema.

53, Analizo la situacion antes de resolveria.

54. Me da pena hablar con las personas involucradas en el problema,

55, Busco el apoyo v la comprensidn de [a gente.
56. Analizo lo bueno y lo malo de fa situacion.

57. Les pregunto a las personas que estin cerca de i su opinidn de
camo resolver el problema.

58. Pienso en diferentes formas para resolver el problema,

59. Los momentos dificites me permiten darme cuenta de mi fortaleza.

60. Aceplo el problema y o enfrento.

61. Censtruyo un plan de accidn y o sigo paso a paso.
§2. Me hago responsable de la situacién y tomo cartas en el asunto.

3. Platico con mi familia para ver qué puedo hacer.
64. Al mal tiempo buena cara.

65. Estudio la situacion desde diferentes puntos de vista.

66. Me armo de valor y los enfrento.
67. Estudio la forma de resolver el problema.
68. Procuro no pensar mucho en ellos.

69. Pienso en la situacion y de acuerdo con la conclusion a 1a que
lleque doy tiempo para obtener una solucion.

Siempre

CICICICNCICIORCNCICHONONCICICNOIORE)

Casi
Siempre

QOO0 OO0 © OO O 6 OO OO O

Algunas
veces

©@ © © © ©©© © 6©6 © 6O 6o o © o ©

Casi

©

e © © 0 © © 0O,

© © © 6 © © @ © © 0

nunca

Nunca

©

@

@ © © o



70. Me es dificil dar [a cara a los problemas.

71. Me deprimo.

72. Pienso en el problema y busco la mejor solucién.

73. Pienso que los problemas me dan la capacidad de disfrutar la vida.

74. Analizo fa situacién para entendera mejor.

75. Le digo mi opinidn a fa persona gue provocd el problema.

76. Pienso en que estuve mal y trate de cambiarlo.

77. No dejo que ef problema interrumpa mis actividades.
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Hoja de recoleccién de datos.

Ficha de identificacion:

Num. de expediente:;

Sexo:

Edad:

L ugar de procedencia:

l.ugar que ocupa en la familia;

Diagnéstico Oncolbgico:

Fase de tratamiento:

Escolaridad del paciente:

Religién:

Esrtado civil de los padres:

Padre

Madre

Edad

Escolaridad

Ocupacién
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