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PROGRAMA DE APOYO PSICOSOCIAL PARA NINOS
CON CANCER Y SUS FAMILIAS

RESUMEN

Se conoce que en la actualidad existe un alto porcentaje de pacientes oncologico
pediatricos que sobreviven a la enfermedad y que deben de reintegrarse a las
actividades y ambientes cotidianos. Al respecto, las intervenciones psicologicas
en el area enfocan sus esfuerzos en dos aspectos principales; la evaluacion y
mejoramiento de la Calidad de Vida del paciente y sus familiares; y el evaluar e
incrementar la adherencia terapéutica ante los procedimientos médicos.
Durante las dltimas décadas los estudios han mostrado el impacto de altos
niveles de estrés en la salud, por lo que no debemos olvidar que los
padecimientos oncoldgicos se presentan como una serie continua de eventos
estresantes. En el padecimiento del cancer infantil se presentan distintas
respuestas psicoldgicas que participan en el ajuste del nifio y su familia. Un
factor importante es el tipo de atribuciones que los nifios y sus padres hacen

ante la enfermedad.

Seligman y Csikszentmihalyi (2000) proponen que el tipo de atribucién que se
hace ante eventos negativos en la vida impacta de manera directa sobre las
cogniciones, y estas a su vez, alteran los en patrones conductuales, por lo que
pueden llevar a un individuo a un estilo “pesimista” u “optimista”. Las
repercusiones de un estilo atribucional pesimista deterioran la salud y la calidad
de vida del nifio y su familia, ademas de influir en las conductas relacionadas
con el mantenimiento del bienestar fisico, como en el caso de la adherencia
terapéutica. Otro factor que participa en el ajuste a la enfermedad, es la creencia
de las personas respecto a sus capacidades para controlar eventos que afectan

su vida, es decir, el nivel de autoeficacia (Bandura, 1977).

Debido a la necesidad de tener un tratamiento psicolégico que pueda brindar a
los ninos y a sus familias habilidades para ajustarse satisfactoriamente al

impacto del cancer, el presente estudio tiene el proposito de disefiar y promover
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un programa de intervencidon cognitivo-conductual que mejore la calidad de
vida de los nifios con céncer y sus familias, ademéis de incrementar la
adherencia terapéutica de los mismos. Para el disefio e implementacion del
Programa se realiz6 la deteccion de necesidades reales de servicio psicologico en
una muestra de pacientes oncologico pediatricos, a través de la descripcion
sociodemografica y la formacién de grupos focales de padres de nifios con
cancer (n=18), y grupos focales de nifios con cancer (n=48). Ademas de evaluar
el impacto de trabajar directamente con nifios con cancer en la salud del

personal de una Institucion de Asistencia Privada, I. A. P. (n= 62).

Posteriormente, se llevd a cabo la basqueda y selecciéon de instrumentos
psicométricos 6ptimos para la poblacion oncologica, realizando las adaptaciones
pertinentes para poblacion mexicana. Por lo que se trabajo con: Contrato
Terapéutico (Valencia, 2002), Carnets de adherencia (Flores, Bazan, & Valencia,
2002), Carnets de citas (Flores, Bazan, & Valencia, 2002), Entrevista
Conductual (Valencia & Ayala, 2002), Escala de Ambiente Social Familiar (FES-
Moos, 1980, adaptado por Ayala), Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL-
Varny, 1997), Children”s Depression Inventory (CDI- Kovacs, 1992), Children
Atrtributional Style Questionnaire y la técnica CAVE (Seligman, 1986), Indice
de Estrés en la Crianza (IEC-Abidin,1979,1990 Adaptado por Ayala),
Cuestionario de Autoeficacia en los ninos y padres (Gonzalez, 2000; adaptado
por Bazan, Flores & Valencia, 2003), y el Cuestionarios de Satisfaccion Social

(Valencia, 2002).

El Manual de intervencién (Valencia, 2005) se hizo para apoyar la capacidad
para replicar fielmente el modelo terapéutico, este manual describe las
instrucciones y ejercicios para cada sesion. Este material fue desarrollado para
los Terapeutas (Manual del Terapeuta del Nino y Manual del Terapeuta del
Padre) y para los participantes (Manual para Nifios-hermanos y Manual para
Padres).

El programa de Intervencion Psicosocial para Nifios con Cancer y sus Familias,
“El Juego del Optimismo”, es un disefio experimental de caso tinico tipo AB con

5 replicas. Participaron 40 familias (28 fueron decartadas por complicaciones
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con su salud o por ser de “albergue”, se presentaron 3 muertes experimentales y
9 participantes concluyeron el tratamiento) Se presentan los datos de 6 familias
(n= 19) de nifos con diagnostico oncologico. El Juego del Optimismo brinda
entrenamiento en habilidades cognitivas y de comportamiento a nifios con
padecimientos oncologicos y sus familiares (padres-hermanos) buscando
mejorar la calidad de vida y la adherencia al tratamiento médico. La
intervencion esta dividida en una fase de evaluacion (psicométrica y de validez
social) y una de intervencion (integrada por 7 moédulos para los padres y 6
modulos para los nihos y sus hermanos). Se encontraron cambios
estadisticamente significativos en la conducta de adherencia terapéutica,
incremento en la calidad de vida y en los niveles de autoeficacia percibida. Se
describieron los indices de estrés en la crianza y niveles de estrés percibido en
los padres. Ademés las familias presentaron cambios en sus estilos
atribucionales y lograron completar los productos conductuales de cada
modulo. Los resultados muestran que el Juego del Optimismo es una
intervencion eficaz para brindar habilidades cognitivas, emocionales y de
comportamiento, y cuenta con valides social. Finalmente, se puede mencionar
que se presentaron en todos los casos cambios clinicos significativos. Es
importante mencionar que la fase del tratamiento médico del nino, asi como la
gravedad de cada caso son variables que deben ser consideradas en términos de

alcanzar los objetivos de la intervencion.

PALABRAS CLAVE: Adherencia Terapéutica, Calidad de Vida, Cancer, Habilidades
sociales, Estrés y Estilos Explicativos.
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SUMMARY

It is a well known fact that now days there is an important percentage of
oncology pediatric patients that survive the disease and that have to reintegrate
their daily activities and environment. The Psychology interventions in this area
focus their efforts in to two main aspects; first the evaluation and improvement
of the Quality of Life of the cancer patients and their families; and second, to
evaluate and increase the adherence to medical procedures. During the last
decades the studies have shown the impact of high levels of stress in health,
wich is why we should keep in mind that the oncology procedures are a
continuos source of stress. Children with cancer present different psychological
responses that have an impact in the children’s and families adjustment.
Another important factor is the attributions that children and their parents have

about the disease.

Seligman and Csikszentmihalyi (2000) postulate that the type of attribution
that is made for negative events in life has a direct impact in the cognitions,
wich in turn changes the behavioural patterns, taking a person into a
“pessimistic or optimistic” style. The repercussions of the pessimistic style have
a negative effect on the health and quality of life of the children and the families;
they also influence the behaviour that is related to the maintenance of physical
wellbeing, as in the case of therapeutic adherence. Another factor that is
involved in the adjustment to the disease is related to their personal believes
about their own capacity to control the events that affect their lives, that is, the

self-efficacy level (Bandura, 1977).

Because of the necessity of a psychological treatment that provides the children
and their families with the abilities to adjust to the cancer impact, the object of
the present study was to design and promote a cognitive-behavioural
intervention program that improve the quality of life of children with cancer and

their families, and also to increase the therapeutic adherence.

For the design and implementation of the program we developed the detection

of the actual needs for a psychological service in a sample of oncology pediatric
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patients, through the socioeconomic description and the use of focus groups of
parents of children with cancer (n=18), and focus groups of children with cancer
(n= 48). The impact on the personel from an I.A.P. (Institution of Private
Assistance, I. A. P.; n=62) that works with cancer afflicted children was olso

evaluated.

After this, we searched and selected the optimal psychometric instruments for
oncology population, making the adaptation for the Mexican population. We
worked with the Therapeutic Contract (Valencia, 2002), Adherence Carnet
(Flores, Bazan & Valencia, 2002), Date Carnets (Flores, Bazan, & Valencia,
2002), Behavioural Interview (Valencia & Ayala, 2002), Family Environment
Scale (FES-Moos, 1980; adapted by Ayala), Pediatric Quality of Life Inventory
(PedsQL, Varny, 1997), Children ‘s Deppression Inventory (CDI- Kovacs, 1992),
Children Atributional Style Questionnaire and the CAVE technique (Seligman,
1986), Parental Stress Index (Abidin, 1979,1990; adapted by Ayala),
Questionnaire of Self-efficacy in children and parents (Gonzalez, 2000; adapted
by Bazan, Flores & Valencia, 2003), and the Social Satisfaction Questionnaire

(Valencia, 2002).

The Intervention Handbooks (Valencia, 2005) were made to encourage the
replication of the therapeutic model, this handbooks describe the instructions
and exercises for each session. This material was developed for the therapists
(Handbook for the therapist of the child and Handbook for the therapist of the
parents) and participants (Handbook for the children-siblings and Handbook
for the parents).

“The Optimistic Game”, wich is a Psychosocial Intervention Program for
Children with Cancer and their Families, is an experimental design of single
case type AB with 5 replications. In this study 40 families participated (28 were
discarded because of health complications or for being from “shelter services”,
we had 3 experimental deaths and 9 participants finished the treatment). We
show the data from 6 families (n=19) with children with oncology diagnosis. The
Optimistic Game gives cognitive and behavioural skills to children with

oncology disease and their families (parents-siblings) wich are intended to
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improve the quality of life and the adherence to medical treatment. The
intervention is divided into evaluation (psychometric and social validity) and
treatment (integrated by 7 modules for parents and 6 for children-siblings). We
found significant statistical changes in the treatment adherence behaviour,
increase in the quality of live and the perceived level of self-efficacy. We
described the parental stress index and the level of perceived stress in parents.
The families showed changes in their attributional style and they were able to
complete the behavioural products of each module. The results show that the
Optimistic Game is an effective intervention to give cognitive, emotional and
behavioural skills, and had social validity. Finally, we have significant clinical
change in all cases. It is important to mention that the child medical treatment
and the illness severity are variables that most be considered in order to reach

the intervention goals.

Key Words: Therapeutic adherence, quality of life, cancer, social skills, stress

and explanatory styles.
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CariTULO 1
PSICOLOGIA DE LA SALUD Y CANCER

1.1 PSICOLOGIA DE LA SALUD

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), fundada en 1946 para atender
aspectos relacionados con la salud, defini6 en su carta magna a la salud como “el
estado de completo bienestar fisico y mental y no solo la ausencia de afecciones o
enfermedades” (WHO, 1958).

Asi la enfermedad, se presenta como un desequilibrio biologico, ecolégico y social,
o como una falla en los mecanismos de adaptacion del organismo y una falta de
reaccion a los estimulos exteriores a los que sé esta expuesto: este proceso termina
por producir una perturbacion de la fisiologia y anatomia del individuo (Ridruejo,

Medina & Rubio, 1997).

A finales de los anos setenta se propone a la Psicologia como una profesion
sanitaria, al reconocerse que la conducta del ser humano puede ser crucial tanto en
el mantenimiento de la salud como en el origen-evolucion de la enfermedad. En
1978 la Asociacion Americana de Psicologia (American Psychological Association,
APA), cre6 como una mas de sus divisiones (la numero 38), la “Health Psychology”
que al ano siguiente publica su primer manual: Health Psychology, A Handbook
(Stone, Cohen & Adler, 1979).

Es importante reconocer que en sus inicios la Psicologia de la Salud mantenia un
vinculo casi inseparable del campo de la medicina, enfocandose a los aspectos
relacionados con “la psicologia médica”, teniendo como objetivo el analisis general
de los factores psicoldgicos que se encuentran en el estado bidireccional de salud-

enfermedad, y sus posibles tratamientos (Valencia, 2001).
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Weinman (1987) justifica el papel de la psicologia en el campo médico en los
siguientes términos:
1) Estudiando las variables psicologicas (en términos de cambios
conductuales) en el diagnostico médico: signos y sintomas.
2) Elrol de los factores psicologicos en la etiologia de la enfermedad organica y
mental.
3) Larelacion medico-enfermo en la teoria y la practica.
4) La respuesta del paciente a la enfermedad y al tratamiento (conducta de
enfermedad).

5) Los recursos psicolégicos en el tratamiento.

Por lo que la salud no s6lo depende de lo que el sujeto tiene o no, sino también de
lo que hace o deja de hacer. En este sentido las practicas individuales y culturales
que se adoptan para potenciar este estado de bienestar fisico y psicologico que es la
salud estan fuertemente relacionada con la conducta diaria de las personas (Amigo,
Fernandez & Pérez, 1998; Bodenheimer, Wagner & Grumbach, 2002; Holman &

Loring, 2000; Institute for the Future, 2000).

La psicologia de la salud, se entiende como la suma de las contribuciones
profesionales, cientificas y educativas, especificas de la psicologia como disciplina,
para la promocién y mantenimiento de la salud, la prevencion y el tratamiento de la
enfermedad, la identificacion de los correlatos etiologicos de la salud, la
enfermedad y la disfuncion asociada, ademas, del mejoramiento del sistema

sanitario y la formulacion de una politica de salud (Matarazzo, 1980).

En México la transicion epidemioldgica esta caracterizada por una disminucion de
las enfermedades infecciosas y un incremento de las afecciones cronico-
degenerativas y accidentes. En 1963 las tres causas principales de mortalidad eran
influenza, neumonia, enfermedades en la infancia y gastroenteritis, entre otras, las
cuales significaban un tercio de la mortalidad, mientras las enfermedades cronicas

pasaron del 40% al 80% en 1980 (Sober6on, Frenk & Septlveda, 1986). En la
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actualidad la transicion epidemiol6gica muestra que existe una prevalencia de las
enfermedades cronicas , de acuerdo con lo expuesto en la Reuniéon Nacional de
Medicina Basada en evidencia de la Red de Colaboracion COCHRANE

Iberoamericana (Faba, Jiménez & Vieyra, 2005).

1.1.1 Psicologia Clinica de la Salud

Millon (1982) fue el primero en ofrecer una definicién concisa de la “Psicologia
Clinica de la Salud”, logrando capturar los elementos de la ciencia y sus
aplicaciones. La psicologia clinica de la salud consiste en la aplicacion del
conocimiento y métodos de todos los campos sustantivos de la psicologia para la
promociéon y mantenimiento de la salud fisica y mental del individuo y para la
prevencion, evaluacién y tratamiento de todas las formas de desorden mental o
fisico en los cuales la influencia de la psicologia pueda contribuir o ser utilizada

para mejorar el estrés o la disfuncién del individuo”.

Desde mediados de 1970 la psicologia de la salud ha tenido un rapido crecimiento y

Gentry (1984) logra resumir algunas de las posibles razones:

a) Falla en el modelo biomédico para brindar explicaciones adecuadas para la
salud y la enfermedad.

b) Aumento en el interés de la calidad de vida y la prevencién de la
enfermedad.

c¢) Cambio en el foco de interés de las enfermedades infecciosas a las
enfermedades cronicas, con un importante reconocimiento de la
participacion de los estilos de vida en este cambio epidemiologico.

d) Incremento de la madurez de la investigacion en las ciencias conductuales,
incluyendo la aplicacion de las teorias del aprendizaje a la etiologia de las
enfermedades y las conductas relacionadas con la enfermedad.

e) Aumento del costo en los servicios de salud y el inicio de investigaciones

para encontrar alternativas al sistema de salud tradicional.
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A mediados de los 80’s la “American Board of Health Psychology (ABHP)”
promovio la excelencia en la practica profesional de la psicologia de la salud. En la
actualidad se expide la certificaciéon cuando se prueban competencias profesionales
en la ciencia y practica de la psicologia relacionados con la salud, incluyendo la
prevencion, tratamiento y rehabilitaciéon de la enfermedad. La ABHP entrega desde
1992 certificados en areas especificas como manejo del dolor, rehabilitacion y

oncologia psicosocial (Backus, 1993; Daniels, & Schwartz, ,1994).

De igual manera se han delineado algunas de las habilidades profesionales y
técnicas con las que debe contar un psicologo clinico de la salud, adquiriéndolas a
través de la practica supervisada (Sheridan, Matarazzo, Boll, Perry, Weiss & Belar,
1988):

=

Terapia de relajacion

Terapia breve individual

Terapia de grupo

Terapia familiar

Habilidades de consultoria

Habilidades de consejeria

Evaluacion de poblaciones especificas (pacientes oncoldgicos)

Evaluacion neuropsicologica

© ®N o e s w N

Técnicas de modificacién conductual

=
o

. Retroalimentacion biologica

ju—y
[

. Hipnosis

ju—y
N

. Promocio6n de la salud y habilidades de educaciéon publica

. Programas de tratamiento

=
w

. Motivacion para la adherencia al tratamiento

ju—y
N

Siendo para el psicologo clinico sus principales areas de competencia las siguientes

(Belar & Deardorff, 1999; Buela-Casal, Fernandez-Rios & Carrasco Giménez, 1997):

1. Competencia en psicologia clinica de la salud
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Sensibilidad sobre aspectos éticos en supervision

Tener un modelo de supervisiéon y emplearlo

Disponibilidad de un supervisor

Perspectiva y conocimiento del campo de la psicologia clinica de la salud

Conocimiento sobre el sistema de salud

N oo s wop

Afiliacion aun grupo apropiado de profesionistas

Por otra parte, segtn la declaracion de la Conferencia Arden House (Stone, 1983) el
entrenamiento del psicologo clinico de la salud, debe ocurrir en escenarios
multidisciplinarios de los servicios de salud, bajo el tutelaje de psicologos
experimentados. El entrenamiento y preparacion de los psicologos debe favorecer
que el comportamiento profesional del psicélogo clinico incluya las siguientes

conductas (Belar & Deardorff, 1999, Chelsney, APA- Health Psychology Division -
1993):

a) Evitar una sobre identificacion con la medicina, para no olvidar las
limitaciones de nuestra disciplina.

b) Mantener un elevado nivel de habilidades de comunicaci6n.

¢) Ser oportunos y dar seguimiento al servicio.

d) Aceptar sus limitaciones

e) Estar preparado para fungir como el abogado del paciente, entre sus
necesidades y las caracteristicas del sistema de salud.

f) Abogar por la calidad en el servicio

Ademas se debe considerar que las caracteristicas personales del psicologo clinico
de la salud también deben mantener un perfil que permita el desarrollo adecuado
de sus objetivos profesionales. Entre las caracteristicas més sobresalientes se

encuentra (Belar & Deardorff, 1999):

1. Identificar y conocer nuestras propias cualidades como psicélogos clinicos
de la salud (Empatico, amigable, sensible, interesado, disponible, capaz de

mantener una comunicacion efectiva, cooperativo, inteligente, abierto,
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10.

perceptivo y con amplio sentido comun, son algunos de los adjetivos
utilizados para describir al psicologo en una encuesta realizada por
Schenkenberg, Peterson, Wood y Da Bell (1981).

Tener alta tolerancia a la frustracion.

Evitar el fanatismo profesional, manteniendo la duda filos6fica como un
principio.

Tener tolerancia ante un horario de trabajo muy demandante.

Tener habilidad para manejar pacientes hostiles.

Tener habilidad para ajustarse al manejo de diferentes tipos de datos.

Tener habilidad para trabajar con pacientes enfermos (desde el trabajo con
pacientes con deformaciones fisicas hasta el contacto con pacientes de
enfermedades contagiosas).

Tener empatia con la vision de otros miembros del equipo de salud.

Aceptar que requerimos del trabajo multidisciplinario, y por lo tanto
dependemos también del trabajo en conjunto con otras profesiones.
Considerarnos a nosotros mismos como modelos del comportamiento de
salud, siendo congruentes con nuestras conductas y habitos de salud
(Weiss, 1982).

El psicélogo clinico de la salud tiene una amplia diversidad de roles y funciones. La

Division de Psicologia de la Salud, realiz6 una investigacion sobre las actividades de

los psicologos clinicos y encontr6 que los principales escenarios laborales fueron el

educativo (55%), servicios (42%), y la industria-gobierno (9%); mientras que las

tres principales actividades fueron la practica (65%), la investigacion (55%)y la

ensenanza-supervision (50%) (Houston, 1988; Morrow & Clayman, 1982) .

Algunas de las actividades de los psicologos clinicos de la salud son (Belar &

Deardorff, 1999; Daw 2001; Kersting, 2004):

1.

2.

Evaluar a los candidatos de cirugias o transplantes de 6rganos.

Desensibilizacién de miedos a tratamientos médicos y dentales.
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10.

11.

12.

Tratamiento el control o afrontamiento del dolor, incluyendo dolores
cronicos.

Intervenciones para controlar sintomas secundarias a los tratamientos
médicos, como el vomito con la quimioterapia.

Establecimiento de grupos de apoyo o trabajo con las familias de pacientes
de enfermedades terminales.

Entrenamiento para adaptarse ante la discapacidad fisica después del
trauma, reestructuracion cognitiva o entrenamiento para el uso adecuado
de protesis (adherencia terapéutica).

Programas de cambio-conductual para factores de riesgo conductual como el
fumar, el mantenimiento adecuado del peso o el manejo del estrés.
Consultoria o talleres para manejar en el personal laboral el sindrome de
Burnout, problemas de comunicacién y conflicto de roles.

Desarrollo de programas para incrementar la adherencia terapéutica en
pacientes

Consultoria con industrias para desarrollar lugares de trabajo y programas
para el manejo del estrés ocupacional.

Desarrollo de servicios psicosociales para pacientes oncolégicos

Linea base con evaluaciones neuropsicologicas, diagnostico y planeacion de

metas del tratamiento.

1.1.2 Enfermedades croénicas en la infancia

Los avances en las ciencias biomédicas, el cuidado y atenci6on a la salud han
incrementado la vida de muchas personas que antes hubieran muerto en la
infancia. Una consecuencia de lo anterior es que muchos individuos enfrentan el
reto de enfermedad fisica la mayor parte de sus vidas (enfermedades que se

convierten en cronicas) (Thompson & Gustafson, 1996).

Pless & Pinkertong (1975) definen la enfermedad crénica como aquella en la que la
condicion permanece por mas de tres meses durante un aio o requiere de periodos
de continua hospitalizacién por méis de un mes. Siendo un desorden de curso

prolongado que puede ser progresivo y fatal, o asociado con un lapso de vida
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normal a pesar del malfuncionamiento fisico o mental. Este tipo de enfermedad
frecuentemente presenta periodos de exacerbacion aguda que requiere de atencion

médica (Mattsson, 1972).

Existe una considerable diversidad entre las diferentes enfermedades crénicas de
los ninos en la dimension biomédica de la etiologia y sus manifestaciones. Hay un
componente genético para varias condiciones reflejando un desorden cromatico o
defectos genéticos mas sutiles que pueden afectar el funcionamiento de alguna
enzima importante para un proceso biolégico clave (Perrin & MacLean, 1988). En
México se estan realizando importantes trabajos para hacer de la medicina
gendmica y del asesoramiento genético en cancer herramientas fundamentales
para la prevencion y el tratamiento del padecimientos oncoldgicos, ejemplo de
estos esfuerzos se ven reflejados en el Instituto Nacional de Pediatria y en el

Instituto Nacional de Medicina Genomica (Del Castillo, 2006; Jiménez, 2006).

Por otra parte, otras dimensiones de las enfermedades cronicas incluyen
manifestaciones estructurales y funcionales. Por ejemplo, la condicién cronica
frecuentemente se agrupa en categorias de acuerdo a los sistemas corporales
utilizando un sistema de clasificacion desarrollado por el “National Center for
Health Statistics for the National Health Interview Survey” (Newacheck et al.,
1986). Esta clasificacion incluye ocho categorias tales como deficiencias en la
vision, audicion, habla, en los sentidos, inteligencia y pérdida de las extremidades.
También se incluyen 14 enfermedades como las infecciosas, los neoplasmas,
enfermedades endocrinas, metabdlicas, y padecimientos sanguineos, y
enfermedades del aparato respiratorio, digestivo y musculoesquelético (Thompson

& Gustafson, 1996).

Otra dimension biomédica es el régimen del tratamiento. La efectividad del
tratamiento para una enfermedad cronica depende del tratamiento y de la
adherencia terapéutica (Epstein & Cluss, 1982). Sin embargo, el porcentaje de

adherencia terapéutica se estima en 50% en poblacion pediatrica (Litt & Cuskey,
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1980). A pesar de que los resultados en la salud estan relacionados con el
tratamiento y la adherencia, la correspondencia no es uno a uno, debido a la
considerable variabilidad en la efectividad del tratamiento. Ademaés, con muchas
enfermedades cronicas, los tratamientos son parcialmente eficaces, y
frecuentemente presentan efectos secundarios. Las enfermedades cronicas
infantiles difieren de manera importante en términos de los requerimientos del
manejo del nifio y su familia; por lo que la dimensién biomédica del tratamiento
tiene particular importancia directamente sobre la eficacia de la intervencion y de
manera indirecta en el impacto de la adherencia terapéutica (Thompson &

Gustafson, 1996).

La perspectiva funcional es otra forma para considerar a las enfermedades
cronicas, incluyendo los aspectos de la dimension psicosocial y biomédica. Asi, la
“National Health Interview Survey” categoriza a la enfermedad en términos de las
limitaciones en las actividades. Ademas, otros investigadores han desarrollado
mediciones del funcionamiento del nifio con respecto a que tanto la enfermedad

afecta el funcionamiento fisico, psicologico y social (Thompson & Gustafson, 1996).

El modelo de crisis, desarrollado por Moos y Tsu (1977) menciona las tareas
adaptativas asociadas con la enfermedad cronica. En general, estas incluyen
enfrentarse con los sintomas y tratamientos, asi como mantener el equilibrio
emocional, la auto-imagen, y las relaciones con la familia y los amigos. Estas tareas
adaptativas pueden ser evaluadas en términos de las habilidades de afrontamiento

necesarias.

Una dimensiéon para categorizar y distinguir las enfermedades cronicas es la
prevalencia. Entre mas comun es el problema de salud, mas probabilidades de que
el problema se maneje por los proveedores de atenciéon primaria a la salud o el
sistema escolar. Sin embargo, tanto los médicos de atencién primaria como el
sistema escolar tienen amplia probabilidad de tener poca experiencia en el manejo

y técnicas necesarias para atender casos raros, por lo que se requiere de la
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participacion de especialistas Una segunda dimension importante para la
categorizacion de las enfermedades cronicas es la edad de inicio. La edad en la que
el nifio y su familia confrontan la enfermedad interacttia con el nivel de desarrollo
determinando las necesidades de servicio y los retos para el ajuste a la nueva
situacién La tercera dimensién es la movilidad-actividad. El grado en el que la
enfermedad tiene impacto en la movilidad puede afectar el acceso y participacion
del nifio en deportes y otras actividades. Se ha sugerido que los nifios limitados en
sus actividades pueden tener mayor frustracion y dificultades en el ajuste
psicoldgico debido a la interferencia en sus intentos por completar la actividad
que sus compaiieros si pueden finalizar, por lo que se perciben menos competentes

(Pless & Pinkerton, 1975).

El curso de la enfermedad representa la cuarta dimension. Las condiciones
estaticas son aquellas en las que el déficit es un evento relativamente arreglado,
pero las manifestaciones pueden variar con los niveles de desarrollo. Las
condiciones dinamicas son aquellas en las que los efectos de la enfermedad
cambian en el tiempo (Thompson & Gustafson, 1996). La quinta dimension
representa el impacto de la enfermedad en el funcionamiento cognitivo, el
funcionamiento funcional o ambos (Thompson & Gustafson, 1996). La sexta
dimension se refiere a la visibilidad. Algunos padecimientos, son evidentemente
visibles; afectando la imagen corporal, por lo que se cree que esta dimension tiene

particular relevancia en la interaccién con los pares (Thompson & Gustafson,

1996).

Como ya se ha mencionado las enfermedades cronicas requieren de habilidades
especiales de afrontamiento y cuidado de la salud (Baum et al., 1997). Los
pacientes a menudo deben aprender a afrontar el dolor y diversos sintomas que

pueden producirles incomodidad, incapacidad fisica y cambio en sus actividades.
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Existen diferentes estrategias de afrontamiento para ajustarse a una enfermedad

cronica que han sido revisados en la literatura como los mas importantes o los més

utilizados, por el paciente y sus familias (Ver Tabla 1) (Gatchel & Oordt, 2003).

Optimismo

Refleja una forma de ver el mundo como benigno y controlable, y en general con
expectativas positivas sobre los resultados. Esta relacionada con el control percibido

y la autoeficacia, y también esta asociada con resultados positivos en la salud.

Percepcion de
Falta de Control y
de Desamparo

(Desesperanza)

Investigaciones clinicas consistentes han demostrado que la percepcion de falta de
control sobre eventos importantes, y la consecuencia emocional de desamparo, es un
estresor potencial cuyo resultado es reducir la motivacion y provocar distres
emocional como ansiedad y depresién. Ademas esta relacionado con resultados

negativos en la salud

Catastrofizacion

Relacionada con el desamparo aprendido y la desesperanza, la catastrofizacion se
define como el uso excesivo y exagerado de auto-enunciados negativos cuando se
enfrentan eventos negativos (como una enfermedad crénica). La catastrofizacion se
ha asociado con elevados niveles de distres psicosocial y disfuncion, pobre
funcionamiento fisico y discapacidad, frecuentes reportes de dolor que interfiere con

las actividades cotidianas y disminucién en los niveles de actividad en general.

Fortalecimiento

Se refiere a la creencia de que uno tiene el control sobre lo que le esta pasando,
teniendo un fuerte sentido del compromiso y propositos para alcanzar una meta, y

un “brio” por los retos,

Auto-enunciados
de afrontamiento

positivos

Numerosos estudios han encontrado que los auto-enunciados positivos estas
asociados con un funcionamiento mas adaptativo ante la adversidad. Muchas
técnicas cognitivo-conductuales incluyen el entrenamiento en auto-enunciados

positivos como un componente integral de la estrategia de tratamiento

Rezar/ Fe

Muchos individuos utilizar la oracién como un método para ayudarse a sobreponerse
ante problemas de salud y sufrimiento, o para obtener respuestas positivas como
“Tengo fe en que mi doctor me curard”. Desafortunadamente, esta estrategia pasiva
de afrontamiento no se ha encontrado que sea muy adaptativa para ayudar a

manejar y ajustarse a las enfermedades croénicas, como el dolor.

Distraccion/

Atencidn dispersa

La habilidad para poder realizar actividades de distraccion permite que los
individuos tengan menos tiempo para tener rumiaciones o catastrofizar aspectos de
la enfermedad croénica. Esta estrategia Tienen como resultado un humor positivo.
Aumenta la posibilidad de interactuar con otros, teniendo también la oportunidad de

adquirir los efectos positivos del apoyo social.

Tabla 1. Estrategias de afrontamiento y ajuste relacionados con enfermedades crénicas o terminales.

Andromeda Ivette Valencia Ortiz



12 CAPITULO 1 Programa de Apoyo Psicosocial para Nifios con Cancer y sus Familias

1.2. CANCER

A pesar de que el cancer se considera una enfermedad de paises desarrollados,
debido a su relacion con los estilos de vida actuales, es un padecimiento tan antiguo
como el hombre mismo. En 1939 fue descubierta “la mandibula de Kanam” en
Kenia por Louis Leakey, mandibula f6sil que le pertenecia a un Australopithecus o
a un Homo erectus y que muestra el tumor maligno méas antiguo que se conoce.
Georges Stathopolous, oncélogo griego, sugiere que el tumor pudiera haber sido un

linfoma de Burkitt, un tipo de cancer endémico (Haagenson, 1933; De Moulin,

1983).

Varios papiros egipcios escritos entre 1500 a.C. y 3000 a.C. hacen referencia a
tumores de mama. El papiro de Ebers contiene una descripciéon de tumores de gran
tamano en las piernas, descripcion que se ajusta al sarcoma de Kaposi, una forma

de cancer (Haagenson, 1933; De Moulin, 1983).

Otro ejemplo, lo encontramos en la necropsia realizada al cuerpo momificado y
embalsamado de Fernando I de Aragén, rey de Napoles, quien muri6é en 1494 a los
sesenta y tres anos con obesidad, y que revel6 un adenocarcinoma posiblemente
derivado del intestino grueso, segin cientificos italianos del Instituto de Patologia
de la Universidad de Pisa. Posteriormente, llevaron acabo una prueba molecular
muy sensible para determinar la presencia de una mutacion génica que en la
actualidad se suele encontrar asociada a este tipo de cancer. La prueba recibe el
nombre de “reacciéon polimerasa en cadena” y puede detectar incluso una tnica
copia de un gen (o fragmento de un gen) mediante un método de amplificacion. El
gen humano que se buscaba es el llamado RAS y el tejido canceroso de Fernando I
revelo la presencia de la misma mutacion del gen RAS que actualmente se asocia a

este tipo de cancer (Fornaciari, 1994; Marchetti, 1996).
1.2.1 Cancer
El cancer se presenta como una enfermedad caracterizada por la incapacidad

celular de detener su proliferacion, a través de la inactivacion del mecanismo
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apoptotico y desarrollando la capacidad de convertirse en células malignas

(dispersandose a otros 6rganos o tejidos) (Baum & Andersen, 2001).

Podemos partir del hecho de que todas las células de los organismos multicelulares
tienen programado genéticamente, el suicidio por el proceso llamado apoptosis,
que consiste en una autodigestion. Esta tendencia intrinseca se realiza siempre, a
menos que se presenten sefiales de supervivencia que s6lo pueden proporcionar
otras células. La regulacion eficiente de nuestro desarrollo como embriones
complejos y nuestra continua actividad fisioldgica exige que las células mueran
cuando y donde sea apropiado (Greaves, 2002).

Ademas, la apoptosis proporciona un mecanismo eficiente de eliminacion de
células danadas. La restriccion del nimero de células dentro de unos limites
razonables por medio del suicidio celular limita a priorilas oportunidades de éxito
de un clon de cancer, especialmente si las células con ADN danado por encima de
un determinado umbral son forzadas a suicidarse (Greaves, 2002). Esta logica
funcional explica porqué todos nuestros tejidos epiteliales y la sangre se renuevan
con tanta rapidez, pues son estas células las que se enfrentan de manera mas
directa a un medio téxico y las mas susceptibles de recibir dafos en su ADN
(Greaves, 2002). Las células mas longevas, con mayor potencial de replicacion y
con mayor capacidad migratoria seran las mas expuestas al riesgo de una
transformacién cancerosa. Las células en cuestion existen transitoriamente durante
el desarrollo del embrion y el feto, y también durante toda la vida del organismo en
aquellos tejidos que se renuevan continuamente, que proliferan cuando asi se les
exige o que pueden regenerarse tras una herida (sangre, piel y el recubrimiento de
pulmones, intestinos, glandulas enddcrinas e higado). Estas células especializadas

reciben el nombre de células madre (Greaves, 2002).

Como se habia comentado antes, en los procesos cancerigenos se presenta la
proliferacion anormal de células por que, al contrario de lo que ocurre en los
tejidos normales, que cuando crecen o se renuevan producen una division celular

controlada que va sustituyendo unas células por otras, en el caso del cancer ese
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sistema de division celular, cuyas 6rdenes estan grabadas en los cromosomas de las
células, se alteran, y se desencadena una division descontrolada que da lugar al
crecimiento geométrico de una masa tumoral o neoplasia.lLos procesos
cancerigenos tienen, al menos, como elementos comunes una proliferacion
anormal de células, la tendencia a invadir los tejidos vecinos y finalmente, la
capacidad de metéastasis, es decir, la capacidad de diseminarse por otras partes del
organismo. El crecimiento celular incontrolado se denomina en general
“neoplasia”, etimoldgicamente “nueva formaciéon”. Las neoplasias pueden ser
benignas o malignas, y suelen dar lugar a la apariciéon de un “bulto” denominado

comunmente tumor (Ver Tabla 2).

Constituidos por células parecidas a las del 6rgano del que derivan

NEOPLASIAS/ |(células diferenciadas) y presentan crecimiento localizado y
TUMORES limitado. (Griffiths, Murria & Russo, 1988). Crece a ritmo lento,
BENIGNOS no invade los tejidos aledafios y no produce metastasis.

Caracterizados por un crecimiento rapido y progresivo, infiltran y
NEOPLASIAS/ |destruyen los tejidos normales vecinos; siendo capaces de
TUMORES propagarse a distancia a otros drganos, a través del torrente
MALIGNOS circulatorio o linfatico, formando tumores secundarios o
metéastasis. (Griffiths, Murria & Russo, 1988). Crece rapidamente,
invade los tejidos aledanos y produce metastasis.

Tabla 2. Diferencias entre neoplasias/tumores malignos y benignos.

Para poder crecer, las células cancerigenas necesitan oxigeno y otros nutrientes,
que deben llegarles a través de la sangre. En el seno de los tumores se observa la
formacion de una red de capilares que se desarrolla gracias a una sustancia
segregada por las propias células tumorales denominada factor angiogenético
tumoral, lo que da lugar a una disminucion en la aportacién de los nutrientes que el

organismo necesita para mantener su equilibrio.

1 MultiplicAndose rapidamente, las células cancerosas pueden, por ejemplo, infiltrarse en 6érganos como el rifién o el higado
sin dejar apenas tejido suficiente para que dicho érgano cumpla su funcién, puede erosionar los pequefios vasos sanguineos
provocando una anemia grave, como ocurre en el caso del estbmago o incluso, puede bloquear, debido a su propio volumen,
el drenaje de los exudados llenos de bacterias y provocar asi neumonia o insuficiencia respiratoria, causas normales de

muerte en el cAncer de pulmoén.
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Una segunda caracteristica de las células cancerigenas es que no permanecen
unidas entre si por que su membrana carece de puntos de adherencia, lo que
favorece su tendencia a invadir los tejidos vecinos. Adema4s, tienen capacidad para
desplazarse raptando entre las demas células y, al mismo tiempo, segregan enzimas
y fermentos que destruyen la sustancia colagena del tejido conjuntivo que sirve de
soporte a los tejidos. Por lo que el cancer tiene una conocida capacidad de
metastasis, es decir, de desplazarse a otras partes del organismo. Las células
cancerosas desprendidas de la masa tumoral pueden propagarse, a través del
sistema circulatorio y del linfatico, a otros puntos del organismo. En el lugar donde
quedan ancladas pueden dar lugar a otro cancer idéntico del que proceden y que,
en ocasiones, puede ser mas grande que el inicial. Cualquier metastasis, que suele

ser fatal para el organismo, puede dar lugar a una nueva.

El cancer se presenta en 1 de 600 nifios menores a los 15 afios de edad (Cecalupa,
1994), y es la causa mas comin de enfermedad relacionada con muertes infantiles

(Friedman & Mulhern, 1992).

Sin embargo, los avances en el tratamiento médico han dado como resultado el
mejoramiento de los niveles de sobrevivencia. Por ejemplo, en 1960, solo el 1% de
los pacientes con leucemia aguda linfoblastica (ALL) sobrevivian 5 anos después
del diagnoéstico (Stehbens, 1988), pero ahora el 70% se encuentra sin el

padecimiento 5 afios después del diagnoéstico (Friedman & Mulhern, 1992).

1.2.2 Etiologia del cdncer

Al igual que otras enfermedades, el cancer puede originarse por factores genéticos y
ambientales. Por una parte, la variacién alélica en un ntimero de diversos locus
genéticos puede afectar la susceptibilidad para desarrollar cancer infantil. En
algunos locus genéticos, existen alelos raros con un autésoma recesivo o

dominante de modo no hereditario con alta penetracion (Little, 1999).
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Exposiciones ambientales pueden originar mutaciones de células germinales. El
mecanismo es diferente para las mutaciones que se inician en gametos maternos o
paternos. No se forman nuevos oocitos después del nacimiento, asi que una
mutacion de células germinales en el nino puede ser atribuible a la exposicion de la
abuela materna del nino antes del nacimiento de la madre. Los oocitos estan casi
maduros en los ovarios de una mujer recién nacida, pero terminan de maduran
mucho tiempo después, uno por uno, cuando en cada periodo menstrual uno, u
ocasionalmente mas de uno, esta listo para la fertilizacion (Little, 1999).

Mutaciones y arreglos estructurales aparecen de novo mas comunmente en
hombres que en mujeres, y surgen en los gametos paternos durante el periodo

preconcepcional (Little, 1999).

Aparte de los efectos mutagénicos, un agente ambiental puede ocasionar cancer

infantil al menos de cuatro formas distintas (Ver Figura 1):

1.  El nifio puede ser expuesto a un agente en el transcurso de su vida,

directamente o indirectamente a través de la lactancia.

2. La madre del nifio que pudo ser expuesta a algin agente durante el embarazo,
afectando al embrion o al feto directamente. Mediado a través de la placenta,
como cuando un metabolito de una droga administrada a la madre cruza la

placenta, o no mediado a través de la placenta, como en la radiacién.
3. Es posible que una mujer este expuesta a un agente de liberacion metabolica

lenta, reteniendo dosis embriotdxicas en los periodos iniciales del embarazo.

4. Las exposiciones a un agente pueden causar dafio permanente al sistema
reproductivo de la mujer antes del embarazo, comprometiendo el desarrollo el

feto durante el embarazo sin producir enfermedad clinica en la madre.
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EXPOSICION AMBIENTAL
ALBERCA h LA AGURLA /\
GENETICA MATERNA DEL NINO | RELACIONADA CON EL NINO
CON CANCER ANTES
DEL NACIMIENTO DE LA
MADRE
MATERNO PRECONCEPCION ~ GESTACIONAL ~ POSTNATAL
MATERNA
&~
PATERNO  MATERNO
v

GAMETOS 4

PREDISPOSICION MUTACION

GENETICA DE CELULAS

PARA EL NINO GERMINALES v v

\ CANCER EN EL NINO

Figura 1. Etiologia del cancer infantil (Little, 1999)

1.2.3 Factores asociados

Entre los factores o agentes asociados, identificados actualmente como
desencadenantes del cancer se encuentran (Little. 1999):
€ Los ambientales que incluyen carcinogenos fisicos (rayos X, radiacion
ionica y solar)
€ Los quimicos (alcohol, tabaco y residuos toxicos industriales como el
asbesto)
€ Los biologicos (aunque no existen pruebas concluyentes de que los virus

estén involucrados en la etiologia del cancer se ha observado, que en ciertas
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ocasiones, la aparicion del linfoma de Burkitt esta ligada al virus de Epstein
Barr)

€ Factores genéticos, se encuentran las neoplasias  hereditarias
(retinoblastoma bilateral), enfermedades hereditarias susceptibles de
desarrollar una neoplasia (albinismo-carcinoma), anormalidades
cromosoOmicas con predisposicion al cancer (sindrome de Down-leucemia)

y neoplasias con predisposicion familiar (cancer de mama).

En la actualidad, se puede calcular que no menos del 70% de los factores de riesgo
que favorecen o desencadenan la aparicion de algtin tipo de cancer, o estan ligados
al estilo de vida de las personas y a sus comportamientos, o bien se deben a causas
ambientales (Weiss, 1985). El incremento permanente de esta enfermedad a lo
largo de este siglo y especialmente en las sociedades industrializadas (Gonzalez,
1984), se encuentra vinculado con el estilo de vida actual que se caracteriza por su

necesaria convivencia con los llamados “factores de riesgo”.

1.2.4 Cancer pediatrico

Existen diversos tipos de cancer que se presentan en la infancia, algunos de los mas
frecuentes son el cancer en la sangre (leucemia), los tumores cerebrales y los
sarcomas.

1° Leucemia Aguda Linfoblastica.

20 Tumores del sistema nervioso central.

3° Enfermedad de Hodgkin.

4° Linfoma no Hodgkin.

59 Tumor de Wilms.

Tabla 3. Padecimientos malignos mas frecuentes durante la edad pediatrica

La International Classification of Disease for Oncology clasifica las neoplasias
malignas de la infancia en 12 grupos, muchos de ellos con varios subgrupos:
(1)Leucemias, (2)Linfomas y neoplasias reticuloendoteliales, (3)Tumores del

S.N.C., intraespinales y miscelaneos intracraneales, (4)Tumores del Sistema
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Nervioso Simpatico, (5)Retinoblastoma, (6)Tumores renales, (7)tumores hepaticos,
(8)Tumores 6seos malignos, (9) Sarcomas de partes blandas, (10) Tumores de
células germinales, trofoblasticos y otras neoplasias gonadales, (11) Carcinomas y
otras neoplasias malignas epiteliales y (12) Otras neoplasias malignas y neoplasias

no especificadas.

€ Leucemia
Representa el grupo de padecimientos malignos méas 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)

El padecimiento oncologico mas frecuente en la poblacidon peditrica, es la
Leucemia Aguda Llinfoblistica (Acute Lymphoblastic Leukemia ALL),
presentandose en el 80% de los casos de leucemia infantil
(www.health.sa.gov.au/cancare/DISEASES/ALLhtm ). De acuerdo a lo anterior, se estima que dicha
enfermedad alcanza su pico de maxima frecuencia entre los 3 y 7 afios, siendo mas

comun en los hombres que en las mujeres (Cecalupo, 1994).

En un inicio, los indicadores clinicos incluyen anemia, lo que origina palidez y
fatiga. Asi como neutropenia, lo que ocasiona fiebre e infeccion. Ademés, también
se observan hemorragias, y se presentan moretones con facilidad o sangrado
excesivo. También se puede presentar engrandecimiento del higado, el bazo y los
nodulos linfaticos (Lanzkowsky, 1995). Dolor en los huesos localizado o difuso,
acompanado por debilidad, son sintomas iniciales comunes; por otra parte, como
sintomas no especificos estan los sistémicos como malestar, anorexia, pérdida de

peso, fatiga o fiebre (Cecalupo, 1994, Friedman & Mulhern, 1992).
Con base en la sintomatologia inicial y sus valores sanguineos los pacientes son

clasificados en categorias de bajo, medio y alto riesgo. Lo cual determina la

intensidad de los tratamientos (Cecalupo, 1994).
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Asi, la Leucemia Aguda Linfoblastica, es el término empleado para describir al
grupo de enfermedades malignas del sistema sanguineo, caracterizadas por la
acumulacion de células blancas inmaduras (blastosistos) en la medula y en la
sangre. Se caracteriza por ser un grupo de enfermedades en las que proliferan
células primitivas de la médula 6sea. Por lo tanto, se debe partir de que estas
enfermedades son propias de la médula 6sea. Se consideran a las leucemias

entidades sistémicas desde su diagnostico (drscope.com).

En las leucemias agudas, el error ocurre a lo largo de la diferenciacion del flujo
celular en células maduras, con el resultado de una producciéon incontrolable de
células anormales.

Estos blastosistos leucémicos se acumulan en la medula espinal, evitando el
desarrollo de células normales. Ademas, los blastosistos leucémicos son inservibles
e incapaces de llevar a cabo la funcion de las células sanguineas normales.
Circulando por el torrente sanguineo con la posibilidad de infiltrarse en 6rganos

vitales (www.health.sa.gov.au/cancare/DISEASES/ALL.htm)

Este grupo de enfermedades han sido clasificadas desde muchos puntos de vista; en
relacion a su evolucion se han dividido en agudas y cronicas. Las formas agudas en
pediatria representan alrededor del 98 al 99% de todas las leucemias, mientras que
la tnica forma cronica (leucemia mielocitica cronica) representa entre el 1 al 2%

(drscope.com).

En términos generales el periodo de evolucion de la forma aguda, en cualquiera de
sus variedades, es de semanas a menos de seis meses antes de establecerse el
diagnostico. La leucemia aguda se considera como una verdadera enfermedad
monoclonal con crecimiento celular logaritmico que al momento del diagnostico
alcanza una carga celular de 1 x 1012 (1 kg de células leucémicas) de la estirpe
especifica del tipo de leucemia de que se trate. Esta situacion condicionara el cese y
abatimiento de los elementos (incluyendo precursores celulares) formes en la
médula 6sea asi como la infiltracion de las células leucémicas fuera de la médula

Osea incluyendo las génadas, sistema nervioso central y cualquier otro sitio de la
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economia del huésped. Por otro lado, el indice de proliferacién y destruccion de las
células malignas serd elevado produciendo alteraciones tanto electroliticas,
metabolicas, hematologicas (anemia, neutropenia, trombocitopenia) e infecciosas

(drscope.com).

Segun la clasificacion Franco-Americana-Britanica (FAB) divide a las leucemias

como sigue:

La LAL tipo L1 es la mas comun en la poblaciéon pediatrica con un periodo de
presentacion de tres a siete afios. El compromiso infiltrativo extramedular es
moderado incluyendo adenopatias y hepatoesplenomegalia; por lo general se asocia
con inmunofenotipos pre B (vide infra) y por lo tanto, con buena respuesta al

tratamiento, buen prondstico y con la tasa de curaciéon mas alta (drscope.com).

La LAL tipo L2, es la segunda en frecuencia; por lo general se presenta en el sexo
masculino y por arriba de los diez afios de edad. En términos generales es una
leucemia de evolucion méas aguda. Puede condicionar una verdadera urgencia
oncologica, ya que se presenta con adenopatias masivas en mediastino anterior y
superior con la consecuente produccion de un sindrome de compresion de vena

cava superior e insuficiencia respiratoria aguda (drscope.com).

La LAL tipo L3 se presenta por lo general en pacientes por abajo de los 12 afios,
indistintamente de cualquier sexo. Es la menos frecuente de las LAL. Es la leucemia
con tiempo de generacion celular mas rapido. Se caracteriza por presentarse con
grandes adenopatias sistémicas, hepato y esplenomegalia masivas. Puede producir
infiltracion testicular al diagnostico y menos frecuentemente infiltracion al sistema
nervioso central. Es una leucemia que se asocia por la citomorfologia de los blastos,
el inmunofenotipo B y la translocacion t(8:14), t(8:22) y t(2:8), con el linfoma de
Burkitt esporadico. Se asocia con el sindrome de lisis tumoral al diagnostico
pudiendo presentar hiperuricemia, elevacion de la deshidrogenasa lactica,
azotemia prerrenal, acidosis lactica, hiperpotasemia y toda la cohorte de

complicaciones secundarias a estas manifestaciones (drscope.com).
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En el caso de la Leucemia Aguda No Linfoblistica o Mieloide (LANL) las
manifestaciones de malestar general, anorexia, astenia y pérdida de peso también
estdn presentes como las manifestaciones de anemia, neutropenia y
trombocitopenia. El comin denominador de este grupo de enfermedades lo

constituye la fiebre y el sangrado (drscope.com).

La Leucemia LAL y LANL, se caracteriza por afectar tanto al sexo masculino como
el femenino; sin embargo, existe una predominancia del masculino sobre
el femenino. En relacion a la edad la leucemia aguda puede estar presente al

nacimiento, describiéndose como leucemia congénita, en los primeros 28 dias del

nacimiento (leucemia neonatal) o
bien a lo largo de la edad pediatrica
hasta los 18 afios. Sin embargo, el pico
de maxima frecuencia se observa en
una banda etaria entre los cuatro a los

ocho anos de edad (drscope.com).

Figura 2. Leucemia Mieloide

En cuanto a la situacion geografica la LAL es mas frecuente en China, Japon,
Estados Unidos de Norteamérica, Europa y en México con baja incidencia en Africa
y Medio Oriente. Por otro lado la LANL su maxima incidencia mundial es en
Shangai, Japon y Nueva Zelanda con una frecuencia relativamente baja en Europa,

Estados Unidos de Norteamérica y México (drscope.com).

En cuanto a la frecuencia por regiones en la Republica Mexicana aun cuando su
prevalencia es practicamente igual en todas las entidades federativas, existen ciertos
estados como son el Distrito Federal, Veracruz, Oaxaca, Chiapas, Guerrero y

Morelos con mayor afeccion (drscope.com).

€ Tumores del Sistema Nervioso

Después de la ALL el cancer mas comun es el del sistema nervioso central (SNC).
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Tumores primarios malignos del SNC. Los tumores primarios del cerebro son los
tumores solidos mas comunes de la infancia, que tienen una frecuencia excedida
sblo por la leucemia. Los tumores cerebrales representan una causa importante de
morbilidad y mortalidad infantil (Ciesielski, Yanofski & Ludwing, 1994). Dentro de
este grupo encontramos al astrocitoma, meduloblastoma, glioblastoma,
oligodendroglioma, sarcoma, menginoma, hemangioma, tumores epidermoides,

tumores metastasicos, etc.

Los tumores cerebrales se clasifican en términos de su localizacion por arriba o
debajo de la membrana del tentorioum. Sintomas de tumores infrantentorial, tales
como meduloblastoma, se relacionan con presion intracraneal, incluyendo dolores
de cabeza, irritabilidad, nauseas y vomito, incremento de letargo, y conductas
anormales. Sintomas de tumores supratentoriales incluyen hemiparesis, problemas
visuales, cisuras 0 problemas endocrinos

(www.rah.sa.gov.au/cancer/cancerinfo.htm).

Se presenta en el 10.2% de la poblacién total nueva atendida en el Centro Médico
Nacional "La Raza™ de 1996 a 1998, con una frecuencia mayor en mujeres de entre
1y 14 anos de edad (Estadistica del Centro Médico Nacional "La Raza”, 1998). A
nivel internacional el mas frecuente de estos padecimientos es el astrocitoma,

presentandose con mayor frecuencia en ninos de entre 1 a 14 anos (Stiller & Draper,

1998).

El prondstico para tumores cerebrales varia dependiendo del tipo, localizacion y

tamano del tumor y la edad del diagnostico (Thompson & Gustfson, 1996).

Los tumores del Sistema Nervioso Simpatico incluyen el neuroblastoma y el
ganglioneuroblastoma. El neuroblastoma es un tumor compuesto de neuroblastos
indiferenciados y los ganglioneuroblastomas son una mezcla de neuroblastos y

células ganglionares en varios grados de diferenciacion. Se presentan en cualquier
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parte del sistema nervioso simpatico y dependiendo del estadio en que se
encuentre, sera el tipo de tratamiento a seguir (Manual de Oncologia Pediatrica,

2001).

€ Sarcomas
Los sarcomas son tumores malignos que se presentan en el tejido de soporte como
los musculos y los huesos. Pueden presentarse por mutaciones genéticas y estar
presentes en ciertas familias. Otros factores de riesgo incluyen la radiacion y la
exposicion quimica. Los sarcomas generalmente se dividen en aquellos que
aparecen en los huesos (osteosarcomas) y los que aparecen en tejidos suaves

(www.ra.h.sa.gov. au/cancer/ cancerinfo.htm) .

E] osteosarcoma o sarcoma osteogénico es un tumor 6seo 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 (Manual de

Oncologia Pediatrica, 2001).

El sarcoma de Ewing, por su parte, no forma osteoide y se localiza cominmente en
huesos largos y planos. En nifios la mayor incidencia es en el adolescente, siendo
mas frecuente en el sexo masculino. Los factores pronosticos son: localizacion de
la lesion (Favorable cuanto mas distal es su localizacion en los miembros), tipo
histologico, edad del paciente (favorable para nifios menores de 12 anos de edad) y

tratamiento inicial.

Tumores en tejidos blandos, esta categoria incluye los sarcomas de partes blandas
de los cuales forman parte el radomiosarcoma, que se puede localizar en cualquier
parte del cuerpo, originindose en los radomioblastos, siendo méas frecuente en el
sexo masculino con una incidencia mayor en ninos de 1 a 6 afnos de edad, ademas
estar incluidos en esta categoria el fibrosarcoma y el neurofibrosarcoma (Manual

De Oncologia Pediatrica, 2001).
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€ Carcinomas
Por otra parte, un carcinoma es una neoplasia de estructura epitelial predominante
por ello puede presentarse en 6rganos como rifi6n, higado, vejiga, mama, piel,
entre otros; de modo que dependiendo del tipo de o6rgano afectado, sera el

tratamiento a seguir (Doll, 1981).

Tumores renales. como el Tumor de Wilms (TW), es un tumor de origen
embrionario que se genera en el rindn, puede ser uni o bilateral y se presenta con
mayor frecuencia antes de los 3 anos de edad, sin predominio de sexo. Cuanta con 5
fases de evolucion, por ello como primera eleccion 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.

Tumores hepdticos. estos se originan a partir de los hepatocitos, de las células de
revestimiento de las vias biliares intrahepaticas. Los tumores hepaticos
comprenden al carcinoma hepético y hepatoblastoma, sin predominio de sexo con
una mayor incidencia entre nifios de 1 a 4 afnos de edad (Estadistica del Centro

Médico Nacional “La Raza”, 1998)

Tumores de células germinales: son crecimientos malignos o benignos,
presumiblemente derivados de las células germinales primarias, situadas en las
gonadas o sitios extragonadales (Pizzo y Poplack, 1998). Incluye el carcinoma
embrionario, disgerminoma, teratoma, tumor de senos endodérmicos,

coriocarcinoma, tumor de testiculo, tumor de ovario, entre otros.

€ Retinoblastoma (RTB)
Es un tumor maligno originado en el tejido embrionario neural de la retina y que
puede presentarse desde el nacimiento, aunque la edad més frecuente al momento

del diagnostico es de treinta meses, no hay predileccion de sexo y el 100% de los
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casos son heredables teniendo un 50% de posibilidades de tener hijos enfermos

(Rivera, 1994).

€ Linfomas
El linfoma es un tipo de cidncer que afecta al sistema linfatico. Este sistema se
encarga de transportar un tipo de glébulos blancos, llamados linfocitos, que forman
parte del sistema inmune del organismo. Dentro de este sistema se encuentran los
ganglios linfaticos donde se forman y almacenan los linfocitos. Existen dos tipos de

linfomas: linfoma de Hodgkin y linfoma no Hodgkin.

Linfoma de Hodgkin, esta clase de linfoma se diagnostica al observar una biopsia
de un ganglio linfatico y descubrir la presencia de células cancerosas llamadas
"células de Reed-Sternberg". Las causas no se conocen, pero es mas frecuente en el
sexo masculino y puede manifestarse a cualquier edad. Su incidencia es mayor en

personas entre 15y 34 afios y después de los 60 (drscope.com).

El sintoma més comun es la presencia de un ganglio aumentado de tamafo que no
se relaciona con alguna infecciéon y no disminuye después de algunos dias. Estos
ganglios pueden ser dolorosos. Otros sintomas son: fiebre, sudores nocturnos y
pérdida de peso. Los ganglios se pueden localizan en varias partes del organismo,
los que se encuentran en el térax o abdomen son dificiles de palpar y pueden no

ocasionar sintomas (cancerstop.net).

Los linfomas no Hodgkin son un grupo de canceres con caracteristicas similares
que se originan en el sistema linfatico. Estos linfomas son mas comunes que los
Hodgkin. No se conoce la causa pero se ha encontrado cierta relacién con un virus,

lo cual no quiere decir que los linfomas sean contagiosos.
El sintoma principal es el crecimiento de un ganglio linfatico; los que se localizan
en el pecho o abdomen pueden ejercer presion sobre varios organos, causando

dificultad respiratoria, pérdida de apetito, estrefiimiento severo, dolor abdominal o
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inflamacion de piernas. Este tipo de linfomas tienen mayor tendencia a invadir la

médula 6sea, el tracto gastrointestinal y la piel.

Los linfomas linfoblasticos, constituyen aproximadamente el 30% de los LNH
infantiles, son predominantemente tumores que se originan en los timocitos
(células T). Casi el 75% de los pacientes con linfoma linfoblastico pueden presentar
sintomas de disnea, sibilancia, estridor, disfagia o inflamaciéon de la cabeza y el
cuello. Pueden presentarse derrames pleurales, y la complicacion de los ganglios
linfaticos, generalmente por encima del diafragma, puede ser una caracteristica
prominente. También puede haber complicacion 6sea, de la piel, la médula 6sea, el
sistema nervioso central (SNC), los 6rganos abdominales (rara vez el intestino) y,
ocasionalmente, de otros sitios como el tejido linfoide del anillo de Waldeyer y los
testiculos. La complicacion abdominal es poco comun; la mayoria de los pacientes
que se presentan con masa abdominal tienen linfoma de células grandes o de
células pequenias no hendidas. Los linfomas linfoblasticos localizados podrian
aparecer en los nodulos linfaticos, los huesos, el tejido subcutaneo, etc.

(cancerstop.net).

La complicacién de la médula 6sea puede conducir a confusion en cuanto a si el
paciente tiene linfoma con complicacion de la médula o6sea o leucemia.
Tradicionalmente, se considera que los pacientes que presentan mas de 25% de
blastos medulares tienen leucemia y aquellos con menos de 25% de blastos
medulares tienen linfoma. Atn no esta claro si estas definiciones arbitrarias son
biologicamente precisas o si son pertinentes a la determinacion del tratamiento

(cancerstop.net).

Linfoma de célula pequefia no hendida (Burkitt y no Burkitt); esta categoria
representa entre el 40% y el 50% de los LNH infantiles y exhibe un
comportamiento clinico consistente. Hasta el 90% de estos tumores son
intraabdominales. Otros sitios de complicacion incluyen los testiculos, el tejido

linfoide del anillo de Waldeyer, los senos nasales, los huesos, los ganglios linfaticos
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periféricos, la piel, la médula 6sea y el SNC. Cerca del 25% contienen genomas del

virus Epstein-Barr (cancerstop.net).

€ Neoplasias mal definidas
En general, cualquier tipo de neoplasia no considerada dentro de las anteriores se

clasifica dentro de este grupo (Stiller & Draper, 1998).

1.2.5 Tratamiento del cancer infantil
La finalidad del tratamiento oncol6gico es intentar la curaci6én, o en ultima

instancia la busqueda de un paliativo eficaz, que le permita al paciente mejorar sus
condiciones de vida a través del alivio sintomético. Por lo tanto el tratamiento se
dirige a inducir una remision caracterizada por la ausencia de signos y sintomas de
la enfermedad (Koocher, 1973). Sin embargo, es importante mencionar que las
recaidas pueden ocurrir durante o después del tratamiento, empeorando el

pronostico después de cada recaida.

El método terapéutico tradicional para tratar un tumor localizado es la reseccion
quirtrgica, y en caso de que ésta no sea posible (tumor fijo a estructuras vitales), la
radioterapia local; sin embargo, cuando llegan a aparecer signos de diseminaciéon o
metastasis, se emplean métodos sistémicos de tratamiento, tales como

quimioterapia, endocrinoterapia, inmunoterapia y transplantes de Médula Osea.

El tratamiento oncolégico mas comtn para nifios depende principalmente del tipo
de padecimiento. La mayor parte de los pacientes reciben cirugia, radioterapia,
quimioterapia o una combinacion de estas, con la finalidad de lograr la remision de

la enfermedad es decir, el decremento o la desaparicion de los sintomas del cancer.

Existen dos fases primordiales en el tratamiento del cancer: la Induccion y la
Remision, y el Mantenimiento de dicha remisién. En la fase de induccién a la
remision se pretende la eliminacion del cancer clinicamente detectable, a través de

las diferentes modalidades terapéuticas antes mencionadas. De obtener éxito en
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dicha fase, se procede a la terapia de mantenimiento que tiene como objeto
suprimir las células cancerosas indetectables que adin residen en el cuerpo. La
terapia de mantenimiento involucra el uso de agentes quimioterapéuticos y puede
durar desde unos cuantos meses hasta varios afos. Por otra parte, el progreso en el
tratamiento y curacion del cancer, ha incrementado el nimero de sobrevivientes.
Sin embargo, existe evidencia fehaciente, de que la cura de un padecimiento
oncologico conlleva un riesgo significativo en el bienestar general del paciente.
Dicho riesgo, surge de las complicaciones fisicas provocadas por las terapias
agresivas para el cancer, mismas que a su vez desencadenan un sin numero de

efectos tardios a nivel fisico, psicoldgico y social (Alvaradejo, 1998) (Ver Tabla 4).

Modalidad Terapéutica Efecto

Cardiomiopatias, Azoospermia, Fibrosis pulmonar, Nefritis, Cirrosis,
Quimioterapia Neuropatias, Contracturas en piel o tendones, Amenorrea, Obesidad,

Cataratas, Alteraciones en la audicion y segundas Neoplasias.

Segundas neoplasias, Hipotiroidismo, Escoliosis, Estatura corta, Tronco

Radioterapia corto, Cambios en la voz, Cataratas.

Escoliosis, Trastornos en columna vertebral, Impotencia, Ceguera,

Cirugia complicaciones de las protesis.

Tabla 4. Efectos tardios provocados por las distintas modalidades terapéuticas.

Los efectos tardios del cancer se basan en la edad y tratamiento del paciente al
momento de recibirlo. Aunque pareciera que los nifios a diferencia de los adultos,
toleraran mejor los efectos toxicos agudos, resultan mas vulnerables, pues
presentan secuelas a nivel de crecimiento,? fertilidad y funciones neuropsicologicas
(Pizzo & Poplac, 1989). También se ha observado que los nifios sobrevivientes al
cancer, tienen mas probabilidades de tener padecimientos cronicos en la vida
adulta en comparaciéon con sus propios hermanos, incluyendo nuevas neoplasias
(Oeffinger et al, 2006). Otros estudios mencionan que los nifios con padecimientos
cronicos como el cancer estan en riesgo de involucrarse en conductas nocivas para

la salud como el fumar, por lo que es importante considerar a los sobrevivientes

2 Se refiere al desarrollo de la talla, es decir, al crecimiento dseo.
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como una poblacion que requiere de programas para el mantenimiento de la salud

a largo plazo (Tyc & Throckmorton-Belzer, 2006)

Una vez iniciado el tratamiento, alrededor de un 30% de los pacientes,
aproximadamente, desarrollan nauseas y vomitos anticipatorios, es decir, antes o
durante la administracion del fairmaco (Divgi, 1989). Cuando esto ocurre, se
pueden observar en general, dos tipos de reacciéon. En primer lugar, aquellos casos
en que las nauseas o vomito solo aparecen en el ambiente hospitalario donde se
administran los citostaticos y ante la presencia de las personas, los objetos y los
olores de la sala relacionados con la administraciéon del farmaco (vomito y nausea
anticipatorios) (Divgi, 1989).

En otros casos, las nauseas pueden presentarse en un tiempo muy variable antes
de la quimioterapia e, incluso, como respuesta a algin tipo de pensamiento que el
paciente puede tener sobre ese tratamiento. Ese fen6meno es de gran importancia
clinica por dos razones. En primer lugar, por que hasta un 5% de los pacientes
llegan a rehusar la continuacion del tratamiento debido a estos efectos (Morrow &
Dobkin, 1988) y por otra parte, por que las nauseas anticipatorios son

especialmente resistentes a los antieméticos.

Dicha reaccién anticipatoria encaja en el modelo pavloviano de condicionamiento
clasico Tipo II, siendo las nauseas y vomitos la respuesta condicionada a un
estimulo condicionado (el hospital, el olor, etc.), que ha adquirido su capacidad
para elicitar esta respuesta por su apareamiento con los efectos de la
quimioterapia, el estimulo incondicionado. Desde esta perspectiva, se han puesto a
prueba distintas terapias conductuales como la relajacion muscular y la
desensibilizacion sistematica. En general estas técnicas son las que han mostrado
los mejores resultados terapéuticos, incluso cuando se los compara con los

farmacos antieméticos (Burish & Carey, 1984).

Cuanto mas complejo es el régimen terapéutico, mas probabilidades se tienen de
que pueda interferir en la rehabilitacion del nifio (Katz, 1989). Al respecto, se ha

demostrado que los nifios con cancer experimentan significativamente mas
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ansiedad relacionada con la gravedad de su enfermedad, que los nifios con
enfermedades cronicas no fatales o que acuden a revisiones periodicas de salud,
incluso aunque esta preocupacion no se observe directamente con expresiones

abiertas sobre la muerte (Spinetta, 1974).

También se ha observado que el nifio con cancer experimenta méas ansiedad con el
progreso de la enfermedad y con cada visita clinica: nifios a quienes nunca se ha
comunicado su diagnostico se dan cuenta de la ansiedad que existe en aquellos que
los rodean. La falta de informacion puede producir tension en el nifo y fantasias
perturbadoras para él (Spinetta, 1977). Otros autores (Morrisey, 19632, 1963b;
Knudson & Natterson, 1960) establecen que el aumento de la ansiedad hace que el
nifio tenga mayor tolerancia a tener problemas psicosociales. Solo los nihos
mayores revelan ansiedad o depresion relativa a su muerte, mientras que el nino
menor a los 6 anos de edad esta mas temeroso de la lesion fisica y la mutacion

(Waechler, 1968,1971; Spinetta & Deasy-Spinetta, 1981).

Howarth (1972) comparé un grupo de nifios con enfermedades fatales, incluyendo
leucemia y enfermedades no fatales, encontrando un 40% de predominio de
alteraciones psiquiatricas en el grupo de enfermos con una enfermedad fatal, frente

a un 8% en el grupo de enfermos con enfermedad no fatal.

Por otra parte, en otros estudios se menciona una relacion importante entre el
miedo a la muerte y la separacion observando en nifios con cancer una ansiedad de
separacion extrema con un comportamiento regresivo (Lansky & Gendel, 1978). En
los nifios con remision la ansiedad asociada a la recaida y por lo tanto a la muerte
no se elimina (Obetz, Swenson, McCarthy, Gilchrist & Burgert, 1980). Esta
incertidumbre cronica sobre la recaida y la supervivencia es la que plantea una
amenaza importante para la vida del nino con cancer (Bartolomé, 1979; Spinetta &

Deasy-Spinetta, 1981).
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Finalmente, es importante destacar que antes de que el sujeto cuente con los
tratamientos médicos o psicolégicos para el manejo de su enfermedad, el primer
recurso para hacer frente al desequilibrio en su estado de salud es su propio
“sistema inmunologico”. Este sistema es capaz de reconocer el medio interno y el
externo (moléculas propias de las ajenas), tiene capacidad de aprendizaje y es el
encargado de defender al organismo, por lo que tiene un papel determinante en el

desarrollo, prevencion y remision de las enfermedades (Roitt, 1998).

1.3 SISTEMA INMUNOLOGICO

Como se menciond anteriormente, el Sistema Inmune (SI) se caracteriza de otros
sistemas protectores por su capacidad de aprendizaje y reconocimiento del medio
interno, y de diferenciar adecuadamente lo propio de lo ajeno de nuestro

organismo.

1.3.1 Caracteristicas Generales

Este sistema basicamente se compone de dos subsistemas, uno molecular y otro
celular. Existiendo dos clases principales de respuestas inmunitarias: 1) respuesta

mediada por anticuerpos y 2) respuesta inmunitaria mediadas por células (Roitt,

1998).

Las respuestas por anticuerpos implican la produccion de anticuerpos, que son
proteinas que reciben el nombre de inmunoglobulinas. Los anticuerpos circulan
por la sangre y penetran en otros fluidos corporales donde se unen especificamente
al antigeno extrafio que los ha inoculado. La union del anticuerpo inactiva a virus y
toxinas bacterianas bloqueando su capacidad de unirse a los receptores de las
células del huésped. La uniéon de los anticuerpos también marca a los
microorganismos invasores para su destruccion, facilitando su ingestion por una
célula fagocitica o mediante la activacion de un sistema de proteinas sanguineas,

denominadas colectivamente complemento, que destruira a los invasores (Roitt,

1998).
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La respuesta mediada por células, la segunda clase de respuestas inmunitarias,
implica la produccion de células especializadas que reaccionan con los antigenos
extrafos situados sobre la superficie de otras células del huésped. La célula
reactiva, puede matar a las células del huésped infectadas por virus, que presentan
antigenos viricos en su superficie, eliminando asi la célula infectada antes de que el
virus se haya replicado. En otros casos, la célula reactiva segrega sefiales quimicas
que activan a los macrofagos para que destruyan a los microorganismos invasores

(Roitt, 1998).

1.3.2 Linfocitos
Las células responsables de la especificidad inmunitaria pertenecen a una clase de

globulos blancos conocidos como linfocitos. Se encuentran en grandes cantidades
en la sangre, en la linfa (el liquido incoloro de los vasos linfaticos que conecta a los
nodulos linfaticos del cuerpo) y en 6rganos linfoides especializados como el timo,

los nédulos linfaticos, el bazo y el apéndice (Roitt, 1998).

Los dos tipos principales de respuesta inmunitaria estdn mediados por dos clases
diferentes de linfocitos: las células T que se originan en el timo y son responsables
de la inmunidad mediada por células y las células B, que en los adultos se originan

en la médula 6sea y en el feto en el higado, que produce los anticuerpos (Roitt,

1998).

Existen dos tipos principales de células T-células T colaboradoras y células T
citotoxicas. Las células T colaboradoras intensifican las respuestas de otros
glébulos blancos, y algunas de dichas células T colaboran con las células B en la
produccion de las respuestas por anticuerpos. Las células T citotoxicas, por el
contrario, destruyen las células infectadas; debido a que se hallan directamente
implicadas en la defensa contra la infeccién, a diferencia de las células T
colaboradoras, las células T citotoxicas (junto con las células B) en ocasiones se

denominan células efectoras (Roitt, 1998).
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Los linfocitos se desarrollan a partir de células madre hematopoyéticas
pluripotenciales, que dan lugar a todas las células sanguineas, incluidos los
eritrocitos, los leucocitos y las plaquetas. Estas células madre estan localizadas
primariamente en los tejidos hematopoyéticos, el higado en los fetos y la médula
O0sea en adultos. Las células T se desarrollan en el timo a partir de células

precursoras procedentes de los tejidos hematopoyéticos, por via sanguinea (Roitt,

1998).

El timo y los tejidos hematopoyéticos, se conocen como organos linfoides
(centrales) primarios, mientras que los nédulos linfaticos, el bazo, y los nodulos
linfaticos asociados al epitelio del tracto intestinal, tracto respiratorio y la piel se

conocen como organos linfoides (periféricos) secundarios.

Por otra parte, las células T y B s6lo son morfologicamente diferenciables después
de haber sido estimuladas por un antigeno. Ambas se activan por antigenos,
pasando entonces a proliferar y a diferenciarse. Las células B activadas se
convierten en células secretoras de anticuerpos, las mas maduras de las cuales son
células plasmaticas, que presentan un reticulo endoplasmatico rugoso bien
desarrollado. Las células T activadas presentan muy poco reticulo endoplasmatico
y no segregan anticuerpos, aunque segregan una gran variedad de mediadores

denominados linfoquinas, interleuquinas o citoquinas (Roitt, 1998).

Ambos tipos de linfocitos, T y B, se presentan en todos los 6rganos linfoides
secundarios, por lo que ha sido necesario encontrar sistemas para distinguir y
separar ambos tipos celulares y sus numerosos subtipos. Existen numerosas
diferencias en las glucoproteinas de la membrana plasmatica de los diferentes
tipos de linfocitos que se pueden utilizar como marcadores distintivos. Asi, los
anticuerpos contra las proteinas CD4 y CD8 se utilizan a menudo para distinguir y
separar células T colaboradoras de células T citotoxicas, respectivamente, tanto en

el ratobn como en el hombre (Roitt, 1998).
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Por otra parte, los linfocitos granulares grandes, contienen granulos
citoplasmaticos y funcionan como células destructoras (K) y células destructoras
naturales (NK). La célula K interviene en la citotoxicidad mediada por células
dependientes de anticuerpos (DAC) y es positiva para receptores Fc (fragmento
cristalizable), mientras la célula NK es un linfocito granular grande que no
reordena ni expresa genes de inmunoglobulinas ni de receptores celulares T pero
que es capaz de reconocer y destruir ciertas células tumorales o infectadas por virus
de una manera independiente a los anticuerpos y el MCH (complejo mayor de
histocompatibilidad, regiéon genética que codifica las moléculas que intervienen en

la presentacion de los antigenos a las células T) (Roitt, 1998).

1.3.3 Anticuerpos

Los anticuerpos nos defienden de la infeccién mediante la inactivacion de virus y
de las toxinas bacterianas, y con el reclutamiento del sistema del complemento y
de varios tipos de globulos blancos de la sangre que matan a los microorganismos
extracelulares y a parasitos mas grandes. Los anticuerpos, sintetizados
exclusivamente por las Células B, son producidos en millones de formas, cada una
de las cuales tiene una secuencia de aminoacidos y un lugar de union al antigeno.
Conocidos colectivamente como inmunoglobulinas (Ig), se encuentran entre los
componentes proteicos mas abundantes de la sangre, constituyendo

aproximadamente un 20% en peso del total de proteinas plasmaticas.

Todas las moléculas de anticuerpo producidas por cada célula B tienen el mismo
lugar de union para el antigeno. Los primeros anticuerpos producidos por una
célula B recién formada no se secretan, sino que quedan insertos en la membrana
plasmatica donde actian como receptores para el antigeno (Roitt, 1998).

Cada célula B produce una sola clase de anticuerpo, con un anico lugar de unién al
antigeno. Cuando una célula virgen o una célula B con memoria es activada por una
antigeno (con la ayuda de las células T colaboradoras), prolifera y madura
convirtiéndose en una célula secretora de anticuerpos. Las células activadas

producen y segregan grandes cantidades de anticuerpos solubles, con un lugar de
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unién para el antigeno igual al de los anticuerpos de la superficie celular que
inicialmente habian servido de receptores para el antigeno (Roitt, 1998). Existen
cinco clases diferentes de anticuerpos, IgA, IgD, IgG e IgM, ademaés de existir varias
subclases de inmunoglobulinas IgG e IgA (Roitt, 1998).

La IgA es la principal clase de anticuerpos que se hallan presentes en las
secreciones (saliva, lagrimas, leche, y secreciones respiratorias e intestinales). Las
moléculas de IgD raramente son secretadas por una célula B activa; sus funciones —
ademas de las de receptores para el antigeno son desconocidas. La clase principal
de inmunoglobulinas que se hallan en la sangre es la de las IgG, que se producen en
grandes cantidades durante las respuestas inmunitarias secundarias y son los
unicos anticuerpos que pueden pasar de la madre al feto a través de la placenta y
también se segregan en la leche materna. La IgM es la primera clase de anticuerpo
en aparecer en la superficie celular de las células B en desarrollo y también es la
clase principal de Ig secretada a la sangre en las primeras fases de una respuesta
primaria de anticuerpos (Roitt, 1998). En la figura 3 se pueden observar los

principales componentes del sistema inmune.

Sistema Inmune

A 4

Células responsables de la especificidad inmunitaria

A 4

Linfocitos

y . .

i i Linfocitos T
Linfocitos B Células NK
Mediada por Mediada por células
. ant1cuerp0§ (células reactiva)
(inmunoglobulinas)

~ . /

Antigeno

Figura 3. Principales componentes del Sistema Inmune
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Por otra parte, en la actualidad existe evidencia de que la conducta y la inmunidad
estan relacionadas. Existiendo numerosos fenémenos de regulaciéon mutua entre el
sistema inmune y el sistema nervioso, aunque sus mecanismos son poco conocidos

(Espinosa & Bermudez-Rattoni, 2001).

Los fenomenos psiconeuroinmunolégicos se presentan como adaptaciones a
situaciones ambientales complejas que incluyen retos inmunogénicos y estimulos

sensoriales (Booth & Ashbridge, 1993).
Distintos factores psicoldgicos como el estrés, estan relacionados con la incidencia

de enfermedades en las que estd involucrado el sistema inmune (Espinosa &

Bermudez-Rattoni, 2001).
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CariTULO 2
ASPECTOS PSICOLOGICOS EN EL CANCER INFANTIL

2.1 ESTRES PSICOLOGICO

Lazarus y Folkman (1984) definen al estrés como “un rubro complejo consistente
en varias variables interrelacionadas y el proceso entre estas, mas que la medicion
de una sola variable que es medida y correlacionada con resultados adaptativos”.
Desde esta vision, el estrés no se establece en los estimulos ambientales sino en la
evaluacion que la persona hace de la relacion entre el estimulo ambiental y las
demandas que representa para €l con respecto a la creencia que tiene el sujeto en
sus capacidades para mitigar, y alterar las demandas en beneficio de su propio

bienestar.

El estrés también ha sido conceptualizado tomando como referencia sus
propiedades y caracteristicas ambientales (Dohrenwend & Shrout, 1985). Dentro
de este esquema, los eventos estresantes son identificados en el ambiente y
cuantificados por categorias o dimensiones relevantes, con énfasis en parametros
de duracion, secuencia, severidad y tipologia. La definicion de los estimulos
estresores demanda la cuantificacion de las caracteristicas de los eventos,
utilizando con ese proposito la creacién de taxonomias de eventos estresores, la
separacion de las caracteristicas de los eventos estresores, y la identificacion de
reacciones predecibles a los eventos en diferentes categorias o con diferentes

caracteristicas en determinadas dimensiones de severidad.

Se sabe que el estrés tiene importante influencia en desordenes psiquiatricos, en el
bienestar fisico, el funcionamiento fisiolégico, asi como en el funcionamiento
interpersonal (Dohrenwend & Shrout, 1985; Lazarus, De Longis, Folkman & Gruen,
1985). Los estudios sobre estrés abarcan investigaciones sobre “amenazas diarias o
cotidianas” (Lazarus & De Longis, 1983), eventos de vida estresantes (Holmes &

Rahe, 1967), situaciones adversas persistentes y cronicas (Rutter, 1986),
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experiencias de transicion y de pérdidas maultiples (Hobfoll, 1989), y otras
circunstancias estresantes y usuales, como la perdida de la pareja o aspectos fisicos

personales (Horowitz, 1976; 1986; 1990).

2.1.1 Estrés y afrontamiento en nifios con cancer
En los ninos el impacto el estrés puede variar desde el estrés moderado a la

psicopatologia severa, con sintomas mas comunes que el conjunto que se presenta
en el Sindrome de Estrés Post- Traumatico (PTSD) (Green, Korol, Grace, Vary,
Leonard, Gleser, & Smithson-Cohen, 1991; Kinzie, Sack, Angell, Manson & Rath,
1996; Miller & Basoglou, 1992).

Las reacciones psicopatologicas al estresor incluyen depresion, ansiedad,
problemas de conducta, reacciones disociativas y sintomas psicoticos (Friedman,
1981; Gomes-Schwartz, Horowitz & Sauzier, 1985; Lindberg & Distad, 1985;
Nadelson, Notman, Zackson & Gornick, 1982; Sanders & Giolas, 1991; Sansonnet-

Hayden, Haley, Marriage & Fine, 1987).

Se ha encontrado que el estrés puede afectar la salud de los nifios, por ejemplo, el
asma, la temperatura elevada, la migrana, los problemas gastrointestinales como
colitis, intestino irritable y tlcera péptica se ven exacerbados por situaciones
estresantes. Ademas, los nifios reportan dolor de cabeza, dolor de estomago,

nauseas, pesadillas, y sudoraciéon en las manos (Rosen, 2002).

El impacto del estrés depende de las caracteristicas personales del nifio, de su
grado de madurez y de las estrategias de afrontamiento que emplea. Cuando los
ninos se sienten estresados su comportamiento cambia, presentando llanto,
conducta agresiva, cambios en el estado de &nimo, conductas que no corresponden
a su edad y desarrollo (como volver a chuparse el dedo, o problemas en el control
de esfinteres), también, es posible que los nifios mantengan obediencia y conducta

adecuada, pero permanezcan nerviosos, temerosos o inseguros (Rosen, 2002).
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El estrés traumatico se refiere al punto extremo de la variacion de estrés, que va
desde la irritacion o impaciencia asociada con la vida diaria y los estresores
menores hasta las respuestas severas ante eventos catastroficos. El estrés
traumatico es exagerado y extremadamente severo; difiere de otras instancias del
estrés solo en el grado no en la calidad. Sin embargo, las experiencias comunes con
estrés extremo sugieren que existen diferencias cualitativas en como se viven los
estresores de diferente magnitud o “capacidad de amenaza” (Baum & Posloszny,

2001).

El desorden de estrés post trauméatico (PTSD -Post Traumatic Stress Disorder), es
el desorden psiquidtrico mas probable de ser explicado con constructos
psicologicos, con referencia especifica al proceso de aprendizaje y
condicionamiento y a los cambios en la conducta como resultado de la experiencia.
A pesar de que existe disposicion y vulnerabilidad biologica que contribuye al
desorden, se ha observado que la aproximacion conductual es el tratamiento mas
efectivo. La terapia cognitivo-conductual, permite reestructurar el pensamiento del

nino, cambiando las conductas poco adaptativas.

En el caso del estrés traumatico la perplejidad emocional, los pensamientos
intrusivos e indeseables, y la distorsion temporal son mucho més pronunciados y
relacionados con alteraciones psicologicas que ante otros estresores (Baum &
Posloszny, 2001). Inclusive se presentan diferencias en las manifestaciones
biologicas entre el estrés comtn y el estrés traumatico, en particular en la
liberacion hormonal y los ritmos biol6gicos (Mason, Giller, Costeen, Ostroff &

Harkness, 1986; Yehuda, Resnick, Kahana & Giller, 1993).

Un nino con PTSD desarrolla sintomas como miedo intenso, conducta
desorganizada y agitada, regresion a conductas anteriores, cambios emocionales
que los hacen mas irritables, dificultad para dormir, pesadillas frecuentes,
problemas para concentrarse, ansiedad o depresion, afectando sus actividades

cotidianas, después de estar expuesto directamente o indirectamente a una
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situacion extrema que involucra una amenaza severa, posible muerte o lesiones de

gravedad (Goodman & Gurian, 2003).

Este tipo de trastornos se pueden presentar cuando un nifio vive una experiencia
displacentera de manera repetitiva, e incluso con una sola exposicion a dicho
estimulo. Después de estar en contacto con dicho evento, el nifio puede evitar otros

estimulos o contextos similares. (Goodman, & Gurian, 2003).

Entre las determinantes situacionales individuales de adaptacion del nifio al cAncer
se encuentran las caracteristicas relacionadas con la enfermedad, el nivel de
desarrollo del nifio y el ambiente social (Grootenhuis, 1996; Katz, 1980; Katz,
Dolgh & Varna, 1990). Con respecto a las variables sociales un factor importante es
el estudiar al nino dentro de su familia porque ésta proporciona la estructura para
la adaptacion del nifio (Chesler, Allsweles & Barbarian, 1991; Christ, 1983; Lauria,
Hockenberry & Eaton; Pawletko & Maver, 1996).

El término afrontamiento se usa para explicar como los nifios se adaptan a su
enfermedad y tratamiento. Lazarus (1966) define el afrontamiento como un
proceso que se activa cuando se percibe la amenaza, interviniendo entre la amenaza
y los resultados observados y tiene como objetivo regular el conflicto emocional y

eliminar la amenaza.

Las estrategias de afrontamiento operan igualmente para disminuir los
sentimientos de perturbacion asociados con la amenaza. Cuando mas se reducen
los efectos negativos podemos decir que el proceso de afrontamiento es mas
efectivo. La manera en que las personas afrontan el estrés puede ser incluso méas
importante en el funcionamiento psicosocial, que la frecuencia o severidad de los

mismos episodios de estrés (Lazarus, 1982; Lazarus & Launier, 1978).

Algunas investigaciones han intentado identificar la conducta de afrontamiento

relacionandola con los resultados del proceso (Spinetta, 1977), dividiendo a los
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nifios con enfermedades y a sus padres en “buenos y malos” afrontadores,
dependiendo de la efectividad de las estrategias de afrontamiento. Las estrategias
méas importantes relacionadas con los resultados positivos eran, comunicacion
abierta y honestidad, uso de esperanza y de la negacion (Slavin, O’Malley, Koocher
& Foster, 1982; Spinetta & Maloney, 1978). La negacién juega un papel importante
para afrontar la realidad diaria y para mantener una actitud positiva para el futuro
(Beisser, 1979; Detwiler, 1981; Kamey & Bearison, 2002; Koocher & O’Malley, 1981;
Mulhern et al, 1989; Pfefferbaum & Levenson, 1982; Zeltzer, 1993).

Las reacciones emocionales de los padres tienen un impacto directo en el bienestar
emocional de los nifios, en particular en lo que se refiere al manejo adecuado de
estrategias de afrontamiento, ya que los padres son modelos que los nifios replican
(Soler, 1996). Las reacciones emocionales de los padres ante el diagnodstico son
comunmente: culpabilidad, soledad, fracaso, desesperacion, enojo y agresion.
Ademas, en el caso de los padres las estrategias de afrontamiento mas utilizadas
son el asilamiento, el interés excesivo por las técnicas médicas y la negacion
(traducida como una estimacion optimista de que el pronostico de la enfermedad
sera favorable) (Mulhern, 1992; Goldbeck 2006). Es importante mencionar que
cuando el nifio presenta una recaida los padres encuentran muy dificil el proceso
de afrontamiento en comparacién con el proceso de afrontamiento que presentaron

ante la noticia del diagnostico inicial. (Die Trill, 1989).

La disciplina familiar es otra de las dificultades que se presenta en el proceso de
adaptacion ante el cancer del nifio, ya que se ha encontrado que los padres
sobreprotegen a su hijo enfermo, generando alteraciones en la rutina familiar,

sobre todo cuando se tienen mas hijos (Soler, 1996).

Finalmente, el tipo de afrontamiento a la enfermedad tanto de los nifios como de
los padres reside en las habilidades de que se dispongan para resistir
correctamente al estresor, y esto se ha conceptualizado como “fortaleza psicologica”

(Kobasa, 1979).
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2.1.2 Estrés y cancer

El estrés como respuesta fisiologica sirve como mecanismo mediador enlazando
cualquier estimulo dado a su 6rgano blanco (Everly, 1989), aunque la respuesta en
el individuo incluye la evaluacién del estimulo estresor, de manera simultanea a la
respuesta fisiologica, influyendo en la evaluacion las caracteristicas de apoyo social
con las que cuenta el individuo, asi como el tipo de conducta de afrontamiento que
presenta. Finalmente impactando el funcionamiento fisico del sujeto llegando

incluso a presentarse alteraciones psicofisiologicas (Ver Figura 4).
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Figura 4. Modelo de estrés (Adaptado de Labrador, 1992).

Existiendo una fuerte relacion entre cancer y estrés. El desarrollo del padecimiento
y el tratamiento médico generan en el nifio y su familia una continua fuente se
estrés, el cual generar cambios biologicos y alteraciones en las conductas
relacionadas con la salud y en los estilos de vida, lo que puede predisponer a la

enfermedad o a exacerbar el diagnostico.
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Algunos de los efectos por el estrés son cambios en la alimentacion, el rechazo al
tratamiento médico, etc. Otros autores (Wayner, Cox & Mackay, 1979) destacan que
el estrés puede influir sobre la iniciacion del cancer de varias maneras; a)
aumentando la exposicion del sujeto a un carcinégeno; b) interactuando con los
efectos de un carcinogeno; c) permitiendo la expresion de un potencial genético

latente a través de un cambio en el sistema hormonal.

Una vez establecido el proceso neoplasico, algunas reacciones conductuales al
estrés, tales como las adicciones o el cambio en los habitos alimenticios, pueden
modificar o interactuar en combinacion con el sistema neuroendocrino. Asi mismo,
el bloqueo de ciertas células inmunologicas podria aumentar la probabilidad de que
determinadas células precozmente transformadas eludieran la accion de las
defensas del organismo (Angell, 1985; Cassileth, Lusk, Miller, Brown & Miller,
1985; Sklar & Anisman, 1979).

El tratamiento médico oncologico se presenta como una serie de eventos o fuentes
de estrés. La adaptacion al cancer, es por lo tanto, un proceso de afrontamiento
con un numero de caracteristicas estresantes y secuenciales del tratamiento que se
sobreponen y traslapan en el ambiente social del individuo (Baum & Posloszny,

2001) (Ver Fig. 5).

Pre-diagnéstico Diagnéstico Tratamiento Sobrevivencia
e  Riesgo Biopsia Cirugia e Temorala
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y corporal resolver
\ .
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A
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Figura 5. Eventos estresantes durante las diferentes fases del padecimiento oncologico.
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A largo plazo, estos estresores se presentaran cuando el individuo esta atn
afrontando el impacto del diagnéstico, algunos ya se encontraran en el momento de
la cirugia que sera a su vez un momento de transformaciéon de la imagen corporal,
afectando el funcionamiento de su cuerpo, ocasionando dolor, incomodidad, y de
manera adicional al cambio en la imagen corporal se puede presentar alteracion en

la autoestima (Baum & Posloszny, 2001).

Si la adaptacion a estos estresores no brinda mejorias, el estrés puede afectar el
ajuste que se tenga a los estresores subsiguientes que se presentan como parte del
tratamiento (Baum, & Fleming, 1993; Delahanty et al., 1997; Mason et al., 1986;
Yehuda et al., 1993). El efecto del estrés cronico sugiere que la magnitud y duracién
de la respuesta se ven afectados (Gump & Matthews, 1999). Diversos estudios
mencionan que el estrés cronico se asocia con una recuperacion lenta (Fleming,

Baum, Davidson, Rectanus, & McArdle, 1987) (Ver Figura 5).

Estresor Social
R . _ e  Estigmatizacion
Diagnoéstico » e Discriminacién
e  Aislamiento Social
Cirugia Terapia Vigilancia Finalizacion
Adjunta después del del
* Dependencia Tratamiento Tratamiento
* Amenaza a la vida * Efectos
*
% DO]OE. dei colaterales B * Incertidumbre * Perdida de la
Cambio de imagen * Interrupcién de * Temor a la vigilancia médica
corporal la vida cotidiana recurrencia *Temor ala
recurrencla
* Reintegracién
social

\ 4

Estrés Traumaético
e  Pensamientos intrusivos/ de evitaci6n
. Excitabilidad , irritabilidad
e  Alteracion emocional

Figura 6. Eventos estresantes cronicos durante las fases de la enfermedad.
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2.1.3 Estrés y sistema inmune

Las investigaciones en el campo de la psiconeuroinmunologia sefialan que el estrés
tiene el efecto de inducir alteraciones en el funcionamiento del sistema inmune, ya
que se ha encontrado que el estimulo estresor se asocia con cambios en la
inmunidad celular tanto en animales como en humanos. (Ader, 1985, 2000;

Herbert & Cohen, 1993).

Diversas situaciones de tension emocional, angustia, aspectos conductuales y
cognitivos que se presentan ante situaciones estresantes alteran la respuesta
inmune, y por consiguiente el resultado de salud o enfermedad (Maes, et al., 1992;

1992; Moos, Moos & Peterson 1989).

Al respecto, un estudio de Riley (1975) pone de manifiesto la aceleracion que el
estrés podia imprimir a los procesos tumorales. Utilizando una cepa de ratas que
desarrollan cancer de mama, coloc6 a un grupo en una situaciéon experimental de
estrés, mientras que otro grupo fue utilizado de control. Al cabo e 400 dias el 92%
de los sujetos del grupo experimental habia desarrollado cancer de mama,

mientras el grupo control solo presento 7% de sujetos con padecimiento.

Ganta, Hiramoto, Solvason & Spector (1985), mostraron la posibilidad de provocar
una respuesta inmunoldgica por condicionamiento. Un grupo de ratones fue
expuesto al olor de alcanfor, se midi6 su SI y no present6 cambios significativos,
posteriormente se apare6 esta situacion con la inyecciéon de interferon, provocando
que se activaran las células NK. Esta situacién se repiti6 por 9 sesiones de
asociacion de alcanfor-substancia activadora. En la décima sesion se presento
solamente alcanfor, observandose incrementd significativo en la reaccion

inmunologica.

Varios investigadores han estudiado el grado de interrelacion entre los sistemas
conductuales y su contraparte inmunologica, empleando estimulos eléctricos o
dolor como situaciones estresantes, asi mismo, se ha tomado el parto y nacimiento

como situaciones de estrés que alteran el funcionamiento inmune (Lysle, Luecken
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& Maslonwk, 1992; Marbach, Schleifer & Séller, 1990; Weisse, Pato, McAllister,

Littman, Breier, Paul, et al, 1990) (Ver Tabla 5).

ESTRESOR

MUESTRA

RESULTADO

REFERENCIA

Eléctrico y audiogénico

Hombres sanos sujetos a un
shock con escapatoria o sin
escapatoria.

Disminucion en la respuesta
mitogena post-estrés a la
ConA y de los porcentajes de
monocitos con shock con

Weisse, Pato, McAllister,
Littman, Breier, Paul, et
al, 1990

escape.
Dolor crénico Pacientes con disfuncion / Decremento en la respuesta | Marbach, Schleifer &
dolor temporomandibular mitogénica a PWM y ConA Keller, 1990

con incremento en la
demoralizacién; decremento
de la respuesta a la ConA con
altos niveles de dolor.

Parto Mujeres embarazadas Disminucién en la respuesta | Annie & Groer, 1991
salivar de IgA; el estado de
ansiedad se relacion6 con la
varianza de IgA

Nacimiento Neonatos por labor de parto | La labor de parto disminuy6 | Pittard, Schleich, Geddes

(estrés materno)

vs. Neonatos por cesarea

el total de linfocitos Ty T
ayudadores en el neonato.

& Sorensen, 1989

Reto con glucosa

Hombres saludables

Eventos estresantes y
sintomas positivos
depresivos correlacionaron
con timosina-1 (solo después
del reto)

Aldwin, Spiro, Clark &
Hall, 1991

Tabla 5. Investigaciones donde el evento estresante es de origen biolégico.

La literatura también sefiala que algunas intervenciones médicas, asi como ciertas

condiciones fisiologicas,

pueden ser evaluadas como estimulos estresantes,

alterando el funcionamiento del sistema inmune (Ver Tabla 6).

ESTRESOR

MUESTRA

RESULTADO

REFERENCIA

Cirugia y anestesia

Pacientes con injerto de
bypass en arteria coronaria

Aumento de la actividad de
células NK antes de la
cirugia, decremento después
de la anestesia, y aumento
durante bypass
cardiopulmonar.

Después de la cirugia, la
actividad de las células NK, la
respuesta de PHA, y el conteo
de linfocitos disminuy6
durante 3 dias.

Cambios inmunes
relacionados con los niveles
de cortisol.

Tonnesen, Brinklov,
Christensen, Olsen &
Madsen, 1987

Cirugia Pacientes Incremento pasajero del Krasznai, Krajesi, Aranyi
receptor de glucocorticoides | & Hovath, 1989
Cirugia Pacientes bajo tratamiento Cambio en la respuesta Edwards et al., 1990
inmune (migracién de
leucocitos) solo en los
pacientes sujetos a anestesia
general
Cirugia Pacientes con aneurisma Aumento persistente en la Baigrie Lewis, Lamont,
aortico produccién de IFN Morris & McGee, 1992
Cirugia Pacientes bajo cirugia Aumento de ACTH, cortisol y | Naito, Tamai, Shingu,

abdominal

citokina (TNF y IL-6), niveles
de plasma.

Shindo, Matsui, Segawa,
et al, 1992

Tabla 6. Investigaciones donde el estimulo estresante es una intervenciéon médica.
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Otros estudios han mostrado que las personas que sufren mayor frecuencia de

acontecimientos vitales estresantes (pérdidas afectivas, ausencia de apoyo social,

etc.) tienen una mayor probabilidad de padecer distintos tipos de enfermedades,

incluido el cancer (Sapolsky, 1996) (Ver Tabla 7).

ESTRESOR MUESTRA RESULTADO REFERENCIA
Estilos de Vida no Adultos hombres saludables | Disminucién en el nimeroy | Kusaka, Kondou &
saludables actividad de células NK en Morimoto, 1992

hombres con estilo de vida
no saludable

Eventos cronicos
amenazantes en la vida

Individuos sanos que viven
cerca de una planta nuclear
con dafio.

Disminucioén de conteo de
linfocitos, de linfocitos B,
supresores T, células NK, y
produccién de anticuerpos.
Incremento en el niimero de
neutrofilos.

Mec Kinnon et al., 1989

Eventos de cambio en
la vida

Tabla 7. Estudios en los que las situaciones de cambio en la vida se eva

Pacientes diabéticos Tipo-1
vs. Controles

Disminucion de la respuesta
PHA en pacientes que
experimentaron eventos de
cambio en la vida
recientemente vs. los
pacientes que no reportaron
eventos de cambio en la vida

Vialettes et al., 1989

dan como estresantes.

Glaser y Kielcolt-Glaser (1985), indican que han sido capaces de mejorar la funcion

inmunologica de un grupo de ancianos y otro de estudiantes de medicina, mediante

intervencidn psicologica. A estudiantes de medicina, se les midi6 la funcién de

células NK, linfocitos T y B, un mes antes de examenes. Un mes después, se volvio a

evaluar encontrando diferencias significativas en este tiempo (Ver Tabla 8).

ESTRESOR

MUESTRA

RESULTADO

REFERENCIA

Estrés académico

Estudiantes de Medicina

No se presentaron
modificaciones en los niveles
de cortisol durante las tres
evaluaciones (un mes antes
de la evaluacion, el dia de la
evaluacion y 10 dias
después).

La respuesta de mit6genos
ante Con Ay PWM, y la
produccion de IFN
disminuyd, la IL-1 aumento,
s6lo después de los
examenes.

Dobbin et al 1991

Estrés Académico

Estudiantes de medicina
sanos

Reactivacién incompetente
del virus de Epstein- Barr

Kiecolt-Glaser et al., 1984

Tabla 8. Investigaciones que evaltian el impacto del estrés académico en el sistema inmune.
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Por su parte, Green, Green y Santoro (1988), encontraron que adultos sanos
quienes habian tenido un entrenamiento en relajaciéon profunda tenian mayores
niveles de inmunoglobulinas en suero y saliva y bajas puntuaciones de

sintomatologia relacionada con el estrés. De igual manera los estudios realizados

con poblacion sana (adultos y nifios), reportan modificacion

situaciones de estrés (Ver Tabla 9).

ESTRESOR MUESTRA RESULTADO REFERENCIA
Estresores Adultos sanos El apoyo social disminuy6 la | Thomas, Goodwin &
psicosociales inmunosupresién inducida Goodwin, 1985
(apoyo social) por estrés
Estresores Nifos sanos (de 8 a 14 afios) | Aumento en los niveles de Buske-Kirschbaum, A.,

psicosociales (hablar y
resolver problemas
matematicos en
publico)

cortisol salivar y frecuencia
cardiaca.

Jobst, S., et al., 1997

Estresores
psicosociales (hablar y
resolver problemas

Hombres sanos

Correlacion entre los niveles
de cortisol y la exposicion
repetida a la situaciéon

Pruessner, J.C., gaab. J.,
Hellhammer, D.H., et al
1997

inmune ante

matematicos en estresante
publico durante 5 dias)
Estrés social
(entrenamiento en

auto eficacia)

Incremento de las células T-
supresoras responsables de la
estimulaciéon de PHA y de IL-
2; decremento del total de
linfocitos T. Los cambios
correlacionaron con la
orientacion al logro

Tabla 9. Estudios realizados con poblaciones sanas.

Estudiantes de medicina Kropiunigg et al., 1989

Bartroph, Luckhurst, Lazarus, Kiloh y Penny (1979), condujeron un estudio
semiprospectivo del impacto de duelo en la funciéon inmune de 26 personas.
Encontraron que las parejas de sujetos que habian fallecido recientemente
presentaban una pobre respuesta a la proliferacion de linfocitos. Esta respuesta se
modificaba entre dos y ocho semanas después del fallecimiento, cuando estas
células eran sometidas a la estimulaciéon de dos mitogenos la fitohemaglutinina y la
concavalina, se observo una respuesta significativamente diferente entre el grupo

de estudio y el grupo control.
De igual manera, Linn, Linn y Jensen (1984), encontraron una significativa

leucopenia, o reduccion en el conteo de linfocitos, en hombres quienes habian

sufrido la pérdida de sus respectivas compafieras, por causa de muerte, y
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presentaban una depresion profunda en su comportamiento, apoyando lo

encontrado en otros estudios (Ver Tabla 10).

ESTRESOR

MUESTRA

RESULTADO

REFERENCIA

Depresién o amenaza

Pacientes deprimidos y
controles sanos

Disminucion de la actividad de
células NK.

Irwin, Patterson, Smith,
Caldwell, Brown, Gillin &
Grant, 1990

Estrés mental, con
adrenalina vs. Infusién
de Placebo

Hombres sanos

Respuesta linfocitaria bifasica a
la adrenalina; el estrés mental
disminuy6 2-adrenoreceptores,
pero la funcion linfocitaria no se
afecto.

Larsson, Martinsson,
Olsson, Itjemdahl, 1989

Estrés mental

Hombres jovenes sanos

Aumento en el numero de células
NK; decremento en el nimero de
T-ayudadores; reduccion de la
mitogénesis

Bachen, Manyck,
Marsland, Cohen, Malkoff
& Muldoon, 1992

Estado de &nimo
depresivo y auto
reporte de estrés

Hombres VIH-Seropositivo

Reduccion en cortisol-salivar
asociado a la disminucién de
auto-reportes de niveles de

Cruess, Antoni, Kumar &
Schneiderman, N., 2000

percibido por la estrés.
enfermedad. Utilizaron la estrategia de

entrenamiento en relajacion.
Ansiedad y estrés Hombres homosexuales con | Disminucién de norepinefrina, y | Antoni, Cruess, Cruess,
percibido por la VIH aumento en el nimero de Lutgendorf, Kumar,
enfermedad. linfocitos supresores / T Ironson, Klimass,

citotoxicos (CD3+CD8+); asi
como disminucion del estrés

Fletcher & Schneiderman,
2000

reportado y del estado de &nimo
ansioso.

Utilizaron la estrategia de manejo
cognitivo-conductual del estrés

Tabla 10. Investigaciones donde los sujetos presentan alteraciones emocionales como depresion,

ansiedad y enojo.

Galan (1995) efectud un estudio con 15 residentes de una institucion gerontologico
mexicana, realizando una intervencion psicosocial, alterando el funcionamiento
inmunologico de linfocitos: CD3, CD4 y CD8. Observando que es posible realzar en
28 dias esta funcion, y que 45 dias después, los porcentajes de linfocitos atin no

retornaban a la medicién observada de linea base.

Al igual que en los adultos, los estresores incrementan el riesgo de enfermedades
infecciosas y otras enfermedades en nifios y adolescentes (Boyce, Jensen, Cassel,
Collier, Smith & Ramey, 1977; Jacobs & Charles, 1980). Al respecto Birmaher et al.
(1994) encontraron en una muestra de 54 adolescentes que la sumatoria del
numero de eventos adversos en la vida correlacionaba negativamente con la

actividad de las células NK (naturales asesinas).
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2.1.4 Caracteristicas de los nifios resistentes al estrés

Los nihos que son resistentes al estrés, de acuerdo con Garmezy (1985) y otros
investigadores (Masten, Best & Garmezy, 1990), se caracterizan por contar con tres
factores protectores:
1) Caracteristicas  personales como, autonomia, autoestima elevada y
orientacion social positiva.
2) Cohesion Familiar.
3) Sistemas externos de apoyo que motiven y refuercen el esfuerzo de
afrontamiento del nino.
Las caracteristicas individuales influencian la respuesta ante las situaciones
estresantes (Rutter, 1990). La resilencia a las situaciones estresantes se encuentra
asociada con una relacion positiva con adultos competentes, con tener habilidades
de solucion de problemas, y experiencia previa de éxito (Pynoos, 1993; Masten,

Best & Garmezy, 1990).

La habilidad del individuo para resistir o afrontar correctamente al estresor se ha
conceptualizado como “Fortaleza Psicologica” (Kobasa, 1979). De igual manera, los
estudios con humanos (Rutter, 1971) y con animales (Hinde & Spencer-Booth, 1971;
Hinde & McGinnis, 1977) muestran que la interaccion familiar influencia las
respuestas a los estimulos estresores, incluso la influencia adversa de los
desacuerdos a rinas familiares puede ser modificada por las caracteristicas
particulares intrafamiliares. Por ejemplo, el contar con una buena relacion entre el
nino y uno de sus padres reduce el riesgo psiquiatrico asociado a una familia con

interaccion inadecuada (Rutter, 1978).

2.2. CALIDAD DE VIDA

Durante la década de los 50 y a comienzos de los 60, el creciente interés por
conocer el bienestar humano y la preocupacion por las consecuencias de la
industrializacién de la sociedad hacen surgir la necesidad de medir esta realidad a

través de datos objetivos, y desde las Ciencias Sociales se inicia el desarrollo de los
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indicadores sociales, estadisticos que permiten medir datos y hechos vinculados al
bienestar social de una poblaciéon. Estos indicadores tuvieron su propia evolucion
siendo en un primer momento referencia de las condiciones objetivas, de tipo
econdémico y social, para en un segundo momento contemplar elementos subjetivos

(Arostegui, 1998).

El término calidad de vida dirige su atencion al del desarrollo de los diferentes
papeles sociales, el estado emocional, el sentido de bienestar y la relacion con otros
del individuo, en concordancia con su completo bienestar social y psicologico; y se
refiere a la experiencia de vida en términos de satisfaccion con cada dominio

(Levine, 1987).

La calidad de vida no es unidimensional, y cubre diferentes dominios de la vida,
incluyendo la salud, la vida familiar, la comunidad, la educacién, las amistades, el
trabajo y el matrimonio, entre otros aspectos (Campbell, Converse & Rogers, 1976;

Devins et al., 1983)

Segun Felce y Perry (1995), la calidad de vida se define como; (a) la calidad de las
condiciones de vida de una persona, (b) como la satisfaccién experimentada por la
persona con dichas condiciones vitales, (¢) como la combinacién de componentes
objetivos y subjetivos, es decir, calidad de vida definida como la calidad de las
condiciones de vida de una persona junto a la satisfaccion que ésta experimenta, y
por ultimo, (d) como la combinaciéon de las condiciones de vida y la satisfaccion
personal ponderadas por la escala de valores, aspiraciones y expectativas

personales.

Calman (1984, 1987) define calidad de vida como la diferencia en un periodo de
tiempo determinado entre las expectativas del individuo y sus experiencias
actuales en la vida. Es decir, se refiere a que tan congruente es la evaluacion del

sujeto sobre su estado actual con respecto a sus expectativas.
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De igual manera, Cella y Cherin (1988) desarrollaron una definicién de calidad de
vida que permite que este constructo sea evaluado, asi la calidad de vida para estos
autores es la evaluacion del paciente sobre su satisfaccion con su actual nivel de
funcionamiento comparado con lo que ellos perciben como posible o ideal.
También mencionan que la calidad de vida relacionada con la salud se refiere a la
extension con la que nuestra expectativa de bienestar fisico, emocional y social se
ve afectado por la condicion médica o su tratamiento. Por lo tanto, podriamos
encontrar dos sujetos con el mismo estado de salud, pero con diferentes

percepciones sobre su calidad de vida.

Al respecto, la investigacion de Wan, Counte y Cella (1997) brinda apoyo empirico
sobre la influencia de las expectativas personales de los pacientes con cancer en sus

reportes sobre calidad de vida relacionada con su salud.

Diversos autores (Kornblith & Holland, 1994) han mencionado dimensiones de
calidad de vida relacionada con salud entre las que se encuentran: a) aspectos
fisicos (sintomas y dolor), b) habilidades funcionales (actividad), c) bienestar
familiar, d) bienestar emocional, e) satisfaccién con el tratamiento (incluyendo
aspectos financieros), f) sexualidad e intimidad (incluyendo imagen corporal) y
g)funcionamiento social. Existiendo al menos, dos factores principales: bienestar

fisico, y psicoldgico (Hays & Stewart, 1990)

Font (1988), que investiga calidad de vida en pacientes con cancer, expresa "es la
valoracion subjetiva que el paciente hace de diferentes aspectos de su vida en
relacion con su estado de salud" (Valoracion de la calidad de vida en pacientes con

cancer.

En un esfuerzo por utilizar al maximo los indicadores de bienestar subjetivo que se
han desprendido de las investigaciones de calidad de vida, se desarrollo el Index de
Bienestar del Nifio (Chile Well-Being Index-CWI) para medir los cambios en la

infancia y la juventud. En el CWI se observan siete dominios que se presentan de
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manera recurrente después de dos décadas de investigacion empirica sobre la
valoracion de la calidad de vida (Land, Lamb & Mustillo, 2001):

1) Bienestar material

2) Salud

3) Seguridad / Conducta relacionada

4) Actividad productiva (factores educativos)

5) Lugar en la comunidad (participacion en instituciones escolares o laborales)

6) Relaciones sociales (con la familia y amigos)

7) Bienestar emocional / espiritual.

2.2.1 Calidad de vida y salud

El concepto de calidad de vida tiene una verdadera utilidad que se percibe sobre
todo en los servicios humanos y de salud, en este sentido el concepto puede ser
utilizado para una serie de propositos, incluyendo la evaluacion de las necesidades
de las personas y sus niveles de satisfaccion, la evaluacion de los resultados de los
programas y servicios de salud, la direccion, asi como la guia en la provision de

estos servicios (Canta, Cordero & Chavez, 2003).

Dentro de las ciencias de la salud los avances de la medicina han posibilitado
prolongar notablemente la vida, generando un incremento importante de las
enfermedades cronicas como el cancer. Por lo que es importante poner especial
acento en un término relativamente nuevo: “calidad de vida relacionada con la

salud”.

Numerosos trabajos de investigacion cientifica emplean hoy el concepto, como un
modo de referirse a la percepcion que tiene el paciente de los efectos de una
enfermedad determinada o de la aplicacion del tratamiento en diversos ambitos de
su vida, especialmente de las consecuencias que provoca sobre su bienestar fisico,
emocional y social. Las tradicionales medidas mortalidad/morbilidad estan dando

paso a esta nueva manera de valorar los resultados de las intervenciones,
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comparando unas con otras, y en esta linea, la meta de la atencion en salud se esta
orientando no s6lo a la eliminacién de la enfermedad, sino fundamentalmente a la

mejora de la calidad de vida del paciente (Lugo, Barroso & Fernandez, 1996).

En la infancia y en la adolescencia los estudios consideran, en funcién de la edad,
como repercuten situaciones especiales (la enfermedad croénica, particularmente
cancer) en la satisfaccion percibida con la vida. Poniendo especial atencion en la
perspectiva de evaluacion centrada en el propio paciente, contrastando con la
tendencia a efectuar la evaluacion solo a través de informantes como los doctores,

padres y maestros siendo el caso de pacientes pediatricos.

La importancia de la calidad de vida como variable de intervenciéon cuando existe
un problema de salud adquiere relevancia con las enfermedades cronicas
degenerativas. En el caso del cancer, atin cuando ha ganado muchas ventajas en su
tratamiento y pronostico, por las caracteristicas de la enfermedad y los
procedimientos médicos la mayoria de las veces se ven afectadas diferentes areas y

la percepcion del individuo sobre cada una de ellas.

La salud ha sido una dimension relevante en la calidad de vida por su repercusion
en el resto de los elementos que la conforman; la familia, las relaciones sociales, el
trabajo o estudio, la economia, el ocio, la autonomia, entre otras. Como menciona
Moreno y Ximénez (1996), “la preocupacion por la calidad de vida en la
enfermedad proviene en parte de la constatacion de que no basta alargar la vida, ya

que gran parte de los enfermos desean vivir y no meramente sobrevivir”.

Cuando existe una alteracion en la salud, como el cancer, la persona se somete a
diferentes condiciones que generan malestar fisico por los sintomas vy
consecuencias de la enfermedad, por los efectos de los tratamientos, que son
invariables, al menos hasta determinados niveles en la actualidad. Los efectos
provocados por el diagnoéstico y tratamiento al que se ven sometidos los pacientes

oncologicos, incluyen trastornos neuropsicologicos, alteraciones en la imagen
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corporal, estrés, sentido de extrema vulnerabilidad fisica, incertidumbre acerca del

futuro, entre otras (Alvaradejo & Delgado, 1996)

2.2.2 Impacto del cancer en la calidad de vida de nifios con enfermedades

oncolégicas
Cada tipo de padecimiento oncolégico posee su propia historia, asi como un

comportamiento caracteristico. De igual manera, cada tratamiento oncologico o
combinacién de éstos, conlleva toxicidad especifica; sin embargo, se han
identificado un grupo de sintomas comunes a todos los pacientes con cancer, ya sea
como resultado de la enfermedad o por el tratamiento, entre ellos se encuentran
sintomas como son la astenia, anorexia, caquexia, dolor y disnea. Por otro lado, los
tratamientos oncologicos también dan lugar a efectos secundarios en la salud del
paciente, como son: nausea, el vomito, alopecia, trastornos del crecimiento y
desarrollo, entre otras y estos efectos secundarios se presentan segun tipo de

tratamiento y edad del paciente al momento de recibirlo (Alvaradejo & Delgado,

1996).

El impacto del tratamiento también afecta varias &reas importantes para el

desarrollo pleno del paciente, como son psicologicas, sociales y funcionales.

¢ Estado funcional.
Se refiere a la capacidad para llevar a cabo una serie de actividades que son
normales para la mayoria de las personas. Dentro de esta categoria funcional se
incluyen aspectos como: autocuidado (capacidad para comer, vestirse y banarse);
movilidad (capacidad para moverse dentro y fuera del hogar); actividades fisicas
(caminar, subir escaleras); y actividades de acuerdo a roles sociales con la escuela,

trabajo, familia (Aaronson, 1990).

En relacion a la capacidad funcional, la calidad de vida de los pacientes con cancer,

se ve afectada por la pérdida de funcién y reduccién en las actividades, debido al
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progreso de la enfermedad y a los efectos fisicos de los tratamientos (Donovan,

Sanson-Fisher & Redman, 1989).

& Area psicoldgica.
Resulta dificil determinar, si la presencia de factores emocionales se debe a
manifestaciones somaticas de problemas psicolégicos o a una relacion directa con
la enfermedad y su tratamiento. No obstante, en el area psicologica, se han
identificado diversos aspectos emocionales, tales como ansiedad y miedo generado
por el diagnostico e inadecuada comunicacion con el equipo multidisciplinario
(médicos, enfermeras, psicologos y trabajadores sociales), pérdida de control
asociada al sentimiento de completa dependencia a aquellos que administran el
tratamiento e incertidumbre acerca de su curacién (Donovan, Sanson-Fisher &

Redman, 1989).

Los investigadores han encontrado una variedad de estas dificultades psicologicas
en ninos afectados por el cancer. Estas reacciones y condiciones incluyen ansiedad
y panico (Kazak et. Al, 1997); conductas inhibitorias, miedo para probar cosas
nuevas, problemas al demostrar sus emociones (Stehbens, Kisker, & Wilson, 1983);
problemas de conducta (Carpentieri, Mulhern, Douglas, Hana, & Fairclough, 1993);
estrés intenso (Kazak & Christakis, 1996), estrés post traumatico (Stuber, Nader,
Yasuda, Pynoos, & Cohen, 1991); frustracion y poca motivacion respecto a las
dificultades escolares (Kazak, Christakis, Alderfer, & Coiro, 1994). Dificultades al
relacionarse con los companeros (La Greca, 1990), pérdida de independencia
(especialmente durante la adolescencia), problemas al relacionarse con personas
del sexo opuesto, y preocupaciones acerca del futuro en relacion a las relaciones

sociales y los estudios (Stevens & Dunsmore, 19962,b).

Sin embargo, existen numerosos factores, que parecen predecir una mejor
adaptacion psicolégica para los nifios con cancer. Como se mencion6
anteriormente, entre menos crean que su apariencia fisica es afectada por el cancer

mejor sera su adaptacion social y psicologica (Pendley, Dahlquist & Dreyer, 1997).
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Ademas, teniendo un fuerte apoyo por parte de la familia, los companeros, los
maestros y los doctores la adaptacion serda mucho mejor (Kazak, 1994; Varni, Katz,

Seid, Quiggins & Friedman- Bender, 1998).

Asi también, se ha demostrado que un entrenamiento en las habilidades sociales
facilita la adaptacion ensenandole al nifio una serie de habilidades sociales que son

relevantes para el cancer y su tratamiento (Varni, Katz, Colegrove, & Dolgin, 1993).

El sistema familiar no sdlo sirve como un apoyo social sino también ayuda como
modelo, para solucionar problemas, patrones de comunicaciéon adecuados y de
bisqueda de apoyo en otros ambitos. Otros factores relacionados con una
adaptacion positiva son la ausencia de dificultades en el aprendizaje, la ausencia de
limitaciones fisicas, y el no venir de una familia con un solo padre (Kazak, 1994;
Kazak, Christakis, Alderfer, & Coiro, 1994; Mulhern, 1989).

+ Efectos cognitivos y neuropsicologicos
No todos los tipos de cancer pediatrico o sus tratamientos involucran al sistema
nervioso central ni afectan su funcionamiento. Sin embargo, el estrés si se puede
relacionar directamente con el diagnéstico y padecimiento cualquier tipo de
enfermedad cronica en los ninos. La enfermedad oncolégica y su tratamiento
tienen efectos adversos en el desarrollo del sistema nervioso central, afectando el
area cognitiva a corto y a largo plazo (Armstrong & Horn, 1995; Lansky, List,

Lansky, Ritter-Sterr & Millar, 1987; Mulhern, Armstrong & Thompson, 1998).

En general los efectos cognitivos que se observan en nifios con padecimientos
oncolégicos son (candlelighters.org/treatmentcolateeffectsi.stm):

e Problemas de escritura

e Problemas de deletreo

e Problemas en la lectura de comprension

e Problemas para entender conceptos de matematicas y simbolos

e Problemas al usar calculadora o computadora
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e Problemas de procesamiento del lenguaje auditivo o visual (vocabulario,
sonidos y sintaxis)
e Déficit de atenciéon (con o sin hiperactividad como indicador de déficit
neurologico)
e Problemas de memoria a corto plazo y de retencion de la informacion
e Problemas en la habilidad para planear y organizar
e Inmadurez social (problema en habilidades sociales)
Algunas de las conductas que los padres y maestros observan en casa y en la
escuela son:
¢ El nifio obtenia altas calificaciones antes de tener cancer y ahora se esfuerza
mas obteniendo calificaciones bajas
e Setarda 3 horas o mas en hacer una tarea que antes le tomaba 1 hora
e Le historias y tiene problemas para explicarla
e Regresa de la escuela frustrado por no entender las cosas como sus
compafieros
e El maestro reporta que el nifio no le pone atencion o que necesita esforzarse

mas

Mulhern (1994) reporta que la investigacion en ninos con todo tipo de tumores
cerebrales que han experimentado la quimioterapia y la radioterapia se ha
relacionado con un decremento en su coeficiente escolar, estos efectos se
incrementan si el nifio recibe la quimioterapia o la radioterapia a una edad

tempranay si es mujer.

Adicionalmente, entre méas tiempo pasa desde el tratamiento, mas afectado se ve el
coeficiente intelectual. Mulhern (1994) reporté dificultades neuropsicolégicas en
nifios que han recibido quimioterapia y radioterapia, los cuales incluyen:
dificultades con habilidades conceptuales, problemas en el funcionamiento de la
memoria, en las habilidades visomotoras y problemas en las habilidades motoras
finas. Brown y Madan-Swain (1993) encontraron también varios signos de déficit

de atencion, hiperactividad, impulsividad y problemas de concentraciéon. Pacientes
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oncologico pediatricos con tumores cerebrales y leucemia linfoblastica aguda
(LAL) que han recibido quimioterapia reportan fatiga, decremento en la energia,

problemas auditivos e irritabilidad (Armstrong & Horn, 1995).

Por su parte Brown et al (1996) compararon a nifios que han recibido
quimioterapia y que fueron afectados en el sistema nervioso central y nifios que no
sufrieron efectos de este tipo por la quimioterapia, los resultados mostraron que
los nifios que fueron afectados en el sistema nervioso central, tiene pobre

desempeno académico.

Ademas de los déficits neurocognitivos que acompanan a muchas enfermedades
pediatricas, los nifios también presentan problemas de aprendizaje y atencion que
afectan su desempefio escolar. Las ausencias frecuentes a la escuela debido a las
hospitalizaciones y a las visitas clinicas hacen mas dificil la adaptacion al ambiente

escolar.

Otro factor asociado que afecta el area cognitiva en los nifos que han recibido
radioterapia en el area craneal (CRT) mas metrotexate, es la edad del paciente al
recibir el tratamiento, ya que los nifios mas pequenos, se consideran que tendran
mas problemas que los nifios mayores (Mulherm, 1994). Otros factores serian la
duracion y la exposicion a otros tipos de quimioterapia y las interacciones entre la
edad y el género, por ejemplo en un estudio se encontraron diferencias
significativas entre hombres y mujeres con cancer que recibian quimioterapia y
radiacion en distintas dimensiones de ajuste social, distres psicologico y variables

meédicas (Peleg-Oren, Sheler, & Soskolne, 2003).

Factores demograficos como el género también se asocian con los efectos negativos
en el area cognitiva. Se ha demostrado que las nifias que recibieron radiacion
craneal (CRT) estan en mayor riesgo de presentar problemas cognitivos que los
nifos. Estudios recientes sugieren que estos efectos en las ninas son mayores si la

radiacion se realizo en el area vertebral, reflejandose en un pobre coeficiente
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intelectual, en el funcionamiento neuroendocrino, ya que las nihas son
significativamente bajas de estatura y sobrepeso para su edad, en relacion a los
nifios (Mulherm, Fairclough & Ochs, 1991; Schlieper, Eseltine & Tarshis, 19809;
Waber, Urion, Tarbell, Niemeyer, et al, 1990).

La edad en la que se presenta el diagndstico oncologico también es un factor
relacionado con la calidad de vida del paciente. Se han encontrado diferentes tipos
de afrontamiento a la enfermedad relacionados con la edad, dentro de los que se
encuentran indicadores de evitacion, como son la distraccién y el escape ante
situaciones ya sean positivas o negativas (Thompson & Gustafson, 1996). Esta
conducta de evitacion esta relacionada directamente con la edad; por ejemplo, en
un estudio realizado a nifios de entre 6 y 6 afios de edad, reportaron el escape como
conducta de evitacion mas frecuente que la distraccion, mientras que los nifios de
entre 10 y 11 anos de edad reportaron con mas frecuencia la distraccién como
estrategia de afrontamiento. Es decir, que en los nifilos mas pequeifios con edades
entre los 5 y 6 anos su estrategia de evitacion es primordialmente conductual,
mientras que en los nifios méas grandes con edades entre los 10 y 11 afios la

estrategia es basicamente cognitiva (Thompson & Gustafson, 1996)

< Funcionamiento social.
La ruptura con las actividades y relaciones normales, es experimentada por los
pacientes con cancer de diferentes maneras, de acuerdo a los problemas
funcionales y/o psicoldgicos, que presenten durante el proceso de enfermedad. Los
problemas funcionales causados por dolor o fatiga, pueden limitar seriamente la
capacidad para mantener contacto social. Asi mismo, las reacciones psicologicas
que incluyen sentimientos de vergiienza, en relaciéon a sintomas o impedimentos
fisicos, miedo al rechazo y a ser una carga para los demas, pueden llevar a la

evitacion de situaciones sociales o al aislamiento (Aaronson, 1990).

En 1987, en la MacMaster University (Cadman, Boyle, Szatmari & Offord) se llevo a

cabo una investigacion para conocer la relacion entre el funcionamiento
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psicosocial, con una poblacion de mas de 2400 nifios con enfermedad cronica y
uno de sus familiares. Los investigadores aplicaron un cuestionario que incluia
preguntas dirigidas tanto a los padres, maestros, asi como hacia el nifo, con el cual
buscaban recopilar informacién sobre sintomas y psicopatologias de la
enfermedad. Los nifos fueron clasificados por la presencia de la enfermedad y
fueron comparados con nifios sanos. Los datos relevantes encontrados en esta
investigacion revelaron que los nifos con enfermedades cronicas son 3.4 veces mas
propensos a tener un desorden psiquiatrico en comparacion a los nifios sanos,
quedando en evidencia que los efectos de la enfermedad crénica van mas alla de lo

fisico ya que también afectan el area cognitiva y psicosocial.

Las investigaciones sobre enfermedades crénicas se muestran un particular interés
en la psicopatologia, los factores de riesgo que los ninos experimentan al adaptarse
y la sobre proteccion que viven por parte de sus padres (Thompson & Gustafson,
1996), ademas algunos nifios con déficit funcional presentan problemas en la

regulacion y expresion del afecto.

El déficit social y cognitivo acompafiado con poco contacto con otros nifios puede
disminuir la capacidad de adaptacion, asi como el decremento en el apoyo social
que necesitan (La Greca et al, 1995). Por otro lado, el relacionarse con compafieros
de la misma cohorte brinda un mayor soporte emocional y de adaptacion para los

nifios que padecen enfermedades cronicas, en este caso el cancer.

2.2.3 Variables sociodemograficas y calidad de vida

El concepto de clase social o nivel socioeconémico, describe las diferencias entre los
recursos, prestigios y poder de las personas dentro de una sociedad (Flisinger, 1987;
Fitzpatrick & Scamber, 1984). Estas diferencias se reflejan en tres principales

caracteristicas:

e Ingreso econdmico
e Ocupacion y prestigio

e Educacion
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Las clases sociales mas bajas en las sociedades industrializadas, estan constituidas
por personas que viven en la pobreza o que viven en condiciones precarias. Es
indudable que los niveles de salud estan correlacionados con la clase social (Adler et

al., 1994; Anderson & Armstead, 1995; Marmot, Kogevinas & Elston, 1987, 2000).

Las personas con nivel socioeconémico bajo tienen mas probabilidades de
presentar ciertas condiciones como son: bajo peso al nacer; morir durante la
infancia; morir antes de los 65 afos; tener dias de actividad restringida debido a

enfermedades (Sarafino, 1998).

Por lo tanto, no es coincidencia que individuos de nivel socioeconémico bajo
presenten deficientes habitos y actitudes sobre la salud, ademas de que fumen maés,
tengan pocas actividades fisicas y tengan menos probabilidades de percibir que las
personas pueden promover su propia salud (Adler, et al., 1994; Fitzpatrick, Hinton,

Newman, Scambler & Thompson, 1984; Marmot, Kogevinas & Elston, 1987).

Las investigaciones han mostrado que las personas de niveles socioecon6micos
bajos tienen menos conocimientos sobre factores de riesgo relacionados con
enfermedades (Hossack & Leff, 1987). Ademas, se sabe que existe una importante
relacion entre el nivel socioeconémico y la calidad en la alimentacién infantil. Es
importante destacar que en los padecimientos hematol6gicos como la leucemia, un

sintoma inicial es la desnutricion.

Cullinton (1978) menciona un trabajo de Koos en el que identific6 ocho sintomas
que fueron mencionados por mas de tres cuartas partes de hombres de negocios y
profesionales, pero por menos de una cuarta parte de los obreros. Estos sintomas
son: espasmos articulares y musculares persistentes, hinchazén de los tobillos,
pérdida de peso, encias sangrantes, fatiga cronica, falta de aire y dolores de cabeza

persistente. Tres cuartas partes del grupo de obreros consider6 que de los sintomas
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mencionados ninguno era razon suficiente para acudir al médico. De esta manera se
observa que los hombres de negocios y profesionales, es decir, personas con nivel
de educacion medio alto, tienen una visibn més amplia de qué problemas

constituyen una enfermedad y justifican la consulta médica.

En general las personas de nivel socioeconémico bajo y con menos educacion
presentan mayor morbilidad, incapacidad y mortalidad no so6lo por enfermedades
relacionadas con el estrés o por infecciones. Sin embargo, ni el acceso o el uso de los
servicios médicos parece explicar esta diferencia entre niveles socioeconémicos, de
hecho las clases socioeconémicas mas bajas utilizan con mayor frecuencia los
servicios médicos, que los grupos de clase media y alta. Aparentemente el
hacinamiento y un ambiente mas téxico tampoco intervienen en estas diferencias;
son factores posibles el menor grado de instruccion y educacion, el mayor nivel de
tabaquismo y una mayor frecuencia de situaciones de cambio generadores de estrés

como mudanzas y cambio de empleo (Syme & Berkman, 1976).

Valencia en el 2001 realizd una investigacion para describir indicadores
psicosociales protectores de la salud en una comunidad de la Ciudad de México,
analizando los datos de 477 sujetos (119 hombres y 358 mujeres). Encontré que el
contar con estudios profesionales, asi como el tener eventos de cambio en la vida
negativos y positivos (situaciones de estrés) son predictores de mas sintomas

fisicos.

En general las barreras que impiden asumir la responsabilidad de la propia salud
son la falta de conocimiento, debido a las deficiencias en la educaciéon formal y la
informalidad de los sistemas de educacién continua, la falta de interés en el
conocimiento de lo que puede prevenirse y las relaciones costo-beneficio de los

programas de salud (Knowles, 1977)
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2.2.4 Evaluacién de la Calidad de Vida

Actualmente se esta haciendo mucho énfasis en conceptualizar la calidad de vida
como una propiedad de las personas que experimentan las situaciones y
condiciones de vida y, por tanto, depende de las interpretaciones y valoraciones de
los aspectos objetivos de su entorno. Los modelos contemporaneos subrayan el
papel de la satisfaccion que surge del bienestar fisico y psicologico, y que requiere
mediciones subjetivas, no por ello menos acertadas o cientificas. Los estudios de
calidad de vida deben incluir una evaluacion personal del grado de restricciones
que impone la enfermedad y su tratamiento (Aaronson, 1987; Eiser, 1995;
Fallowfield, 1990).

La calidad de vida aparece como la resultante de la insercion de areas objetivas y
subjetivas y no puede ser evaluada a partir de la absolutizacién de uno de estos dos
polos (objetivo y subjetivo); sin embargo, cada dia se destaca mas el papel de los
factores psicolégicos, como condicionantes del grado de satisfaccion o bienestar,
siendo determinantes para el proceso de evaluaciéon del individuo (Cantt, Cordero

& Chavez, 2003).

De este modo, para la psicologia, la calidad de vida se convierte en un constructo
basicamente referido al tipo de respuesta individual y social ante el conjunto de
situaciones reales de la vida diaria, o sea, que aunque valora la importancia de los
componentes del bienestar soportado sobre bases materiales, se centra en la
percepcidn y estimacion de estos factores materiales, en el analisis de los procesos
que conducen a esa satisfaccién y en los elementos integrantes de la misma;
renunciar a uno de los dos enfoques; entorpeceria la evolucion teoérica de este
constructo y, por ende, el propio desarrollo cientifico de nuevas investigaciones

(Cantu, Cordero & Chavez, 2003).

Teniendo en cuenta que las medidas usadas para evaluar calidad de vida se han
utilizado frecuentemente para: (1) evaluar la satisfacciéon y el bienestar subjetivo,

(2) determinar los niveles de salud (estatus de salud), y, (3) evaluar la preservacién
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de habilidades funcionales ante la enfermedad (Moreno & Ximénez, 1996) seria

imposible obviar una referencia panoramica a estas tendencias:

a) La evaluacion del bienestar subjetivo se ha hecho con diferentes tipos de escalas

y cuestionarios, dirigidos al estudio de la "satisfaccion" global con la vida, como
componente esencialmente cognitivo que expresa la valoracion por el sujeto de las
discrepancias entre sus expectativas y los logros alcanzados, y a la investigacion de
la "felicidad", componente de mayor connotacion emocional que expresa el grado
de afectividad positiva, es decir, alegria y regocijo como un estado actual

(Cumming, 1996,1997).

b) En lo que se refiere estrictamente a la evaluacion de la salud en funcion de la

calidad de vida resulta atin mas dificil la operacionalizacion. La propuesta de un

modelo multidisciplinario con su enfoque positivo, el desarrollo de los modelos de
salud en relacion con la personalidad y algunos otros aspectos, hacen complejo el
proceso de instrumentacién de estas medidas. Asi, si se considera que en el
enfoque positivo de la salud tienen que ver las habilidades para enfrentarse a
situaciones dificiles, el mantenimiento de fuertes sistemas de apoyo social, la
integracion en la comunidad, una alta moral y autoestima, el bienestar psicolégico
y el buen funcionamiento fisico, se podra comprender cuan dificil resulta la
operacionalizacion de estos modelos en funcién de la evaluacion de la calidad de
vida. De hecho, muchas medidas de salud se hacen a través de indicadores como
"bienestar”, "ajuste", "ejecucion" o "funcionamiento social", reflejando la
formulacién multivariada de la salud (Land, Lamb & Mustillo, 2001; Moreno &
Ximénez, 1996; Garau & Gonzalez, 1997). Varios autores emplean indistintamente
los términos de "estado de salud" y calidad de vida, y los evaltia con los mismos
instrumentos. De acuerdo con Spitzer (1987) y Lara-Mufioz y cols. (1995), deben
ser diferenciados, para lo cual suele emplearse el criterio del tipo de sujetos que se
pretende sean evaluados. En el caso de los estados de salud, el foco seria la
poblacidn general, sana o enferma, y el proposito es tener una medicion grupal. En
el caso de la calidad de vida, seria mas pertinente restringirla a la experiencia

individual, segiin sea afectada por la enfermedad.
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Los instrumentos utilizados varian en un amplio espectro: muchos de ellos atin no
han podido desprenderse del modelo centrado en la enfermedad, al enlistar
sintomas emocionales o fisicos. No es raro encontrar entre ellas a muchas escalas
dirigidas a estudiar diferentes atributos o dimensiones del dolor, como uno de los
aspectos mas importantes actualmente en la evaluaciéon de la salud (Moreno &

Ximénez, 1996).

¢) Un tercer grupo de medidas de evaluaciéon tiene que ver con las habilidades

funcionales en la enfermedad. Este grupo se ha fortalecido a raiz del

replanteamiento en la medicina contemporanea del hombre enfermo como un
agente social y de la preocupacion creciente por las repercusiones de los cuidados
médicos en la vida y en las necesidades propias del individuo. Es obvio que si la
calidad de vida es importante para las personas que pueden sanar, ain mas lo es
para aquellos a quienes s6lo queda la capacidad de disfrutar de los aspectos
positivos de cada momento presente. Se trata de medir las respuestas del sujeto a
sus propias disfunciones, las cuales pueden variar mucho en funcion de creencias,
atribuciones, afrontamientos, etc., o sea, de aspectos cognitivos, emocionales,
sociales y ambientales, y no meramente de un hecho fisico o fisiologico. Por esta
razéon es que este grupo de medidas se ve muy influenciado por respuestas de
deseabilidad y por los determinantes motivacional-afectivos de cada persona; pero,
ademas, por el contexto social e institucional en que se caracterizan determinadas
poblaciones: no es lo mismo evaluar la calidad de vida del nifio con cancer que la
del adulto mayor que vive con un corazon trasplantado. Por si fuera poco, muchos
de los instrumentos, en la modalidad de autoinforme, se dedican a explorar
actividades de autocuidado y la capacidad de desplazamiento y movimiento de
enfermos, descuidando otros elementos importantes vinculados a uno u otro tipo
de actividad o al significado y sentido personal que ella tiene para el individuo, en
particular (Garau & Gonzalez, 1997). Por estas razones Winefeld (1995) plantea
que el uso de medidas médicas tradicionales como la cantidad de dias internado o
el uso de servicios de salud, no son mucho mas objetivas que las medidas que se
usan comunmente, a pesar de sus limitaciones y las criticas que se hacen a su

"subjetividad".
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Evaluacion de la calidad de vida pediatrica

La elaboracion de instrumentos para evaluar calidad de vida en nifios con cancer
debe considerar varios requerimientos (Casey, Graig & Mulholland, 1994); aunque
Eiser (1995) plantea que tales postulados deben ser cuidadosamente revisados:

« Ser breves, aceptables y globales, que abarquen todas facetas de la Calidad de
Vida.

« Ser confiables y validos, siendo sensible a los cambios en el estado de salud del
nifno.

o Considerar los cambios del desarrollo con la mediciéon de la Calidad de Vida.
Se plantea aqui el problema de la eleccién de una escala para un rango amplio
de edades o especificas para determinado grado de desarrollo.

e Que puedan ser contrastadas con otros proveedores de informacién acerca de
la Calidad de Vida del nino (padres, médicos o profesionales de la salud,

maestros).

Sobre este ultimo punto hay que tener en cuenta que algunos aspectos de la calidad
de vida, como el dolor, las preocupaciones sobre el futuro, la conducta y actitudes
de otros nifios; pueden ser investigados solamente a partir de los propios pacientes,
por lo que es deseable que los instrumentos sean aceptados y apropiados para ser
completadas por los propios nifios. Pero ellos también pueden ser muy pequenos,
sentirse demasiado mal o, simplemente, rehusarse a participar. En este caso, es
necesario tomar a los adultos como informantes o proveedores de informacion.
Pero todos ellos, sean padres, maestros o profesionales de la salud, tienen
diferentes relaciones con el nifio y diferentes expectativas acerca de lo que es
aceptable, lo que involucra la posibilidad de que existan diferencias entre la calidad
de vida percibida por el nifio y la calidad de vida reportada por los demaés, un
problema importante que hay que dilucidar cuando se investiga, especialmente, la

calidad de vida en ninos (Eiser 1995).

Por una parte, se supone que los padres conozcan mejor a sus nifios y sean capaces

de hacer comparaciones sobre los cambios durante el curso de la enfermedad.
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Desde este punto de vista, ellos serian proveedores ideales de informacion. Por otra
parte, ellos estin emocionalmente involucrados en los padecimientos del nifio y
ellos mismos estan estresados. De esta forma, sus reportes acerca del impacto de la
enfermedad estaran matizados por sus propias emociones (Achnbach & Edelbrock,

1983; Mulher, Fairclough, Smith & Douglas, 1994).

2.3 ADHERENCIA TERAPEUTICA

Haynes (1979) define la adherencia terapéutica como el grado en que la conducta
de una persona coincide con la recomendacion médica o de salud , en términos de
seguir dietas alimenticias, o llevar a cabo cambios en el estilo de vida. Médicos y
psicdlogos, como profesionales de la salud han puesto interés en los problemas que
presentan los pacientes al seguir con las recomendaciones dadas por el médico. Se
han observado dificultades en los pacientes al tomar sus medicamentos y modificar

habitos nocivos para la salud (DiMatteo, 1994).

En relacion al nimero de pacientes que acude a consultas médicas, se calcula que
solo el 50% de los pacientes deja de asistir, mientras que en la prescripcion de
medicamentos, entre un 20 y 60 % de los pacientes abandonara la toma de
medicamentos antes del tiempo establecido por el médico. En general, se ha
observado que el mayor indice de adherencia se logra en pacientes cuyos
tratamientos requieren de una supervision directa, como por ejemplo la
quimioterapia; y los trastornos que en un inicio son agudos (Sherbourne, 1992).
Los niveles mas bajos de adherencia terapéutica se presentan en pacientes con
enfermedades cronicas, porque los sintomas o malestares no son inmediatos,
ademéas de que los tratamientos exigen con mayor frecuencia un cambio en los

estilos de vida del paciente (Sherbourne, 1992).

2.3.1 Importancia de la adherencia terapéutica en el tratamiento del cancer
La falta de adherencia terapéutica en el paciente con cancer interfiere en estudios

de investigaciéon, morbilidad, mortalidad y curabilidad a corto, mediano y largo

plazo dando estadisticas falsas y poco confiables (Puente, 1985). Lo que repercute
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en los costos econOmicos, sanitarios y sociales requeridos para las pruebas
diagnosticas y los tratamientos médicos, teniendo como consecuencia bajas
laborales, potenciacion del malestar y desajuste social y psicolégico en el paciente,
repercutiendo en el incumplimiento o fracaso terapéutico. De tal manera que el
cumplimiento de cualquier prescripcion terapéutica implica toda una serie de
tareas que incluyen el saber que hacer, como y cuando hacerlo; exigiendo cambios
en los habitos que en ocasiones pudieran resultar gratificantes, como por ejemplo
consumir ciertos alimentos, que generalmente se asocian a ciertos lugares,
momentos o companias. Por lo tanto, el seguimiento de las prescripciones médicas
no es solo un asunto en el que el paciente tenga la voluntad de cumplir con las
indicaciones médicas; requiere de una actuaciéon eficaz, un control ambiental y
beneficios contingentes al cumplimiento, por ejemplo, la remision de los sintomas,
la mejoria del estado general y expectativas de mejora en la salud (Thompson &

Gustafson, 1996).

La adherencia es también uno de los factores que afecta la evaluacion de nuevas
terapias contra el cancer. No es posible determinar los beneficios de una nueva
terapia, sin conocer que tanto se ha cumplido con la ingesta del medicamento
administrado. A pesar de que las pruebas clinicas se evalian generalmente en
términos de tareas, la informaciéon importante puede ser obtenida al asignar el rol
de adherencia a los resultados de las pruebas. Si el equipo usado en una prueba
para determinar la ingesta de un medicamento falla debido a una medicacion
inefectiva, la soluciéon es modificar la prescripcion de una nueva dosis de
medicamento; pero cuando las fallas de deben a la falta de adherencia del paciente,
se necesita del desarrollo de intervenciones que ayuden al paciente a adherirse
(Holland, 1998).

2.3.2 Factores que promueven v dificultan la adherencia terapéutica

Se han estudiado difrentes variables asociadas con el incremento y decremento de

la adherencia terapéutica. La relacion terapéuta-paciente sugiere que la actitud de
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ayuda y colaboracion del terapeuta mejora las expectativas del paciente en relacion

a su enfermedad y los beneficios del tratamiento (Caballo, 1991).

En un metanalisis realizado para identificar los efectos de la ansiedad y la
depresion en la adherencia médica de pacientes se encontrd que la depresion esta
asociada con baja adherencia, por lo que un factor que dificulta la adherencia es la
depresion (DiMatteo, Lepper & Croghan, 2000). De igual forma, un estudio
realizado en el 2005 muestra que la depresion es un predictor de mortalidad en

pacientes con cancer (Prieto et al, 2005)

Por otra parte, diversos estudios muestran que la calidad del apoyo social, mas que
la cantidad (el nimero de personas que apoyan al paciente) predice la adherencia

(Sheridan, 1992).

En pacientes pediatricos, el ajuste psicologico que realicen los padres, sera de
utilidad y apoyo para el ajuste psicolégico de los nifios con enfermedades cronicas.
Se ha observado que los padres de nifios con enfermedades crdonicas, presentan
altos niveles de estrés psicologico y desordenes somaticos; a diferencia de esto, los
padres de nifios sanos no presentan desordenes somaticos. Existen factores
especificos relacionados con el ajuste psicolégico de los padres, en particular la
depresion y la ansiedad, provocando dificultades y diferencias en el ajuste entre

padres y madres (Thompson & Gustafson, 1996).

Dentro de los parametros biomedicos relacionados con la adherencia terapéutica,
se ha investigado el tipo de enfermedad, la severidad de la enfermedad, la
cronicidad de la enfermedad, la complejidad del tratamiento médico y las
consecuencias del tratamiento (Thompson & Gustafson, 1996). La adherencia
parece no estar relacionada con el tipo de enfermedad, sino con la severidad de esta

(Haynes, Taylor & Sackett, 1979).

Andromeda Ivette Valencia Ortiz



CAPITULO 2 Programa de Apoyo Psicosocial para Nifios con Cancer y sus Familias
72

Por otra parte, el incremento de los sintomas de la enfermedad esta asociado con la
disminucion de la adherencia, de igual manera la cronicidad de la enfermedad se
asocia con una pobre adherencia terapéutica. La adherencia también esta en
funcién de las consecuencias positivas y negativas que trae consigo la enfermedad

(La Greca, 1983).

La adherencia terapéutica es mayor cuando las conductas dirigidas al
cumplimiento de las indicaciones médicas, brindan resultados inmediatos y
positivos, tales como la reduccion del dolor y la disminuciéon de sintomas o efectos
negativos; pero la adherencia es mas dificil cuando el tratamiento médico interfiere
con el desarrollo normal del sujeto o con las actividades diarias, o cuando los
tratamientos médicos producen efectos fisicos negativos o efectos secundarios que
afectan la imagen corporal, por lo tanto el disefio de tratamientos médicos
preventivos o de seguimiento deben tener como propdsito el incremento de la
adherencia terapéutica utilizando altos niveles de motivacion dirigidos al paciente

(La Greca,1983).

En el caso de los nifios, las diferencias individuales en el desarrollo, el tipo de
conductas, y la responsividad al tratamiento son variables que afectan la
adherencia. El nivel de desarrollo social y emocional del nino afecta la adherencia
en terminos de la capacidad del ninho para la autoregulacion de las conductas y
emociones en respuesta a las demandas sociales y de sus padres (Thompson &

Gustafson, 1996).

El programa de investigacion de Jacobsen et al (1990) senala el papel de las
habilidades de afrontamiento del paciente y el ajuste psicologico para la
adherencia en nifios y adolescentes con diabetes (N=61), con edades de 9 a 16 afios,
durante un periodo de 4 anos. Los autores mencionan los puntajes de adherencia
marcados por el médico o la enfermera, el monitoreo metabélico y el uso de la
insulina. Los autores evaluaron el ajuste psicologico utilizando un indice derivado

de seis mediciones interrelacionadas del ajuste del nifio: a) autoestima, b) el
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reporte de los padres de problemas conductuales, c¢) el reporte del nino de
problemas conductuales, d) auto-competencia percibida por el nifio, e) el reporte
de la competencia del nino realizado por el padre y f) auto reporte de adaptacion a
la diabetes. El afrontamiento del nifio fue evaluado en término del locus de control.
Los resultados muestran que el grado de adherencia disminuyo significativamente
al término del tratamiento, pero la adherencia de los individuos permanecio estable
durante los cuatro anos que duro la intervencién. Es decir, los pacientes no
tendieron a cambiar su posicion en términos de adherencia dentro del grupo. La
edad al inicio del estudio se asoci6 significativamente con la adherencia. Los nifios
pequenos presentaron mas adeherencia que los ninos mayores. Puntajes altos de

ajuste psicoldgico, también estaban asociados con mayor adherencia.

Como otra de las variables relacionadas con la adherencia terapéutica, se encuentra
el parametro ecologico-social. La principal fuente de influencia en la adherencia es
la familia y la relacion que el doctor tiene con el paciente y la familia. La familia de
un nino con enfermedad cronica se ve afectada por la enfermedad en términos de la
demanda de tiempo, los cambios y alteraciones en la rutina y estilo de vida
familiar. De manera reciproca la familia influencia al paciente, particularmente a
través del grado de apoyo emocional que brindan. En general, todos los miembros
de la familia se ven afectados por la enfermedad del nifo, pero las madres asumen
la mayor responsabilidad para implementar el tratamiento. Asi, el funcionamiento
materno, en términos de estrés y afrontamiento, tiene altas probabilidades de

afectar la adherencia (Thompson & Gustafson, 1996).

En otro estudio se utilizé un instrumento de Moos y Moos (1981) para evaluar “El
Ambiente Social Familiar” y se observo el papel de los padres y la familia en la
adherencia a los procedimientos médicos de los nifios. Encontraron que la
dimension de cohesion, esta asociada con la adherencia a los procedimientos
médicos durante el primer ano de la enfermedad, y la percepciéon inicial del
paciente y de sus padres sobre la cohesion familiar esta asociada con el

mejoramiento de la adherencia a lo largo del tiempo. Por otra parte, la percepcion
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del paciente y de sus padres sobre la dimension de conflicto esta asociada con
menores niveles de adherencia durante el primer afio de la enfermedad, mientras
que la percepcion del paciente sobre el conflicto esta asociada con los niveles de

adherencia en el seguimiento (Jacobsen, et al., 1990).

Gross, Magalnick, y Richardson (1985) demostraron que las familias de nifios con
diabetes que participaron en un programa de entrenamiento auto administrado
tuvieron mayor adherencia al régimen médico, y menos conflictos familiares que
las familias del grupo control. El entrenamiento auto administrado consistié en
ensefiar a los nifios con diabetes y padres a dirigir técnicas conductuales como el
reforzamiento y contrato de contingencias, para modificar otras conductas que
resultaran dafninas a la salud de sus hijos. Por ejemplo, los padres reforzaban a sus
hijos cuando seguian las indicaciones dadas por el médico. Esta intervenciéon
muestra que los padres pueden ser entrenados en estrategias de cambio

conductual, dependiendo de las necesidades de la familia.

En un estudio con 77 ninos, con edades entre 3 y 10 afios de edad con diversos tipos
de cancer, Manne, Jacobsen, Gorfinkle, Gerstein, y Redd (1993) aplicaron “The
Parent Dimensions Inventory” (Powers, 1999), a los familiares que cuidaban al
nifio (63 madres, 13 padres y una abuela) y aplicaron al personal de enfermeria
una escala de adherencia terapéutica con dos dimensiones 1) adherencia
relacionada con los procedimientos y 2) adherencia relacionada con las citas y con
el reporte de los sintomas. Los resultados muestran que los nifios pequefnos
presentaban mayores dificultades que los nifios mas grandes, para mostrar
adherencia. Los niflos mas activos funcional y fisicamente tenian mas dificultad
con la adherencia relacionada con las citas y con el reporte de los sintomas. Estos
resultados son opuestos a los encontrados por Jacobsen et al. (1990). Por otra
parte, los familiares que brindaban mas apoyo tenian menos dificultades en la

adherencia relacionada con las citas y el reporte de los sintomas.
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La Greca (1983) propuso que el conocimiento activo de las enfermedades, el nivel
de habilidad necesaria en el uso de aparatos terapéuticos y la ejecucion de técnicas

puede mediar la adherencia al tratamiento para complementar un régimen médico.

Otra de las caracteristicas de la enfermedad es la administracion de medicamentos.
Algunos de los farmacos usados en el tratamiento del cancer tienen como efectos
secundarios el vomito, diarreas, inmunosupresion y alopecia, asi como la
irritabilidad en el paciente. Estos efectos secundarios afectan la calidad de vida del
paciente y podrian ser un factor que interfiera con la adherencia en pacientes con

cancer (Hossfeld, 1992).

En la adherencia a la toma de medicamentos, los pacientes pueden presentar los
siguientes problemas:

1) Errores de omision: el paciente no se toma el medicamento prescrito, ya sea por
olvido, falta de disciplina, negar su condicién de salud, miedo a los efectos secun-
darios, etc.,

2) Errores de dosis: el paciente no toma la dosis indicada por informacion
inadecuada o por desidia,

3) Errores en el tiempo: el paciente no toma los medicamentos a la hora indicada
por el médico,

4) Errores de informacion: el paciente se equivoca en la toma de los diferentes
medicamentos, por confusidon o por mala informacion recibida,

5) Automedicacion: el paciente se administra medicamentos no prescritos por el

médico.

Para reducir la aparicion de estos errores pueden emplearse los siguientes métodos
de evaluacion de toma de medicamentos: a) interrogaciéon o pregunta verbal al
paciente, b) sistemas de registro y conteo de los medicamentos, ¢) autorregistros y
d) determinaciones de la concentraciéon del medicamento en la sangre. El seguir o

cumplir las indicaciones médicas es necesario para maximizar el efecto del
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tratamiento. Cuando el tratamiento permite el alivio o la eliminacion del malestar,

la adherencia podria verse favorecida (Thompson & Gustafson, 1996).

2.3.3 Evaluacion e intervencidén en la adherencia terapéutica

Basado en las investigaciones realizadas para evaluar la adherencia terapéutica
Leventhal (1982) divide en dos categorias los métodos empleados para evaluar la
adherencia: 1) directas y, 2) indirectas. Las mediciones directas de adherencia
terapéutica incluyen examenes de evidencia bioquimica (Sherbourne, 1992) como
los anélisis de sangre, orina, saliva por la presencia o concentracién de alguna

droga especifica.

Los marcadores bioquimicos son indicadores objetivos de la tasa de consumo, pero
no indican cuando y cémo se ingiri6 el medicamento (Leventhal, 1982). En muchos
casos se utiliza la quimioterapia para mantenimiento de los pacientes pediatricos
con leucemia aguda linfoblastica (LLA) incluyendo medicamentos como la

prednisona?, 6-mercaptopurina2? y metotrexate3 (Holland, 1998).

En otro estudio se evalu6 la adherencia al tratamiento de quimioterapia con
prednisona en 19 nifos de 11 afios de edad. La adherencia a la prednisona se
realiz6 identificando los metabolitos de prednisona y esteroides cetonicos en la
orina, 14 nihos (73.7%) tuvieron adherencia al tratamiento, 3 (15.8%) se
clasificaron como no adheridos y 2 (10.5%) con adherencia intermitente, es decir,
presentaban adherencia al tratamiento solo durante algunas ocasiones (Smith,

Rosen, Trueworty & Lowman, 1979).

! Farmaco antitumoral usado para el tratamiento de la Leucemia Linfoblastica Aguda, cuyos efectos
secundarios en el paciente son: mielosupresion, estomatitis y alopecia. Se administra via oral.

2 Farmaco antitumoral usado en pacientes con Leucemia Linfoblastica Aguda. Sus efectos
secundarios son: nauseas, vomitos, diarrea y ocasionalmente alteraciéon hepatica. Se administra por
via oral.

3 Farmaco antitumoral usado en pacientes con Leucemia Linfoblastica Aguda. Sus efectos
secundarios son: ulceraciones en la boca, alteraciones hepaticas, neumonitis, fiebre, dolor de
cabeza, vértigo y vision borrosa. Se administra por via oral, intravenosa e intramuscular.

Andromeda Ivette Valencia Ortiz



CAPITULO 2 Programa de Apoyo Psicosocial para Nifios con Cancer y sus Familias 77

MacDougall y colaboradores (1992) estudiaron nifios entre 3 y 14 afios con LLA en
remision que recibian 6- mercaptopurina (6-MP) oral diariamente. Detectaron
6MP en 81% de las muestras de la primera orina de la mafiana en niflos que
tomaron una dosis oral durante la noche. Los resultados se tomaron como
negativos debido a que los resultados de la muestra de orina tomada en las
mananas pueden deberse a la dosis tomada en la noche la cual eleva el nivel de
concentracion del medicamento, y no se debe precisamente a que los nifnos sigan su

tratamiento tal como se les prescribe.

Davies, Lennard y Lilleyman (1993) indicaron que de 35 nifios que durante su
estudio aun consumian 6MP después de remisiéon de LLA, 22 (62.9%) de ellos
aparecian como tolerantes al tratamiento, 6 nifios (17.1%) no tuvieron adherencia
con esta medicacion, sin embargo ninguno de estos se abstuvo de tomar

completamente del tratamiento.

Lansky y colegas (1983) valoraron la adherencia de manera similar en 31 pacientes
con LLA que tomaban de manera oral prednisona. Los resultados mostraron que
ninguno de los pacientes alcanz6 el 100% de adherencia en las tres muestras de
orina recolectadas. 18 ninos (58%) clasificaron como adheridos mientras el 42%

restante se clasific6 como no adheridos.

Los estudios anteriores muestran que el uso de mediciones directas para evaluar la
adherencia al tratamiento médico no siempre arrojan informacién confiable, ya que
el detectar la concentraciéon de medicamentos en la orina no aclara si el paciente

tomo su medicamento a la hora prescrita.

En cuanto a las mediciones directas de adherencia al tratamiento médico se
encuentran las siguientes: a) tareas clinicas, 2) tareas del paciente, 3) tareas de
otras personas, 4) conteo de pildoras y; 5) autoreportes o autoinformes
(Sherbourne, 1992). Los autoinformes evaltian la adherencia del paciente al

régimen médico. En estos se pregunta al paciente como ha seguido las indicaciones
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que se le dieron. La confiabilidad en estos estudios es baja y se ve afectada por la
deseabilidad social. Por otro lado, la auto observacion y el registro pueden recurrir
al conteo de pastillas y estas mediciones pueden verse ayudadas por métodos como
el contrato de contingencias, pero no siempre se puede asegurar que los datos

reflejen los determinantes de la adherencia (Leventhal, 1982).

2.3.4 Modelos explicativos de adherencia terapéutica

La adherencia terapéutica ha sido explicada a partir de diversos modelos teoricos
que tienen la finalidad de mostrar la relacion de algunas variables con el
incremento y decremento de la adherencia terapéutica. Los modelos tedricos que
explican la adherencia terapéutica incluyen al modelo biomédico, el modelo
conductual y las teorias cognoscitivas como la teoria de la autoeficacia, la teoria de

la accion razonada y el modelo de creencias de la salud de Becker (Brannon & Feist,

1996).

El modelo biomédico identifica los factores demograficos implicados en la
promocion de la adherencia; tales como la edad, genero, cultura ; asi como
variables asociadas a la complejidad del tratamiento y los efectos de la medicaciéon
(Haynes, Taylor & Sackett, 1979, Sheridan & Radmaches, 1992). El modelo
conductual se basa en los principios del condicionamiento operante promoviendo
como estrategias el desarrollo de la planificacion ambiental, el modelamiento de
conductas y el manejo de contingencias para el desarrollo de conductas de
adhesion. Los psicologos se apoyan en el uso del reforzamiento para fortalecer la
realizacion de conductas. Un ejemplo de esto dentro de la adherencia terapéutica
ha sido la administracién de pagos monetarios a los pacientes, pero a pesar de
presentar el reforzamiento de manera contingente, los reforzadores funcionaron
como una limitante y un predictor para dificultar la adherencia (Sheridan &

Radmaches, 1992).

El modelo cognoscitivo se basa en conceptos como la interpretacion y evaluacion de

situaciones relacionadas en el seguimiento de instrucciones médicas, la respuesta
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emocional y la percepcion de una enfermedad. Este modelo incluye otros modelos
como: 1) la teoria de la accién razonada, cuyo supuesto basico asume que las
personas antes de decidir llevar a cabo una accién consideran las implicaciones de
sus actuaciones (Caballo, 1991), 2) la teoria de los estilos explicativos de Seligman
(2000), 3) el modelo de creencias de salud de los ninos, el cual enfatiza el papel de
la memoria, el pensamiento causal, locus de control y auto-eficacia. El modelo de
creencias de salud en los nifios incorpora factores sociales, culturales y
socioeconomicos que afectan el ambiente de la familia, los padres y los vecinos
(Iannotti & Bush, 1993) y 4) La teoria de la autoeficacia (Bandura, 1977). Esta
teoria explica que las expectativas del paciente sobre la enfermedad, es decir sus
creencias sobre las causas, el curso de la enfermedad, sus consecuencias y el

tratamiento se relacionan con la adherencia y la mejoria terapéutica (Demarbe,

1994).

2.3.5 Autoeficacia y adherencia terapéutica

Desde la perspectiva de la Teoria de la Autoeficacia, la adherencia terapéutica se
refiere al grado de coincidencia entre la conducta indicada por el terapeuta y la
conducta del paciente cuando ejecuta las prescripciones terapéuticas (Demarbe,
1994). Algunos estudios han encontrado relaciones entre la autoeficacia o las
expectativas de respuesta y la adherencia con uno o méas aspectos del régimen de
control en diabéticos (Crabtree, 1986, Grossman, Brink, & Hauser, 1987; Padgett,
1991; cit. Maddux, 1995).

Cada uno de los modelos explicativos de adherencia terapéutica busca identificar
las variables asociadas con el incremento y decremento de la adherencia. La Teoria
de la Autoeficacia es un esquema integrador de los mecanismos psicologicos
involucrados en la adquisicion y mantenimiento de conductas de salud y se ha
empleado en la evaluacion de la adherencia terapéutica en pacientes adultos con

cancer.

Esta teoria toma como predictor de adherencia terapéutica al nivel de autoeficacia,

considerado como el grado de conviccién de un paciente para ser capaz de realizar
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con éxito la conducta requerida para producir ciertos resultados, cada conducta a
realizar implica la eleccion de cuanto esfuerzo debe emplear el paciente y cuanto
tiempo debera afrontar situaciones que le produzcan tensiéon (Bandura, 1977).

A pesar de que una persona conozca que una determinada accion produce un
resultado, si se percibe a si mismo como carente de las habilidades requeridas, tal
informacién no tendra efectos sobre su conducta. Contrario a lo anterior, si
presenta las habilidades requeridas y los incentivos adecuados, las expectativas de

eficacia determinaran la eleccion de sus actividades (Caballo, 1991).

El punto central de esta Teoria es la iniciaciéon y persistencia de una conducta,
concerniente a las habilidades, capacidades conductuales y las posibilidades de ser
capaz de enfrentar con éxito una situacion de acuerdo a las demandas
medioambientales y sus cambios. La Teoria de la Autoeficacia, se interesa
principalmente en el rol de los factores cognoscitivos (percepcion y juicio) y como
éstos afectan a los afectos y la conducta; asi como la influencia del medioambiente

en la cognicion (Bandura, 1977).

La Autoeficacia no se conceptualiza y mide como una caracteristica de la
personalidad, en su lugar, se define y mide en el contexto de conductas
relativamente especificas en situaciones especificas. Casi siempre, el nivel de
especificidad en la cual la autoeficacia se mide, puede ser determinada por la
naturaleza de la tarea y la situacion para la cual se desea generalizar o predecir.
Las expectativas de autoeficacia se miden a lo largo de tres dimensiones (Bandura,
1992):

1) magnitud

2) fuerza

3) generalidad
La magnitud se refiere al nivel de dificultad de la conducta a realizar o modificar.
En esta dimension se evaltia si el paciente se siente capaz de realizar o no la

conducta requerida, tomando en consideracion sus habilidades.
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La fuerza es la conviccion que tiene una persona para cambiar una conducta en
cuestion y evala que tan capaz se siente el paciente de realizar una conducta. Es
probable que en ocasiones el paciente se sienta capaz de realizar una conducta,
pero debido a la dificultad de ésta expresara que solo la realizara de manera

incompleta.

La generalidad se refiere a las experiencias anteriores que influyen en las
expectativas de autoeficacia y como situaciones similares se extienden a otras

conductas y contextos similares (Bandura, 1977).

2.4 EL CUERPO Y LA IMAGEN CORPORAL

El cuerpo puede ser entendido no s6lo como una estructura funcional de caracter
biologico, sino también como representaciones cognitivas acompaiiadas de
reacciones emocionales que surgen con la enfermedad (Foncerrada, 1981). El
cuerpo a través de los sentidos adquiere un potencial de conocimientos. Estas
sensaciones son el disparador de la conducta. La sensacién es la unidad de analisis

que permite encontrar un hilo conductor en el pensamiento corporal.

Bajo la expresiéon “Imagen Corporal” se ha estudiado un amplio rango de
fenomenos. Se ha definido de distintas formas en funcién de la perspectiva bajo la
que se ha estudiado y se han utilizado diferentes términos: esquema corporal,

1

modelo postural, cuerpo percibido, “yo” corporal, limites del cuerpo y concepto
corporal. La definicibn méas clasica de imagen corporal la describe como la
representacion del cuerpo que cada individuo construye en su mente. Desde un
punto de vista neurolégico la imagen corporal constituye una representacion
mental diagramatica de la conciencia corporal de cada persona. Las alteraciones de
la Imagen Corporal serian el resultado de una perturbacion en el funcionamiento

cortical, miembro fantasma, anosognosia (Raich, 2000).
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Schilder (1989), plantea que la imagen corporal o modelo postural del cuerpo es la
representacion mental de nuestro propio cuerpo. La imagen corporal segin
Schilder, se desarrolla a partir de la interacciéon de nuestro propio cuerpo con el

mundo externo.

La adquisicion progresiva de una imagen del propio cuerpo se apoya sobre
adquisiciones maultiples, no s6lo visuales y cinestésicas, sino también cognoscitivas,
afectivas y sociales. La sintesis final del desarrollo de la imagen del cuerpo, consiste
en percibir el propio cuerpo como tunico, diferente de los otros, y como propio, lo
que corresponde también a la aprehension de si mismo como objeto y como sujeto

(Brucho-Sweitzer, 1992)

Para Gomez Pérez-Mitre (1995) la imagen corporal se refiere a una representacion
psicosocial, es una especie de “fotografia dinamica en movimiento y producto de
una elaboracion que finalmente puede tener muy poco que ver con el objeto de la

realidad que le dio origen”.

Thompson (1990) concibe el constructo de la Imagen Corporal Constituido por tres
componentes:
a) Un componente perceptual. Precision con que se percibe el tamano
corporal de diferentes segmentos corporales o del cuerpo en su totalidad. La
alteracion de este componente da lugar a sobreestimacion (percepcion del
cuerpo en unas dimensiones mayores a reales) o subestimacion (percepciéon

de un tamano corporal inferior al que realmente corresponde).

b) Un componente subjetivo (cognitivo-afectivo). Actitudes, sentimientos,
cogniciones y valoraciones que despierta el cuerpo, principalmente el
tamano corporal, peso, partes del cuerpo o cualquier otro aspecto de la

apariencia fisica (por ejemplo, satisfaccion, preocupacion, ansiedad, etc,).
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¢) Un componente conductual. Conductas que la percepcion del cuerpo y
sentimientos asociados provocan (por ejemplo; conductas de exhibicion,
conductas de evitacion de situaciones que exponen en el propio cuerpo a los

demas, etc).

Para Cash y Pruzinsky (2002) la imagen corporal implica:

a) Perceptualmente, imagenes y valoraciones del tamafio y la forma de varios
aspectos del cuerpo.

b) Cognitivamente, supone una focalizacion de la atenciéon en el cuerpo y
autoafirmaciones inherentes al proceso, creencias asociadas al cuerpo y a la
experiencia corporal.

¢) Emocionalmente, involucra experiencias de placer, displacer, satisfacciony

insatisfaccion y otros correlatos emocionales ligados a la apariencia externa.

Para Raich (2000), la imagen corporal es un constructo complejo que incluye tanto
la percepcion que tenemos de todo el cuerpo y de cada una de sus partes, como del
movimiento y limites de este, la experiencia subjetiva, actitudes, pensamientos,
sentimientos y valoraciones que hacemos y sentimos y el modo de comportarnos

derivado de las cogniciones y los sentimientos que experimentamos.

Tener una buena o mala imagen corporal influird decisivamente en nuestros
pensamientos, sentimientos y conductas y no solo en los nuestros, sino en la
manera en como nos respondan los demas. Desde luego la imagen corporal no es
fija e inamovible sino que puede ser diferente a lo largo de los afnos de la vida pero
esta mantenida por diversas circunstancias y manera de interpretarlas del

momento actual (Raich, 2000).

El nifio descubre su cuerpo por los desplazamientos que le son impuestos por la
actividad automatico- refleja, para adquirir luego, en el curso de la maduracion,
una capacidad para los movimientos disociados. Por hallazgos casuales o por

imitacion descubre los objetos exteriores y fragmentos de su cuerpo. En el curso de
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esta adquisicion se hara receptor y efector de fendmenos emocionales que se

convertiran ulteriormente en afectos (Ajuriaguerra & Marcelli, 1996).

La accion no es solo una actividad motriz sino que representa un circulo sensitivo-
sensorio-motor, y en el transcurso de su realizacion una actividad dirigida hacia un
fin. Desde una edad muy temprana, el nifio vive inmerso en su espacio—tiempo. La
estimulacion que llega a través del tacto de la sensacion kinéstesica, de la
sensibilidad térmica y dolorosa y de la vision dara una informacion en conjunto a la
corteza cerebral sensorial, que permitira al individuo tener una nocion, un modelo,
un esquema de cuerpo y de las posturas que adquirird éste (Ajuriaguerra &

Marecelli, 1996).

2.4.1 Esquema corporal

El esquema corporal comenz6 a ser estudiado por los psiquiatras y neuroélogos,
quienes se ocupaban del tema desde un punto de vista organico, sin embargo,
existia una incognita desde el punto de vista psicologico. El esquema corporal
implica un hecho fisiologico y también un hecho psicologico, lo que da lugar a un

modo de pensar dualista (Aisenson, 1981).

Desde el punto de vista neuroldgico el esquema corporal se integra de la
informacion que las viseras, la sensacion kinestésica, la sensibilidad tactil, térmica
dolorosa y la vision brindan a la corteza cerebral sensorial, que permitira al
individuo tener una nocién, un modelo, un esquema de su cuerpo y de las posturas
que adquiere éste. Asi la informacion recibida por la corteza sensorial es un patron
combinado de imagenes visuales y motrices, que se instalan en los cambios
postulares, los cuales siempre ingresan a la conciencia al relacionarse con otros

cambios y posturas ocurridas previamente (Ajuriaguerra & Marcelli, 1996).
El esquema corporal aparecera como la proyeccion espacial de los estimulos
periféricos en el cortex de la region parietal derecha. Ya que el 16bulo parietal

asume la integracion de todas las impresiones sensitivas. Sus funciones
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sensoriomotrices rigen las funciones estereognosicas (reconocimiento del tacto, de
la forma y de la consistencia de los objetos). Las conexiones corticales intra e
interhemisféricas se confieren a este l6bulo un papel central en la integracion
sensorial somatosensitiva y vestibular, permitiendo la somatognosia (conciencia
corporal). A nivel instrumental neurologico, el 16bulo parietal interviene también
en la elaboracion de la percepcion de la imagen corporal, estableciendo las
actividades practicas resultantes del cuerpo y dirigidas al cuerpo o hacia el espacio
exterior. Por lo general, se acepta que el 16bulo parietal tiene mayor participacion
en la formacion del esquema del cuerpo como también esta indicado
principalmente por la frecuencia de trastornos del esquema corporal en las lesiones
parietales. De acuerdo con algunos autores, el l6bulo parietal derecho es mas

importante que el izquierdo (Ajuriaguerra & Marcelli, 1996).

En la Neurologia mas o menos mecanicista, tanto el sentimiento como el
comportamiento del cuerpo estan intimamente ligados a la integracion de un cierto
numero de aferencias y eferencias o a un circulo aeroferencial que da al cuerpo su
unidad y le permite crear un modelo. Se pone sobre todo de manifiesto la
propioceptividad, el sistema sensorial (visual en particular) o la motricidad. En esta
teoria existe un mundo de sensaciones y emociones que se van a organizar en
forma de sentimientos y que abren por operaciones miltiples, la via del
conocimiento del cuerpo y el mundo de los objetos. Este modo de concebir conduce
a la valorizacion de los sistemas anatomofisiologicos y confiere a ciertas regiones
del cerebro netamente localizadas (en las lesiones se producen desorganizaciones

en la esfera corporal) el valor de centros de integracion (Ajuriaguerra & Marcelli,

1996).

Ahora bien, la secuencia en que estan representadas las regiones corporales es la
siguiente: el pie y parte de la pierna se hallan hacia la superficie medial del
hemisferio; en el 16bulo paracentral; en la superficie dorsolateral, partiendo del
borde dorsal hacia la cisura lateral quedan sucesivamente representados en el

muslo, cadera, tronco, cuello, hombro, brazo, antebrazo, mano (con un area para
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cada dedo, predominando la del pulgar que es proporcionalmente muy grande,
frente nariz, boca, lengua (con amplia representacion), dientes y faringe. Hacia el
interior de la cisura lateral cerca de la insula se ubica la representaciéon de la

sensibilidad visceral. (Cervantes, 1963; Lopez, 1979).

Estas estructuras hacen que el esquema corporal se vaya formando desde que el
nifno nace, es decir, desde que siente y registra la presion de los brazos que lo
cargan, cuando siente el tacto de los dedos que lo acarician; y al mismo tiempo el
bebé con sus manos y su boca que son sus p