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A todo ser humano le es dado un lienzo en blanco, pinceles,
pinturas, una tableta y cierta capacidad creativa. No recibe mas
gue una cantidad limitada de pinturas y pinceles, que varian en
calidad, asi como su lienzo, que puede ser mas o menos grande.
Esas son sus limitaciones y sus herramientas de trabajo. ¢ Y las
reglas del juego? Solo cinco: primera, una vez hecho un trazo
jamas podra rehacerlo ni borrarlo; cada pincelada quedara
marcada para el resto de la eternidad; segunda, no puede optar
por la abstinencia, ya que en tanto cuanto dejara de pintar, el
cuadro se marcaria de inmediato con pintura negra; tercera,
ignora cuanto tiempo tiene para realizar su obra de arte; cuarta,
nadie puede ayudarlo, debe hacerla por si mismo (aunque puede
observar las creaciones de otros); quinta, al terminar su tiempo
debera firmar la obra. Con estas condiciones debe pintar el

cuadro de su vida; como lo haga depende de él...

Martin Villanueva
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RESUMEN

El presente estudio se realiz6 con el objetivo de conocer y describir el Estilo de
afrontamiento y la Calidad de Vida en un grupo de adolescentes con cancer
beneficiarios de una Institucion de Asistencia Privada. La muestra quedo
constituida por un total de 23 adolescentes con una media de edad de 16 afios; de
los cuales 16 fueron hombres y 7 mujeres. Participaron chicos en tratamiento, en
recaida y en vigilancia. Para la evaluacion se eligieron 2 instrumentos: el
Cuestionario de Afrontamiento para adolescentes (CA-A)3 y la version
estandarizada de la forma general del Inventario de Calidad de Vida Pediatrico

(PesdQL); y ademas se realizé una entrevista semiestructurada.

Para el analisis de resultados, se llevo a cabo un analisis estadistico descriptivo de
los Instrumentos y un analisis cualitativo para la entrevista. En cuanto al Estilo de
afrontamiento, los participantes reportaron un uso de diversas estrategias de
afrontamiento funcionales, asi como de estrategias de afrontamiento
disfuncionales. La estrategia de afrontamiento mas utilizada fue Religion; mientras
gue Impotencia y Autolesién se mostr6 como la menos frecuente, reflejando la

valorizacion del cuerpo y la vida en estos jovenes.

En cuanto a La Calidad de Vida; los adolescentes reportaron un Deterioro
moderado en todas las areas evaluadas; mostrando una Calidad de Vida Media.
Las areas mas afectadas fueron Malestar emocional y cognitivo, y Funcionamiento
emocional; mientras que la menos afectada fue Funcionamiento fisico con relacion
a la autonomia. La entrevista semiestructurada revela la importancia de la red de
apoyo en estos adolescentes, en la que identifican padres, hermanos, familiares y
amigos; sin embargo se observa una dificultad para mantener las relaciones con
los pares. La mayoria de los chicos muestra la obtencion de un nuevo significado
de su proceso oncologico. Tanto adolescentes en tratamiento como en vigilancia

reportan incertidumbre y temores hacia el futuro.

Palabras Clave: Cancer, Adolescentes, Calidad de Vida, Estilo de Afrontamiento,
Estrategias de Afrontamiento.



ABSTRACT

This study was conducted in order to know and describe the Coping Styles and the
Quality of Life in a group of adolescents with cancer from a private assistance

Institution.

Participants were 23 adolescents with an average age of 16 years old, 16 of them

were boys and 7 girls. There were in treatment, relapse or remission.

Two instruments were used to assess these variables: Coping Questionnaire for
adolescents (CA-A)3 and the standardized version of the general form of Pediatric

Quality of Life Inventory (PedsQL), and a semi-structured interview was realized.

A descriptive statistical analysis of the instruments, and a qualitative analysis for
the interview were conducted. Regarding Coping style, the participants reported
diverse functional coping strategies and also dysfunctional coping strategies. The
most commonly used coping strategy was Religion; while Impotence and self-harm
were the least frequent; that may be due to the value of the body and the life in

these adolescents.

Regarding Quality of Life, the adolescents reported moderated deterioration in all
of the areas assessed; with a Mean Quality of Life. The areas most affected were
Emotional and Cognitive Discomfort; and Emotional functioning; while the area of

Physical functioning was the least affected in relation to autonomy.

The semi-structured interview reveals the importance of the support network in
these adolescents, which identifies parents, siblings, family and friends;
nevertheless the adolescents have difficulties to maintain their relationships with
their equals. The majority of participants show that they have a new meaning of
their cancer process. The adolescents in treatment and the adolescents in

remission reported uncertainty and fears about the future.

Keywords: Cancer, Adolescents, Quality of Life, Coping Style, Coping strategies.



INTRODUCCION

El cancer, es una enfermedad que ha aumentado su frecuencia en los ultimos
afos. En cuanto al cancer infantojuvenil; de acuerdo con el Sistema Nacional de
Vigilancia Epidemioldgica, La Direccién General de Epidemiologia y la Secretaria
de Salud; éste ha impactado en una poblacion cada vez mas joven; en un periodo
de 2005 a 2010 se registraron 3569 casos de cancer en nifios y adolescentes en
México (SINAVE, DGE y SALUD, 2001).

Independientemente de los recursos psicolégicos, economicos, familiares y
culturales de cada individuo, el diagnéstico de una enfermedad crénica como lo es
el cancer, resulta una experiencia traumatica y desestabilizadora. Por ello es
necesario desarrollar un proceso de adaptaciéon a la enfermedad, que tendra como
resultado, un impacto determinado en la calidad de vida (Avendafio y Barra, 2008;
Méndez, 2007). Un diagnéstico de cancer en la adolescencia tiene una
repercusion importante en el desarrollo psicoldgico y fisico de la persona, por lo
gue plantea una serie de desafios tanto para el paciente como para sus familiares

(Abrams Hanzen y Penson, 2007).

La adolescencia es considerada una etapa de crisis en el desarrollo del ser
humano: una etapa que implica cambios, adquisicion de habilidades y formacion
de la personalidad. Un diagnéstico de cancer en la adolescencia resulta ser un
fuerte impacto, ya que interrumpe dicha etapa de crecimiento. La enfermedad se
convierte en un estado de estrés adicional a los propios retos de la adolescencia.
Se decidié hacer este estudio en poblacién adolescente, ya que en algunas de las
investigaciones revisadas, se manejé como una poblacibn mezclada con la
poblacién infantil o con la poblacion adulta; sin tomar en cuenta las diferencias

propias de esta etapa de desarrollo.

La calidad de vida ha sido considerada como un indicador no solo de bienestar
sino también de la progresion de la enfermedad y por lo tanto del prondstico
(Martin-Ortiz, Sanchez y Sierra, 2005). El estilo de afrontamiento ha sido

considerado un factor mediador importante con relacion a la adaptacion a la



enfermedad, ya que toma un rol modulador en la eleccidén de las estrategias que
se utilizan para enfrentar la enfermedad, en el surgimiento del estrés y en la
calidad de vida (Urzta y Jarne, 2008).

El presente estudio se realizd6 con adolescentes con cancer con la finalidad de
aportar conocimiento que sea especifico respecto a esta etapa de desarrollo,
tomando en cuenta sus necesidades Yy peculiaridades. Las variables
seleccionadas fueron Estilo de afrontamiento y Calidad de Vida con la finalidad de
aportar claridad en el conocimiento de estas variables en poblacion oncolégica; y

porque permiten identificar necesidades de los participantes.

Para la medicion de las variables se hizo uso del Cuestionario de afrontamiento
para adolescentes (CA-A), del Inventario de calidad de vida pediatrico (PedsQL) y
la realizacion de una entrevista semiestructurada. De acuerdo a la eleccion de los
instrumentos, el estudio requiri6 un analisis cuantitativo y cualitativo; dado el

namero de participantes, el andlisis estadistico fue descriptivo.

El grupo de participantes quedd conformado por 23 adolescentes en tratamiento,
recaida o vigilancia. El trabajo con los adolescentes fue de forma individual, y tuvo

una duracion de alrededor de 60 min por participante.

En el capitulo 1, se presenta una descripcibn médica del cancer, asi como de
diagnésticos propios de los participantes. Se abordan los diversos tratamientos y

estadios de la enfermedad; asi como la relacion de ésta con la adolescencia.

Las variables Calidad de Vida y Estilo de Afrontamiento son definidas en los
capitulos 3 y 4, mostrando su relacion con pacientes con cancer en tratamiento,

asi como en sobrevivientes.

El Capitulo 4 y 5 muestran la metodologia y procedimiento empleado, asi como los

resultados obtenidos. Se expone el analisis cuantitativo y cualitativo

Para finalizar, el capitulo 6 muestra la Discusion y Conclusiones de este trabajo de
investigacién. Y se exponen las Limitaciones y Sugerencias para futuros estudios

relacionado.



CAPITULO 1.
EL CANCER

1.1 El cancer como una enfermedad crdnica

Una enfermedad cronica se define como una condicibn médica que interfiere con

la vida diaria durante un periodo sostenido de tiempo (Warner y Hauser, 2009).

En las ultimas décadas, las investigaciones sobre enfermedades cronicas han
aumentado tanto por su alta incidencia y prevalencia, como por su caracter
permanente. La enfermedad cronica es considerada un evento estresante y un
gran desafio adaptativo, que implica cambios en el estilo de vida y un proceso de
ajuste, a veces de por vida, a los diversos cambios fisicos, psicologicos, sociales y
ambientales que conlleva la enfermedad y su tratamiento (Avendafio y Barra,
2008; Gaviria, Vinaccia, Riveros y Quiceno, 2007).

Una enfermedad crénica, no implica sélo un problema fisico, sino un dilema que
compromete las emociones y la conducta en general, por lo que los diferentes
estados emocionales juegan un papel determinante tanto en la susceptibilidad a la

enfermedad como en la recuperacion de la salud (Méndez, 2007).

Independientemente de los recursos que posee el individuo, el diagndstico de una
enfermedad crénica resulta una experiencia inesperada, traumatica Yy
desestabilizadora; por ello es necesario desarrollar un proceso de adaptacion a la
enfermedad, que tendra como resultado, una determinada calidad de vida, siendo
factores importantes para este resultado el curso del tratamiento, la limitacion
funcional, el estrés psicosocial asociado a la enfermedad, las caracteristicas

personales y del entorno socio-familiar (Avendarno y Barra, 2008).

En la fase inicial aguda, los pacientes sufren un periodo de crisis caracterizado por
un desequilibrio fisico, social y psicoldgico, que va acompafado de ansiedad,

miedo y desorientacion, hasta la asuncién del caracter cronico del trastorno, que



implica cambios permanentes en la actividad fisica, laboral y social de los
pacientes (Oblitas, 2006; en Gaviria et al., 2007).

El cancer es considerado una enfermedad créonica y se define por la presencia de
nuevas células que crecen y se extienden sin control. La caracteristica mas
peligrosa de estas células es su capacidad de crecer sin tener en cuenta las
necesidades de otras células del organismo y sin someterse a las limitaciones de
crecimiento que gobiernan otras células; ello hace que el cancer sea capaz de

dafar otros 6rganos o procesos fisiolégicos (Gaviria et al., 2007).

Debido al impacto antes mencionado, ante la presencia de una enfermedad
cronica como el cancer, se desarrolla un fenébmeno emocional constante, que se
presenta desde el momento del diagndstico; provocando una alteracién en los
lazos familiares, de amistad y sociales; facilitando la pérdida de control y

aumentando con ello la ansiedad, confusién e incertidumbre (Méndez, 2007).

De acuerdo con Méndez (2007) en el cancer pediatrico; existen diferentes etapas
por las que pasa el paciente y su familia, semejantes a las que se presentan en el

duelo: negacion, aislamiento, ira, pacto, depresion, aceptacion y elaboracion.

Cuando un nifio es diagnosticado de cancer, se produce un efecto directo tanto
sobre él mismo, como sobre su red familiar mas cercana; ya que desde una
perspectiva del sistema familiar, lo que le pasa a un miembro de la familia es

susceptible de afectar al resto (Castellano et al., 2010).
1.2 Prevalencia

Se estima que en el mundo existen 12 millones de personas diagnosticadas con
cancer, de los cuales el 3% (360000) son niflos. Asi mismo, el cancer es la
segunda causa de muerte en menores de 20 afios a nivel mundial, Unicamente
antecedida por accidentes (Rivera, L. R., 2007; SINAVE et al., 2011).

De acuerdo al Censo de Poblaciéon Nacional en 2005, en México, 42% de los 103
millones de habitantes, eran nifios menores de 15 afos; de los cuales, se revel6

una incidencia de cancer de 130 casos nuevos por millon de nifios al afio, lo que



de acuerdo a los datos del censo, representaron 4160 casos de cancer por afio en
nifos menores de esta edad (INEGI, 2005; Paredes, 2007).

La prevalencia de esta enfermedad, se ha incrementado en forma importante
durante los ultimos afios, a tal punto que actualmente, el cancer infantil origina una
alta tasa de mortalidad en México (Rivera, M. H., 2007). De acuerdo al Registro
Nacional de Cancer en Nifios y Adolescentes (RCNA), la poblacion de pacientes
menores de 20 afios ascendié a 3569 en el periodo del 2005 al 2010 (SINAVE et
al., 2011).

En cuanto a la edad, se observa en la Tabla 1, que la mayor incidencia se
encuentra en el grupo de 10 a 14 afos.

Tabla 1. Prevalencia

Grupos de edad | Total
<1 3

1-4 89
5-9 1,096
10-14 1,907
15-19 455

En la Uniébn Americana como en la Republica Mexicana, la mortalidad por cancer
es de 5% en pacientes entre 15 y 19 afos, antecedida por accidentes (Rivera, L.
R., 2007).

1.3 Diagnésticos

De acuerdo con Méndez (2007) el cancer es un padecimiento perteneciente a la
categoria de los tumores, que se definen como masas tisulares anormales, de

crecimiento excesivo e incordinado con el de los tejidos normales. El cancer



también es considerado como un grupo de células caracterizadas por una
proliferacion autbnoma progresiva e irreversible, que tiene su origen a partir de

una célula que sufre una transformacion maligna.

Para su estudio, los tumores o neoplasias se dividen en dos grupos: benignos y
malignos. Los tumores benignos estan constituidos por células parecidas a las del
organo del que derivan y presentan crecimiento localizado y limitado. Los tumores
malignos se caracterizan por un crecimiento progresivo y rapido, infiltran y
destruyen los tejidos normales vecinos. Son capaces de propagarse a distintos
organos a través del torrente circulatorio o linfatico formando tumores secundarios

0 metastasis.

Los diagndsticos de cancer mas comunes de los 15 a los 19 afios de edad, son las
leucemias agudas, los linfomas, los tumores del sistema nervioso central, la
médula désea y los sarcomas de tejidos blandos, células germinales y otros
tumores gonadales (Schwartz, Kazak y Mougianis, 2009).

> Leucemia Linfoblastica Aquda (LAL)

Las leucemias agudas son neoplasias hematologicas que se caracterizan por la
proliferacion y el crecimiento incontrolado de células linfoides o mieloides
inmaduras. Se desconoce la base molecular de la transformacion leucémica, pero
se piensa que en muchos casos un solo progenitor leucémico con capacidad de
auto renovacion sufre una trasformacién maligna por una mutacion somética
espontanea o inducida por agentes radioactivos, quimicos o infecciosos; dando
origen a blastos que han perdido su capacidad de diferenciarse y que poco a poco

se vuelven una célula predominante en la médula 6sea (Paredes, 2007).

De acuerdo al Censo de Poblacién Nacional de 2005; hasta este afio, en México
se presentaban aproximadamente entre 1200 a 1400 casos nuevos de Leucemia
Aguda en menores de 15 afios de edad por afio (INGEI, 2005; Paredes, 2007).

La Leucemia Linfoblastica Aguda (LAL) es el padecimiento maligno mas frecuente

a nivel mundial; representa el 35% de todas las neoplasias malignas presentadas



en personas de los 0 a los 18 afios de edad. Este tipo de Leucemia corresponde al
75% de todas las formas de Leucemia Aguda. Su incidencia varia de 3 a 5 casos
por cada 100000 al afio y se presenta con mayor frecuencia en hombres (Rivera,
L. R., 2007).

Entre las hipotesis mas contempladas, se encuentra aquella donde se ha llegado a
concebir a la célula leucémica como una célula mutante, en la cual los genes
reguladores de la diferenciacion se encuentran reprimidos o funcionan de una
manera imperfecta, mientras que los genes reguladores de la proliferacion se
hallan activados y no responden a las sefiales para detener el crecimiento.
También se ha propuesto que la leucemia se presenta cuando los “genes de la
muerte” encargados de dirigir a las células hacia su muerte, son defectuosos o no
existen (Paredes, 2007).

Paredes (2007) refiere que entre las manifestaciones clinicas de la LAL estan: la
palidez, la fatiga, lesiones pequefias en la piel de color rojo o purpura;

manifestaciones de sangrado y fiebre.

En los estadios avanzados de la enfermedad, cuando el nimero total de células
leucémicas en el organismo es alto; ademas de las manifestaciones clinicas antes
mencionadas; también se presentan hemorragias en fosas nasales y encias;
ademas los pacientes suelen presentar un cuadro de anemia, bajo nivel en

glébulos blancos, decoloraciones en la piel y dolor 6seo.

El prondéstico para las Leucemias Agudas se basa en la cifra inicial de leucocitos
(células sanguineas relacionadas con la respuesta inmunitaria, interviniendo asi
en la defensa del organismo) y la edad del paciente en el momento del
diagnéstico. Entre mas alto el nUmero de leucocitos, peor el prondstico. Los nifios
menores a un afio y mayores a 10 al momento del diagndstico, tienen un peor

pronéstico.



> Leucemia Granulocitica Crénica (LGC)

También conocida como Leucemia Mieloide Croénica, se define como una
enfermedad mieloproliferativa (fallo medular global), que se origina en las células
troncales hematopoyéticas y que se caracteriza por la presencia del cromosoma

Phyladelphia (Chavez-Gonzéalez, Ayala Sanchez y Mayani, 2009).

Chavez-Gonzélez, et al. (2009) mencionan que las células troncales leucémicas
tienen alteraciones en sus mecanismos de respuesta, dando como resultado un
incremento en su proliferacién y una disminucién en sus mecanismos de muerte,
lo que provoca que en la médula 6sea exista un nimero incrementado de células

troncales leucémicas

La incidencia de la LGC es baja en menores de 40 afos. Siendo los 60 afos, la
media de aparicion de esta enfermedad. Entre los sintomas tipicos de la
enfermedad, estan; la sensacion de cansancio, fatiga y debilidad fisica y mental;
anorexia, pérdida de peso y un engrandecimiento del bazo; sin embargo muchos
de los pacientes son asintoméaticos y su diagnéstico se basa Unicamente en una

cuenta anormal de células sanguineas.

> Linfoma de Hodgkin (LH)

Olaya (2009) menciona que el Linfoma de Hodgkin (LH) se define como una
neoplasia maligna con una diseminacion por contigiiidad ganglionar, su origen ha

sido objeto de multiples controversias (Olaya, 2007).

Algunos estudios epidemioldgicos han demostrado que hay tres tipos de linfoma
de Hodgkin; el primero es el linfoma de Hodgkin infantil, el cual se refiere a la
presencia de esta enfermedad en pacientes menores de 14 afos; el linfoma de
Hodgkin en adultos jovenes, que afecta a pacientes entre los 15 y los 34 afios de
edad; y el linfoma de Hodgkin de adultos. La diferencia entre los tres grupos de

edad permite inferir que existen substanciales diferencias en las causas.
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El Linfoma de Hodgkin es uno de los diagndsticos histopatoldgicos mas dificiles de
establecer, ya que puede confundirse con una gama muy amplia de posibilidades.
La histologia se caracteriza por un infiltrado de linfocitos reactivos practicamente
normales, asi como de células grandes con abundante citoplasma y nucleos

multiples.

En México y el resto de los paises latinoamericanos, la manifestacion maxima del
Linfoma de Hodgkin es antes de la adolescencia, y la segunda después de los 50
afos. El linfoma de Hodgkin se presenta con mayor frecuencia en el género
masculino, esto es mas evidente en el grupo de edad de menores de 10 afios; en
el grupo de adultos y jovenes, la distribucién por géneros es similar. (Rivera, L. R.,
2007; Olaya, 2007).

De acuerdo con Olaya (2007) el cuadro clinico en el Linfoma de Hodgkin se
caracteriza por la presencia de un conglomerado ganglionar, generalmente
localizado de manera inicial en la regién anterior del cuello, generalmente
unilateral. En caso de crecimiento acelerado puede ocasionar dolor, sin embargo,
en la mayoria de los casos el crecimiento ganglionar pasa inadvertido por no
asociarse a ningun otro sintoma. En ocasiones, el crecimiento suele ser subagudo
y durar meses sin otra manifestacion. En otros casos, el crecimiento es de forma
lenta y progresiva, la consistencia del conglomerado es renitente y firme, adherido

generalmente a planos profundos, sin alteraciones en el estado de la superficie.

Los sintomas especificos son la presencia de fiebre de hasta 38°C sin causa
aparente, la pérdida de peso del 10% en un periodo de 6 meses previos y

sudoracion excesiva de predominio nocturno.

En cuanto al prondstico; la supervivencia a largo plazo en el Linfoma de Hodgkin
se ve afectada basicamente por el estadio en el que se encuentre el paciente; la
supervivencia global para los pacientes en estadios | y Il es de 100 y 96%
respectivamente; la supervivencia disminuye entre un 92 y 80% para los estadios

II'y IV, y son considerados dentro del grupo de los pacientes con alto riesgo.
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> Histocitosis de células de Langerhans (HCL)

Las histocitosis representan un grupo heterogéneo de padecimientos que tienen
en comun la proliferacion reactiva o irregular de células del sistema mononuclear
fagocitico y del sistema de células dendriticas. Los histiocitos y las células
dendriticas estan involucrados en las respuestas inmunitarias e inflamatoria no
inmune. Se ha creado una clasificacibn que actualmente divide en cuatro
categorias las histiocitosis, la clase | corresponde a la Histocitosis de Células de
Langerhans HCL (Medina, 2007).

Medina (2007) menciona que la HCL es un padecimiento en que las lesiones
contienen células morfolégicamente semejantes a las células de Langerhans, que
normalmente se encuentran en la epidermis. La lesidén basica esta constituida por
cumulo de células de Langerhans, células dendriticas, macrofagos (células del
sistema inmunoldgico, ubicadas en tejido), linfocitos y un numero variable de
células gigantes multinucleadas y leucocitos granulociticos provenientes de

medula 6sea.

Las HCL son padecimientos relativamente raros con un amplio espectro clinico
gue va desde lesiones Unicas hasta cuadros rapidamente progresivos

acompafnados de poca respuesta al tratamiento.

Casi todos los 6rganos del cuerpo pueden llegar a estar afectados con HCL; piel,
hueso, ganglios linfaticos, oidos, medula ésea, higado y bazo, cavidad bucal,
pulmon, sistema endocrino, aparato gastrointestinal aunque hasta el momento no

se han informado casos de infiltracion suprarrenal o testicular.

El curso de la enfermedad puede ser impredecible; La HCL tiene un amplio
espectro clinico, pero su prondstico esta relacionado principalmente con la forma
de presentacion y la respuesta al tratamiento. Se consideran factores pronosticos
adversos que el paciente tenga una edad menor a 2 afos, la respuesta lenta al
tratamiento inicial y la disfuncion de dos o mas sistemas u 6rganos. En general, se

acepta que los pacientes con enfermedad localizada (normalmente hueso, piel o
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ganglios linfaticos) tienen un prondstico favorable e incluso con probabilidades de

remision espontanea.

> Tumores de Sistema Nervioso Central

Los tumores cerebrales representan el tipo de tumor sélido mas frecuente en la
edad pediatrica, siendo los segundos en frecuencia general después del grupo
conformado por las leucemias y linfomas. La incidencia de los tumores cerebrales
es de 3.3 casos por cada 100000 que se presentan. En la Republica Mexicana, se
observa un predominio de los astrocitomas, que son tumores cerebrales donde la
célula predominante deriva de los astrocitos que son células gliales. Pareciera que
la edad de mayor presentacion esta entre los 5 y 14 afios y predominan en el
género masculino (Lopez, 2007; Rivera, L. R., 2007).

En cuanto a las manifestaciones clinicas; Lopez (2007) refiere que los signos y
sintomas de la disfuncién neuroldgica en un nifio con un tumor cerebral varian y
dependen tanto de la edad, y desarrollo del nifio, como de la localizacion y origen

de la tumoracion.

Lopez (2007) menciona que no hay signos o sintomas determinantes para el
diagnéstico de un tumor cerebral en pediatria, sino que éstos, de manera inicial,
van en relacion al incremento de la presion intracraneal: la cual puede deberse a
una masa que crece y que ocupa espacio, o bien, a la obstruccion de la circulacion
del liquido cefalorraquideo. Estos sintomas, atribuidos a un lento establecimiento
de la presién intracraneal, pueden ser irritabilidad, letargia, vémito, anorexia,
cefalea y con mucha frecuencia cambios en la conducta. Muchos de los tumores

se acompafnan de alteraciones en la personalidad.

El vomito puede presentarse en cualquier tipo de tumoracion debido al incremento
de la presion intracraneal. Aunque el vomito ocurre en la etapa inicial de la
tumoracion, posteriormente pareciera que disminuye por una adaptacion al

incremento de la hipertensién intracraneal.
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En nifios, un signo inicial de disfuncion del sistema nervioso central es la pérdida
de la motivacion en el juego, o bien, el abandonar éste cuando recién se ha
comenzado. Otros signos en estos pacientes son la agitacion y la pérdida del

estado mental lUcido.

Entre otros signos y sintomas, se encuentran: pérdida del equilibrio, agitacion,
ansiedad o delirio seguido de estupor, alteracion en respuestas locomotoras,

oculocefélicas y oculovestibulares.

> Osteosarcoma

El osteosarcoma es un tumor maligno primario de hueso, derivado del
mesénquima (tejido del organismo embrionario) y caracterizado por la produccion
de osteoide maligno. Existe una relacion directa entre Osteosarcoma Yy
crecimiento, que afecta preferentemente las metéfisis (zona media de huesos

largos), de los huesos de mayor velocidad de crecimiento (Martinez, 2007).

La incidencia del Osteosarcoma es alta, reportandose una incidencia de 5.5 casos
por cada millén al afio en menores de 20 afios de edad. En México, al igual que en
el mundo entero, es el tumor éseo mas frecuente y la neoplasia maligna mas
comun entre los 13 y 18 afios, el periodo de mayor aceleracién del crecimiento. En
los nifios mexicanos, la edad media de presentacion es de 11 afos, a diferencia
de los paises industrializados en los que la media es de 14 afios de edad. A nivel

mundial, predomina en varones (Martinez, 2007; Rivera, L. R., 2007).

Martinez (2007) refiere al dolor como el sintoma cardinal en 90% de los casos de
Osteosarcoma, el cual se localiza en el sitio primario y puede estar precedido o no
de traumatismo. El tiempo de evolucién oscila los tres y seis meses. En etapas
iniciales son sumamente raros los datos de afeccidn sistematica como sensacion
de fatiga, debilidad fisica y psiquica, fiebre y dificultad respiratoria; generalmente

se observan en etapas tardias.
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Los sitios mas frecuentes de localizacion del Osteosarcoma, son las regiones
medias del fémur distal, tibia proximal y humero proximal, aunque puede afectar

otros huesos, incluso huesos planos como el esqueleto axial y la mandibula.

Hasta el decenio de 1970, 80% de los pacientes fallecia por actividad tumoral. A
pesar de haber sometido a los pacientes a cirugia radical, en un periodo de 6
meses a un afio aparecian metastasis pulmonares que provocaban la muerte. En
la actualidad, gracias al diagndstico oportuno, a un equipo multidisciplinario y al
conocimiento del comportamiento biolégico del tumor, asi como su sensibilidad a
la quimioterapia y mejores técnicas quirdrgicas, la posibilidad de curacion rebasa
el 70% en la mayoria de las instituciones especializadas en el tratamiento de

cancer en nifios.

El principal factor pronéstico es la extension de la enfermedad y la presencia de
metastasis visibles al diagnostico. El pulmon es el principal sitio de metastasis. Al
hacerse el diagndstico, 80% de los pacientes las presentan. De éstos, sélo es
visible en el 35%. Lesiones en otros huesos afortunadamente se encuentran con
menor frecuencia (7%). Cualquiera de las dos situaciones implica un prondstico

desfavorable.

El volumen tumoral mayor a 150 ml, tiene un mal pronéstico para la preservaciéon y
la vida. La edad menor de 12 afios, sobre todo ante presentacion en extremidades
inferiores, representa un prondstico desfavorable para la preservaciéon, el sexo

femenino tiene mejor pronadstico.

> Tumores hepéaticos

Los Tumores Hepaticos son un grupo que incluye principalmente: hepatoblastoma,
hepatocarcinoma, angiosarcoma, tumor rabdoide y sarcoma embrionario. En
México, los tumores hepaticos ocupan el séptimo lugar de frecuencia en edad
pediatrica; donde las dos neoplasias mas comunes son el hepatoblastoma y el
hepatocarcinoma; la primera es mas frecuente en lactantes y la segunda en
escolares y adolescentes. De acuerdo al Registro Nacional de Neoplasias

Malignas, la incidencia anual es de 1.5 casos nuevos por cada millon que se
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presentan al aflo en menores de 15 afos de edad. Predomina en el género
masculino (Rivera, L. R., 2007; Rivera, M. H., 2007).

De acuerdo con Rivera, M. H. (2007) el hepatoblastoma es un tumor hepatico
primario y estd formado por células de origen epitelial, y afectan con mayor
frecuencia el l6bulo derecho. Predomina en el género masculino en una relacion
1.7 a 1. La edad promedio al momento del diagnostico comprende los primeros 18

meses de vida.

En cuanto a las manifestaciones clinicas; tanto para el hepatoblastoma como para
el hepatocarcinoma; los signos y los sintomas se presentan casi siempre con una
tumoracion abdominal asintomética de diferentes dimensiones. El higado tiene
consistencia aumentada, no doloroso y de superficie habitualmente firme; se han
asociado sintomas, como prominencia abdominal, vomito, anorexia y reduccion de
peso, en relacién con etapas avanzadas de la enfermedad. La coloracién amarilla
y una densidad mineral 6sea grave se presentan en 5 a 100% de los pacientes y
es una condicion de enfermedad avanzada, que manifiesta, al momento del
diagnéstico, que entre 20% y 40% de los pacientes tal vez presente metastasis
pulmonares, lo cual se relaciona con menor supervivencia a largo plazo y se

calcula que ésta puede disminuir de 90% a menos de 25% a cinco afos.

El factor prondstico mas importante para la supervivencia de este grupo de
pacientes es la reseccion quirdrgica de primera intencion, lo cual se relaciona de
modo directo con el estadio. En segundo lugar, la presencia de enfermedad
metastasica al momento del diagndstico determina que a mayor extensioén, menor

supervivencia.

> Tumores germinales de ovario v testiculo

Sanchez (2007) refiere que los tumores de células germinales pueden ser
benignos o malignos. Se desarrollan de células germinales primordiales que
migran durante la embriogénesis del saco vitelino a través del mesenterio a las
gonadas. Pueden ser gonadales (testiculo y ovario) y extragonadales; constituyen

aproximadamente 3% de las enfermedades malignas en nifios y adolescentes
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menores de 15 afios de edad, pero aumentan al 7% si se amplia el espectro de
edad hasta los 19 afios; debido a la alta incidencia de tumores germinales, sobre
todo testiculares, en el periodo de los 15 a los 19 afios.

En cuanto a género; la incidencia es mayor en nifias que en nifios en una relacién
de 4 a 1 en el espectro de edad de 0 a 14 afios, mientras que en la adolescencia y

en el adulto joven aquélla cambia hacia los hombres en una relacion 2 a 1.

Las manifestaciones clinicas para los tumores germinales en ovarios a menudo
son encubiertos e inespecificos, lo cual retrasa potencialmente el diagnostico. Los
datos clinicos dependen principalmente del tamafio, la extension de la enfermedad
y el efecto producido por las proteinas secretadas por el tumor. El signo de alarma
mas frecuente es el dolor abdominal, el cual quiza sea de tipo crénico por el
aumento progresivo de la tumoracion, hecho que ocasiona obstruccion intestinal,

estreflimiento y sintomas urinarios.

En cuanto a Tumores Germinales en Testiculos; por lo general, se observa una
masa tumoral de crecimiento lento sin dolor ni otros sintomas concomitantes; a la

exploracion fisica, se palpa una masa dura no dolorosa.

La localizacion es el factor independiente de mayor valor prondstico, asi como el
tratamiento. Como son neoplasias de alto grado de malignidad, su pronéstico
dependera de la histologia, pero principalmente del estadio; el prondstico de
supervivencia libre de enfermedad es de 75 a 90% para los estadios tempranos,

pero se reduce a la mitad en los estadios avanzados.

> Tumores de células germinales extragonadales

Los tumores de células germinales extragonadales constituyen un grupo altamente
heterogéneo que varia de modo significativo respecto de la ubicacién desde los
puntos de vista clinico, histolégico y biolégico. Los tumores de células germinales
aparecen en todos los grupos de edad desde el periodo fetal hasta la vida adulta;
son infrecuentes en nifios, constituyen 3 a 4% de las neoplasias diagnosticadas en

menores de 15 afios (Paez, 2007).
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Paez (2007) refiere que el Coriocarcionma, es un tumor maligno, agresivo, poco
frecuente; su forma pura se puede diagnosticar en el recién nacido de manera
congénita y como resultado de la invasion a la circulacion fetal a través del tumor
primario placentario de la madre. Es una neoplasia que por lo regular no se

presenta fuera del contexto de un tumor mixto en adolescentes.

Los factores prondsticos mas importantes identificados en estos pacientes
parecen ser principalmente la localizacion del sitio primario y la etapa de la
enfermedad.

» Sarcomas de partes blandas

Gurrola, Acosta y Aguilar (2003) refieren que los sarcomas de partes blandas
ocupan el 7-15% de todos los tumores sélidos de la infancia. El fibrosarcoma es el
segundo tumor mas comun de los sarcomas de partes blandas. La cirugia es el

tratamiento inicial en este tipo de tumores.

Los sarcomas de tejidos blandos, suelen tener origen en tejidos del mesodermo
primitivo, el cual da lugar a numerosos érganos, tales como los rifiones, Utero,
gonadas, corazon, pulmén, etc. El sarcoma es un tumor maligno, usualmente
formado por células del tejido conectivo pero no exclusivamente de origen

mesodérmico. No son neoplasias frecuentes.
1.4 Tratamiento

Actualmente, en la literatura internacional, se sefiala que hay un 70 a 80% de
posibilidades de que un paciente pediatrico con cancer se cure; esto obliga a
conocer y ofrecer tratamientos a los nifios en los diferentes momentos de su
enfermedad (Méndez, 2007).

El tratamiento del cancer infantil tiene un doble objetivo, conseguir la curacion del
paciente, y que ello se realice con minimos efectos secundarios tanto a corto
como a largo plazo. El tratamiento multimodal del cancer, asociando cirugia y

radioterapia para conseguir control local de la enfermedad y la quimioterapia para
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erradicar la enfermedad sistémica constituye la base del tratamiento de la mayoria

de los tumores sélidos infantiles (Fernandez-Plaza, Sevilla y Madero, 2004).

El curso del tratamiento del céncer es variable dependiendo del tipo de
malignidad. Los tratamientos pueden durar hasta 3 afios 0 mas y pueden incluir

combinaciones de quimioterapia, radioterapia y cirugia (Schwartz et al., 2009)

> Quimioterapia

La Quimioterapia consiste en tratar el cancer con medicamentos de accion
intensa, que por lo general se inyectan en la vena o se administran via oral.
Dependiendo del tipo y de su etapa de desarrollo, éste método se puede utilizar
para detener la enfermedad, evitar que se extienda, hacer mas lento su
crecimiento, eliminar las células cancerigenas que se hayan extendido a otras
partes del cuerpo o aliviar los sintomas ocasionados por el padecimiento. La
guimioterapia es considerada un tratamiento sistémico, ya que se administra a
través del conducto sanguineo, por lo que los medicamentos viajan en todo el
cuerpo. (INCAN, SALUD y ACS, 2013; Perry, 2009).

De acuerdo a Perry (2009) los canceres son mas sensibles a la quimioterapia
durante las primeras etapas de crecimiento; por lo tanto, una administracion de
guimioterapia ejerce un mayor efecto terapéutico contra un tumor de crecimiento

rapido que contra un tumor grande de reposo.

Los protocolos de tratamiento en la mayoria de los tumores pediatricos se basan
en la administracién simultanea de mudultiples medicamentos anticancerosos con
distintos mecanismos de accién a la maxima dosis tolerada, lo que se conoce
como quimioterapia combinada. Aun asi la toxicidad asociada a estos farmacos es
considerable, por lo que las terapias de soporte, constituyen un pilar fundamental

en el manejo de estos pacientes (Fernandez-Plaza et al., 2004).

La quimioterapia se administra en ciclos, cada uno de ellos seguido por un periodo

de recuperacién. La quimioterapia dura alrededor de 6 meses. Después de que el
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cancer se extirpa mediante cirugia, la quimioterapia puede reducir el riesgo de que

el cancer reaparezca (INCAN et al., 2013).

El tratamiento con quimioterapia puede causar cambios en la apariencia como el
aumento del peso o pérdida de cabello. Tales cambios pueden exacerbar el
malestar experimentado por los adolescentes con cancer que figuran

inseguridades sobre su apariencia fisica (Schwartz et al., 2009)
Existen diversos tipos de quimioterapia, dependiendo de cuando se administre:

a) Quimioterapia de induccion o neoadyuvante

Se refiere a la quimioterapia que se administra antes de cualquier tratamiento
local como la radioterapia o la cirugia. Entre los objetivos de este tipo de
guimioterapia, estan: disminucién del tamafio de la tumoracion para realizar
tratamientos locales menos agresivos; prevencion de la diseminacion de las
células cancerosas a otras 6rganos del cuerpo, evitando asi las recaidas (INCAN
et al., 2013; Perry, 2009).

La Quimioterapia neoadyuvante favorece el control de la enfermedad, ya que
reduce el tamafio del tumor y facilita el tratamiento quirtrgico/ radioterapico
posterior; también, disminuye las posibilidades de complicaciones derivadas de
estos procedimientos, como hemorragias o diseminacién tumoral (Fernandez-
Plaza et al., 2004).

b) Quimioterapia Concomitante
Este tipo de quimioterapia se aplica de forma simultdnea a otro tratamiento,
generalmente radioterapia; con lo cual se pretende otorgar un tratamiento sintético

(en todo el cuerpo) y local (de la zona tumoral) al mismo tiempo (INCAN et al.,
2013)
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C) Quimioterapia adyuvante

Se refiere a la administraciéon de una quimioterapia sistémica a aquellos pacientes,
quienes tras el control local del tumor primario mediante cirugia y/o radioterapia; el
riesgo de recaida es alto debido a los ganglios linfaticos afectados o por cierta
morfologia o caracteristicas biologicas del cancer padecido. Por lo tanto, dicha
quimioterapia se realiza de forma complementaria a otro tratamiento
(generalmente local); con lo que se pretende prevenir la recaida. (Fernandez-
Plaza et al., 2004; INCAN et al., 2013; Perry, 2009).

La finalidad de la quimioterapia adyuvante es eliminar la enfermedad microscépica
presente al diagndstico que no se elimina con el tratamiento local convencional.
Se ha mostrado eficaz en los tumores pediatricos mas frecuentes (Fernandez-
Plaza et al., 2004).

Los efectos secundarios de la quimioterapia dependen del tipo de medicamentos,
de la cantidad administrada y de la duracion del tratamiento. Los mas comunes
son nausea y vomito, pérdida temporal del cabello, aumento de probabilidad de
infeccion y cansancio (INCAN et al., 2013).

De acuerdo a los reportes de niflos y adolescentes; entre los sintomas
presentados ante la administracién de la quimioterapia, estan nausea y vomito,
pérdida de apetito, anorexia, dolor, fatiga, anemia, alopecia, problemas de la piel y
problemas de suefio. La presencia de estos sintomas puede incidir de forma fisica
y psicoldgica; impactando en la Calidad de Vida de los pacientes (Arslan,
Basbakkal y Kantar, 2013)

d) Quimioterapia de rescate:

Este tipo de quimioterapia, se usa en caso de recaida; donde se debe emplear
una segunda linea de tratamiento, compuesta por farmacos con diferente
mecanismo de accion a los empleados con anterioridad. Este tratamiento tiene

como objetivo obtener una nueva remision. En general, el resultado de este
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esquema terapéutico es peor en términos de resultados, que el recibido en

primera instancia (Fernandez-Plaza et al., 2004).

> Radioterapia

La Radioterapia es un tratamiento local efectivo contra el cancer; incluso puede
ser el Unico que se proponga en algunos tipos de cancer, o bien, combinarse con
cirugia y quimioterapia. En algunos casos, la radioterapia no se utiliza como
tratamiento curativo, sino para evitar el dolor, inflamacion, sangrado o el
crecimiento del tumor que pudiera afectar 6rganos vitales (INCAN et al., 2013;
Perry, 2009).

La radioterapia constituye un procedimiento terapéutico de gran eficacia; no
obstante, su aplicacion en la infancia requiere una especial atencién, debido a sus
potenciales efectos sobre el crecimiento y desarrollo y el riesgo de segundos

tumores a largo plazo (Fernandez-Plaza et al., 2004)

Las radiaciones son rayos de alta energia provocados por materiales radioactivos
0 por maquinas especiales. La radiacidon actia especificamente dentro de la célula
cancerosa en la fase en que se multiplica, destruyéndola o impidiendo que se
reproduzca. Durante las radiaciones, las células normales también son afectadas,
pero como éstas se reproducen mas lentamente pueden recuperarse mejor del
efecto radioactivo. Las dosis de radiacion empleadas y la forma de administraciéon
dependen de la edad del paciente, la localizacion, el tipo y la radiosensibilidad del
tumor (Fernandez-Plaza et al., 2004; INCAN et al., 2013).

Existen dos tipos de radioterapia, puede ser externa o interna. La radioterapia
externa se efectlia con aparatos especiales que envian la radiacion directamente a
la zona en donde se localiza el tumor, aplicando desde cierta distancia del
paciente. En la radioterapia interna, se utiliza algin material radioactivo que se
introduce en la zona afectada mediante un procedimiento técnico especializado
(INCAN et al., 2013; Perry, 2009).
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Entre los efectos secundarios de la Radioterapia, se encuentran: cansancio,
reacciones en la piel, caida del pelo o foliculo piloso de la zona irradiada. Los
efectos se presentan segun la parte del cuerpo donde se localice la zona irradiada,
asi como la dosis y la frecuencia de radiacion; aunque hay molestias comunes a

todos los tipos de terapia con radiacion (INCAN et al., 2013; Perry, 2009).

Los efectos de la radioterapia sobre los tejidos normales pueden observarse
durante el tratamiento o afios después. Se presenta la Toxicidad aguda, que se
presenta durante o inmediatamente después de la radiacion, incluyendo
enrojecimiento de la piel, descamacion, perdida de vello y mucositis. En cuanto a
la toxicidad tardia, se refiere a aquella que se presenta después de 3 meses de la
radiacion o incluso afios después. Entre sus manifestaciones, estan la fibrosis
pulmonar, pericarditis, disfuncion tiroidea, obstruccion intestinal. Sin embargo, uno
de los principales inconvenientes de la radioterapia en la infancia es su efecto

sobre el crecimiento y desarrollo (Fernandez- Plaza, et al., 2004).

> Cirugia

La Cirugia es el método mas empleado para los tumores pequefios y localizados
en un lugar concreto. Se precisa extirpar parte del tejido que rodea el tumor para
asegurar asi que todas las células cancerosas han sido extraidas (INCAN et al.,
2013).

Existen diversos tipos de Cirugia: la Cirugia preventiva se usa para evitar que el
cancer se presente. La Cirugia curativa implica la extraccion de un tumor
canceroso, dando mejor resultado en canceres localizados que aun no se han
propagado a otras partes del cuerpo y a menudo es seguida por radioterapia o
quimioterapia. La Cirugia de apoyo se emplea para ayudar a otros tratamientos
anticancerosos. La Cirugia de reconstruccion, tiene como objetivo devolver al
cuerpo su apariencia o funcionamiento normal después de un tratamiento
anticanceroso. Y por ultimo, la Cirugia paliativa se usa sélo para aliviar el dolor,

incapacidades u otras complicaciones que vienen con los canceres avanzados,
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puede mejorar la calidad de vida pero no es una cura o tratamiento anticanceroso
(INCAN et al., 2013).

> Trasplante de Médula Osea

Debido a la toxicidad presentada con la administracion de la quimioterapia;
algunas técnicas han sido desarrolladas para extraer las células madre que se
encuentran en la médula Osea, sangre periférica 0 en el corddén umbilical. El
trasplante de Médula Osea es un procedimiento médico complejo utilizado en el
tratamiento de una variedad de trastornos hematoldgicos (Perry, 2009; Dakanalis,
Zanetti y Clerici, 2013).

Esta técnica es mas eficaz para las leucemias agudas, los linfomas y los tumores
en células germinales. La eficacia de este enfoque se limita mas por la
incapacidad de erradicar las células cancerigenas que por la incapacidad de lograr
el injerto (Perry, 2009).

Los trasplantes pueden ser singénicos, es decir, con un donante gemelo idéntico;
autdlogos, cuando el donante es el receptor mismo; o alogénico, cuando el
donante es una hermano o padre compatible; o un donante no emparentado
(Perry, 2009).

Para un logro exitoso del trasplante de Médula Osea, se requiere que los
pacientes pasen por un periodo de aislamiento durante algunos meses y seguir
varios reglamentos y cuidados. Dakanalis et al. (2013), indagaron la presencia de
desdrdenes psiquiatricos en pacientes adultos en etapa de aislamiento debido al
trasplante de Médula Osea; y reportaron la presencia de Trastornos en el espectro

afectivo, presentando rasgos de ansiedad.
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> Psicoldgico

El paciente oncoldgico tendra que someterse a diversos procesos médicos que
por si mismos son muy agresivos y provocan en el paciente una serie de
alteraciones conductuales. El enfermo suele mostrarse poco tolerante, agresivo,
manifiesta conductas regresivas, se intensifica la dependencia hacia el ser querido
que, por lo general, es la madre; se promueven las fantasias, trastornos como la
depresion como respuesta ante todas las pérdidas que el paciente esta sufriendo
(estilo de vida, hogar, valores, amistad, cabello, etc.). Cuando el paciente es un
nifio, las alteraciones psicolégicas se intensifican de acuerdo a su edad o etapa de
desarrollo (Méndez, 2007).

Debido al impacto ante la presencia del cancer, es importante que el paciente
oncologico pediatrico reciba un tratamiento multidisciplinario, atendiendo no sélo la
presencia de la enfermedad a nivel fisico, sino también, atendiéndolo de forma
psicolégica. Méndez (2007), menciona que en el nifio se deben considerar tres

factores:

a) Desarrollo psicoldgico alcanzado al inicio de la enfermedad.
b) Tipo, localizacion y estadio del cancer.

C) Relacién madre-hijo; condiciones familiares y socioecondmicas.

La actividad de la psicooncologia pediatrica se hace necesaria, ya que en el nifio
la enfermedad produce emociones intensas, tales como miedo, duelo,
desesperanza, desesperacion y depresién; estos sintomas se consideran parte del
diagnéstico de los trastornos afectivos relacionados al cancer. Sobre todo,
dependiendo de las diferentes patologias oncoldgicas, estadio o etapa de la
enfermedad, la curacion, la remision, la rehabilitacion y la supervivencia (Méndez,
2007).

1.5 Vigilancia

En esta fase se incluyen a los pacientes que han concluido su tratamiento

oncoldgico, quienes ya no presentan registro de células cancerigenas. Esta fase,
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implica estar bajo una vigilancia del equipo tratante; quienes estan al pendiente de
su desarrollo psicosocial y su bienestar fisico, durante un periodo de cuando
menos 5 a 10 afos, con citas mensuales. Tiempo en el cual, se realiza una
valoracion de las secuelas a mediano y largo plazo en la poblacion de
supervivientes desde diversas perspectivas, principalmente teniendo en cuenta su
funcionamiento fisico, psicologico, social y sexual (Méndez, 2007; Castellano et
al., 2010).

Ante este estado de vigilancia; el nifio o adolescente presentan una sensacion de
pérdida, ya que ni el hospital, ni su tratamiento seguiran siendo su modo de vida;
se presenta ansiedad ante el regreso a la escuela y su readaptacion al hogar ;asi
como una reintegracion a las reglas sociales, incertidumbre hacia el futuro o a una
posible recaida. Asi mismo, los padres presentan sentimientos de incertidumbre,
ya que no saben cémo comportarse con su hijo; ademas, se presenta como
problema, la dificultad para establecer limites, sobreproteccion exagerada,

ansiedad y temor por una posible recaida (Méndez, 2007).
1.6 Recaida

En cuando a la posibilidad de recaida, Méndez (2007) menciona que éste
representa un miedo inmenso en la familia y el paciente que se encuentra en
vigilancia o bien, que esté terminando su tratamiento oncoldgico. La Recaida se
refliere a una recurrencia local o metastasis a distancia, recaida de su

enfermedad.

Desde el punto de vista emocional, se presenta una gran cantidad de enojo, ira,
desesperanza y sentimientos de confusién relacionados a la informacion previa vy,
de alguna manera se presentan pensamientos y creencias de que el cancer no se
cura, que todo el esfuerzo no tuvo sentido y, por tanto, se pierde la confianza en el
equipo tratante. Los padres presentan sentimientos ambivalentes; enojo, derrota,

regresion emocional, trastorno depresivo, panico y ansiedad generalizada.

Ante una recaida es muy importante alentar al paciente a que exprese la confusion

y lo complejo de sus sentimientos, la confusion ante la nueva estrategia de
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tratamiento y sobre todo comprender correctamente la verdad de su condicion. El
paciente tendrd que decidir si se dedicara a recuperar su salud, continuando con
el tratamiento, cuando se ofrece opcion de curacién; o si se acepta el manejo

paliativo.
1.7 Adolescenciay Cancer

La adolescencia se entiende como un periodo en el que los individuos re
direccionan su desarrollo, es una etapa critica en la que deben elaborar su
identidad y se plantean el sentido de su vida, de su pertenencia, su
responsabilidad social y sus metas. Es una etapa de cambios continuos a nivel
psicoldégico, cognitivo y social, que pueden ocasionar estrés en la vida del
individuo (Gonzélez, Montoya, Casullo y Bernabeu, 2002, Krauskopf, 2007).

Las exigencias psicosociales en esta etapa, pueden repercutir en el desarrollo
psicolégico, influyendo en la confianza en si mismo, la timidez, la ansiedad, el
sentimiento de eficacia, la autoestima o el desarrollo de estrategias de
afrontamiento. La adolescencia esta marcada por sentimientos de angustia,
relaciones tensas y dificultad en el acercamiento a los nuevos roles sociales
(Gonzalez, et al., 2002; Krauskopf, 2007; O"'Donohue y Woodward, 2009).

El desarrollo durante la adolescencia esta disefiado para encajar de forma
eficiente al individuo en su ambiente; asi, el desarrollo refleja una interacciéon
activa entre la persona y sus contextos; incluyendo al adolescente, la familia, los

amigos, la comunidad y la cultura (Huebner, 2009).

El cancer en los adolescentes es poco comun y cuando ocurre, plantea una serie
de desafios; un diagndstico de cancer en esta etapa tiene un impacto importante
en el desarrollo fisico y psicosocial del adolescente; poniendo en riesgo su
adaptacion psicosocial (Abrams, et al., 2007; Bellizzi, et al., 2012; Wu, Chin,
Haase y Chen, 2009).

Las necesidades de los adolescentes con cancer son diferentes a las presentadas

en niflos y adultos, aun presentando el mismo tipo de cancer; ello se debe al
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momento de la vida en que enfrentan esta situacion de estrés. (Albritton y Bleyer,

2003; Cuevas-Uriostegui, Villasis-Keever y Fajardo-Gutierréz, 2003; Evans, 1997).

Los adolescentes y adultos jovenes raramente presentan los tipos de cancer que
predominan en la edad adulta, asi como los canceres mas comunes en menores
de 5 afos. El espectro de cancer mas frecuente en este grupo de edad, es Unico;
en el que se incluye: Linfoma de Hodgkin, cancer de células germinales,
leucemias, tumores de sistema nervioso central, sarcomas de tejido blando,
linfoma no Hodgkin, carcinoma tiroide, melanoma maligno y osteosarcoma; con
mayor incidencia en el sexo masculino (Albritton y Bleyer, 2003; Cuevas-
Uriéstequi, et al., 2003).

Schwartz et al. (2009) mencionan que los pacientes que son diagnosticados
durante la adolescencia pueden experimentar su enfermedad y tratamiento de

forma diferente que los mas pequefos, por razones como:

1) Son mas propensos a tener conversaciones directas con sus padres y
miembros del equipo médico acerca de su enfermedad, el tratamiento, sus
efectos secundarios, y el prondstico de su enfermedad.

2) Pueden participar directamente en la toma de decisiones sobre el
tratamiento y su proceso oncoldgico.

3) Su capacidad cognitiva y experiencia de vida les permite comprender mejor
el diagndstico de cancer y sus implicaciones.

4) Su capacidad para hacer frente a los retos del tratamiento puede ser mayor
que para los niflos mas pequefos, dado su mayor repertorio de estrategias

de afrontamiento.

El cancer infantojuvenil supone una experiencia que afecta las diferentes areas de
la vida del paciente. Las experiencias mas traumaticas estan relacionadas con la
hospitalizacion, los procedimientos médicos, los efectos secundarios del
tratamiento y la necesidad de aislamiento, afectandolos no sélo fisicamente, sino a
nivel psicolégico, social y escolar (Gonzalez, 2005; Ortigosa, Méndez y Riquelme,
2009).
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Hedstréom, Skolin y von Essen (2004) mencionan que los adolescentes con cancer
reportan la presencia de diversos temores, como lo es la alteracion de la
apariencia fisica, un constante temor a la muerte, temor a lo desconocido y temor

respecto a los problemas fisicos que implica la enfermedad.

Cuando las personas entran a esta etapa del desarrollo con una enfermedad
cronica, resulta doblemente dificil, ya que se suman las tareas de desarrollo
tipicas de la etapa; como la transiciéon a la edad adulta, el desarrollo de la
autonomia, la creacibn de una identidad, creacion de relaciones intimas,
funcionamiento familiar, etc.; y problemas propios del padecimiento de la
enfermedad cronica, como son, los problemas con la adherencia al tratamiento, el
estigma social, el rendimiento escolar, presencia de sintomas de depresion, falta
de apoyo social, pobres habilidades de afrontamiento, etc.; dando como resultado
una sensacion y una autopercepcion de vulnerabilidad, poniendo a estos chicos en
un riesgo mayor a presentar problemas psicologicos y sociales; dado lo anterior,
surge la necesidad de un ajuste por parte del paciente y su familia (Meijer,
Sinnema, Bijstra, Mellenbergh y Wolters, 2002; O’'Donohue y Woodward, 2009;
Woodgate, 2006).

1.7.1 Desarrollo fisico

En cuanto al desarrollo fisico durante la adolescencia, se incluye un répido
aumento en la altura y el peso, el desarrollo de caracteristicas sexuales
secundarias y el continuo desarrollo del cerebro, especificamente de la corteza
frontal, que es la encargada del control de impulsos, la toma de decisiones y la
regulacion del afecto (Huebner, 2009).

Para el apoyo y fomento del desarrollo fisico, los adolescentes requieren alrededor
de 9 horas y media de suefio para permitir que el cuerpo realice el trabajo interno
necesario para un crecimiento rapido; sucede que muchos de los medicamentos
utilizados en el tratamiento de las enfermedades crénicas pueden interferir con el
suefio, afectando el crecimiento, la capacidad de interaccion y el rendimiento en la

escuela (Huebner, 2009).
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1.7.2 Desarrollo cognitivo

La adolescencia puede ser considerada el momento en el que el individuo tiene
que tomar mas responsabilidades para manejar su enfermedad cronica, sin
embargo, ello no resulta facil. Una enfermedad crénica puede requerir de
habilidades cognitivas y conductuales como el autocontrol, la planificacion,
resolucion de problemas, empatia; que pueden estar mas alla del alcance de los
adolescentes, ya que dichas habilidades se encuentran en desarrollo (O"Donohue
y Woodward, 2009)

El desarrollo cognitivo en la adolescencia implica una complejidad cada vez mayor
de pensamiento, se presentan capacidades cognitivas como la simbolizacién, la
generalizacion y la abstraccidon; que se refleja en la presencia de visiones mas
amplias y diversas de los acontecimientos y una mayor habilidad para la
resolucién de problemas (Huebner, 2009; Krauskopf, 2007; Melillo, 2007; Velarde-
Jurado y Avila-Figueroa, 2001).

El pensamiento abstracto significa pensar las cosas que no pueden ser vistas,
oidas o tocadas; los adolescentes pueden empezar a discernir con sus padres
acerca de sus creencias, ya que estan haciendo un esfuerzo por desarrollar un
sistema de creencias propio. El tema de la fé y la espiritualidad pueden tomar un
nuevo significado para una persona joven con una enfermedad crénica (Huebner,
2009).

El desarrollo de estas nuevas habilidades cognitivas, permite al adolescente
pensar en forma hipotética y pensar en multiples posibilidades. El adolescente con
cancer es capaz de entender su enfermedad mas plenamente que los
diagnosticados a una edad mas temprana, lo cual, puede aumentar su
vulnerabilidad (Hooker, 1997; Velarde-Jurado y Avila-Figueroa, 2001; Huebner,
2009).

Los adolescentes con cancer presentan mas problemas en cuanto a los cambios
fisicos que se producen debido al tratamiento que los niflos mas pequefios; lo que

puede dar como resultado, baja autoestima y rasgos depresivos; incluso su
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identidad y su aceptacion personal pueden verse amenazados (Hooker, 1997;
Velarde-Jurado y Avila-Figueroa, 2001; Krauskopf, 2007; Melillo, 2007; Huebner,
2009).

Los adolescentes estan desarrollando la capacidad de pensar la forma en que
razonan o realizan una funcién cognitiva en un proceso conocido como “meta
cognicion”, que permite a los individuos pensar en como se sienten y en lo que
piensan. Puede ser utilizado para desarrollar estrategias ante diferentes
situaciones, como el aprendizaje, el control emocional, el control del estrés, o el

manejo del dolor (Huebner, 2009).

Los adolescentes de mayor edad, quienes presentan una mayor maduracion
cognitiva; presentan mayor facilidad para resignificar su experiencia con el cancer,
pueden darle un significado y rescatar los aspectos positivos (Wesley, Zelikovsky y
Schwartz, 2013).

Durante la adolescencia, los individuos tienden a creer que todo el mundo esta
preocupado por como ellos piensan asi como por su comportamiento; lo que lleva
a la creencia de tener un publico imaginario que siempre los esta observando; esto
puede ser especialmente mayor cuando se tiene una enfermedad crénica que
implica cambios fisicos notorios, como lo es la caida del cabello debido a la
quimioterapia (Huebner, 2009).

1.7.3 Desarrollo psicosocial

Erik Erikson postulaba la existencia de ocho fases del desarrollo que se extendian
a lo largo de todo el ciclo vital. Los progresos a través de cada estadio estan
determinados en parte por los éxitos o por los fracasos en los estadios
precedentes. Cada fase comprende ciertas tareas o funciones que son
psicosociales por naturaleza. Erikson habla de “crisis” o desafios a superar en

cada una de estas etapas (Erikson, 1995; Melillo, 2007).

El quinto estadio (Tabla 2) es el de la adolescencia que empieza en la pubertad y

finaliza alrededor de los 18-20 afios. Es un periodo en el que se producen cambios
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corporales, afectivos, cognitivos, de valores y de relaciones sociales (Erikson,
1995; Melillo, 2007).

Tabla 2. Estadio V Adolescencia

Areas Estadio V (12- 18 afios 0 mas)
Adolescencia.
Desafio Psicosocial Identidad yoica vs Confusion de Roles
Relaciones significativas Grupos, modelos de roles.
Modalidades psicosociales Ser uno mismo, compartir ser uno
mismo.
Virtudes Psicosociales Fidelidad, lealtad.
Maladaptaciones y malignidades Fanatismo y repudio.

Durante la adolescencia, el individuo debe completar una serie de tareas del
desarrollo que le permitan finalizar adecuadamente esta etapa. El desafio medular
es la Adquisicion de la Identidad, que se ve reflejada en un autoconocimiento, en
una adquisicion de habilidades e ideologia, asi como la implementacion de
relaciones significativas con figuras fuera del nucleo familiar. Sin embargo, no
todos los adolescentes logran esta Identidad, presentandose adopcion ideoldgica
de otros, repudio social, aislamiento, asi como un inadecuado desarrollo de

autonomia.

> Busqueda de la Identidad

La tarea primordial durante este estadio, es lograr la identidad del yo; que se
refiere a saber quienes somos y como encajamos en el resto de la sociedad. Exige
tomar todo lo aprendido acerca de la vida y de uno mismo y se moldee a una
autoimagen unificada. Dicha imagen de si mismo debe ser una que la comunidad
estime como significativa, pues eso garantiza aprobacion social (Erikson, 1995;
Huebner, 2009; Melillo, 2007;).
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Cuando el adolescente se afirma en un exceso de “identidad yoica” esta tan
comprometido con un rol particular que no queda espacio para la tolerancia,
dandose la tendencia desadaptativa o “fanatismo”; es decir, aquel que cree que su
forma de ver el mundo es la unica valida. Por otro lado, esta “el repudio” como la
falta de identidad, que se refleja en un rechazo hacia la sociedad, en un
desconocimiento de quien se es, cayendo en la fusidon con grupos que no son
aceptados socialmente o que caen en conductas de riesgo (Erikson, 1995; Melillo,
2007).

En el transcurso de la adolescencia, los individuos integran opiniones, gustos,
disgustos, influencias; el resultado eventual son individuos que tienen claro sus
valores, creencias, metas profesionales y expectativas de relacion; se podria decir
que las personas con identidades seguras saben reconocer cuél es su lugar. En
estos individuos, se presenta la “fidelidad”, que implica lealtad, cuando se ha
hallado un lugar en la propia comunidad, mostrando una capacidad para
relacionarse (Melillo, 2007; Huebner, 2009).

Los adolescentes con enfermedades cronicas afiaden otra capa a sus términos
de identidad y caen en el conflicto de ¢me defino como mi enfermedad o me
defino como una persona con una enfermedad?; en dicho proceso, la opinion y

percepcion de los otros tiene un fuerte peso (Huebner, 2009).

» Sentimiento de Inmortalidad- Exposicién al riesqo

Una de las caracteristicas de la adolescencia, es la exposicion al riesgo, que se
refleja en la tendencia de los adolescentes por involucrarse en diversas conductas
de riesgo, que son percibidas como actividades placenteras de bajo riesgo. Dicho
fendmeno es mejor conocido como “fabula personal” donde el adolescente, tiene

la creencia de que nada le va a pasar a él o ella (Huebner, 2009).

En adolescentes con enfermedades cronicas, esta fabula puede impulsar la falta
de adherencia al tratamiento, sobre todo si las consecuencias del tratamiento no

son inmediatas Asi mismo, se presenta un periodo de mayor reactividad, sobre
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todo hacia las figuras de poder como lo son los padres (Huebner, 2009;
O’Donohue y Woodward, 2009).

> Proyecto de Vida

Dentro del periodo de la adolescencia, los jovenes comienzan a plantear su
proyecto de vida; que es una formulacién simbdlica y cognitiva futura. El proyecto
de vida ha sido definido como la accion siempre abierta y renovada de superar el

presente y abrirse camino hacia el futuro (Munist y Suarez, 2007).

Los adolescentes comienzan a ver la relacion entre sus posibilidades y planes
actuales y sus futuras aspiraciones profesionales. En esta etapa, se averigua
cuales son sus preferencias. La presencia de una enfermedad cronica puede
limitar el desarrollo y exploracion de algunas habilidades; por lo que el adolescente
podria requerir orientacion adicional y apoyo en la exploracion de sus intereses y
habilidades (Huebner, 2009).

» Autonomia

Junto con la planeacién del proyecto de vida, esta la capacidad de darle a la vida
un sentido y de planificar un futuro, que se ven relacionadas con el sentido de
autonomia y de la propia eficacia, asi como con la confianza en que se puede
tener cierto grado de control sobre el ambiente. La posibilidad de planificar
favorece el desarrollo de la resiliencia ya que el adolescente siente que gobierna
su vida. Aun en situaciones traumaticas, el individuo puede usar sus propios
recursos para planificar la superacién del momento que esta viviendo; siendo asi,

un recurso interno que actiia como factor protector (Munist y Suéarez, 2007).

El establecimiento de la autonomia durante la adolescencia significa convertirse
en una persona independiente dentro de las relaciones establecidas. Los
adolescentes autbnomos han ganado la capacidad de hacer y seguir adelante con
sus decisiones, vivir de acuerdo con su propio conjunto de principios, haciéndose
menos dependientes emocionalmente de los padres. La experiencia al tener una

enfermedad cronica puede complicar el establecimiento de la autonomia.
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Dependiendo de la condicion del adolescente, los padres u otros adultos pueden
negociar la posibilidad de que el adolescente se responsabilice de aspectos de su
tratamiento; sin embargo, los adolescentes podrian no estar dispuestos a
renunciar a la ayuda que se les presta; ya que podrian haber adoptado el rol de

enfermo con necesidad de ayuda en todo momento (Huebner, 2009).

Erikson sefala a la adolescencia como un periodo de crecimiento y crisis, donde el
adolescente se encuentra en un periodo de encontrarse a si mismo y a la vez de
afrontar multiples cambios fisicos y sociales. El adolescente lucha por obtener su
independencia, sin embargo, con el cancer los padres perciben a sus hijos como
mas indefensos y vulnerables, por lo que los jovenes dependen de maneras
nuevas y diferentes de sus padres, ello se refleja en un sentimiento de pérdida de
la autonomia (Abrams et al., 2007; Albritton y Bleyer, 2003).

> Relaciones con pares

En la adolescencia, se presenta una preocupacién por la insercion social; por lo
que se dejan atrds modalidades de ajuste propias de la nifiez y se responde al
impulso de aumentar las identificaciones que permitiran afrontar situaciones
durante la vida juvenil. Se vuelve fundamental la exploracion de capacidades
personales, la busqueda de la autonomia, el proceso de identificacion, la
valoracion grupal y el posicionamiento social (Krauskopf, 2007).

El grupo de pares actlia como agente de socializacion, le permite al adolescente
practicar conductas, habilidades y roles que contribuirdn a la construccién de su
identidad adulta (Melillo, 2007).

El establecimiento de la intimidad durante la adolescencia, se refiere a la
posibilidad de establecer relaciones interpersonales estrechas, de confianza, con
sentimientos involucrados; dichas relaciones comienzan con los amigos y se
desplazan hacia las relaciones de pareja. Es con los amigos que los adolescentes
aprenden como empezar, mantener y terminar relaciones; practicando asi, sus

habilidades sociales. Los adolescentes con enfermedad crénica pueden mostrarse
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reacios a explorar la intimidad con sus pares, ya que no pueden sentirse

realmente como iguales (Huebner, 2009).
1.7.4 Adolescenciatempranay tardia

En la adolescencia temprana (10-14 afios) puede haber distorsion del concepto de
si mismo, alteracion de la imagen corporal, temor al rechazo de los padres, miedo
a la independencia y dudas sobre la autosuficiencia. Las imposiciones del
tratamiento y las limitaciones propias de una enfermedad dificultan el desarrollo
normal de este proceso, la sobreproteccion y la falta de informacion pueden
agudizar la enfermedad. La aceptacion gradual de responsabilidades, en el
cuidado de si mismo, permite la participacion del joven en la toma de decisiones y
las habilidades necesarias para ser competente. La enfermedad y el tratamiento
pueden interferir con los cambios fisicos de esta etapa, la enfermedad impone
aislamiento, los adolescentes pueden perder oportunidades para alcanzar la
maduracion psicosocial (Velarde-Jurado y Avila-Figueroa, 2001).

En cuanto a la adolescencia media y tardia (15 a 19 afios) la intensidad de los
cambios psicosociales, el impulso hacia la independencia y el desafio a la
autoridad hacen que esta sea la etapa mas dificil de la adolescencia. Otra
dificultad consiste en que pocas veces se le alienta al adolescente a luchar por su
autosuficiencia. Las actividades del adolescente pueden quedar muy limitadas por
las frecuentes hospitalizaciones y el tratamiento, que a su vez puede contribuir al
rechazo de sus comparieros, lo que resulta en segregacion social y miedo a

relacionarse con el otro (Velarde-Jurado y Avila-Figueroa, 2001).

La enfermedad impacta las distintas esferas del desarrollo del adolescente, con
efectos significativos en los aspectos fisicos, emocionales, sociales, educacionales
y vocacionales, por lo cual se puede considerar que las personas jovenes con
condiciones cronicas encaran mas dificultades en la resolucion de las tareas de la

adolescencia que sus pares saludables (Avendarno y Barra, 2008).

Bellizzi et al. (2012) evaluaron el impacto psicosocial en pacientes jovenes y

reportan que en los adolescentes el impacto negativo se observa en mayor
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incidencia en la apariencia de su cuerpo y en su educacion; mientras que el
impacto positivo se refleja en sus relaciones interpersonales con su nucleo familiar

y amigos.

Dado lo anterior, se observa que el adolescente se enfrenta a una serie de tareas
del desarrollo que pueden implicar un estado de angustia y estrés; sin embargo,
un adolescente con cancer ademas de afrontar estas tareas del desarrollo, se
enfrenta a una enfermedad crénica que impacta en su vida cotidiana, en su
cuerpo, en sus pensamientos y emociones; dando como resultado una serie de
cambios que requieren de un ajuste continuo por parte del individuo y de su

familia.
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CAPITULO 2.

CALIDAD DE VIDA

2.1 Definicién

En 1948, la OMS definié como salud el complemento de bienestar fisico, mental y
social y no solo la ausencia de la enfermedad; este concepto ha evolucionado
hasta el de Calidad de Vida que se entiende como la percepcion subjetiva del
individuo relacionada con un estado de salud funcional; que implica su percepcion
de bienestar, satisfaccion en las distintas dimensiones de vida y con el
tratamiento, sus habilidades para competir, y los recursos que estime poseer y
estrategias de afrontamiento que instrumente para hacer frente a las dificultades
(Avedarno y Barra, 2008; Gaviria et al., 2007; Riveros, Castro y Lara-Tapia, 2009).

La calidad de vida es un concepto multidimensional que cubre aspectos subjetivos
y objetivos; incorpora aspectos sociales, factores ambientales y creencias
personales. Tiene que ver con la satisfaccion vital, la salud y la capacidad
funcional, sobre todo con la salud percibida y la capacidad funcional entendida
como autonomia (Aresca, et al., 2004; Velarde-Jurado y Avila-Figueroa, 2001).

Tanto la percepcion general de salud, como la vitalidad, el dolor y la discapacidad
pueden ser influenciadas por las experiencias personales y las expectativas de

una persona (Velarde-Jurado y Avila-Figueroa, 2001).

La calidad de vida en salud puede ser definida como la evaluacién que la persona
realiza sobre su grado de bienestar o satisfaccién en diversos dominios de la vida,
considerando el impacto que en estos ha podido provocar una enfermedad tanto
fisica como mental y sus consecuencias (Urzua y Jarne, 2008; Kim et al., 2014).

Uno de los parametros tomados en cuenta para evaluar la calidad de vida es la
funcionalidad; tanto fisica, psicologica y social; refiriéndose a la posibilidad de
realizar las actividades cotidianas, tener control sobre el entorno y sobre la
satisfaccion de las necesidades propias, asi como contar con relaciones

sociofamiliares adecuadas (Aresca, et, al., 2004; Kim, et al., 2014).
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Aresca et al. (2004), mencionan factores que influyen en la calidad de vida:

v' La independencia funcional, es decir el grado de funcionalidad fisica,
psiquica y social. Una persona independiente tiene mayor calidad de vida.

v Una vida en compafiia de las relaciones psicoafectivas més cercanas.

v Establecimiento de relaciones. La soledad objetiva o subjetiva representa
un factor negativo en la Calidad de Vida de una persona.

v' Percepcion de la vida. Al tener un proceso de aceptacion ante las
circunstancias favorables y desfavorables, ayuda a la persona a tener una
mejor Calidad de Vida.

v' Tener objetivos, metas o planes.

\

Alta autoestima

v Aceptacion del sufrimiento, verlo como parte de la vida y no como una
carga

v' Poner en practica los valores, ayudan a reestructurar la vida.

v Realizacion de actividades placenteras durante el tiempo libre.

v Contar con recursos psicolégicos.

Se ha indagado sobre la Calidad de Vida en personas con enfermedades cronicas;
Suris, Parera y Puig (1996) realizaron comparaciones entre pacientes con
enfermedades cronicas y personas libres de enfermedad; se observaron
diferencias en el grupo de las mujeres, quienes reportan mayores problemas
emocionales, sentimientos de tristeza, estado de animo desfavorable, falta de
capacidad de divertirse y disfrutar, sintomatologia depresiva y una alta en el

reporte de sus problemas personales.
2.2 Calidad de Vida y Cancer

No se ha alcanzado una claridad conceptual en cuanto a la calidad de vida en
nifios y adolescentes con cancer. La Calidad de Vida en Oncologia Pediatrica es
multidimensional, incluye funcionamiento social, fisico y emocional; en especifico,
la calidad de vida relacionada con la salud incorpora el dominio fisico, social,

emocional y cognitivo (Matziou et al., 2008).
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Castillo-Martinez, Juarez Villegas, Palomo-Colli, Medina Sanson y Zapata-Tarrés
(2009) mencionan que es importante diferenciar el término “Calidad de Vida”, de
los términos “estado de salud” y “estado funcional”, ya que éstos se enfocan en el
estado fisico de la persona; mientras que la Calidad de Vida se refiere a la
percepcion de la persona sobre el impacto de su enfermedad y del tratamiento en

varios aspectos de su vida; tanto fisico, emocional y social.

En un estudio piloto realizado con pacientes oncolégicos pediatricos, se indago
sobre su percepcion de lo que es la Calidad de Vida; la definicion resultante fue
que calidad de vida es aquella sensacion general de bienestar basado en ser
capaz de participar en las actividades habituales e interactuar con los demas. Se
le otorgd un valor importante al sentirse incomodo fisica y emocionalmente, asi
como el encontrar un significado a su experiencia con la enfermedad (Hinds,
2010).

El efecto del diagnostico de cancer resulta devastador; el adaptarse a los efectos
de la enfermedad y su tratamiento les es particularmente dificil a los adolescentes.
Pueden perder el control personal, es frecuente que presenten cambios en las
relaciones personales, asi como una gran incertidumbre y angustia ante el futuro

(Cuevas-Uridstegui et al., 2003).

El diagndstico de una enfermedad cronica supone una interrupcién biogréafica que
hace que el desarrollo de un sentido del si mismo sea mas dificil. Ademas de los
estresores propios de la etapa de desarrollo, se encuentran aquellos aunados a
tener una enfermedad croénica; lo cual puede aumentar la vulnerabilidad de estos
adolescentes. El tipo y grado de estrés es variado entre los pacientes, asi como la
disponibilidad y uso de los recursos de afrontamiento. Todo lo anterior influye

directamente en el desarrollo de cada individuo (Warner y Hauser, 2009)

Aunqgue el objetivo principal del tratamiento del cancer es prolongar la vida, existen
evidencias de que la calidad de vida puede verse alterada no sélo por la propia
enfermedad sino también por los efectos secundarios del tratamiento; ya que el

paciente puede experimentar deterioro de las actividades diarias y el progresivo o

40



permanente acortamiento de las propias habilidades, afectando asi mismo al
autoconcepto, el sentido de la vida, la percepcion de satisfaccion de la vida y
provocando estados depresivos; presentandose sentimientos de tristeza, miedo,
enojo, agresividad e inseguridad. La calidad de vida es un indicador no solo de
bienestar sino también de la progresiéon de la enfermedad y por lo tanto del
prondstico (Gaviria et al., 2007; Gonzalez, 2005; Kim et al., 2014; Martin-Ortiz, et
al. 2005).

El tratamiento conlleva una restriccion en las actividades sociales del adolescente,
hay una interrupcién en sus tareas y su estilo de vida, que modifica los protocolos
de trato o interaccion y limita las relaciones de éstos con sus pares. De este modo,
la enfermedad tiene un efecto restrictivo (Meijer, Sinnema, Bijstra, Mellebergh y
Wolters, 2000).

Hinds (2010) propone un modelo conceptual para evaluar la calidad de vida en

nifios y adolescentes con cancer, que incluye:

v Cambios internos, el medio ambiente, asi como el nivel de autopercepcion del
funcionamiento del nifio.

v' El medio ambiente inmediato, que incluye la relacion del nifio con otras
personas significativas como lo es la familia, los pares y los médicos.

v El entorno institucional, que incluye factores como la sociedad en general, y

los sistemas sociales, y como estos interactian con el nifio.

Castillo-Martinez et al. (2009) mencionan que los estudios o investigaciones sobre
calidad de vida en adolescentes con cancer recaen en la poblacion superviviente o
en la poblacién en etapa terminal. Por lo que es importante indagar sobre la

Calidad de Vida que estan presentando los adolescentes en tratamiento.

La Calidad de Vida reportada en adolescentes con cancer en diferentes etapas de
su tratamiento ha mostrado que hay una Calidad de Vida relacionada a la Salud
menor en los adolescentes recién diagnosticados, seguidos de quienes llevan
tiempo en tratamiento, y por ultimo, los supervivientes (Sawyer, Antoniou,
Toogood y Rice, 1999).
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Se ha observado que la Calidad de Vida es menor en adolescentes que se
encuentran en tratamiento activo, que en aquellos adolescentes supervivientes, es
decir, que ya han terminado el tratamiento oncolégico (Castillo-Martinez, et al.,
2009).

Las investigaciones indican que los adolescentes en tratamiento reportan una baja
calidad de vida (Abrams et al., 2007) ello resulta preocupante ya que la calidad de
vida es un indicador no solo de bienestar sino también de la progresion de la
enfermedad y por lo tanto del pronéstico (Martin-Ortiz et al., 2005).

El diagnostico en esta etapa de desarrollo resulta ser muy confuso y frustrante
tanto para el adolescente como para sus padres o cuidadores. El diagndstico se
presenta en un momento que la persona esta viendo hacia el futuro; ante lo cual
los chicos buscan el apoyo y proteccion de sus padres para que los ayuden a
pasar o afrontar el momento de estrés; sin embargo, a lo largo del tiempo, el
adolecente adopta el confort y la seguridad brindada por los padres, asumiendo el
rol de nifio de nuevo; ante lo cual, la autonomia del adolescente se ve
comprometida con un incremento de dependencia hacia los padres y el equipo
médico (Allen, 1997).

En un estudio realizado con adolescentes estadounidenses con cancer en inicio
de tratamiento, se observd la presencia de ansiedad y angustia; al indagar las
causas, los chicos reportaban preocupaciones escolares y por los procedimientos

meédicos a los que son sometidos en los hospitales (Sorgen y Manne, 2002).

Riel et al. (2014) realizaron un estudio con adolescentes diagnosticados con
cancer de hueso; el estudio se realiz6 durante la primera etapa del tratamiento.
Los adolescentes reportaron una baja Calidad de Vida, que se reflejaba en el
bienestar fisico y el bienestar social, incluyendo la falta de autonomia, de apoyo

social y de pares, asi como conflicto con el ambiente escolar.

Enskér y von Essen (2007), hicieron observaciones en cuanto a Calidad de vida y
presencia de estrés en un grupo de adolescentes suecos con cancer, tanto en

tratamiento como en remision. Observaron que los adolescentes en tratamiento
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mostraban un menor puntaje en su Calidad de Vida, y que ésta baja radicaba en el
malestar fisico, destacando la fatiga, los problemas de alimentacion y de suefio,
dolor, caida de cabello y cambio de peso. El periodo de tratamiento se asocia con
la presencia de angustia respecto al bienestar fisico; y acerca de las restricciones

de la libertad debido a su tratamiento y las hospitalizaciones.

Ante las hospitalizaciones, los chicos reportan una sensacion de limitacion fisica y
un sentimiento de pérdida de independencia y autonomia; ya que los padres
responden a ellos como cuando eran nifios y les asisten en todas las actividades
(Lewis, Jordens, Mooney-Somers, Smith y Kerridge, 2014). Dicha situacion puede
llevar al adolescente a tomar el papel de dependiente, lo cual lo lleva a una falta

de motivacion y a una falta de responsabilidad de su proceso.

Patenaude y Kupst (2005) mencionan que el nivel de dolor y angustia reportado
por los pacientes pediatricos oncolégicos, se relaciona con la edad, las
experiencias previas, el desarrollo, el nivel de ansiedad y angustia de los padres o
los cuidadores, el nivel de apoyo social recibido, las herramientas de
afrontamiento con las que cuenta el individuo y la percepcién de control que se
tiene. Es por ello que la Calidad de Vida de un adolescente con cancer, va mas
alla de una percepcion subjetiva en términos individuales; sino que hay un impacto

del entorno.

Los tratamientos contra el cancer, conllevan dificultades en las diferentes areas de
la vida del adolescente; causa problemas fisicos como supresién de la medula
0sea, ndusea, vomito, fatiga, dolor y malnutricion; condiciones que no les permiten
realizar sus actividades cotidianas o actividades que les gusten; incluso se
impacta en las interacciones con los demas, en su participacion en la vida social, y
por lo tanto en su capacidad de relacionarse, afectando su funcionamiento social y
escolar (Castillo-Martinez, et al., 2009; Kim, et al.,, 2014; Larouche y Chin-
Peuckert, 2006; Lewis, et al., 2014).

El tratamiento contra el cancer, es un tratamiento cronico que conlleva sufrimiento

psicologico y fisico, con la presencia de incertidumbre, miedo hacia el futuro,
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ansiedad, depresion, pérdidas y cambios fisicos. En cuanto a la esfera social, el
tratamiento conlleva alteraciones como la disrupcion de la educacion y en las
relaciones interpersonales (Castillo-Martinez, et al., 2009; Larouche y Chin-
Peuckert, 2006; Lewis, et al., 2014; Riel, et al., 2014).

El tratamiento oncoldgico conlleva una serie de cambios fisicos, por lo que hay un
impacto en la imagen corporal del adolescente. Se presentan cambios grandes y
rapidos, como la caida del cabello, cambios abruptos en el peso y presencia de
acné, y en ocasiones amputaciones. Este cambio en la apariencia, aumenta el
sufrimiento y la ansiedad en el adolescente con cancer, llevandolos a una mal

adaptacion (Larouche y Chin-Peuckert, 2006).

Ante el cambio de apariencia; los adolescentes con cancer expresan no sentirse
normales, manifiestan verse feos y enfermos; lo cual les genera la sensacion de
estar expuestos, y ser mirados por los demas. Los chicos tienden a compararse
todo el tiempo con sus pares sanos; ellos identifican como los 2 factores que
impactan en mayor magnitud su apariencia; la pérdida del cabello y el tener puesto
el catéter. Estos sentimientos afectan el funcionamiento social del adolescente, ya
que los chicos comienzan a aislarse y evitar el contacto social (Larouche y Chin-
Peuckert, 2006).

Hay adolescentes que dejan de asistir a la escuela, pero también hay quienes se
esfuerzan por no dejar sus estudios y seguir con su tratamiento; los adolescentes
relatan que la situacion es dificil, por la presion recibida, no sdélo a nivel
académico, sino social, con preguntas sobre su enfermedad o sobre sus cambios
fisicos. Los adolescentes mencionan que no es de su agrado hablar sobre su
enfermedad con gente nueva, evitan la divulgacion de su situacion (Lewis, et al.,
2014).

Gonzalez (2005) menciona que los adolescentes en tratamiento manifiestan una
constante preocupacion sobre el tema escolar, ya que las experiencias van desde

el dejar de asistir a la escuela y perder el curso, hasta dificultad en la
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comunicacién con sus comparfieros al incorporarse de nuevo, ya sea por Ssu

aspecto fisico o por el miedo a lo desconocido.

La disrupcion escolar, conlleva a sentimientos de pérdida no sélo del ambito
académico, sino del ambito social y de la interaccion con pares. Los adolescentes
con cancer suelen referir una pérdida de contacto con sus amigos de la escuela y
una dificultad para comunicarles su estado de salud. En ocasiones, los chicos
buscan reintegrarse al ritmo escolar, aun estando en tratamiento; en estos casos,
hay quienes refieren a sus amigos y compafieros como un apoyo; sin embargo
hay quienes refieren dificultad para hablar con ellos, ya que se autoperciben como

mas maduros (Allen, 1997).

Gaviria et al. (2007) reportan que en pacientes colombianos con cancer se
observa una calidad de vida favorable tanto en las dimensiones funcionales como
en los sintomas de la enfermedad. Por su parte, Wu et al. (2009) observaron que
su muestra de jovenes de Taiwan en tratamiento reportan un nivel de calidad de
vida inferior al de los jovenes saludables; y que en especial, las mujeres en
tratamiento reportaron un nivel bajo de funcionamiento psicoldgico y cognitivo en
comparaciéon de las mujeres sanas. Urzta y Jarne (2008) realizaron un estudio
con chilenos y espafoles donde reportan un nivel de calidad de vida menor en

personas con patologia crénica, en comparacion de aquellos que no la padecen.

Neville (1999), entrevistd a un grupo de supervivientes estadounidenses sobre sus
experiencias durante su tratamiento del cancer juvenil; reportaron que durante
esta etapa, ellos extrafiaban los momentos de despreocupacion, poder disfrutar
los momentos sin la preocupacion constante sobre la enfermedad y sus
implicaciones. Se resaltdé el impacto de la enfermedad en la vida social de los
adolescentes, ya que es una restriccion para realizar actividades e interactuar con
sus pares; lo cual conlleva a pérdida de muchas amistades; sin embargo, también
resaltan la claridad que tuvieron sobre su plan de vida, sobre sus deseos
profesionales; mencionan que dicha planificacién fue motivante para ellos durante

su tratamiento.
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De acuerdo con Huebner (2009) un porcentaje de entre 20 y 50% de jovenes con
una condicidon cronica, presentan sintomas depresivos. Este porcentaje es
significativo teniendo en cuenta que aquellos adolescentes que presentan estos
sintomas tienen mayor riesgo a presentar una depresion en la edad adulta.
Ademas, investigaciones muestran que la depresion en adolescentes a menudo
coexiste con otros problemas internalizados como la ansiedad o con problemas

exteriorizados como la agresion o las conductas de riesgo.

Entre algunos factores que se han encontrado asociados a la baja en la calidad de
vida de los pacientes oncoldgicos adolescentes, se encuentran los retrasos en el
desarrollo psicosocial; como la adquisicion de habilidades sociales e
interpersonales; ademas de los efectos secundarios que impactan en la
autoimagen; el adolescente con cancer padece su apariencia y detesta salir; se
presentan cambios drasticos como la ganancia de peso, alopecia, aché, mutilacion

debido a la cirugia en cara o extremidades (Albritton y Bleyer, 2003).

En 2001, Bessell investigd sobre el ajuste psicosocial en poblacién pediatrica con
cancer y se reporta una preocupacion recurrente por el desempefio académico,
problemas para relacionarse con los pares, dificultades para realizar las
actividades académicas y aislamiento social; dichos problemas son mas evidentes

conforme aumenta la edad.

Wesley et al. (2013) midieron la magnitud de percepciones negativas hacia el
proceso oncolégico en adolescentes con cancer; y se observé que las mujeres
reportaban en mayor proporcién, aspectos 0 consecuencias negativas de su
proceso. Dichas elevaciones en reportes de aspectos o consecuencias negativas,
también se relacionaron en forma general, con la presencia de un alto nimero de

sintomas fisicos.

En el estudio realizado por Wu et al. (2009) los adolescentes en Taiwan con
cancer, reportan un estado de perdida de la esperanza y la confianza, en la que se
presenta sufrimiento fisico y psicoldgico. Los chicos reportan una falta de

tolerancia debido a los multiples procesos clinicos a los que son expuestos, que
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implican un sufrimiento mayor al esperado; ante lo cual, se desarrollan
sentimientos de angustia y la presencia de constantes cambios de humor, asi

como una constante preocupacion generalizada.

Se han realizado estudios para comparar la Calidad de Vida reportada por los
adolescentes con cancer y el reporte de sus padres; en Australia, Sawyer et al.
(1999) observaron gran similitud en los reportes; sin embargo, los padres
reportaban mayor dafio o impacto de la enfermedad en las actividades sociales y
escolares de sus hijos; resultados con los que coincide el estudio realizado en
Grecia por Matziou, et al. (2008), quienes mencionan que los padres reportan una

Calidad de Vida mas baja que la reportada por sus hijos con cancer.

Se indago sobre los cambios en la Calidad de vida en adolescentes con cancer,
desde el momento del diagndstico hasta la remision. Los adolescentes con 6
meses después de su diagndéstico reportaron niveles bajos en salud mental y
vitalidad y altos niveles de depresion; por lo que se concluyd que la primera etapa
del proceso oncolégico es la que es percibida como mas estresante. Los
adolescentes con 18 meses después de su diagndéstico puntuaron con niveles mas
altos en salud mental y vitalidad; mientras que los signos de depresion
disminuyeron. El grupo con puntuacion mas alta en Calidad de Vida, fueron los
adolescentes con 48 meses después de su diagndstico en etapa de remision

(Larsson, Mattsson & von Essen, 2010).

En México, el estudio de Castillo-Martinez, et al., (2009) reporta un cambio en la
Calidad de Vida entre la fase de diagnéstico y un estado mas avanzado en el
tratamiento, observandose mejorias en la medicién de la Calidad de Vida; las
diferencias se observaron en la presencia de ansiedad ante los procedimientos

médicos, ansiedad por el tratamiento, y problemas cognitivo conductuales.

A lo largo del proceso oncoldgico, los chicos presentan un ajuste o adaptacion
ante su enfermedad; la ansiedad ante los procedimientos médicos y el tratamiento
en si, disminuyen, debido a que son sometidos a estos procesos de forma

cotidiana; por lo que los chicos pierden el miedo a lo desconocido. La baja en los
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problemas cognitivos conductuales podrian ser debido a que en un inicio, el
paciente piensa todo el tiempo en su enfermedad, dejando de lado otras
actividades; sin embargo, mientras el proceso oncoldgico continua, los chicos
retoman algunas actividades o buscan nuevas fuentes de satisfaccién (Castillo-
Martinez, et al., 2009).

2.3 Calidad de Vida en Adolescentes Sobrevivientes de Cancer

Se han realizado diversos estudios para conocer la calidad de vida que presentan
los adolescentes sobrevivientes al cancer; los cuales coinciden que en general, los
jovenes presentan una calidad de vida satisfactoria e incluso equiparada a la que
reportan sus pares sin historia previa de cancer (Bradley, Jozefiak, Rannestad,
Indredavik y Vik, 2012; Castellano et al., 2009; Fritz y Williams, 1988; Servitzoglou,
Papadatou, Tsiantis y Vasilatou-Kosmidis, 2009) Sin embargo, algunos estudios
en sobrevivientes de cancer pediatrico muestran claramente que el cancer y su
tratamiento pueden afectar diversos ambitos de la vida, incluyendo el trabajo, la

educacién y la familia (Bellizzi et al., 2012).

De acuerdo con Castellano et al. (2010), la calidad de vida del adolescente
superviviente a un cancer, no depende exclusivamente de si mismo; se ha
demostrado que el ambito familiar en que el adolescente esta inmerso, va a tener

un papel muy destacado en el proceso de readaptacion.

Thompson y Gustafson (1996), en Villarruel (2009) realizaron un estudio de ajuste
psicosocial en nifios sobrevivientes a una enfermedad cronica, y reportan que los
nifios se encuentran en riesgo de presentar dificultades en su ajuste emocional y
conductual, problemas de autoestima, dificultades en su ajuste social y en la
relacion con sus pares, asi como dificultad en el ajuste escolar y el rendimiento

escolar.

Los supervivientes de cancer pediatrico reportan una menor Calidad de Vida a
comparacion de sus pares libres de historia previa de cancer; dicha distincién se
refleja en mayor medida en el componente fisico; los adolescentes reportan

problemas en el funcionamiento fisico, el funcionamiento social e identifican
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limitaciones por problemas fisicos, a causa de su tratamiento previo (Stam,

Grootenhuis, Caron y Last, 2006)

A pesar de que los nifios toleran la toxicidad aguda del tratamiento del cancer,
mejor que los adultos; también se ha observado que son mas vulnerables a las
secuelas tardias del tratamiento oncologico (Andrés y Castel, 2009). Tres cuartas
partes de los adolescentes con cancer se curan, pero la mitad de ellos llegan a
experimentar un efecto toxico tardio, asi como alteraciones o0 secuelas en su
estado de salud general, tanto fisicas como psicosociales, a raiz del cancer y su
tratamiento; ya sea quirargico, quimioterapia o radioterapia. La larga duracién del
tratamiento y las hospitalizaciones frecuentes, asi como las propias secuelas
médicas, son algunas de las causas que pueden provocar alteraciones funcionales
en el adolescente que dificulten su adaptacibn a una vida normalizada tras la
experiencia oncolégica (Castellano et al., 2009; Lopez-Ibor, 2009; Pentheroudakis
y Pavlidis, 2007).

Entre los efectos tardios que afectan la Calidad de Vida, los adolescentes
sobrevivientes reportan: deficiencia pituitaria, y de las gonadas, problemas de
crecimiento, problemas pulmonares, dolor muscular difuso, ojos secos, ceguera,
vision alterada, temblores, temblor de las manos, problemas de peso y esmalte en
lo dientes, ansiedad, depresion, problemas de comportamiento, problemas
alimenticios, problemas de aprendizaje y aislamiento. Hay quienes reportan
sintomas relacionados al estrés postraumatico, flashbacks concurrentes vy
pesadillas acerca del cancer (Bradley et al., 2012; Engvall, Cernvall, Larsson, von
Essen y Mattsson, 2011).

Los adolescentes supervivientes reportan un mayor nuamero de eventos
estresantes no sélo en el pasado, sino en el presente, y sintomas de estrés
postraumatico, a comparacion de sus pares libres de enfermedad previa. La
presencia de sintomas de estrés postraumatico se ha visto relacionado con una
incidencia mayor de efectos tardios debido a la enfermedad, y un nivel bajo de

atraccion o popularidad social. Ademas, a mayor edad, los sobrevivientes de
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leucemia son mas susceptibles a presentar sintomas de ansiedad y estrés

postraumatico (Brown, Madan-Swain y Lambert, 2003; Kazak, et al., 1997)

Entre las areas afectadas que los adolescentes supervivientes reportan, estan; la
presencia de efectos tardios, déficit neurocognitivo, fatiga, perdida de la memoria,
pobre concentracion, intolerancia, dafio en dérganos, problemas de crecimiento,
afectacion del funcionamiento social y por lo tanto de sus relaciones
interpersonales; asi como el funcionamiento personal y familiar (Li, Lopez, Joyce
Chung, Ho y Chiu, 2013; Patenaude y Kupst, 2005).

Desfiguracion permanente o apariencia alterada es un problema para muchos de
los sobrevivientes, y aumentan la conciencia de si debido a problemas tales como
cicatrices de la cirugia, dificultades ortopédicas, amputaciones, visibles efectos
tardios dermatoldgicos o el cabello, irregularidades dentales, asimetria fisica y

problemas de crecimiento (Schwartz et al., 2009)

Se ha observado que los adolescentes sobrevivientes con secuelas graves dadas
por un neuroblastoma, o consecuencias graves dadas por el trasplante de médula
O0sea como efectos tardios, reportan una calidad de vida menor y un aumento en
dominios percibidos como problematicos, sobre todo en amigos e integracion

social. (Bradley et al., 2012; Servitzoglou et al., 2009).

Incluso si los efectos tardios no estan presentes, los sobrevivientes pueden estar
en mayor riesgo de amenaza a largo plazo y pueden incluir un segundo
diagnéstico de cancer. Los efectos atrasados pueden afectar cualquier érgano o
sistema del cuerpo. Ejemplo de ello, son la enfermedad cardiaca o pulmonar, baja
estatura, infertilidad, problemas dermatoldgicos. Dichos problemas pueden no
emerger hasta afios después del tratamiento y puede aumentar la severidad con el
tiempo (Schwartz et al., 2009).

En el ambito social, los adolescentes reportan que su vida se vio afectada
negativamente por problemas fisicos o emocionales (ausencias escolares,

dificultad de aprendizaje o cambios corporales permanentes) (Servitzoglou et al.,
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2009). Se ha observado la presencia de problemas de conducta y emocional en

estos chicos (Sawyer et al., 1999).

En el estudio realizado por Li et al. (2013), mas de la mitad de los supervivientes
evaluados, reportaron la presencia de sintomas depresivos; los cuales se
observaron en mayor medida en aquellos chicos que no asistian a la escuela y

qguienes mostraron bajos niveles de autoestima.

Los adolescentes presentan una preocupacion por las posibles alteraciones en la
capacidad reproductiva, tras el tratamiento recibido. Dicha situacion tiene un fuerte
impacto en la Calidad de Vida del adolescente, se generan temores e

inseguridades, que llegan a alterar su forma de relacion (Andrés y Castel, 2009).

Cabe mencionar que en los estudios revisados se encontraron peculiaridades en
torno a este grupo de adolescentes sobrevivientes al cancer; Servitzoglou et al.
(2009) mencionan que para estos adolescentes, la salud se vuelve su prioridad; se
perciben como méas susceptibles a problemas de salud, incluso se observa
discrepancia entre su percepcion de salud y su salud real, ellos consideran tener
graves efectos secundarios, siendo que no es asi, se perciben como menos
saludables; también reportan la presencia de fatiga e insomnio constantes,
niveles de ansiedad altos y distorsion de su imagen corporal. Wasserman,
Thompson, Williams y Fairclough (1987) en Albritton y Bleyer (2003) coinciden en
gue en los adolescentes sobrevivientes al cancer permanecen percepciones
anormales de su cuerpo y o salud, un sentimiento de vulnerabilidad; que llegan a
manifestarse por medio de conductas relacionadas con la hipocondriasis; también
se llegan a presentar comportamientos de mayor asuncion a riesgos, vinculados a
sentimientos de invencibilidad, inferioridad o sensacion de incertidumbre respecto
al futuro (Albritton y Bleyer, 2003; Engvall et al., 2011).

Se evalud un grupo de adolescentes sobrevivientes de cancer; hubo quienes se
reportaban con signos o sintomas de enfermedad; ellos puntuaron bajo en
bienestar fisico y psicologico. También se observdO que a mayor edad, la
percepcion de dominio fisico disminuye (Cadiz, Urzaa y Campbell, 2011).
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Los adolescentes sobrevivientes reportan una vision de incertidumbre hacia el
futuro; e incluso resistencia a planear a largo plazo. Han reportado un temor a
tener hijos, por miedo a que sus hijos hereden su enfermedad; dicho temor lo
tienen muy presente, al igual que el temor a la recaida, sobre todo en aquellos
gque eran conscientes de la gravedad de su enfermedad. También se ha
observado que desde la fase de tratamiento, los adolescentes tienen la inquietud
sobre el tema de la fertilidad, ya que se es conocido que la tasa de infertilidad
aumenta con la edad de tratamiento; incluso se ha observado en los adolescentes
mayores en remision una dificultad para establecer una pareja por su inquietud
ante la infertilidad (Fritz y Williams, 1988; Lewis, et al., 2014; Servitzoglou et al.,
2009).

El término del tratamiento, implica hacer un reajuste por parte del adolescente
para readaptarse al entorno; buscan regresar a la normalidad; algunos de ellos se
adaptan, sin embargo hay quienes contintan en un estado de temor psicolégico y
emocional relacionado a su experiencia con el cancer, lo que no les permite

desarrollarse y adaptarse de forma exitosa (Grant et al., 2006).

La experiencia con el cancer no termina con la finalizaciéon del tratamiento, ya que
los chicos entran en una etapa de vigilancia o remision en la cual continian con
citas médicas y estudios médicos (Neville, 1999). Los adolescentes sobrevivientes
de cancer enfrentan una continua carga sobre la atencion recibida como
seguimiento, y hay un constante riesgo y temor a la recaida o recurrencia de la
enfermedad; dicho temor no solo se refleja en el adolescente mismo, sino que
también se observa en las conductas sobreprotectoras de los padres y la familia
en general, sometiendo al adolescente a una serie excesiva de restricciones, lo

cual impide al adolescente, tener una readaptacion exitosa (Brown et al., 2003)

Cadiz et al. (2011) reportan la presencia del temor de recaida en los adolescentes
supervivientes, como una de las secuelas psicosociales mas frecuentes. Esta
situacion genera una actitud de sobreproteccion en los padres, con un control
excesivo del adolescente; afectando su desarrollo personal y de su autonomia; en

el adolescente, se ve afectada su seguridad personal, se desarrollan sentimientos
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de vulnerabilidad, con un temor frecuente a perder la salud, a la muerte y
desarrollo de sentimientos de inferioridad al compararse con sus pares. Li et al.
(2013) reportan la presencia de incertidumbre y miedo; los adolescentes refieren
que no hay una garantia del 100% de que el cancer no regrese; por lo que la
recurrencia del cancer y segundas malignidades son un miedo constante en estos

chicos.

Sin embargo, otras investigaciones han mostrado una Calidad de Vida Optima en

estos adolescentes supervivientes.

Engvall et al. (2011) mencionan que durante la primera fase de remision, los
adolescentes reportan consecuencias positivas y negativas con respecto a su
experiencia con el cancer; y que conforme pasa el tiempo, se observa una

estabilidad y los chicos reportan mas consecuencias positivas.

En el estudio realizado por Bauld, Anderson y Arnold, (1998), los adolescentes
sobrevivientes al cancer pediatrico reportaron grados de ansiedad incluso
menores que el grupo control de adolescentes libres de enfermedad previa.

Larsson, et al. (2010), indagaron diferencias en la Calidad de Vida en
adolescentes con cancer en las diferentes etapas del tratamiento. Los chicos con
48 meses después de su diagnostico y en etapa de remision, fueron quienes
mostraron niveles mas altos de Vitalidad. Estos chicos muestran resiliencia y
fuerza, la presencia de un cambio psicolégico positivo, incremento en la
apreciacion de la vida, mejoria en sus relaciones con los demas y consigo
mismos, mayor valorizacion y cambio en las prioridades; ademas se observa un

proceso acelerado de la madurez, mejorando su desarrollo emocional.

En algunas investigaciones se ha observado que los adolescentes sobrevivientes
al cancer se centran en el aspecto positivo de su experiencia con la enfermedad;
por lo cual se reportan como mas maduros, con un adecuado ajuste psicosocial,
desarrollo de habilidades de auto-ayuda, funcionamiento intelectual, se perciben
mas fuertes, con mas confianza en si mismos, con habilidades de socializacion,

con mas interés en los demas, se perciben como capaces de manejar situaciones
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dificiles, asi como con determinacion y capacidad de recuperacion, mostrando una
vision positiva sobre la vida; lo que aumenta su sentido y calidad de vida (Engvall,
et al., 2011, Fritz y Williams, 1988; Grant, et al., 2006; Servitzoglou, et al., 2009).

Castellano et al. (2009) senalan que los adolescentes sobrevivientes reportan
mayor percepcion de bienestar psicoldgico que sus pares sin historia previa de
cancer; los autores proponen que el hecho de que no se hayan encontrado
diferencias estadisticamente significativas en el componente fisico, puede
deberse a los avances en la comprension y el tratamiento del céncer
infantojuvenil, que se traduce en tratamientos cada vez mas efectivos, capaces de
ofrecer mayores indices de supervivencia, y por otro lado, de reducir efectos
secundarios, secuelas y alteraciones funcionales en general. En cuanto a los
puntajes elevados correspondientes a la salud mental o bienestar psicoldgico, los
autores mencionan que esto podria explicarse por el hecho de que la experiencia
de haber sobrevivido a un cancer puede llevarlo a hacer cambios importantes en
su vida; reorganizar prioridades y metas, desarrollar mayor capacidad de disfrute
en sus actividades , asi como de sus relaciones sociofamiliares, o incluso pudo
haber favorecido su resiliencia o capacidad para adaptarse positivamente a una
situacion potencialmente estresante o amenazante y sobreponerse a ésta

satisfactoriamente.

A comparacion de los adolescentes oncoldgicos en tratamiento; los adolescentes
supervivientes mostraban mayor puntaje en su Calidad de Vida, sin embargo se
observo la presencia de angustia psicosocial, ya que reportan dificultades de
interaccion; los adolescentes recalcaron el hecho de que ellos eran mas maduros
gue sus pares; situacion que podria interpretarse como positiva; sin embargo para
ellos implica dificultad de interaccion y sentimientos de soledad (Enskar y von
Essen, 2007).

Dado lo anterior, se observa que el cancer repercute en diversas areas del
adolescente, por lo que es importante conocer sus estrategias de afrontamiento

para el manejo de dicho impacto.
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CAPITULO 3.
AFRONTAMIENTO

3.1 Definicién

Folkman y Lazarus (1985) definen al afrontamiento como los esfuerzos cognitivos
conductuales continuamente cambiantes que realiza el sujeto para manejar las
demandas especificas internas y/o externas, que son evaluadas como excedentes

o desbordantes de los recursos personales.
Definieron dos tipos de afrontamiento:

e EI afrontamiento centrado en el problema (Comportamiento), son
estrategias que implican tomar medidas para reducir la amenaza, implica
hacerse cargo del problema; modificar la situacion problematica para
hacerla menos estresante.

e EI afrontamiento centrado en la emocion (Cognitiva), incluye estrategias
donde el individuo percibe la situaciéon de otra manera, para que resulte
menos amenazante. Reducir la tensién, la activacion fisiolégica y la

reaccion emocional.

Lazarus (1999) consider6 a la esperanza dentro del afrontamiento, entendida

como la creencia de que algo positivo ocurrira.

Folkman y Lazarus (1998) refieren que el afrontamiento se ha visto primeramente
COmMo una respuesta ante una emocion y que por lo tanto, tiene un impacto en ella.
Distinguen 4 tipos de afrontamiento que estan asociados con cambios en la
emocion presentada: la planificacion de la solucion del problema, la reevaluacion

positiva, la confrontacion del problema, y el distanciamiento o evasion.

Mencionan que la reevaluacion positiva esta asociada a una disminucion de la
angustia y un incremento en sentimientos positivos, como la felicidad, el placer y la

confianza
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De acuerdo con Bauld et al. (1998) el afrontamiento puede entenderse como todo
aguello que la persona hace, siente o piensa, con la finalidad de dominar, tolerar o

disminuir los efectos negativos de una situacion.

El afrontamiento esta determinado por la persona, el ambiente y su interaccion; en
el adolescente, las estrategias de afrontamiento parecen ser resultado de
aprendizajes realizados en experiencias previas, que constituyen un estilo de

afrontamiento, que determina las estrategias situacionales (Gonzalez et al., 2002).

El afrontamiento en los adolescentes se relaciona con un conjunto de acciones y
cogniciones que lo capacitan para tolerar, evitar 0 minimizar los efectos

producidos por un evento estresante (Gonzéalez et al., 2002).

Moss (2002) clasifica las estrategias de afrontamiento en estrategias de
aproximacion al problema (destinadas al transaccionar de forma directa con la
fuente estresante) y estrategias de evitacion (destinadas a estabilizar el estado
emocional). Las estrategias de aproximacion (especialmente la de resolucion de
problemas, la de restructuracién cognitiva y la de revaluacién positiva) y aquellas
que se focalizan en el problema (estrategias mas “activas” en el afrontamiento)
estan asociadas a menos psicopatologia; por el contrario, las que se basan en la
retirada (evitacion cognitiva y conductual, aceptacion resignada, descarga
emocional, pensamiento basado en ilusiones y culparse o criticarse a uno mismo)
y las que se focalizan en la emocién estdn mas asociadas a sintomatologia

psicoldgica.

Los adolescentes se enfrentan a sucesos estresantes normativos, que son parte
de su etapa de desarrollo, sin embargo, su capacidad individual de afrontamiento
se ve rebasada cuando se suman sucesos estresantes no normativos (Villaruel,
2009).

La presencia de eventos estresantes en mayor o menor magnitud se han visto
asociados con la presencia de problemas conductuales y/o emocionales en los
nifos y adolescentes; sin embargo, las diferencias individuales les permiten tener

éxito en estas experiencias de estrés; un pilar dentro de estas caracteristicas
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individuales son las estrategias de afrontamiento. Los nifios y adolescentes no
reportan un solo tipo de afrontamiento; sino que se valen de estrategias de
afrontamiento tanto centradas en el problema, como centradas en la emocion para
problemas que van desde lo académico hasta lo personal (Compas, Malcarne y
Fondacaro, 1988).

Algunos autores se han centrado en el estudio del afrontamiento en poblacion
adolescente, entre ellos; Compas (1988), Frydenberg (1997), Seiffge-Krenke
(1993) y Moss (2002).

Compas (1988) considera al afrontamiento como parte de las formas en que los
individuos responden al estrés, que pueden ser respuestas de afrontamiento
conductuales y volitivas, asi como respuestas involuntarias. Compas menciona
que el afrontamiento es multidimensional, y que es mas complejo que dos estilos
como el enfocado en el problema y enfocado en la emocion, él habla de
respuestas voluntarias o comprometidas y respuestas involuntarias; identificO 5
factores en el afrontamiento adolescente: afrontamiento comprometido de control
primario, afrontamiento comprometido de control secundario, afrontamiento no
comprometido, respuestas involuntarias comprometidas y respuestas involuntarias
no comprometidas; donde los primeros 3 muestran un afrontamiento voluntario.
Los factores de afrontamiento que implican esfuerzos activos conllevan un grado
personal de control sobre los aspectos estresores del ambiente y las emociones
(Compas et al., 1988; Compas, Connor-Smith, Saltzman, Thomsen y Wadsworth,
2001).

Seiffge-Krenke (1993) reporta que los adolescentes mas grandes, son MAas
activos, cuentan con un mayor repertorio de estrategias de afrontamiento que los
adolescentes tempranos, ademas de que debido a su desarrollo cognitivo, tienen
mayor habilidad para ver los problemas desde mudltiples perspectivas. Para esta
autora, el afrontamiento esta conformado por tres factores: afrontamiento activo
(conducta manifiesta), afrontamiento interno (respuestas cognitivas) vy

afrontamiento evitativo.
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Frydenberg (1993) refiere que el afrontamiento esta determinado por la persona, el
ambiente y la interaccibn entre ambas. Propone un modelo de afrontamiento
basado en 18 estrategias obtenidas empiricamente, las cuales son: buscar apoyo
social, concentrarse en resolver el problema, esforzarse y tener éxito,
preocuparse, apoyarse en amigos intimos, buscar pertenencia a un grupo,
hacerse ilusiones, ausencia de afrontamiento, reduccion de la tension, accion
social, ignorar el problema, autoinculparse, reservarlo para si, buscar apoyo
espiritual, fijarse en lo positivo, buscar ayuda profesional, buscar diversiones
relajantes, recreacion fisica. Dichas estrategias se agrupan en 3 estilos de
afrontamiento: dirigido a la resolucion del problema, afrontamiento en relacion con

los demés, y afrontamiento improductivo.

Moss (2002) desarrolld6 un modelo de afrontamiento que integra los aspectos
sociales y personales implicados en la adaptacion del adolescente con
enfermedades cronicas. En este modelo maneja 5 sistemas y su interrelacion: el
sistema ambiental, el sistema personal, las condiciones transitorias, la evaluacién
cognitiva y habilidades de afrontamiento, y por ultimo, salud y bienestar. El modelo
parte de la premisa de que el continuo de los factores personales y ambientales
antecedi6 a estas condiciones transitorias; estos tres grupos conforman la
evaluacion cognitiva y las estrategias de afrontamiento y en Ultima instancia la

salud y el bienestar del adolescente.

Las estrategias de afrontamiento pueden repercutir sobre el bienestar psicol6gico;
entendido como un constructo relacionado con el grado en que un individuo juzga
su vida como un todo en términos favorables y satisfactorios, asociandolo con
estados de humor positivos, alta autoestima y baja sintomatologia depresiva
(Gonzélez et al., 2002).

Existe una relacion significativa entre las estrategias de afrontamiento y el
bienestar psicoldgico; se observé que los adolescentes con alto bienestar utilizan
los estilos dirigidos a la resolucién de problemas, y el de relacién con los demas, a
excepcion de las estrategias de busqueda de pertenencia y la accién social. Los

adolescentes con bajo bienestar muestran un estilo improductivo, excepto en la
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estrategia de preocuparse, utilizada por los adolescentes con alto bienestar
(Gonzélez et al., 2002).

Compas y Seiffge-Krenke observaron que el tener la percepcion de un evento
como negativo sumado al sufrimiento de dicho evento, tiene influencia sobre la
manera en la que los adolescentes afrontan sus problemas y en consecuencia,
esto se evidencia en el desarrollo posterior y en alteraciones psicosociales (en
Villarruel, 2009).

De acuerdo con Warner y Hauser (2009) las estrategias de afrontamiento en el
contexto de las enfermedades crénicas caen en las tres areas conceptuales

siguientes:

a) Estrategias de afrontamiento enfocadas en la evaluacién; son aquellas
gue involucran la evaluacion o interpretacion de la experiencia por parte del
adolescente; incluyendo caracteristicas del estresor, asi como los recursos
disponibles de la familia.

b) Estrategias enfocadas en el problema, estan orientadas a la planificacion
y esfuerzos conductuales en direccion a aspectos del factor estresante.

c) Estrategias de manejo de las emociones, incluyen esfuerzos para

expresar, contener o regular las respuestas emocionales al estrés.

De acuerdo con Gonzalez et al. (2002), el afrontamiento esté relacionado con el
bienestar. Un alto bienestar esta asociado con un afrontamiento focalizado en el
problema y de relacion con los deméas. En la investigacion que realizaron con
adolescentes espafioles, se observé que las mujeres utilizan mas el estilo de
afrontamiento de relacion con los demas, que los varones, buscan menos apoyo
profesional y mostraron menor habilidad para enfrentarse a los problemas, pero
cuentan con un repertorio mayor de estrategias de afrontamiento. Mientras que los
hombres hacen uso de la distraccion, tienden a ignorar el problema y reservarlo
para si, por lo que presentan dificultad en la expresién emocional. La estrategia de
afrontamiento mas popular entre los adolescentes, fue la busqueda de diversion y

distraccion.
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3.2 Afrontamiento y Cancer

La adolescencia es la etapa en la que los estilos de afrontamiento se consolidan y
los hébitos de salud son construidos, para continuar con ellos de por vida. Los
adolescentes con cancer experimentan multiples transacciones y suelen perder la
esperanza en cuanto a sus habilidades y capacidades para manejar dichas
transacciones; por lo que presentan un riesgo particular de presentar resultados

de salud negativos (Hinds, 2000).

La forma de afrontar los sucesos como la enfermedad crénica no soOlo esta
mediada por la interpretacion que hace el individuo de aquél, o por el concepto de
calidad de vida que posea, sino también por el apoyo social que perciba, esto es,
su valoracion de las redes sociales que podrian favorecer la adaptacién a dicho
acontecimiento vital. El afrontamiento de dicha situacion implica que el individuo
haga juicios reales sobre la enfermedad y utilice operaciones cognitivas que le
permitan incrementar su gama de posibilidades, lo que incidira en la actitud hacia

si mismo, ante la vida y ante los demas (Gaviria et al., 2007).

De acuerdo con Rodriguez y Zurriaga (1997) las personas que padecen alguna
enfermedad cronica tienden a usar algunas de las siguientes estrategias de

afrontamiento:

e Busqueda de instalacion o mantenimiento de la sensacion de control. Ya
sea el control sobre la vida en general en presencia de la enfermedad;
control sobre los resultados de la enfermedad; o el control sobre las propias
emociones suscitadas por la presencia de la enfermedad.

e Respuestas de accion directa. Se habla de acciones que también tienen
gue ver con un control, acciones sobre el entorno para cambiar la situacion
que se vive. La necesidad de participar en el proceso de “curacidon” o
recuperacion.

e Negacion. Un esfuerzo por negar el problema o acontecimiento estresante;
se puede presentar una negacion de los hechos, del significado de los

mismos o de las emociones que emergen ante la situacion.
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Evitacion. Se considera que la persona ha aceptado la realidad de la
amenaza, pero se esfuerza por no pensar ni hablar acerca de ello.

Accion directa de escape/evitacion. Los 2 anteriores son vistos como
procesos intrapsiquicos; en este caso, la persona realiza conductas de
evitacion de la enfermedad o de los tratamientos; como negarse a recibir
tratamiento, a someterse a cirugia a seguir los lineamientos médicos. Un
ejemplo de accion directa de escape es el aislamiento.

Resignacién o aceptacion de la enfermedad. Se presenta una aceptacion
interna de los hechos, el significado y el estado emocional.

Reinterpretacion positiva. Se refiere al proceso cognitivo mediante el cual,
la persona da un sentido o un significado a su proceso de enfermedad; de
esta forma, el paciente tiene mayor facilidad para comprender vy
reinterpretar su proceso.

Cambios de vida positivos. Referido a la accién directa de la
reinterpretacion hecha. Es la realizacion de cambios positivos en la vida del
individuo, como la planeacion, el trabajo a nivel personal, el reajuste y la
adaptacion a su proceso actual.

Uso de imagineria mental. Es una herramienta cognitiva, en la que las
personas hacen uso de imagenes mentales para apoyarse en momentos de
tensién, como por ejemplo, la hospitalizacion.

Conductas confrontativas. Son acciones mas o menos directas que
intentan cambiar la situacion de alguna forma. Dentro de este tipo de
conductas esta la expresion emocional y la voluntad de vivir o un
pensamiento positivo.

Adopcion del papel del enfermo. Se adopta la percepcién social del
enfermo, lo cual podria llevar al individuo a un estado de dependencia
respecto a su cuidador o cuidadores.

Busqueda de apoyo social. El apoyo social tiene un papel benéfico en el
afrontamiento del estrés por parte del paciente.

Busqueda de informacién. Reduce la incertidumbre ante la enfermedad y

restaura el sentido de control.
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El afrontamiento psicologico del cancer infantil implica el uso de estrategias y
recursos que ayuden al nifio y a su familia a vivenciar la enfermedad con la menor

afectacion emocional y comportamental posible (Ortigosa, et al., 2009).

El estilo de afrontamiento ha sido considerado como un factor mediador
importante con relacion a la adaptacion a la enfermedad o vinculado a resultados

fisicos y psicologicos (Urzta y Jarne, 2008).

En pacientes adolescentes con enfermedades cronicas, se observé que el estilo
de afrontamiento empleado esté relacionado con el ajuste social, la autoestima, vy
la externalizacion conductual de problemas. ElI uso de estrategias de
afrontamiento “busqueda de apoyo social” y “confrontacion”, son predictores
importantes de una adecuada o0 positiva integracion social; mientras que la
estrategia de afrontamiento “depresion” es un predictor de mala adaptacion;

desarrollando una baja autoestima y una alta ansiedad social (Meijer, et al., 2002).

De acuerdo al estudio realizado por Meijer et al. (2002) el uso de la estrategia de
afrontamiento “confrontacién”, es decir, una activa y propositiva solucién del
problema; fue el predictor mas relacionado con funcionamiento social positivo en
los adolescentes con céancer; que se refleja en un alta autoestima, el uso
adecuado de habilidades sociales, ausencia de ansiedad en situaciones sociales y

la presencia de una conducta asertiva.

Massie y Greenberg (2006) en Galindo (2010) mencionan que la capacidad de una
persona para afrontar al diagnéstico y tratamiento del cancer suele variar a lo largo
de la evolucion de la enfermedad y depende de factores psicosociales y médicos
como los siguientes: la propia enfermedad, el nivel previo de adaptacion, la
amenaza que plantea el cancer en cuanto a realizar tareas y cumplir objetivos
adecuados a la fase de desarrollo, la presencia que ofrecen apoyo emocional, la
propia personalidad y estilo de afrontamiento del paciente, la experiencia de
pérdidas anteriores, la posibilidad de rehabilitacién fisica y psicologica, y las

actitudes culturales, espirituales y religiosas.
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Kameny y Bearison (2002) trabajaron con adolescentes con cancer en tratamiento
y observaron que éstos, hacen uso tanto de estrategias enfocadas en la emocion,
como estrategias enfocadas en el problema. En el dominio personal, resalto: rezar,
pensamiento positivo y expresion del enojo o ira; mientras que en el aspecto

social, destaco el permitir que su red de apoyo sepa lo que necesita.

Se ha observado que en los adolescentes con cancer que estan en tratamiento
activo, se reporta una mayor incidencia de un estilo represivo de emociones
(Patenaude y Kupst, 2005), lo cual se refleja en una incapacidad de identificacion,

expresion y manejo emocional.

Los adolescentes en tratamiento usan en conjunto tanto estrategias de
afrontamiento enfocadas en el problema como estrategias de afrontamiento
enfocadas en la emocion; sin embargo, se observa que a comparacion de sus
pares libres de enfermedad; los adolescentes oncoldgicos reportan un uso mayor
de estrategias de afrontamiento enfocadas en la emocion; resaltando la evitacion y

escape Y la busqueda de apoyo social (Ahadi, Delavar y Rostami, 2014).

Sorgen y Manne, (2002) trabajaron con adolescentes con cancer con la finalidad
de conocer las estrategias de afrontamiento utilizadas; observaron que los chicos
que usaban un estilo de afrontamiento enfocado en el problema, tienen una
percepcion mayor de control sobre sus problemas; mientras que los chicos que
tienen un estilo de afrontamiento enfocado en la emocion, reportaron una menor

percepcion de control sobre su entorno.

El estilo de afrontamiento usado por los adolescentes con cancer, se ve
influenciado por las estrategias de afrontamiento usadas por sus padres. Los
niveles de estrés, los estilos de afrontamiento, el apoyo social y la cohesion
familiar, son variables que afectan la habilidad del adolescente para afrontar el

estrés provocado por la presencia del cancer en sus vidas (Trask et al., 2003).

El uso de estrategias de afrontamiento enfocadas en el problema, siendo que la
situacion o el problema es percibido como incontrolable, es un predictor de

angustia y ansiedad; mientras que el uso de estrategias de afrontamiento
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enfocadas en la emocion, en situaciones de bajo control, predicen un buen ajuste

y una baja en la angustia (Sorgen y Manne, 2002).

Lo anterior, se relaciona con el estudio realizado por Aldridge y Roesch (2007)
donde el uso de estrategias de afrontamiento focalizadas en el problema se
relacionaron con un ajuste adaptativo menor; ya que la enorme cantidad de
informacion y de toma de decisiones los abruma y la enfermedad es percibida
como incontrolable; mientras que las estrategias de afrontamiento enfocadas en la
emocidn se asociaron con un mejor ajuste para los recién diagnosticados, mas no
para los que llevan mas tiempo en tratamiento. Por lo que, los autores del estudio
concluyeron que en las primeras fases del tratamiento, las estrategias focalizadas
en la emocion resultan mas favorables; y conforme el proceso oncolégico avanza,
las estrategias focalizadas en el problema, son las que resultan en un mayor

ajuste.

De acuerdo con Trask et al. (2003), el uso del afrontamiento comprometido y
activo, esta asociado con niveles bajos de angustia internalizada y externalizada,
mostrando una baja en los sintomas reportados. El estilo de afrontamiento
comprometido y activo se vio relacionado con resultados adaptativos. Los autores
resaltan la relacion entre el uso de la estrategia “reestructuracion cognitiva” y la
obtencion de resultados adaptativos. Se observd que con el uso de ésta
estrategia, los jovenes alteran o reestructuran el significado de la situacion
estresante (el cancer), minimizando los aspectos negativos, viéndola desde un

angulo diferente y logrando percibir aspectos positivos.

De acuerdo con Wu et al. (2009) las estrategias mas utilizadas por adolescentes
con cancer son distraccion, busqueda de apoyo social e informacion, solucién de
problemas, reestructuracion cognitiva, culpar a otros, autocritica, pensamiento
positivo, aceptacion, ilusiones y regulacion emocional. Los adolescentes tienden a
guardar su ira para ellos mismo, aceptan pasivamente los tratamientos y tienen

temores persistentes ante los procedimientos médicos.
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En un estudio hecho en Taiwan, los chicos que estaban en tratamiento mostraron
mayor incidencia de sentimientos negativos hacia ellos mismos y su enfermedad,
a comparacion de los chicos en remision. Lo cual podria reflejar un cambio en el

estilo de afrontamiento a lo largo del proceso oncolégico (Chen y Chang, 2012),

El Afrontamiento a la experiencia del cancer conlleva un proceso de ajuste o
adaptacion; Saarelainen (2012), identifico factores que promueven este proceso
de ajuste, entre los que estan; la franqueza, el humor, los hobbies como
actividades que fortalezcan el proceso cognoscitivo y rompan con el pensamiento
estancando en la enfermedad; la independencia, la espiritualidad, el apoyo familiar

y de amigos, asi como el sentirse escuchado.

La construccién de un significado es un ejemplo de estrategia de afrontamiento
centrado en la evaluacion, que también incluye aspectos de la gestion de
emociones. El tener un significado de la experiencia con la enfermedad, se refiere
a como los individuos perciben el rol que juega la enfermedad en sus vidas y cémo
esas percepciones cambian con el tiempo y como a lo largo del desarrollo, las
personas mantienen o cambian su respuesta a la enfermedad (Warner y Hauser,
2009).

El proceso de construccién de un significado comienza desde el momento de
diagndstico, donde de acuerdo con Hedstrom et al. (2004) hay adolescentes que
refieren el momento del diagndstico como un momento dificil, pero también como
un momento de alivio, ya que tienen la certeza de su padecimiento, y saben a lo

gue se enfrentan.

En cuanto a la angustia provocada por el cambio en la apariencia fisica, Larouche
y Chin-Peuckert (2006) identificaron 3 estrategias de afrontamiento en los
adolescentes con cancer; la evitacion de situaciones sociales, afectando la
relacion con sus pares, el deseo de convivir disminuye, no hay interés de
establecer alguna relacion romantica, de ir a la escuela o participar en actividades
de ocio, se presenta una negativa a que lo demas los miren. Otra estrategia

empleada es esforzarse por mantener la normalidad, donde se minimizan los
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cambios que se estan presentando y el adolescente intenta continuar con su vida
tal y como era antes del diagnostico. Por ultimo, esta el uso de sus pares como
escudo; donde los éstos son vistos como un apoyo importante, quienes los

acompafan y los protegen en las situaciones sociales.

Cohler (1991) se refiere a la importancia del significado de la desgracia, diciendo
que la experiencia de la adversidad puede ser utilizada como un medio para la
comprension de los problemas en la realizacion de metas personales o en la

justificacion de las intenciones de autoderrota.

La valoraciéon de la enfermedad, como su nombre sugiere, se refiere a una
estrategia de afrontamiento centrado en la evaluacion. Se refiere a como los
individuos, evallan el impacto de la enfermedad, incluyendo el grado en que
puede ser una influencia positiva o negativa, y la fuerza de la influencia, y como

estas evaluaciones cambian con el tiempo (Warner y Hauser, 2009).

Los adolescentes con cancer, se esfuerzan por mantener su identidad para
minimizar el impacto del céncer; ello lo hacen por medio del desarrollo de
estrategias destinadas a reducir las diferencias que perciben entre ellos y sus
comparferos sanos. Se ha observado que los adolescentes emplean un mayor
repertorio de habilidades cognitivas para afrontar las amenazas ambientales o
situaciones de estrés relacionadas a su enfermedad (Hooker, 1997).

En cuanto a las estrategias de afrontamiento, se ha encontrado que la Evitacion y
la Revaluacion Positiva, son més utilizadas a diferencia de la Expresion Emocional
Abierta que es la menos empleada (Gaviria et al., 2007); en ello coincide un
estudio de Urzta y Jarne (2008) donde se observé que en la poblacion crénica
predomina el uso de un estilo evitativo cognitivo, mientras que la muestra control

usaba un estilo evitativo conductual.

Hinds (2000) indago sobre las estrategias de afrontamiento empleadas por los
adolescentes con cancer; quienes resaltaron la presencia del optimismo; sin
embargo también reportaban que el optimismo se veia afectado por ellos mismos

y por los demas. Entre las estrategias que reportaron estan; la reflexion y la
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distraccion para combatir el malestar cognitivo; considerar futuras posibilidades
para ellos mismos y vivenciar momentos donde se olviden del cancer, con la
finalidad de mantenerse en un pensamiento comodo; y comprometerse con el

tratamiento, buscando una adaptacion al proceso oncoldégico.

El apoyo social resulta un recurso significativo en el afrontamiento en la
experiencia del cancer; se ha observado que los adolescentes con cancer se
basan en diversas fuentes de su vida social para hacer frente a su diagnostico y a
su tratamiento, principalmente la familia, en particular las madres y los pares
juegan un papel importante en la proporcién de apoyo emocional y social para el
joven. Relaciones sociales positivas se asocian con informes de mejor calidad de
vida y como resultado, una mayor capacidad para manejar el estrés. (Abrams et
al., 2007, Woodgate, 2006).

Woodgate (2006) realiz6 un estudio longitudinal con adolescentes con cancer, en
el que reflejaron la importancia del apoyo social; todos los entrevistados resaltaron
sus relaciones de apoyo; mencionan que les ayudan a mantener el sentimiento de

ser parte del mundo, que los hacen sentir bien, amados y cuidados.

Wesley et al. (2013) mencionan que los adolescentes que presentan mayor uso de
la busqueda de apoyo, tienden a una reinterpretacion de su enfermedad, ya que
sus figuras de apoyo los hacen sentirse dentro de la “normalidad” y de esta forma,
logran visualizar los aspectos o consecuencias positivas en cuanto a su proceso
oncoldgico. Sin embargo, Meijer et al. (2002), mencionan que la busqueda de
apoyo en los adolescentes con cancer, no implica una solucién del problema y no
tiene relacion con un adecuado funcionamiento social; solamente en relacion al

desarrollo de habilidades sociales y la asertividad.

Como fuente de apoyo social; los adolescentes refieren 3 esferas importantes: el
nacleo familiar, que es definido como incondicional; los amigos especiales, de
guienes se destaca su capacidad de hacer sentir al paciente como una persona

normal dentro de la vida cotidiana; y el equipo médico que lo atiende, quienes lo
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acompafan durante las hospitalizaciones y la serie de procedimientos médicos
dolorosos (Woodgate, 2006).

Wesley et al. (2013) indagaron sobre la busqueda de apoyo social en
adolescentes con cancer y observaron diferencias de género, siendo que las
mujeres reportaban en menor proporcion la busqueda de apoyo en un amigo
cercano. Lo anterior podria reflejar que son los hombres adolescentes quienes se

apoyan mas en su grupo de pares.

En el estudio de Woodgate (2006) los chicos definieron el apoyo social recibido en
terminos de la accion de “estar ahi”; ellos definian dicho apoyo social como estar
ahi para consolarme, estar ahi para tomar mi mano, estar ahi para sentirme
acompafado, estar ahi para ayudarme a sentir como si tuviera una vida, estar ahi
para mantenerme con actitud positiva, estar ahi para mi a pesar de todo. Los
chicos identifican el apoyo social recibido como una fuente de bienestar y

motivacion para afrontar su enfermedad.

El apoyo social de familia, amigos y equipo médico, se ve reflejado en una mayor
determinacién y persistencia en los tratamientos, asi como una mayor
responsabilidad hacia sus fuentes de apoyo y mayor cercania a las mismas
(Woodgate, 2006).

Las investigaciones han demostrado que la busqueda de apoyo social en las
relaciones familiares y entre iguales, juega un papel crucial en el desarrollo de los
adolescentes con enfermedad crénica. Las familias tienden a apoyar mas
centrandose en el problema; mientras que los pares tienden a proporcionar mas

apoyo emocional (Warner y Hauser, 2009)

Las cuestiones espirituales estan presentes en los pacientes pediatricos que lidian
con el significado y proposito de su enfermedad. Las creencias espirituales, tanto
positivas como negativas, sirven como recursos para hacer frente ante situaciones

adversas (Reynolds, Mrug y Guion, 2013).
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El afrontamiento espiritual positivo refleja el uso de la fe para la adaptacion
durante los tiempos dificiles, mientras que la adaptacion espiritual negativa refleja
la lucha, la duda, o el abandono por una figura de deidad (Reynolds et al., 2013).

El afrontamiento espiritual positivo se ha relacionado con un menor estrés
emocional en los jovenes con enfermedades crénicas; se ha relacionado con
menos sintomas de estrés postraumatico en los jovenes con diabetes, cancer y

epilepsia (Reynolds et al., 2013).

Kyngéas et al. (2001) refieren el apoyo familiar, la creencia en Dios y la fé como
recursos personales mas importantes en el repertorio de afrontamiento de los

adultos jovenes con cancer.

La esperanza es parte del repertorio de estrategias propias de la espiritualidad, y
es un factor resaltado por los adolescentes con cancer; quienes identifican la
esperanza como un elemento positivo central al vivir con cancer. Se identifican 2
dimensiones de la esperanza; la esperanza intencional dirigida hacia algo, que
implica una meta o un suefio a futuro; y la esperanza vivida como un recurso

interno (Juvakka y Kylma, 2009).

Villaruel (2009) evalué a un grupo de adolescentes con cancer y observé una
tendencia a usar estrategias de evitacion para resolver los problemas a los que se

enfrentan durante la adolescencia.

En un estudio con mujeres con cancer se observdé un mayor uso de estilos de
afrontamiento  caracterizados por relaciones interpersonales, cognitivo

conductuales y de planeacion (Galindo, 2010).

Durante el proceso oncoldgico, los adolescentes reportan la presencia de una
perdida de la confianza y la esperanza; por otro lado, hay quienes hablan de haber
superado dicho momento por medio de la reconstruccion de la esperanza;
mediante estrategias como la reconstruccion cognitiva, donde se presenta un
cambio de metas y una aceptacion de la enfermedad; la revalorizacion de lo que

se tiene, dejando de enfocarse en las pérdidas y focalizandose en el presente; y
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haciendo uso de imagenes de esperanza con relacion al futuro, con el fin de
motivarse (Wu et al., 2009).

3.3 Afrontamiento en Sobrevivientes de Cancer

Chen y Chang (2012) realizaron un estudio con pacientes oncologicos pediatricos
en China, para conocer los cambios del afrontamiento durante el proceso
oncologico, asi también para conocer la existencia de diferencias en el tipo de
afrontamiento, desde el momento del diagnéstico, hasta el momento de la
remision. Observaron que en los chicos en remision, se presentaban en mayor
proporcién un proceso de auto-ajuste a su medio y una auto interpretacion,

logrando dar un significado a su experiencia con el cancer.

Stam et al. (2006) reportan un ajuste por parte de los adolescentes supervivientes
de cancer; que se relacioné con un cambio interno en los pacientes debido a su
experiencia previa, cambiando su capacidad de autoevaluacién, y un cambio en su
forma de analizar y diferenciar los problemas. Este ajuste puede ser producto de
una red de apoyo adecuada y el uso adecuado de estrategias de afrontamiento

hacia el estrés.

Bauld et al. (1998) hicieron una investigacibn donde evaluaron el estado
psicosocial de los adolescentes sobrevivientes de cancer en comparacion a sus
pares, y observaron que los sobrevivientes presentan un repertorio mayor de
estrategias de afrontamiento y que especialmente, buscan actividades relajantes,
se centran en los aspectos positivos de los problemas y buscan méas apoyo social.
Sin embargo, tienden a hacer uso de la evitacion, sobre todo en problemas
relacionados a las tareas propias de la etapa de desarrollo. En cuanto a
diferencias de género, los hombres se muestran menos optimistas respecto al

futuro.

Castellano et al. (2003) evaluaron a chicos en remision y percibieron que era mas
probable encontrar estilos de afrontamiento mas activos, cuando la enfermedad es
percibida como una oportunidad para el fortalecimiento de la familia, de sus

dinamicas o incluso como una oportunidad para una mejor comprension de las
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necesidades y expectativas de cada miembro familiar; que cuando la enfermedad

se percibe como un peligro potencial de desintegracion de la unién familiar.

En la investigacion realizada por Torres (2007) los adolescentes mexicanos
sobrevivientes de cancer reportaron un mayor uso de un estilo de afrontamiento
enfocado en el problema, siendo, cambios de vida positivos y reinterpretacion
positiva, las estrategias mas populares entre su grupo de estudio. Dicho estudio
refleja la capacidad de los supervivientes al poder reinterpretar su experiencia con
el cancer y poder identificar los cambios positivos que trajo a sus vidas.

Tal como durante el tratamiento, los chicos en remision tienden a usar la
Blusqueda de Apoyo dentro de su repertorio de estrategias de afrontamiento; sin
embargo, estos jovenes buscan mas el apoyo de sus pares, tanto sanos como
enfermos; mientras que el apoyo de la familia es percibido como dificil, ya que
perciben que el tiempo con la familia aumenta y el tiempo para los asuntos
privados disminuye; incluso reportan una renuencia a hablar sobre su proceso
oncologico con sus padres; y prefieren hablarlo con sus amigos ya sea en

tratamiento o en remision (Decker, 2007).
3.4 Afrontamiento y Calidad de Vida

Una de las variables que se ha estudiado sobre su posible influencia en la calidad
de vida son los estilos de afrontamiento: el estudio de esta relacidbn encuentra su
fundamentado en el rol modulador que tiene el estilo de una persona, y por ende,
en la eleccién de las estrategias que utiliza para enfrentar la enfermedad, en el
surgimiento del estrés y en la calidad de vida, asumiendo que a mayor estrés
percibido, menor es la calidad de vida reportada; sin embargo la evidencia al

respecto no es contundente (Urzta y Jarne, 2008).

Se han realizado investigaciones que se refieren a la relacion entre calidad de vida
y estilos de afrontamiento; sin embargo no se han ofrecido evidencias
contundentes, encontrandose una alta o baja calidad de vida vinculada con un
afrontamiento centrado en el problema a uno centrado en la emocién,

dependiendo de la investigacion. Asi, a pesar de que algunas investigaciones
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plantean que entre calidad de vida y estilo de afrontamiento no existiera relacion
alguna o las asociaciones no son significativas; una gran mayoria plantea que si
existe relacion, pero no son concluyentes al especificar una vinculacion directa de
un estilo especifico de afrontamiento con un determinado nivel de calidad de vida

reportada (Urzua y Jarne, 2008).

Varni et al. (1996) realizaron una investigacion con poblacion pediatrica con
enfermedades crénicas y reportan que el afrontamiento dirigido a la solucién del
problema y la reformulacion cognitiva del estresor, son estrategias de
afrontamiento que a mayor uso, se relacionan con menos sintomas de dolor, tanto
en los padres, como en los pacientes, asi como menor cantidad de sintomas de

depresion, ansiedad y menos problemas de internalizacion.

Los estilos de afrontamiento mas discutidos y que aparecen con mayor frecuencia
vinculados a una alta calidad de vida son el activo y centrado en la resolucion de
problemas y a una baja calidad de vida, el evitativo y centrado en la emocién, pero
los resultados tampoco son concluyentes. Se encuentra en la literatura
investigaciones que informan que un estilo de afrontamiento activo tendria una
fuerte asociacion positiva con calidad de vida; sin embargo, también se ha
reportado que no tendria ningun tipo de asociacion o bien que estaria vinculado a

una baja calidad de vida (Urzlta y Jarne, 2008).

Con relacion al afrontamiento evitativo o centrado en la emocion, la mayoria de los
hallazgos lo han vinculado con una pobre calidad de vida; sin embargo, también
es posible encontrar investigaciones que reportan lo contrario, que plantean que
cuando las personas no tienen un sentimiento de control sobre su situacion, un
afrontamiento evitativo seria mas beneficioso para su calidad de vida, porque un
afrontamiento aproximativo podria generar frustracion cuando se siente que el

control se esta perdiendo (Urzta y Jarne, 2008).

Dado lo anterior, se observa que hay inconsistencia en los resultados obtenidos en
la medicion de ambas variables; por lo que la exploracion y descripcion de cada

variable aportara nuevo conocimiento con respecto al comportamiento de las
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mismas en la poblacion adolescente oncoldgica; tomando en consideracion las

caracteristicas propias de esta etapa de desarrollo.

Tanto la calidad de vida como las estrategias de afrontamiento empleadas por los
jovenes con cancer tienen un impacto en la forma de vivir la enfermedad, y por lo
tanto en el pronostico y desarrollo de la misma; es por ello que esta investigacion
tiene como objetivo describir estas variables en un grupo de adolescentes

mexicanos con cancer.
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CAPITULO 4.
METODO

4.1 Justificacion y Planteamiento del Problema

En los dltimos afos, el cancer ha impactado en una poblacion cada vez mas
joven; en un periodo de 2005 a 2010 se registraron 3569 casos de cancer en nifios
y adolescentes en nuestro pais (SINAVE et al., 2011).

La adolescencia es considerada una etapa de crisis en el desarrollo del ser
humano, se concibe de tal forma porque es una etapa decisiva, con cambios,
adopcion de habilidades y formacion de la personalidad. Un diagnéstico de cancer
en esta etapa tiene un impacto importante en el desarrollo psicolégico, fisico y
social de la persona; siendo la enfermedad un estado de estrés adicional a los
propios de la adolescencia. Dado lo anterior, el cancer en el adolescente plantea
una serie de desafios tanto para el paciente como para sus familiares (Abrams et
al., 2007).

El diagndéstico de cancer requiere desarrollar un proceso de adaptacion a la
enfermedad, que tendr& como resultado, una determinada calidad de vida
(Avendafio y Barra, 2008). Se ha observado que los adolescentes en tratamiento
reportan una baja calidad de vida (Abrams et al., 2007), lo que resulta
preocupante, ya que es un indicador no solo de bienestar sino también de la
progresion de la enfermedad y por lo tanto del prondstico (Martin-Ortiz et al.,
2005).

El estilo de afrontamiento ha sido considerado un factor mediador importante con
relacion a la adaptacion a la enfermedad, ya que el estilo de afrontamiento toma
un rol modulador en la eleccion de las estrategias que se utilizan para enfrentar la
enfermedad, en la percepcion de la misma, en el surgimiento del estrés y en la

calidad de vida (Urzua y Jarne, 2008). Dado lo anterior, se plantea:
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4.2 Pregunta de Investigacion

¢, Cual es la Calidad de Vida y el Estilo de Afrontamiento reportado en un grupo de

adolescentes con cancer?
4.3 Objetivo General

Explorar la Calidad de Vida vy el Estilo de Afrontamiento reportado en un grupo de

adolescentes con cancer.

4.4 Objetivos Especificos

v Conocer el estilo de afrontamiento empleado por un grupo de adolescentes con
cancer

v Conocer la calidad de vida de un grupo de adolescentes con cancer

v" Explorar la existencia de diferencias en Calidad de Vida, entre los adolescentes
con cancer en tratamiento y los adolescentes sobrevivientes de cancer.

v Explorar la existencia de diferencias en el Estilo de Afrontamiento, entre los
adolescentes con cancer en tratamiento y los adolescentes sobrevivientes de

cancer.

4.5 Preguntas de investigacion

v' ¢Un estilo de afrontamiento centrado en el problema se relacionara con una
alta calidad de vida reportada?

v' ¢ Existen diferencias en la calidad de vida en las diferentes etapas del proceso
oncologico?

v' ¢ Los adolescentes reportan mayor uso de estrategias de afrontamiento de tipo
evitativo?

v' ¢Los adolescentes sobrevivientes reportan una Calidad de Vida mas alta a

comparacion de los adolescentes en tratamiento?
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4.6 Tipo de estudio
Se realiz6 un estudio exploratorio descriptivo.

4.7 Definicion de Variables

Estilo de Afrontamiento.

Definicién Conceptual: Lazarus y Folkman (1985) definen al afrontamiento como

los esfuerzos cognitivos conductuales continuamente cambiantes que realiza el
sujeto para manejar las demandas especificas internas y/o externas, que son

evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos personales.

Definicion Operacional: El estilo de afrontamiento utilizado por los adolescentes

con cancer, se conocera a través del resultado obtenido en el Cuestionario de
Afrontamiento para Adolescentes (CA-A)3, (Lucio, Villarruel y Villegas, 2008).

Calidad de Vida.

Definicibn Conceptual: Calidad de Vida puede definirse como la percepcion

subjetiva de bienestar general que resulta de la evaluacion que hace el individuo
de diversos dominios o areas de su vida. Se trata de un constructo
multidimensional, que incorpora aspectos tales como sociales, factores

ambientales y creencias personales (Avendafio y Barra, 2008).

Definicion _Operacional: La calidad de vida percibida por los adolescentes con

cancer sera evaluada con la versién validada en poblacién mexicana del Inventario
de Calidad de Vida Pediatrico PedsQL (Varni, 2002) forma general para
adolescentes, que fue realizada por Villarruel y Lucio (2010). Asi como la

realizacion de una entrevista semiestructurada.
4.8 Participantes

El grupo estuvo constituido por 23 adolescentes con cancer con un rango de edad

de 12 a 19 afios. Participaron 16 hombres y 7 mujeres, de los cuales, 9 se
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encuentran recibiendo tratamiento oncologico, 10 estan en vigilancia y 4 son casos

de recaida.

Los participantes fueron contactados con el apoyo de Casa de la Amistad I.A.P.,
que es la Institucién de la que reciben apoyo para su proceso oncolégico. Los
adolescentes provienen de varios estados de la Republica Mexicana y son de

clase socioecondémica baja.

Criterios de inclusion
v" Adolescentes de entre 12 y 19 afios de edad.

v Pertenecientes al programa de apoyo de Casa de la Amistad I.A.P.

Criterios de exclusion
v' Presencia de problemas de escucha y habla.

v" No contestar los cuestionarios completos

4.9 Escenario

El estudio se realiz6 dentro de las Instalaciones de Casa de Amistad |.A.P.,

especificamente en el area de Apoyo Emocional.

La mayoria de las evaluaciones se realizaron en la Sala de Adolescentes, la cual,
es un espacio destinado especificamente para los adolescentes, es un lugar
tranquilo, callado y que provee de privacidad. El resto de las aplicaciones se
realizaron en la sala de Apoyo Emocional que cuenta con Mesa y sillas para

trabajar y brinda silencio y privacidad.

Con base en los resultados obtenidos, se realizé una propuesta de intervencion
grupal para trabajar las necesidades y demandas identificadas, asi como para la
adquisicion de estrategias de afrontamiento que impacten de forma positiva en la
calidad de vida. Asi mismo, se identificaron los casos de riesgo y fueron

canalizados con la psicoterapeuta de la Institucion.
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4. 10 Material
a) Cuestionario de Afrontamiento para Adolescentes (CA-A)3 (Lucio,
Villarruel, Duran y Heredia, 2011)
b) Version estandarizada del Inventario de Calidad de Vida Pediatrico de
Varni (PedsQL) (Villarruel y Lucio, 2010).
c) Entrevista semiestructurada

d) Consentimiento informado para adolescente y tutor.

4.11 Descripcién de Instrumentos

Version estandarizada del Inventario de Calidad de Vida Pediatrico
(PedsQL) de Varni (Villarruel y Lucio, 2010).

El Inventario de Calidad de Vida Pediatrico fue elaborado por Varni en 1999, es un
Instrumento estandarizado que mide la calidad de vida en poblacién pediatrica,
existen varias versiones, para fines del estudio se uso la forma general, version

corta para adolescentes.

En un inicio, este instrumento se probdé con poblacién clinica y después fue
probado en poblacion normal. Es una escala tipo Likert con cinco opciones de
respuesta (nunca, casi nunca, algunas veces, con frecuencia, casi siempre), que
mide la calidad de vida en los adolescentes en cuatro areas: funcionamiento fisico,
emocional, social y escolar, que se agrupan en dos subescalas: funcionamiento

fisico y funcionamiento psicolégico.

La Dra. Emilia Lucio realizé la correccion de la traduccién en espafiol, en México
en el afio 2009 para fines de la elaboracién del trabajo de Tesis para obtener el
grado de Doctor en psicologia de Beatriz Villarruel. Dado que se hizo la correccion
de la traduccion, se realizd una aplicacion con una muestra de 30 adolescentes

para analizar las dificultades en la comprension de los reactivos.

La confiabilidad de la version para adolescentes se obtuvo mediante el Coeficiente
de Cronbach, obteniendo 0.86 en la escala total. Al realizar el analisis de
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discriminacion de reactivos, el valor alpha de la escala total fue de .83. En cuanto
al andlisis factorial, se obtuvieron 5 factores que incluyeron sélo reactivos con una

carga factorial mayor a 40.

Los factores que mide la version estandariza del PedsQL son: Malestar Emocional
y Cognitivo, Funcionamiento Emocional, Funcionamiento Fisico, Funcionamiento
Social con respecto a la Escuela y Funcionamiento Fisico con relacion a la

Autonomia.

Mediante el estudio realizado por Villarruel y Lucio (2009) se pudieron confirmar
las propiedades psicométricas de este inventario, como un instrumento confiable y
valido para la medicion de la calidad de vida en relacion con la salud, de los

adolescentes mexicanos.

Cuestionario de Afrontamiento para Adolescentes (CA-A)3 (Lucio, Villarruel,
Durén y Heredia, 2011)

La primera version del Cuestionario de Afrontamiento para Adolescentes fue
validado por Lucio, Villarruel y Villegas (2009) con el objetivo de ser utilizado en
un proyecto de Tesis para obtener el grado de Doctor en psicologia elaborado por
Maria Beatriz Villarruel Rivas, quien trabajd con poblacion adolescente

oncoldgica.

Se realizé un primer estudio con la finalidad de desarrollar reactivos que midieran
estrategias de afrontamiento usando palabras de uso cotidiano en la poblacién
adolescente. Dicho acercamiento fue por medio de la aplicacion del instrumento
Cuestionario de Sucesos de Vida (Lucio, 2005).

Las respuestas se clasificaron de acuerdo a las categorias propuestas por
Seiffge-Krenke (1993). Se escribieron 65 reactivos con una escala de respuestas

tipo Likert con las opciones: “nunca lo hago”, “a veces lo hago”, “es mucho de lo

que hago”, “frecuentemente lo hago”.
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Se realizé un piloteo en un grupo de 70 adolescentes y se observo dificultad en la
comprension de los reactivos, por lo que se realizd una version modificada que

consiste en 39 reactivos.

Se realizé la aplicacion de la nueva version del Cuestionario de Afrontamiento
para Adolescentes (Lucio, Villarruel y Villegas, 2005) a 316 adolescentes. Al
realizar el analisis factorial se observd que algunos contaban con muy pocos
reactivos, se realizd6 un segundo andlisis factorial, obteniendo 7 factores. Con
base a lo anterior y a la revision de la literatura, se decidié agregar 6 reactivos de

respuestas fisioldgicas involuntarias relacionadas con las emociones.

La segunda version del Cuestionario de Afrontamiento para Adolescentes (Lucio y

Villarruel, 2009) fue aplicada en un grupo de 263 adolescentes.

La prueba “t” se hizo para probar la discriminacion de reactivos; todos, excepto el
27 “me hago dafio para lastimar alguna parte de mi cuerpo”, discriminaron a un

nivel de confianza de p=.001.

Se hizo un analisis factorial exploratorio, el cual resulto en 11 factores. Luego, se
forz6 un andlisis factorial exploratorio acorde con los 7 factores encontrados en la

fase anterior.

En relacion con la confiabilidad del instrumento, el Alpha de Cronbach de la
escala total es de 0.89. La consistencia interna de cada uno de los factores se

obtuvo por medio del Alpha de Cronbach (Tabla 3).

Tabla 3. Analisis factorial (CA-A)3.

Factor Alpha de
Cronbach
1. Respuestas voluntarias comprometidas (control primario y .88

secundario) dirigidas a la solucién del problema

2. Respuestas involuntarias comprometidas (activacion .83

fisiologica)
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Respuestas involuntarias no comprometidas 72

(pensamientos intrusivos, rumiacion)

4. Afrontamiento voluntario no comprometido (evitacion, .70
pensamiento magico)

5. Busqueda de apoyo dentro de la familia .84

6. Religiosidad y espiritualidad .56

7. Busqueda de apoyo fuera de la familia 51

Se continué trabajando con el Cuestionario de Afrontamiento para Adolescentes

(CA-A) y se continuaron realizando analisis factoriales; donde la ultima version se

compone por 8 factores: Pensamiento positivo y busqueda de soluciones,

Respuestas fisioldgicas, Rumiacion e Impulsividad, Evitativo Pasivo, Busqueda de

apoyo, Distraccion con grupo de pares, Impotencia y conducta autolesiva y

Religion.

Entrevista semiestructurada

Se disefid una entrevista semiestructurada que aportara informacién sobre la

calidad de vida en los adolescentes con cancer, dicha entrevista busca ampliar

informacion en las siguientes areas:

a. Actividades placenteras (¢qué actividades te gusta hacer?, ¢qué tan

C.

seguido realizas estas actividades?, ¢has dejado de realizar alguna de
estas actividades?)

Escuela (¢ asistes a la escuela?, ¢te gusta o te gustaba ir a la escuela?,
¢Has regresado a la escuela?, ¢en algin momento dejaste de asistir?,
¢,Como se siente regresar a la escuela?, ¢;te gustaria retomar tus
estudios?)

Redes psicoafectivas (¢con quién vives?, ¢como te llevas con tu familia?,
¢en quienes te apoyas en momentos dificiles?, ¢tienes amigos?, ¢cada
cuanto ves a tus amigos?, ¢qué te gusta hacer con tus amigos?, ¢les has

platicado a tus amigos de tu enfermedad?)
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Diagnostico (¢desde cuando estas en Casa de la Amistad?, ¢cudl es tu
diagndstico?, ¢como fue que supiste tu diagnostico?, ¢como te sentiste al
recibir tu diagnéstico?, ¢has presentado alguna complicacion secundaria
debido a tu tratamiento?)

Percepcion ante el tratamiento oncoldgico (¢,qué tratamiento recibes?,
¢c0mo es o fue tu tratamiento oncolégico?)

Relacién médico-paciente (¢qué tal te llevas con tu médico?, ¢le tienes
confianza a tu médico?)

. Autonomia (¢, consideras que has tomado decisiones sobre tu tratamiento,
tu cuerpo o ti mismo, durante tu proceso oncoldgico?, ¢en qué decisiones
has participado?, de no tomar tu las decisiones ¢Quién las toma?, ¢tus
papas han respetado estas decisiones?)

Percepcion de la experiencia con el cancer (¢ qué puedes decir sobre tu
experiencia con el cancer?, ¢qué piensas del cancer?, ¢qué piensas de lo
que has vivido?, ¢crees que has aprendido o cambiado algo en ti en este
proceso?)

Proyecto de vida (¢,a qué te gustaria dedicarte cuando seas grande?, ¢en
qué te gustaria trabajar?, ¢tienes alguna meta personal a cumplir?, ¢Qué
necesitas para cumplir tus metas?, ¢qué piensas hacer para cumplir tus

metas?, ¢ te gustaria tener familia en un futuro?)

4.12 Procedimiento

Se presento el proyecto de tesis en las instalaciones de Casa de la Amistad I.A.P.

con las autoridades correspondientes y se obtuvo la autorizacion para realizar la

investigacion en esta Institucion.

Una vez identificado algun adolescente que contara con los criterios de inclusion;

se buscé un acercamiento individual con el adolescente elegido para plantearle el

proyecto e invitarlo a participar, ya que éste aceptaba participar, se le informaba

al tutor o cuidador acerca del proyecto y se acordo la autorizacion por medio de un
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consentimiento informado donde tanto el participante como el tutor brindaron su

firma.

La aplicacion de los instrumentos se realizd6 de forma individual, en uno de los

espacios del area de Apoyo Emocional.

Una vez finalizado el Anadlisis de Resultados correspondiente; se realiz6 una
devolucion de resultados de forma general con el grupo de adolescentes que
participo, haciéndoles ver sus demandas o necesidades de forma general y no
individualizada con el objetivo de que no se sientan sefalados; asi mismo se les
dara retroalimentacion acerca de los resultados obtenidos. También se llevo a
cabo una sesioén con los papés, con la finalidad de compartir los hallazgos del

estudio.

Asi mismo, se presenté una devolucion de resultados con la psicoterapeuta del
area de Apoyo Emocional, con la finalidad de mostrarle los casos detectados que
requieran una intervencion individual; asi como idear actividades para trabajar con

las variables estudiadas dentro del area.

4.13 Procesamiento de datos

Al ser un estudio cualitativo, para el procesamiento de los datos obtenidos se

realizé un analisis a nivel no paramétrico.

Se hizo uso del paquete estadistico SPSS para la obtencion de frecuencias; y se

realiz6 un andalisis de discurso con la entrevista.
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CAPITULO 5.

ANALISIS DE RESULTADOS

5.1Caracteristicas Sociodemograficas

El grupo de estudio, esta conformado por 23 adolescentes con cancer con un

rango de edad de 12 a 19 afios, con una media de edad de 16 afios. Participaron

16 hombres y 7 mujeres; lo cual se relaciona con una mayor prevalencia de cancer

en adolescentes hombres.

En cuanto al grado de estudios de estos jovenes, 16 participantes (70%) reportan

estudios de secundaria, tanto en curso como interrumpida. Los adolescentes

provienen de diversos estados de la Republica, predominando Guanajuato con un

17%, seguido de Guerrero y Oaxaca con un 13% cada estado.

En cuanto al diagnéstico de este grupo de 23 adolescentes; se reportaron 10 tipos

de cancer; el de mayor frecuencia fue Leucemia Linfoblastica Aguda; seguida de

Tumor en la Cabeza. Las frecuencias de diagndstico se observan en la Tabla 4.

Tabla 4. Diagndéstico de los participantes.

Diagnoéstico

NUmero de Casos

1.- Leucemia Linfoblastica Aguda

8 participantes

2.- Tumor en la cabeza

3 participantes

3.- Leucemia Granulocitica Cronica

2 participantes

4.- Linfoma de Hodgkin

2 participantes

5.- Osteosarcoma

2 participantes

6.- Tumor germinal gonadal

2 participantes

7.- Tumor germinal extragonadal

1 participantes

8.-Histocitosis pulmonar por células de Langerhans

1 participante

9.- Hepatoblastoma

1 participante

10.- Fibrosarcoma pulmonar

1 participante
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En cuanto al estado actual médico de los adolescentes; la distribucion puede

observase en la Tabla 5.

Tabla 5. Estado actual y tiempo.

Estado Numero de Menos de 6 De6al? Més de 12
actual participantes meses meses meses
Vigilancia 10 participantes | 1 participante | 4 participantes | 5 participantes

Tratamiento

9 participantes

1 participante

5 participantes

3 participantes

Recaida

4 participantes

2 participantes

1 participante

1 participante

En cuanto al tiempo de permanencia de estos chicos en el programa de Apoyo de
la Institucidn; 10 de los participantes han estado en Casa de la Amistad por menos
de 1 afo; 9 llevan entre 1 y 5 afios con el apoyo; y 4 de los participantes han

asistido al albergue por méas de 5 afios.

De acuerdo al reporte de los adolescentes, 21 participantes (91%) recibieron o
reciben Quimioterapia; 6 participantes mencionan haber tenido una Cirugia; 4
adolescentes reportan haber recibido o estar recibiendo Radioterapia y 2 chicos

recibieron Trasplante de Médula Osea.

En cuanto a la estructura familiar de los participantes; 14 chicos (60%), reportan
vivir con su familia nuclear; es decir, padres y hermanos. Tres de los chicos,
reportan vivir con su familia nuclear, abuelos y tios. El resto de los participantes
reportaron diversos modelos familiares (Tabla 6). Tres participantes refieren
ausencia por parte del padre; 2 de ellos mencionaron que la causa fue el

abandono, y 1 refiri6 el fallecimiento del padre.

Tabla 6. Estructuras familiares

Miembros de la familia Frecuencia
1.- Papas y hermanos 14
2.- Papas, hermanos, abuelos y tios 3
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3.- Papas

4.-Tios

5.- Madre y hermanos

6.- Madre, hermanos y tios

7.- Madre, hermanos, abuelos y tios

N I e I

8.- Mama, hermanos, padrastro

5.2 Cuestionario de Afrontamiento para Adolescentes (CA-A)3

Para el Cuestionario de Afrontamiento se realizd un andlisis estadistico
descriptivo. De acuerdo a las respuestas de los participantes, se obtuvieron las
puntuaciones medias de cada factor. No se observan elevaciones marcadas en las
medias reportadas; las cuales estan por debajo de 56 y por arriba de 46; lo cual
refleja que este grupo de adolescentes maneja una gama de herramientas de
afrontamiento que caen tanto en el Afrontamiento positivo con respuestas
comprometidas; como en el Afrontamiento negativo con respuestas no

comprometidas y conductas de evitacion (Figura 1).

Figura 1. Puntuaciones Medias de la Estrategias de Afrontamiento.

120

100

80

53.59 53.60 5221 55.58

52 05 53.67 a e
60 = “J.7> 46.09

40 Media

86



El factor que resultd6 con mayor elevacion es el Factor Religion, con una

Puntuacion Media de 55.58, lo cual refleja una tendencia en este grupo de

adolescentes a apoyarse en la religion y en la espiritualidad cuando se enfrentan a

algun problema. Mientras que el factor con puntuacion Media menor fue el Factor

Impotencia y conducta autolesiva; mostrando que este grupo de adolescentes no

se inclina por esta estrategia de afrontamiento.

Se realizdé un andlisis de frecuencias por factor; con la finalidad de identificar los

casos que mostraban puntuaciones mas elevadas (Tabla 7).

Tabla 7. Andlisis de frecuencias.

Factor

Rango y
Media

Casos destacables

1.- Pensamiento positivo

y busqueda de solucion

Puntuaciones
entre 31y 69.
Media: 52.05

5 casos (21%)
con puntuaciones
iguales o

mayores a 60

2 (9%) casos
iguales o

menores a 40

2.- Respuestas

fisiol6gicas

Puntuaciones
entre 37 y 68.
Media: 53.67

7 casos (30%) iguales 0 mayores a

60.

3.- Rumiacioén e

impulsividad

Puntuaciones
entre 35y 79.
Media: 49.75

4 casos (17%) iguales o mayores a

60

4 .- Evitativo Pasivo

Puntuaciones
entre 38y 75,
Media: 53.59

5 casos (22%) iguales o mayores a

60.

5.- Busqueda de Apoyo

Puntaciones
entre 35y 68.
Media: 53.60

9 casos (39%)
iguales o

menores a 60

1 caso menor a

40

87



6.- Distraccién con grupo | Puntaciones 5 casos (22%) iguales o mayores a
de pares entre 34y 67. | 60
Media: 52.21
7.- Impotencia y Puntuaciones | 17 casos (74%) 2 casos, con
conducta autolesiva entre 43y 59. | puntuaron bajo, puntuaciones de
Media: 46.09 con 43 59
8.- Religién Puntuaciones | 7 casos (30%) mayores a 60.
entre 42y 74 8 casos (35%) mayores a 50.
Media: 55.58

Los adolescentes muestran un uso moderado del Pensamiento positivo vy
basqueda de solucién; si bien es parte de su repertorio de afrontamiento; no es
una estrategia que prevalezca. Se identificaron 5 casos que hacen uso frecuente

de esta estrategia; y 2 casos que la usan poco.

En cuanto al Factor Respuestas fisiolégicas; se observa que en general estos
chicos presentan algunas respuestas fisiol6gicas ante momentos estresantes; sin
llegar a ser un problema. Los 7 casos identificados presentan una elevacién

moderada de la presencia de respuestas fisioldgicas.

Los chicos reportan no tener un uso regular de la Rumiacion e Impulsividad; sin
embargo, se identificaron 3 casos con elevacion moderada, y 1 caso presenta

elevacion de riesgo.

En general, esta poblacion hace uso de estrategias propias del Factor Evitativo
Pasivo, pero no se observa una prevalencia. Se identificaron 4 casos con

puntuaciones moderadas y 1 caso que refleja riesgo.

Se observa que este grupo de adolescentes tiende a la Busqueda de Apoyo en
situaciones conflictivas, pero no es una estrategia que prevalezca. Hay 9 casos
identificados con elevacion moderada; y se distingue 1 caso con un uso escaso de

esta estrategia.
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Estos adolescentes acuden a la Distraccion con grupo de pares, pero no es una
estrategia predilecta. Los 5 casos identificados muestran una elevacion moderada,
es decir que hacen uso de la Distraccién sin llegar a abusar de esta estrategia de

afrontamiento.

En cuanto a la Impotencia y conducta autolesiva, se observa que esta estrategia
de afrontamiento no es un comun en este grupo de adolescentes. 74% refleja que
no usan esta estrategia. Se identificaron 2 casos con una elevacion mayor a la de

la mayoria de los participantes.

La Religién, al ser el factor puntuado en mayor magnitud, se muestra como una
estrategia de afrontamiento comun en este grupo de adolescentes; ya que 65% de

los participantes puntuaron de forma moderada y elevada.

Se realiz6 una comparacion a nivel descriptivo entre el grupo de adolescentes en
tratamiento y los chicos en vigilancia con la finalidad de indagar sobre posibles
diferencias en su uso de las estrategias de afrontamiento. Al realizar un andlisis
de las diferencia por medio de una prueba no paramétrica, se observa una
diferencia significativa en el factor Impulsividad y Conducta autolesiva, donde los
adolescentes en vigilancia muestran un uso mayor de estas estrategias que los

adolescentes en tratamiento.

Se observan ligeras diferencias en Pensamiento positivo y basqueda de solucion,
Evitativo Pasivo, Busqueda de apoyo y Distraccion con el grupo de pares; siendo
gue los adolescentes en vigilancia hacen mayor uso de estas estrategias.

En cuanto a las preguntas abiertas de este Instrumento. Los adolescentes
reportaron aquellas estrategias del cuestionario que les resultaban mas Uutiles; se
consideraron como las mas populares aquellas que fueron definidas como (tiles,
por mas de la mitad de los participantes; entre las que se encuentran: acepto las
cosas como son, pienso sobre la situacion o busco una solucion, pienso que si
otras personas pueden superar ese tipo de problema yo también puedo, trato de
sacar mi frustracion de forma positiva. Dichas estrategias son parte del

Pensamiento positivo y busqueda de solucion.
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Aquellas estrategias que fueron consideradas Uutiles por la mitad de los
participantes, son: pido consejo a un amigo(a) para solucionarlo, busco algo
divertido que me ayude a olvidar el problema, platico el problema con alguien de
confianza, no le doy mucha importancia, trato de cambiar algunas cosas para que
el problema no se repita, intento olvidar el problema divirtiendome con mis amigos,
analizo las cosas con calma y busco una solucion, libero mis emociones pintando,
dibujando o escribiendo y pienso que ya vendran tiempos mejores. En este bloque
se observan estrategias que caen tanto en Pensamiento positivo y busqueda de

solucion como en Distraccion con grupo de edades y Rumiacién y Evitacion.

Entre las estrategias que los chicos propusieron, estan: cantar, tener un
pensamiento y actitud positiva, leer, jugar con las mascotas, escuchar musica,
jugar videojuegos con los amigos e ir a terapia psicolégica. Hubo un caso que

hablo sobre la ingesta de alcohol como una estrategia de afrontamiento.
5.3 Inventario de Calidad de Vida Pediatrico (PedsQL)

Para el analisis del Cuestionario de Calidad de Vida Pediatrico (PedsQL), se
realizé un analisis descriptivo. De acuerdo a las respuestas de los adolescentes,
se obtuvieron las puntuaciones de cada factor. Cabe mencionar, que con este
Instrumento se trabajaron puntuaciones naturales y no con puntuaciones T, por lo
que la puntuacion maxima de cada factor es diferente de acuerdo al nimero de

reactivos incluidos en el factor (Tabla 8).

De acuerdo a la calificacion del Instrumento, la Calidad de Vida relativa a la salud
ideal, significaria tener un puntaje de cero en la totalidad de la prueba, mientras
que la Calidad de Vida Optima se mostrara con puntajes bajos en la prueba. Por
altimo, un puntaje elevado en las areas de la prueba indicara un deterioro
significativo en la Calidad de Vida (Villaruel, 2009).
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Tabla 8. Analisis PedsQL.

Factor

Puntuaciones y

Medias

Casos destacables

Calidad de Vida
Total

Puntuacion maxima:
76

Puntuaciones entre
8y 63.

Media: 31.17
Desviacion
Estandar: 13.14

4 casos (17%)

con

6 casos (26%)
muestran deterior
moderado

4 casos (17%)

muestran deterior

puntuaciones

menores a 18.

significativo

(0]

o

1.- Malestar
Emocional y
Cognitivo

Puntuaciéon max.: 16
Puntuaciones entre
ly16

Media: 6.83

D.E. 3.53

11 casos (48%) muestran deterioro
moderado
2 casos (9%) muestran deterioro

significativo

2.- Funcionamiento

Emocional

Puntuacion max.: 20
Puntuaciones entre
Oy 18

Media: 7.65

D.E. 3.98

10 casos (43%) con deterioro
moderado
3 casos (13%) con deterioro

significativo

3.- Funcionamiento

Fisico

Puntuacion max.: 12
Puntuaciones entre
Oy12

Media: 6.48

D.E. 3.57

11 casos (48%) muestran deterioro
moderado
1 caso (4%) muestra deterioro

significativo

4.- Funcionamiento
social con respecto

a la escuela

Puntuacion max.: 20
Puntuaciones entre
Oy16

Media: 5.91

D. E. 4.26

7 casos (30%) reportan deterioro
moderado
4 casos (17%) reportan un deterioro

significativo
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5.- Funcionamiento | Puntuaciéon méax.: 8 | 6 casos (26%) reportan deterioro
fisico en relacion Puntuaciones entre | moderado
con la autonomia Oy8 4 casos (17%) reportan deterioro
Media: 4.30 significativo
D.E. 242

En general, se observa de acuerdo al PedsQL, una Calidad de Vida Media en este
grupo de adolescentes, con la presencia de un deterioro moderado en su Calidad
de Vida en algunos de los adolescentes. Seis casos muestran deterioro
moderado, 4 presentan elevaciones que reflejan un deterioro significativo en la
Calidad de Vida. Mientras que hubo 4 casos, quienes reportan una Calidad de
Vida Optima.

Se observa que en general, este grupo de adolescentes presenta un deterioro
moderado en cada area medida. Se observan algunos casos con elevaciones
marcadas que muestran deterioro significativo. EI area menos afectada fue
Funcionamiento Fisico en relacion a la autonomia; mientras que las areas mas
afectadas son Malestar Emocional y Cognitivo; asi como el Funcionamiento

Emocional.

En el Cuestionario de Vida Pediatrico se aborda el tema de la enfermedad; se
decidié que dicho rubro se analizaria de forma descriptiva, ya que la adaptaciéon
del Instrumento se realiz6 con adolescentes sanos, por lo que este rubro no pudo

evaluarse en funcion de parametros.

Este rubro del Cuestionario, aborda cuestiones de la enfermedad. En primer lugar
se indago si los chicos presentan una negacion hacia su enfermedad, si piensan
gue no deberian tenerla; 10 de ellos (43%) mencionaron que nunca habian tenido
ese pensamiento, estos casos se relacionan con aquellos que en la entrevista
hablaron de una resignificacion de su experiencia con el cancer y de aquellos que
hablaban de esta experiencia como una lucha. Incluso uno de los chicos

menciond: “yo no me pregunto el por qué si no el para qué”, reflejando que la
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experiencia del cancer tiene un propoésito en su vida. Cuatro de los casos (17%)
mencionaron pensarlo con frecuencia y 1 caso menciono pensarlo casi siempre, lo
cual podria mostrar que estos chicos no han dado un significado a su enfermedad,
y continlan en un estado de negacién y repudio ante su situacion. Los 8

participantes restantes oscilaron entre algunas veces y casi nunca.

En cuanto al apoyo familiar percibido, 21 de los participantes (91%) contestaron
con un casi siempre mientras que 2 sefialaron con frecuencia; lo cual muestra que

este grupo de adolescentes percibe una red de apoyo en su entorno familiar.

Se indagd sobre el pensamiento del cancer como un castigo; la mayoria de los
adolescentes (83%) sefialaron nunca o casi nunca haber pensado en ello; lo cual
muestra que en general, esta poblacion no ha concebido al cancer como

consecuencia a algun acto negativo por parte suya.

En cuanto a la percepcion del cancer como un impedimento para hacer cosas
acorde a su grupo de edad; las respuestas de los participantes fueron variadas.
Nueve de los chicos (39%) sefialaron tener algunas veces esta idea, 8 (35%)
respondieron con nunca y casi nunca; mientras que 4 marcaron con frecuencia y
casi siempre. Se observa que la mayoria de los chicos identifican alguna actividad

gue han dejado de realizar debido a la enfermedad.

La dltima pregunta sobre el cancer, es si los participantes perciben que no pueden
sentirse contentos como antes; 14 de los chicos (61%) reportaron nunca y casi
nunca; lo cual refleja que la mayoria de los participantes no manejan el cancer
como una imposibilidad de estar feliz o contento; que podria reflejar que los chicos
han encontrado formas de sentirse bien dentro de su proceso oncoldgico; Los 9
participantes restantes oscilaron entre algunas veces, con frecuencia y 4 de ellos
respondieron con casi siempre; lo cual refleja que a ellos, el cancer ha afectado su

estado de animo, y no han logrado salir de un estado emocional desagradable.
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5.4 Entrevista semiestrucutrada

Con la entrevista semiestructurada, se realiz6 un analisis cualitativo de las 23

preguntas, divididas en 9 éreas.
Actividades Plancenteras

Los adolescentes reportaron una gran variedad de actividades placenteras; todos
ellos refieren actividades individuales, que no implican interaccidén con otros, como
leer, escuchar musica, pintar, ver la televisién y jugar videojuegos; algunas de
estas actividades entran dentro de la categoria de actividades artisticas, que

implican un medio de expresion.

Siete de los chicos (30%) se focalizaron sélo en actividades individuales, 4 de
ellos, son chicos que estan en tratamiento, 2 personas en recaida y 1 quien esta
en vigilancia después de su trasplante de Medula Osea. Ello podria reflejar que
estos chicos tienden a asilarse, por lo que se sugiere motivarlos a participar en
actividades con los demas adolescentes del albergue para que se fortalezca su

red de apoyo.

Los otros 16 chicos (70%) reportan actividades placenteras que implican no sélo
el estar consigo mismo, sino también actividades que implican interactuar con
otros adolescentes o con miembros de su familia, como salir con ellos, ir a fiestas
y jugar deportes. Cabe mencionar que la mayoria de estos 16 chicos, estan en
vigilancia. Llama la atencion, que solo 6 de ellos mencionan estar con sus amigos
como una actividad satisfactoria; lo cual podria reflejar la falta de relaciones con
sus pares, debido a la distancia y al proceso oncolédgico en si mismo.

Entre las actividades mas reportadas por los chicos, se encuentran “jugar algun

LT LT3

deporte”, “escuchar musica”, “jugar videojuegos” y “leer”.

Los adolescentes refieren una frecuencia alta de sus actividades placenteras; 17
de los chicos (74%) no reportaron tener problemas o inconvenientes en la
realizacion de estas actividades; las realizan casi a diario o de acuerdo a sus

horarios en los que le es posible. 6 chicos reportaron actividades que ellos realizan
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en su lugar de origen, por lo que el estar en el Distrito Federal debido a su
tratamiento, los mantiene alejados de sus amigos y familiares, lo cual impacta en
las actividades placenteras que realizan. Estas actividades no realizadas también
se asociaron a sentirse mal o a no poder realizar las actividades debido a su

condicion.

Al indagar sobre las restricciones o limitantes que estos chicos tienen en cuanto a
la realizacion de actividades de su agrado; 20 de los 23 adolescentes (87%)
reportaron no poder realizar algunas de estas actividades; entre las mas citadas
se encuentran aquellas relacionadas a la actividad fisica, como correr, hacer
ejercicio y practicar deportes; ya sea por restriccion meédica o porque su condicién
fisica no es favorable, por lo que se cansan rapidamente; ademas los chicos
suelen tener cuidado con su cuerpo. Incluso se menciona que los padres han
llegado a restringir estas actividades, aun cuando el adolescente se encuentra en
vigilancia o a pesar de que el doctor permite al adolescente hacer la actividad; lo

cual refleja la presencia de sobreproteccién por parte de los cuidadores.

Los chicos han dejado de ir a fiestas o lugares para bailar, siendo que esto es de
su agrado. También se observan casos en los que los chicos dejaron de trabajar;

quienes lo hacian formalmente o como apoyo a la economia de sus padres.

Hay actividades que es posible que los chicos vuelvan a realizar una vez
terminado su tratamiento; sin embargo hay otras actividades que hasta el
momento, para el adolescente parecieran irrecuperables, como el correr o jugar
futbol en el caso de los chicos con Osteosarcoma con cirugia. Estan los chicos en
vigilancia, quienes a pesar de no estar en tratamiento, reportan limitantes en su
condicion fisica y en su cotidianeidad, como el hecho de no estar mucho tiempo en

el sol, o cuidar y limitar el tiempo que dedican a algunas actividades.

En cuanto a las emociones presentadas debido a esta imposibilidad de hacer las

cosas que les gustan; se observa la presencia de tristeza, enojo y desesperacion.

En algunos casos, se les pregunt6 si ellos consideraban que habian compensado

estas actividades que no pueden realizar en este momento, por otras o por algo
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mas; algunos de ellos dijeron que no y a pesar de tratar de indagar e invitarlos a
reflexionar sobre ello, la respuesta siguié siendo “No”. Hubo quienes dijeron que si
habian compensado estas actividades; entre sus declaraciones se observa una
inclinacion por la lectura y la parte académica, también hablan de los talleres que
se les ofrecen en el albergue, los cuales les dan nuevas herramientas y les ofrece
distraccion; también hay quienes hablan de disfrutar la actividad perdida de otra
forma, ya sea observando, en la rehabilitacién o por medio de la simulacién en los
videojuegos. Hubo 2 personas que mencionaron el valorar mas la recuperacion de
su salud y sus nuevas amistades, que aquellas actividades que dejaron de

realizar.
Escuela

Se analiz6 el area escolar, ya que es un ambiente que es esperado en la vida de
los adolescentes y que les brinda no so6lo formacion académica sino personal, es
donde conviven con otros adolescentes y donde comienzan a ser MAas

independientes.

En el area escolar; 16 de los participantes (70%) reportan no asistir a la escuela,

10 de ellos dejaron de estudiar desde hace mas de 1 afio.

Unicamente 7 de los chicos (30%) mencionaron asistir a la escuela, 3 de ellos
estdn en vigilancia, por lo que acuden de forma ordinaria a sus clases, a
excepcion de los dias en que tienen consulta; los 4 chicos restantes estan en
tratamiento. Cabe mencionar que una de las participantes se encuentra haciendo

sus estudios dentro del albergue en el servicio de Apoyo Educativo.

La mayoria de los participantes reportaron gusto por la escuela, 17 de los 23
entrevistados lo mencionaron (74%). Entre los aspectos que estos chicos resaltan
de la escuela, estan; el aprender cosas nuevas, no sélo a nivel académico, sino
también personal, materias de la escuela, el poder compartir y convivir con sus

amigos, platicar y jugar con personas nuevas fuera del nucleo familiar.
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Hubo 4 participantes que dijeron que les gustaba mas o menos la escuela, y 2
personas quienes dijeron que no les gusta. Entre los aspectos que no les gusta de
la escuela, estan; asignaturas, los maestros, levantarse temprano y la carencia de

amigos.

Se observa que para los chicos es dificil retomar su vida escolar, ya que en este
momento se encuentran enfocados en recuperar su salud estando bajo
tratamiento oncoldgico; y el estar al corriente en clases resulta dificil y agotador.
Dado lo anterior, los chicos deciden dejar en pausa sus estudios; llama la atencion
qgue al preguntarles si asistian o no a la escuela; muchos de ellos no solo decian
no, sino que agregaban “no, ahorita no”, enfatizando que no estudian no porque
no quieran, sino por la situacion que viven en el ahora; y mostrando una

posibilidad de retomar los estudios.

Llama la atenciéon que chicos que ya estan en vigilancia, no han retomado sus
estudios; algunos de ellos porque decidieron no continuar, algunos por
complicaciones secundarias al tratamiento, y otros porque estan en espera de

decisiones médicas.

Con los chicos que habian dejado la escuela y habian vuelto, se indagé como se
sintieron a su regreso. Ellos reportaron sentirse contentos pero también muy
presionados por retomar el ritmo, al grado de sentirse rezagados, desanimados y
cansados. También, hubo 2 chicos que mencionaron que se sintieron normales.
Uno de los participantes reporté sentimientos de inseguridad y temor a ser

rechazado.

Con los chicos que no han regresado a la escuela, se indago sobre sus deseos de
retomar sus estudios, 15 de ellos mencionaron que si les gustaria regresar, pero
s6lo 8 (35%) han pensado en como hacerlo y han buscado opciones al respecto;

ello podria reflejar una falta de planeacion sobre su proyecto de vida.

Sélo uno de los chicos que no se encuentra estudiando, reporté no estar seguro
de querer retomar sus estudios, al indagar sus razones, se observa la presencia

de un sentimiento de inseguridad respecto a su condicion fisica en un futuro.
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Como se observa, la escuela tiene un significado importante en la vida de los
adolescentes; al hablar sobre lo que les gustaba o extrafiaban de la escuela, los
chicos se mostraban contentos y entusiastas de retomar esa parte de sus vidas.

Redes psicoafectivas

La mayoria de los participantes (60%) report6 vivir con su familia nuclear; sin
embargo hay participantes que ademas, viven con integrantes de la familia
extensa; estos participantes mencionan sentirse bien de compartir el espacio con
su familia extensa, mencionan respetar espacios, e incluso reflejan que los

abuelos resultan importantes en su vida cotidiana, son figuras de apoyo.

En cuanto a fracturas familiares; 2 chicos mencionaron separacion de sus padres,
1 de ellos vive en familia reconstituida; cabe mencionar que ambos tienen contacto
con su padre. 1 de los chicos presenta fractura familiar con respecto a los
hermanos mayores, quienes después del diagnostico, se separaron de la familia;

al igual que el padre de otro de los participantes.

Se indag6 cdmo son sus relaciones con las personas con las que viven. En total
se indagaron 78 relaciones afectivas, incluyendo relaciones con las mamas, los

papas, los hermanos, y con la familia extensa (Tabla 9).

Tabla 9. Relaciones familiares.

Tipo de relacion Porcentaje ¢Con quiénes?

Relaciones positivas, cercanasy | 60% Madre y hermanos

de confianza

Relaciones regulares, cordiales 26% Padre, hermanos y familia

con poca confianza extensa

Relaciones conflictivas 10% Padre

Relaciones ausentes 4% Padre (abandono, fallecimiento)

Acerca de la relacion con mama, 18 participantes (78%) definen la relacion como

buena, cercana, de confianza, de compafiia y apoyo. La figura materna se reflejo
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como una persona con la que los adolescentes cuentan, quien los acomparia, los
cuida, platica con ellos, con quien bromean, y en quien confian. 4 participantes
describieron la relacibn como regular, resaltaron la falta de confianza, o
desacuerdos. Solo 1 de los participantes no refirio apoyo por parte de su madre,

ya que no percibe escucha o apoyo por parte de esta figura.

En cuanto a la relacion con papd; 7 de los participantes (30%) la definen como una
relacion buena y de confianza, mencionan que hay comunicacion; pero también se
menciona que hay ocasiones especificas en las que acuden a su mama; también
hablan de pasar tiempo juntos, de compartir actividades, de bromear y jugar. Sin
embargo, también 7 participantes (30%) definen esta relacion como distante, si
refieren confianza y actividades compartidas, pero reflejan que el padre no pasa
mucho tiempo en casa, por lo que es dificil convivir con él. Seis de los
adolescentes (26%) reflejaron tener una mala relacion con su papa; hablan de un
mal caracter y de impaciencia por parte de éste, asi como falta de tiempo para

convivir. En los 3 casos restantes, la figura paterna esta ausente.

En cuanto a la relacion con los hermanos, 16 participantes (70%) la definen como
una relacion buena, donde conviven, comparten y se apoyan entre ellos; algunos
chicos manifestaron extrafiar a sus hermanos cuando vienen al DF a su
tratamiento, y de cémo disfrutan verlos. Seis de los adolescentes (26%)
describieron la relacion como regular, consideran que se llevan bien en ocasiones
pero en otras no, llegando a pelear al haber desacuerdos; estos chicos mencionan
llevarse bien con unos hermanos y llevarse mal con otros. Uno de los participantes
reflejé una mala relacion con sus hermanos, ya que lo Unico que identificé de ellos

es que lo molestan y lo hacen enojar.

Las relaciones con la familia extensa sélo se indagaron con los adolescentes que
viven con estos miembros; 6 de los chicos refieren sentirse bien con estos
familiares, y que incluso son un apoyo para ellos, se llevan bien y han logrado
respetar el espacio de unos y otros. 2 participantes reflejaron tener desacuerdos

con algunos miembros familiares, pero mencionan tener una relacion respetuosa.
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Se indago sobre las figuras de apoyo con quienes acuden estos adolescentes al

tener algun conflicto (Tabla 10).

Tabla 10. Figuras de apoyo.

Figurade | Porcentaje Percepcion ante el apoyo
apoyo

Mama 35% Mama los hace sentir apoyados, contentos, con
confianza, les da animos, se sienten seguros,
fuertes, con més valor, les muestran que hay formas
de solucionar los problemas, se sienten mas
tranquilos y los hacen reir.

Ambos 17% Los hacen sentir felices, les dan consejos u

padres opiniones, se desahogan, se sienten escuchados, e
incluso un participante menciono “me quitan el
problema”.

Amigosy | 17% Los hacen sentir mejor, comprendidos, escuchados

pareja y reciben consejos.

Nadie 17% La musica y le lectura los relajan y se sienten mejor.

(musica/

lectura)

Hermanos, | 14% Con quienes logran un estado de tranquilidad, se

abuelos y sienten en confianza y con seguridad de que todo va

tios salir bien.

También, se indag06 sobre la relacion que tienen con sus pares. En cuanto a los

amigos que tienen estos chicos, 17 de ellos (74%) mencionan tener amigos tanto

en sus lugares de origen, ya sean compaferos o ex compafieros de escuela,

vecinos, 0 amigos de afos; asi como amigos en el albergue. 4 participantes (17%)

mencionaron tener amigos Unicamente en su lugar de origen, y no han logrado

entablar alguna amistad en el albergue. 2 participantes (9%) mencionaron tener

Gnicamente amigos en el albergue y no en su lugar de origen.
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Con los 21 chicos que reportaron tener amigos en su lugar de origen, se indago la
frecuencia con que los ven o estan en contacto con ellos, y que actividades suelen
compartir. Once de ellos mencionan estar en contacto con sus amigos de forma
frecuente; la mayoria de ellos son los chicos que se encuentran en vigilancia y
aguellos que estan en tratamiento y que acuden a la escuela; lo anterior facilita
que estas relaciones se fortalezcan y permanezcan. Ocho Participantes refieren
no ver a sus amigos desde hace un largo tiempo, debido a que muchos de ellos
estan en tratamiento y viajan frecuentemente al DF y no van a la escuela, y debido
al aislamiento post- trasplante; sin embargo, a pesar de no verlos fisicamente, los
chicos refieren tener contacto con sus amigos, via internet y mensajes de texto.
Dos de los participantes refieren no tener contacto personal ni a distancia con sus

amistades desde su diagnéstico.

En cuanto a las amistades dentro del albergue, 16 chicos reportaron amistades en
este espacio; 11 de ellos refirieron tener un contacto esporadico o a distancia con
sus amigos del albergue, ello debido a que solo se ven cuando coinciden en citas
y se encuentran en el albergue, sin embargo el contacto permanece via Internet.
Cinco de los adolescentes, refieren tener un contacto frecuente con sus amigos

del albergue; estos chicos son pacientes que acuden con frecuencia al albergue.

En cuanto a las actividades compartidas con las amistades; se observa que con
los amigos de sus lugares de origen, refieren actividades fisicas como jugar
voleibol o futbol, caminar; salir al parque, al cine, a fiestas; platicar, jugar
videojuegos, cantar; verse y convivir en la escuela, asi como regresar juntos a sus
casas; y utilizan la palabra “relajo” para referirse a la convivencia con estos
amigos. Mientras que con los amigos del albergue, refieren actividades como
platicar, jugar videojuegos y juegos de mesa, participar en las actividades de las
areas de apoyo, navegar en internet; llama la atencion que refieren platicar sobre
sus experiencias, sobre cdmo se sienten y darse consejos. A algunos de ellos se
les preguntd si con sus amigos del albergue hablaban sobre la enfermedad,
mencionaron que si y que incluso es mas facil hablar con ellos sobre la

enfermedad, ya que lo entienden.
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Se indago con los participantes, como habian dado la noticia de su diagndstico a
sus amigos, o si no lo habian hecho aun. Diecisiete adolescentes (74%)
comentaron que ellos mismos dieron la noticia a sus amigos; 13 de ellos refieren
que fue facil decirlo, algunos lo hicieron por mensajes de texto y otros en persona;
mencionan que fue facil, ya sea porque se fue dando, porque fueron sus amigos
quienes preguntaron lo que tenia o porque se sentian con la confianza con ellos
para decirlo; los otros 4 participantes, mencionan que les fue dificil, por la reaccion
de dolor de sus amigos, por no saber qué decir, o por indecision. Todos ellos
mencionan apoyo tanto econdmico como emocional por parte de sus amigos,

incluso algunos dijeron que recibieron méas de lo que ellos hubieran esperado.

Cuatro de los participantes, mencionan que sus amigos saben sobre su
enfermedad, pero no por ellos mismos, sino por terceras personas. 2 de ellos
refieren que un familiar de ellos lo comunico, y los otros 2 mencionaron que su
comunidad es pequefia y que entonces todos saben lo que les pasa a las
personas. Cabe mencionar que entre estos participantes, hubo quien menciono
que no le gusta hablar de ello, que de su enfermedad prefiere hablar con sus

amigos del albergue.

Dos participantes mencionaron que no han dicho nada a sus amigos; estos
adolescentes son aquellos que mencionaron que ya no tienen contacto con sus

amistades.
Diagndstico

Se indago sobre el proceso que estos chicos pasaron para llegar a su diagnéstico;
14 de los chicos entrevistados (61%) narraron una historia que refleja haber
pasado por varios momentos antes de obtener su diagnostico; visitaron varios
doctores, hicieron uso de medicina alternativa, e incluso se menciona la
automedicacion. Estos chicos relatan haber recibido diagnésticos y por lo tanto
medicamentos erréneos; entre los diagndésticos incorrectos mencionados, estan;
gripe, hepatitis, columna desviada, fiebre tifoidea, enfermedad psicologica,

hepatitis, infeccion, pulmones de fumador pasivo, anginas, dengue, dafio en
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ligamentos, fractura de hueso y amibas. Algunos de los chicos mencionan que al
llegar al DF y dirigirse a un hospital, ocurrid que no los recibian y los enviaban a
un hospital mas adecuado a su etapa de desarrollo.

Solo 8 de los participantes (35%) proporcionaron una historia que reflejaba una
atencion inmediata y no mencionaban conflictos o visita a varios médicos. Estas
narraciones tenian una estructura similar; llegada al médico, revision, realizacion
de estudios o andlisis y entrega de diagndstico; o la cirugia inmediata en caso de

necesitarlo.

Seis de los participantes (26%) mencionan en sus narraciones la presencia de
signos de alerta pronunciados que reflejan una tardanza al acudir al médico o en
la obtencion de un diagndstico certero. En 4 de estas narraciones, los chicos
refieren haber llegado al médico con complicaciones mayores; y 2 de ellos
mencionaron que al realizar los estudios para determinar su padecimiento; los

médicos identificaron la presencia de metastasis.

Los 3 participantes que se encuentran en recaida narraron la historia de cémo
recibieron por segunda vez el diagnostico de cancer. 2 de ellos refieren haber
sabido de la recaida antes de que sus médicos o mencionaran; ya que tienen
identificados los sintomas y signos. El otro participante, no tomé la metastasis

como una recaida, se encuentra en negacion.

Entre los signos y sintomas que los chicos refirieron para acudir al médico, estan;
dolor de cabeza, espalda y extremidades, presencia de “bolitas” en diferentes
partes del cuerpo, inflamacién de ganglios, falta de energia, dificultad o falta de
coordinacién al caminar, altas temperaturas, hemorragias, baja de peso, vomito y

nauseas, mareo, palidez y falta de apetito.

Se indago con los chicos sobre el momento en que recibieron la noticia de su
diagnoéstico; 9 de ellos refieren que la noticia la recibieron por parte de sus
médicos junto con uno o ambos padres, y en ocasiones con otras figuras de
apoyo. 7 mencionaron que la noticia la recibieron por parte de sus padres, quienes

anteriormente habian recibido la noticia por parte del médico. Seis adolescentes
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mencionaron que la noticia les fue dada a sus papas en primer lugar y que
después ellos junto con los médicos les dieron la noticia a los adolescentes. So6lo 1
de los participantes refirio haber recibido la noticia por parte del personal médico
en las 2 ocasiones (primer diagnéstico y recaida); sin embargo, menciona que la
primera vez que ocurrid6 fue un error por parte del personal médico. Cabe
mencionar que 1 de los participantes menciond que por algin tiempo él no tuvo
conocimiento de su diagnéstico, ya que le fue ocultado; posteriormente fueron sus

padres quienes le comunicaron lo que pasaba.

En cuanto a sentimientos reportados por estos adolescentes en el momento del
diagnoéstico, en general, los chicos manifestaron haberse sentido mal, con
sentimientos de enojo, tristeza, desesperacion, preocupacion y miedo. También,
hubo quienes hablaron de un estado de incredulidad y negacion, que con el
tiempo se transformo en las emociones antes mencionadas. Hubo quien mencioné

haberse sentido bien, restandole importancia al proceso.
Percepcion del tratamiento

La quimioterapia fue definida como algo muy fuerte; los chicos hacen énfasis en 3
vias de aplicacion: intravenosa, intratecal y oral (pastillas). Al respecto de la
quimioterapia intravenosa e intratecal, los chicos mencionan que son liquidos

parecidos al suero, que tienen diferentes colores.

Los chicos hablan de tipos de quimioterapia, las distinguen entre aquellas que son
muy fuertes, que incluso llegan a quemar las venas y que son dificiles de
sobrellevar; aquellas que son menos fuertes, aquellas que dan nauseas, aquellas
que tiran el cabello, y las de duracién prolongada, que incluso se las administran

dormidos.

También se abordo el tema de los efectos o sintomas provocados por la
administracion de la quimioterapia; destacan las nauseas, el mareo, el dolor
corporal, especialmente de las articulaciones; falta de apetito, falta de energia y
motivacion y caida de cabello. Cabe mencionar, que los chicos hacen una

marcada diferencia entre la quimioterapia via venosa, y la quimioterapia via oral,
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ésta ultima, algunos la definen como menos fuerte, y resaltan caracteristicas como
ausencia de nauseas o0 vomito y que no tira el cabello; sin embargo hay quienes
mencionan que los sintomas también se presentan con las quimioterapia oral, y

gue ademas se presenta retencion de liquidos y por lo tanto hinchamiento.

Respecto a la Radioterapia, los participantes refieren ser ingresados en una
maquina, son recostados y se les colocan mascadas o moldes para radiar sélo la
parte que tiene el cancer, con una duracion corta. En cuanto a los efectos de la
radioterapia, la mayoria de los chicos mencioné que no habia efectos y
describieron sentir caliente durante la radiacién, mas no después de esta. Uno de
los participantes aceptd sentir nauseas después de sus sesiones de Radioterapia.
Otro de los chicos resalté que la radioterapia quema el vello o pelo de la parte del
cuerpo que es radiada, y que en ocasiones llega a quemar la piel.

Cinco chicos platicaron acerca de sus cirugias; las cuales fueron en pierna,
cabeza, pulmones e higado. En general, los chicos mencionan esta experiencia
como una vivencia dificil, hablan de miedo como una emocion presente ante las
cirugias. En cuanto a la recuperacién, refieren que la recuperacion es larga y es

dificil; que requiere tiempo para recuperar la fuerza y estabilizarse.

Dos de los participantes fueron sometidos a Trasplante de Médula Osea; uno de
los chicos la defini6 como una experiencia triste y pesada; ambos hablaron de que
antes del trasplante recibieron una quimioterapia muy fuerte que los hacia sentirse
muy débiles. La otra parte que destacaron, fue el aislamiento que se requiere
después del trasplante; el cual es dificil para ellos ya que por algunos meses no
pueden salir y deben tener cuidados especiales.

El tratamiento oncologico llega a impactar de forma desfavorable algunas
funciones u drganos del individuo; se indagd con los chicos la presencia o
ausencia de complicaciones secundarias debido a su tratamiento; donde 16 de los
participantes (70%) detectan alguna complicacion secundaria debido al

tratamiento; mientras que 7 refirieron no haber presentado ninguna complicacion.
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Cabe mencionar que de los 16 chicos que aceptaron tener una complicacion, solo

10 hablaron de medidas médicas al respecto.

Entre las complicaciones secundarias mencionadas, estan; afectacion de oidos,
pérdida de coordinacion motriz gruesa y fina, afectacion de 6rganos internos,
alteracion del habla, gastroenteritis, pulmonia, ulceras, dolor, afectacion de vista,

desviacion de columna, fiebre, ansiedad, problemas 6seos y problemas cardiacos
Relacién médico-paciente

La relacidn del paciente con su médico resulta importante, sobre todo para que el
paciente se sienta en un ambiente de confianza para aclarar dudas ya que el

médico se convierte en una figura de apoyo para el paciente.

Siete de los chicos, manifestaron tener una relacion cercana con su médico; todos
ellos refieren tener la confianza para preguntar sus dudas. Estos chicos hablan de
una relacion cercana, en la que se intercambia informacién sin ningun problema,

donde se juega y se bromea y donde el chico se siente apoyado

Doce adolescentes (52%) refieren tener una relacién buena y cordial con su
médico; sin embargo no todos mencionaron tener la confianza para preguntar
dudas. Estos chicos describen esta relacién como buena; pero no hablaron de una
relacion cercana de apoyo como los 7 chicos mencionados anteriormente; no

mencionaron detalles de su relacion.

Finalmente, 4 participantes hablaron de una relacion mala y distante con su
médico; 3 de ellos refieren no conocerlos bien, ya que estan ausentes o los
perciben serios; dado lo anterior, estos chicos no tienen con quien acudir en caso
de tener dudas. 1 de los chicos, expres6 abiertamente una mala relacion, y

manifesto que se siente incomprendido.
Autonomia en toma de decisiones

Se indago sobre la toma de decisiones en cuanto al proceso oncolégico, 18 de los

adolescentes (78%) mencionaron haber tomado decisiones sobre su cuerpo o
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sobre su proceso; y 5 dijeron que ellos no son quienes toman o tomaron sus
decisiones durante el proceso; 3 de ellos dijeron que son sus padres quienes
toman o tomaron las decisiones; 1 de ellos refiri6 que se hace lo que el doctor
dice; y 1 participante refirid6 que hay un trabajo de convencimiento por parte de los

padres y el médico.

Con los 18 chicos que manifestaron haber tomado decisiones a lo largo de su
proceso oncoldgico; se indagé sobre las decisiones que ellos pensaban que
habian tomado o en las que habian participado. Ellos mencionan que los médicos
siempre les consultan para realizar algan procedimiento o estudio, incluyendo el
tratamiento; también han decidido operarse o no; el trasplante de médula 6sea es
un tema en cuanto a toma de decisiones, ya que los chicos deben aceptarlo e
incluso hubo quien refiri6 haber aplazado el trasplante hasta que se sintio seguro
de hacerlo y también hubo quien lo rechazé. Algunos de los chicos mencionaron
haber decidido seguir con su tratamiento, lo cual refleja que hubo momento o
momentos en los que estos chicos dudan de continuar con su tratamiento; 1 de los
participantes decidié suspender la quimioterapia ya que su corazén se ha visto

muy afectado y resulta riesgoso continuar con el tratamiento.

De los 23 patrticipantes, 17 mencionan que sus padres respetan sus decisiones;
algunos identificaron momentos en los que se presentaron diferencias de
opiniones, pero mencionaron llegar a acuerdos y un respeto y apoyo por parte de
sus padres. 5 chicos refieren que sus padres a veces respetan sus decisiones, al
indagar sobre ello, se observa que la diferencia se presenta cuando los chicos
quieren hacer cosas que sus padres consideran riesgosas 0 que estan prohibidas
medicamente. 1 de las chicas mencion6 que sus padres no respetan sus
decisiones; se indago que si las decisiones que sus padres han tomado por ella

tienen un efecto positivo en la actualidad, y ella asintio.
Percepcion de la experiencia con el cancer

Se les pregunto a los adolescentes sobre su experiencia con el cancer; el objetivo

fue conocer sus sentimientos y pensamientos hacia su enfermedad y conocer
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como la vivieron o la estan viviendo. Cabe mencionar, que al realizar esta
pregunta, la mayoria de los chicos hacian gestos de sorpresa, 0 mencionaban que
nadie les habia preguntado eso; se observo que fue una pregunta dificil, incluso se
tomaban un tiempo para pensar y responder; algunos otros mostraron resistencia

diciendo “no sé”, “nada”, pero se les invitaba a dar su opinién y hacerles saber que

cualquiera que fuera su opinion, ésta es valida.

Ocho de los participantes (35%) hablaron de una experiencia con el cancer que se
refleja como una gran lucha constante, una batalla dificil de ganar, es percibida
como una vivencia sélo para personas fuertes y valientes; se habla de “echarle

ganas’, de luchar y tener optimismo.

Cinco participantes relataron una experiencia que refleja al cancer como una
vivencia dificil, llena de malos y buenos momentos, que les ha dejado aprendizaje
y ganancias a nivel personal, como madurar, cambio de perspectiva sobre la vida,

mayor valorizacion de todo.

Cuatro de los chicos, hablan del cancer como la enfermedad misma; no
manifestaron un sentimiento ante su experiencia. Hablan de que es una

enfermedad dificil que a veces se ganay a veces no.

Seis de los patrticipantes, al relatar su experiencia; mencionan al cadncer como un
suceso gue siguen sin comprender, sigue presente la pregunta ¢ Por qué a mi?; se

observa que estos chicos contintdan situados en el lado negativo de tener cancer.

Se indagd con los chicos el aprendizaje obtenido en su proceso oncolégico o la

presencia de cambios en su entorno familiar o en ellos mismos.

Tres de los chicos, mencionaron no haber obtenido ningun aprendizaje de su
experiencia con el cancer; al tratar de indagar e invitarlos a reflexionar sobre su
experiencia; 2 de ellos lograron identificar aprender a valorar mas y ser mas

maduros.

Los 20 participantes restantes (87%) no tuvieron problemas para identificar el

aprendizaje obtenido o los cambios presentados a lo largo de su proceso
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oncologico. Entre las ganancias y el aprendizaje identificado por parte de los
chicos, esta; valorar mas las cosas, valorar la vida, valorarse mas a si mismo,
valorar la familia y las amistades, no darse por vencido, validar su fortaleza y

ganar nuevos amigos.

En cuanto a cambios en la persona; los chicos reportaron mayor madurez,
cambios en su forma de ser, como ser menos enojones, menos impulsivos, tener
una buena actitud, no ser apaticos, ser mas sencillos; reportan un cambio en su
pensamiento, mayor consciencia de sus actos, tomar las cosas con méas calma,

ser mas sociables, no estar triste por cualquier cosa.

En cuanto a cambios en el entorno familiar, se reportdé mayor unién familiar, y
mejores relaciones familiares; sin embargo también hubo quien report6 separacion

familiar.
Plan de vida

Se indag6 con los chicos sobre su proyecto de vida; 20 de los participantes saben
a qué es a lo que les gustaria dedicarse; s6lo 3 chicos no mostraron tener planes
al respecto; 1 de ellos mencion6 que en este momento estd enfocado en su
enfermedad, por lo que no esta haciendo otros planes; 1 de las participantes que
esta en vigilancia mencioné que no sabe que sera de ella, que por el momento
quiere disfrutar la vida; y el tercer participante no tiene claridad de lo que quiere

hacer en un futuro.

De los 20 chicos que tienen una meta profesional a futuro, 8 mencionaron querer
dedicarse a carreras relacionadas con la salud (medicina, enfermeria, psicologia).
Hubo mencién de otras profesiones y oficios, como: policia, abogado, veterinario,
conductor de trailer, arquitecto, disefiador grafico, maestro, chef, sastre, Dj,

ingenieria en ecosistemas, musico.

Al preguntar cOmo conseguirian esta meta, los chicos hablan en primer lugar de
seguir estudiando y superarse, también mencionan curarse y relacionarse con

personas.
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Se indag6 con los adolescentes sobre sus metas personales, la mayoria habl6 de
vencer el cancer, salir adelante, para poder terminar sus estudios, ingresar a la
universidad, trabajar y tener una buena vida; viajar, poder transmitir su experiencia
con el cancer y apoyar a otros. Hubo casos especificos que hablaban de ser mejor

personas cada dia y lograr volver a correr.

Dentro del plan de vida, esta la posibilidad de formar una familia; se abordé este
rubro con los participantes; 18 de ellos (78%) dijeron que si les gustaria; 3 de ellos
hablaron de adopcion, 1 de estos 3 participantes externaliz6 su preocupaciéon
diciendo “existe la posibilidad de que ellos salgan mal”; y 1 participante externalizd
la duda de si podra tener hijos después del proceso oncolégico vivido. Cinco de
los participantes no estan seguros de querer formar una familia en un futuro, 1 de
ellos dijo que no pensaba en ello ya que ahorita estaba enfocado en terminar su

tratamiento y superar su enfermedad.

Con la finalidad de mostrar de forma mas clara el comportamiento de ambas
variables, se seleccionaron 2 casos representativos; uno de ellos muestra un joven
con un deterioro significativo en su Calidad de Vida y el uso de estrategias de
afrontamiento desadaptativas; mientras que el segundo caso muestra a una joven
con estrategias de afrontamiento adaptativas y con un reporte de Calidad de Vida

Optima.

5.5 Casos llustrativos

e Caso 1.
e Sexo: Hombre
e Edad: 18 afos
e Diagndstico: Tumor en la cabeza
e Tratamiento recibido: Cirugia cerebral, Radiacion y Quimioterapia.

e Estado actual: Tratamiento (7 meses)
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Observaciones en los Instrumentos:

e CA-A

Se observa Rumiacién e Impuslvidad, como la estrategia de uso mas frecuente;

mientras que se observa una puntuacion baja en Busqueda de Apoyo y Religion

(Figura 2).

Figura 2. Puntuaciones CA-A3 “Caso 1”.
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e PedsQL

La prueba tiene una puntuacion maxima de 70; el participante puntudé con 63,

mostrando un deterioro elevado y significativo en su Calidad de Vida (Tabla 11).

Tabla 11. Puntuaciones PedsQL “Caso 1”.

Factor

Puntuacién

Nivel de Deterioro

1.- Malestar Emocional y Cognitivo

16

Deterioro significativo

2.- Funcionamiento Emocional

18

Deterioro significativo
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3.- Funcionamiento fisico 10 Deterioro moderado

4.- Funcionamiento Social con 16 Deterioro significativo

respecto a la escuela

5.- Funcionamiento fisico en relacion a | 3 No se reporta Deterioro

la autonomia

e Interpretacion

El adolescente muestra un Deterioro en su Calidad de Vida, presenta un alto
indice de Malestar Emocional y Cognitivo, presenta conflicto en su
Funcionamiento emocional y su Funcionamiento social con respecto a la escuela.

También se observa un deterioro moderado en el Funcionamiento fisico.

Es un chico en el que prevalece un estilo de afrontamiento negativo, mostrando
uso frecuente de la Rumiacion e Impusividad; y mostrando un menor uso de
estrategias de afrontamiento positivas como la Busqueda de Apoyo Yy la Religion.
Incluso como propuesta de estrategia de afrontamiento, €l menciona la Ingesta de
alcohol.

El deterioro en el Funcionamiento Fisico, se relaciona con la imposibilidad para
hacer algunas actividades. El participante refiere como actividades satisfactorias,
actividades que implican trasladarse, e implican un esfuerzo fisico; las cuales no
puede realizar de momento debido a las complicaciones presentadas actualmente;
el adolescente tiene poca movilidad del lado derecho de su cuerpo, presenta
dificultad en su coordinacidon motriz gruesa y fina. Sin embargo, el chico fue capaz

de identificar actividades compensatorias como leer.

El participante ha recibido una combinacion de tratamiento; la quimioterapia y la
radioterapia fueron descritas como procesos sencillos, incluso no identifico
sintomas. Sin embargo, la cirugia cerebral para €l tiene un gran significado; lo
define como un momento muy dificil y el inicio de su proceso oncolégico; él
identifica que las dificultades motoras, la traba en el habla y el problema con su

memoria; se presentaron en este momento.
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El se percibe como participe en su proceso oncoldgico e identifica momentos en
los que ha tomado decisiones, aun sin que sus padres estén de acuerdo, éstos

respetan su decision.

Su red psicoafectiva no es sélida o favorecedora; la mayoria de sus relaciones las
define como buenas y cordiales, pero sin confianza o calidez, a excepcion de su
mejor amigo y su hermano; sin embargo; estas 2 personas no son una fuente de
apoyo constante durante el proceso oncoldgico. El adolescente identifica conflictos
con sus padres, por lo que no son figuras de confianza. Ademas, el chico se niega
a establecer amistades nuevas dentro del albergue; por lo que su red de apoyo no
se fortalece, sino que se debilita, ya que el contacto con sus amigos de su lugar de

origen ha disminuido con el tiempo.

La relaciéon con su médico es favorable, es definida como cercana y de confianza,

donde el médico es percibido como una figura de apoyo.

Al hablar del cancer, el chico refiere un entendimiento de su enfermedad y refleja
un proceso de resignificacion en el que refiere un proceso de madurez y un
cambio en la percepcion y valorizacion de la vida; sin embargo, también se
observan signos de culpabilidad al ver a la enfermedad como un castigo; ademas
de percibirla como la causa de un cambio en su estado de animo y su

imposibilidad de sentirse contento como antes.

En relacion al Proyecto de Vida de este adolescente, se observa claridad ante el
deseo de continuar sus estudios incluso claridad en la carrera a estudiar; fue de
los chicos que han planeado su regreso a la escuela, tiene identificada la escuela
e incluso comenzé con los requisitos para retomar el estudio; sin embargo, se
observan rasgos de inseguridad y temores a no tener un rendimiento adecuado; el

chico hace referencia a que debido a su enfermedad, se le olvidan las cosas.

El adolescente presenta temor acerca de tener hijos, su percepcion es que debido
a la radiacién, sus hijos podrian nacer mal; sin embargo tiene presente la

posibilidad de adoptar.
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e Caso 2.
e Sexo: Mujer
e Edad: 18 afios
e Diagnoéstico: Fibrosarcoma pulmonar
e Tratamiento recibido: Quimioterapia

e Estado actual: Vigilancia (6 meses)

*Nota: La adolescente se encuentra en Vigilancia, ya que el tratamiento de

Quimioterapia fue suspendido debido a que afecté su funcionamiento cardiaco; sin

embargo aun hay rastro del tumor y los médicos vigilan que no haya un

crecimiento del mismo.

Observaciones en los Instrumentos:

e CA-A

Como estrategias de afrontamiento usadas con mayor frecuencia, estan

Pensamiento positivo y Busqueda de Solucion; y Busqueda de Apoyo; seguidas

de Distraccion con grupo de pares (Grafica 3).

Gréafica 3. Puntuaciones CA-A3 “Caso 2”.
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e PedsQL

La prueba tiene una puntuacion méaxima de 70; la participante puntué con 8,
mostrando una Calidad de Vida Optima (Tabla 12).

Tabla 12. Puntuaciones PedsQL “Caso 2”.

Factor Puntuacion Nivel de Deterioro
1.- Malestar Emocional y Cognitivo 1 No se reporta Deterioro
2.- Funcionamiento Emocional 2 No se reporta Deterioro
3.- Funcionamiento fisico 3 No se reporta Deterioro
4.- Funcionamiento Social con 1 No se reporta Deterioro

respecto a la escuela

H

5.- Funcionamiento fisico en relacién a
la autonomia

No se reporta Deterioro

¢ Interpretacion

La participante muestra una Calidad de Vida Optima, y no muestra deterioro en
ninguna de las areas evaluadas. En cuanto a su estilo de afrontamiento; la chica
reporta un uso frecuente de Pensamiento Positivo y Busqueda de solucion, y
Blusqueda de Apoyo, que son parte del estilo de Afrontamiento positivo y
comprometido; seguidas del uso de la Distraccion con grupo de pares. Como

propuesta de estrategia de afrontamiento, menciono leer.

La adolescente no percibe impedimentos para realizar las actividades de su
agrado; la unica actividad que reporta de esta forma es el nadar. Las actividades
que ella refiere estan dirigidas a convivir con los demas, a disfrutarse ella misma y

a buscar actividades nuevas que pueda compartir.

El tratamiento recibido fue Quimioterapia; que es percibida como un proceso dificil
por la implicacién de la caida del cabello; sin embargo la chica menciona no haber
tenido otros sintomas y haber tenido suerte por no sentirse tan mal con el

tratamiento.

El grado de toxicidad de la Quimioterapia alter6 el funcionamiento cardiaco de la
joven, por lo que el tratamiento fue suspendido. Ante esta situacion, la adolescente

menciona sentirse bien, ya que no ha presentado mas complicacién desde que el
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tratamiento fue interrumpido y el tumor no ha crecido; y menciona que de recibir
otra quimioterapia ella esta dispuesta a continuar con el tratamiento de ser

necesario.

Ella se percibe como participe en su tratamiento, menciona haber tomado la

responsabilidad de sus dietas y ejercicios, asi como de suspender el tratamiento.

Actualmente, la chica no asiste a la escuela, muestra deseos de continuar
estudiando y ha investigado opciones; sin embargo su decision se encuentra en

espera de la deliberacién de los médicos, de si retomara el tratamiento o no.

La participante cuenta con una red psicoafectiva favorable, logra identificar
distintas figuras de apoyo como sus hermanas, su tia, sus amigos y su pareja; sus
padres también son percibidos como figuras de apoyo, sin embargo, se reportan
conflictos con ellos debido a que hay rasgos de sobreproteccion que han
impactado en la confianza. La relacidon con su médico es buena, sin embargo no
se ha convertido en una fuente de apoyo, pero si hay confianza para preguntar
dudas y hacer aclaraciones.

Los amigos juegan un rol importante en la vida de la adolescente; a pesar de que
ella no asiste a la escuela, continua en contacto frecuente con sus amigos,
ademas de que se da la oportunidad de convivir con otros adolescentes del

albergue.

En cuanto a su experiencia con el cancer, se observa que la adolescente paso por
un proceso para llegar a la resignificacién que presenta ahora. En un inicio de su
diagnéstico, se observa la presencia de culpa reflejada en una idea de auto
descuido y en una negacién. Actualmente la joven identifica los dos lados de la
moneda en su experiencia con el cancer, identifica los momentos dificiles, pero
también identifica las ganancias como lo es, el aprendizaje y el cambio en la
percepcion de la vida y en su forma de ser. No se observan rasgos de culpabilidad

0 negacion.
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En cuanto al Plan de Vida, hay un deseo de continuar estudiando, aunque no hay

una claridad de la carrera a elegir. La familia se piensa como una posibilidad.

Similitudes vy Diferencias

La eleccién de los 2 casos descritos anteriormente, se realiz6 considerando los

casos mas destacados en ambos polos, se eligié el Caso 1 como un caso que

muestra un uso de estrategias de afrontamiento negativo y un reporte de Calidad

de Vida deteriorada de forma significativa; y el Caso 2 que muestra a una chica que

reporta mayor

uso de estrategias de afrontamiento de tipo positivas y

comprometidas y un reporte de Calidad de Vida Optima. A continuacion se

muestran las similitudes y diferencias identificadas en estos 2 casos (Tabla 13 y

Tabla 14).

Tabla 13. Similitudes.

Area

Similitudes

Caso 1

Caso 2

Caracteristicas

18 aros
Familia nuclear

No asiste a la escuela

18 afos
Familia nuclear

No asiste a la escuela

Actividades

placenteras

Se identifica actividades
compensatorias como leer o

estudiar.

Se realiza una busqueda de

actividades nuevas.

Redes

psicoafectivas

Se identifican conflictos con la

figura paterna, y problemas de

confianza con la figura materna.

Los padres son vistos como
figuras de apoyo, sin embargo
los rasgos de sobreproteccion

han afectado la confianza

Experiencia

con el cancer

Se identifica aprendizaje y un
cambio en la valorizacion de la

vida, asi como un proceso de

Se identifica aprendizaje
obtenido, y se observa un
cambio en la percepcion de la
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madurez.

vida.

Plan de Vida Deseos de continuar la escuelay | Se planea continuar con los
busqueda de opciones. estudios.
Tabla 14. Diferencias.
Area Diferencias

Caso 1

Caso 2

Caracteristicas

Diagnostico: Tumor en la cabeza

Estado actual: Tratamiento

Diagnostico: Fibrosarcoma
pulmonar

Estado actual: Vigilancia

Estilo de

Afrontamiento

Rumiacién e Impulsividad

Propuesta: Ingesta de alcohol

Pensamiento Positivo y
Busqueda de Solucién;
Busqueda de Apoyo y
Distraccion con grupo de pares
Propuesta: Leer

Calidad de
Vida

Calidad de Vida con Deterioro

Significativo

Calidad de Vida Optima

Tratamiento

Cirugia, Quimioterapia y
Radioterapia

Quimioterapia

Efectos Poca movilidad en el lado derecho | Alteracion de la funcionalidad
secundarios del cuerpo, problemas en su cardiaca.

coordinacion motriz fina y gruesa,

traba en el habla, problemas de

memoria.
Actividades Identifica como actividades Identifica como actividades

placenteras

placenteras, aquellas que implican
un esfuerzo fisico que

actualmente no puede realizar.

placenteras aquellas que puede
compartir con los demas y para

estar con ella misma.

Redes

psicoafectivas

No se observa una red

psicoafectiva favorable y cercana.

Cuenta con una red

psicoafectiva solida, identifica
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No hay contacto con los amigos y | distintas figuras de apoyo.
hay una resistencia a establecer Contacto frecuente con pares;
nuevas amistades. pareja y amigos.

Apertura a establecer nuevas

amistades en el albergue.

Experiencia Se identifican rasgos de No se observa culpabilidad o
con el cancer | culpabilidad al ver la enfermedad | negacion ante la enfermedad.
como un castigo; ademas de un
cambio en el estado emocional

gue se percibe como permanente.

Plan de Vida Temores ante la posibilidad de Tener hijos esta visto como una
tener hijos, creencia que debido a | posibilidad futura.

la radioterapia recibida, sus hijos
pudieran nacer con algun

problema.

Como se observa en las tablas, el Caso 1 a diferencia del Caso 2, muestra
circunstancias diferentes debido a su diagnéstico; el Tumor en la cabeza, implica
una cirugia de alto riesgo en el cerebro que conlleva secuelas importantes en la
vida del paciente; en este caso, el deterioro de la coordinacion motriz fina y gruesa
que resulta de gran valor en las actividades que éste joven define como

placenteras.

De acuerdo con el reporte del joven, éste hace uso de estrategias de afrontamiento
de estilo negativo, que conlleva a un mal funcionamiento emocional y un abordaje
inadecuado de los problemas, y de las circunstancias propias del proceso
oncoldgico; que se ve reflejado en un Deterioro en la mayoria de las éareas

evaluadas correspondientes a la Calidad de Vida.

A diferencia del Caso 2; el Caso 1 no reporta una red psicoafectiva sélida y

favorable; no hay confianza en las figuras parentales y no hay contacto con pares.
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A pesar de hablar de su enfermedad de forma positiva, al identificar procesos de
aprendizaje y madurez; el joven muestra signos de culpabilidad al ver su
enfermedad como un castigo; ademas no muestra tener un manejo emocional que
le permita identificar y expresar las emociones propias del proceso oncoldgico, por
lo que se percibe a la enfermedad como un impedimento para sentirse contento

como antes.

Por ultimo, ambos jévenes muestran un plan de Vida respecto al ambito
profesional; sin embargo, respecto al ambito personal, el Caso 1 muestra temores
ante la posibilidad de que sus hijos pudieran contraer un mal debido al tratamiento

gue él ha recibido.
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CAPITULO 6.

DISCUSION, CONCLUSIONES, LIMITACIONES Y SUGERENCIAS

6.1 Discusion

El cancer en la adolescencia es poco comun y cuando sucede, implica un impacto
importante en el desarrollo psicosocial y fisico de la persona, por lo que este
suceso plantea una serie de desafios tanto para el paciente como para sus
familiares (Abrams et al., 2007; Bellizzi et al., 2012; Wu et al., 2009).

Se han realizado diversas investigaciones acerca de las repercusiones
psicoldgicas del cancer; pero hay pocos estudios enfocados en la adolescencia,
gue tomen en cuenta las necesidades propias de la etapa de desarrollo (Albritton
y Bleyer, 2003; Cuevas-Uriéstegui, et al., 2003; Evans, 1997).

Debido a las implicaciones de un diagnostico de cancer en la vida de un
adolescente, se decidi6 explorar la Calidad de Vida de los adolescentes con
cancer y conocer su Estilo de afrontamiento; con la finalidad de conocer las areas

afectadas, asi como el manejo de las implicaciones del proceso oncoldogico.

El 70% de los participantes fueron hombres; lo cual se relaciona con el reporte de
una mayor incidencia de cancer adolescente en el género masculino (Albritton y
Bleyer, 2003; Cuevas-Uridstegui, et al., 2003).

El presente estudio muestra que este grupo de adolescentes con cancer; tanto
adolescentes en tratamiento como aquellos en vigilancia; cuentan con una
variedad de estrategias de afrontamiento; mostrando uso tanto de estrategias de
afrontamiento funcional y comprometido, asi como de estrategias de afrontamiento
disfuncionales y evitativas; lo cual concuerda con lo mencionado por otros autores
(Ahadi et al., 2014; Bauld et al.,1998; Kameny y Bearison, 2002;) quienes reportan
un uso de estrategias de afrontamiento centradas en la emocion y centradas en el

problema por lo adolescentes con cancer. Lo anterior da pie a promover la
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identificacion y el uso de estrategias de afrontamiento comprometido en estos

chicos; ya que si hacen uso de ellas pero no de forma predilecta.

A diferencia de lo reportado por Torres (2007) los adolescentes sobrevivientes de
cancer no refieren un mayor uso de estrategias de afrontamiento funcionales o
comprometidas. En este estudio no se observaron diferencias en la frecuencia de
los estilos de afrontamiento entre las distintas fases del tratamiento; los chicos en
tratamiento, los chicos en vigilancia y los adolescentes en recaida reportaron

variabilidad en el uso de las estrategias de afrontamiento.

La estrategia de afrontamiento que éste grupo de adolescentes con cancer utiliza
con mayor frecuencia es la Religion. Tal como lo menciona Reynolds et al. (2013)
la religion o espiritualidad se muestra como uno de los recursos del que los
adolescentes se valen para afrontar su proceso oncolégico; haciendo uso de la fe
como medio de adaptacion. La alta frecuencia de esta estrategia de afrontamiento
puede relacionarse con que México es un pais en el que prevalece la practica
religiosa; a lo largo del trabajo con estos chicos, se observa como hacen constante

referencia a Dios, como un ser en el que se apoyan.

La estrategia de afrontamiento menos frecuente fue Impotencia y Autolesion que
se relaciona con el discurso de los adolescentes sobre una valorizacion de la vida.
Cabe mencionar que en los reactivos del CA-A3 referentes a la autolesion, los
adolescentes mencionaban nunca pensar en ello, o lo invalidaban con frases

como “eso quien lo hace”, “para nada”; o hacian gestos de desacuerdo.

Tal como lo mencionan Urzlta y Jarne (2008) la relacion entre La Calidad de Vida
y un Estilo de Afrontamiento especifico; no es concluyente. No se observa una
relacion entre un determinado Estilo de Afrontamiento y el reporte de una alta o
baja Calidad de Vida. Lo anterior refleja que la Calidad de Vida es un aspecto
multidimensional, en el que se involucran diversos factores; tal como lo mencionan
Aresca, et al. (2004); y Velarde-Jurado y Avila-Figueroa (2001).
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Al hacer la evaluacion sobre la Calidad de Vida; se observa que el grupo presenta
un Deterioro moderado en las areas afectadas, presentando una Calidad de Vida
Media.

No se observaron diferencias entre el grupo de adolescentes en tratamiento,
vigilancia y recaida. A diferencia de lo reportado por Larsson et al. (2010); Sawyer
et al. (1999), y Castillo-Martinez et al. (2009). Los adolescentes con diagnastico
menor a 1 aflo no muestran diferencia con los adolescentes con mas tiempo en
tratamiento, o con los chicos en vigilancia; ya que las puntuaciones con mayor
deterioro en la Calidad de Vida se observan tanto en chicos en tratamiento, como
en chicos en vigilancia o recaida. Cada estadio del proceso oncolégico muestra
variabilidad en las mediciones de estas 2 variables. Lo anterior muestra que el
proceso de ajuste no va de la mano con el tiempo transcurrido dentro del proceso

oncoldgico, sino con una suma de factores personales, sociales y ambientales.

Los jovenes reportaron deterioro moderado en todas las areas evaluadas. Dicho
deterioro se ve reflejado en el Malestar Emocional y Cognitivo, asi como en el
Funcionamiento Emocional; que se relaciona con lo reportado por Patenaude y
Kupst (2005) quienes mencionan que los adolescentes con cancer en tratamiento
reportan mayor incidencia de represion de emociones, mostrando una incapacidad
en la identificacion, expresién y manejo emocional. Sawyer et al. (1999) también
concuerdan al reportar la presencia de problemas de conducta y emocionales en

los adolescentes supervivientes de cancer.

El &rea de Funcionamiento Social con respecto a la escuela, mostré6 un deterioro
moderado, que se relaciona con que un 70% de los participantes no asisten a la
escuela; lo cual no sélo se vio relacionado a los adolescentes en tratamiento, sino
también en los adolescentes en vigilancia quienes muestran un deseo por retomar
sus estudios pero no muestran iniciativa o planificacion para realizarlo. La no
asistencia a la escuela no solo implica un retardo en el desarrollo académico, sino
gue también implica un distanciamiento con pares y amigos y con la vida social en
general; que como menciona Allen (1997), se convierte en una preocupacion

constante que conlleva sentimientos de pérdida.
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La situacion escolar tiene un impacto en la Calidad de Vida del adolescente, quien
aunado a la pérdida de la salud, vive una serie de pérdidas incluida la vida escolar.
Mientras que para los adolescentes supervivientes, el tema del regreso a la
escuela, implica un proceso de readaptacion o reajuste; que se podria relacionar
con la presion y el temor que menciona Lewis et al. (2014), de ser cuestionados o

juzgados.

De acuerdo con Enskar y Essen (2007), la baja en la Calidad de Vida en los
adolescentes en tratamiento, radica en el malestar fisico, destacando la fatiga, los
problemas de alimentacion y de suefio, dolor, caida de cabello y cambio de peso;
asi como las restricciones de la libertad debido al tratamiento y las
hospitalizaciones. Dado lo anterior, se observa que respecto al PedsQL, los
factores Funcionamiento Fisico y Funcionamiento Fisico en relacién a la
autonomia, muestran un deterioro moderado; dicho deterioro se refleja como un
grupo de complicaciones que se relacionan directamente con la enfermedad, que
les impide realizar ciertas actividades y que incluso ha interferido con sus
habilidades motrices.

El Funcionamiento Fisico continua siendo un &rea de conflicto para los
adolescentes supervivientes, ya que como menciona Castellano et al. (2009), la
experiencia con el cancer no termina junto con el tratamiento, ya que hay secuelas
del mismo, secuelas tardias que impactan en la Calidad de Vida del superviviente
(Pentheroudakis y Pavlidis, 2007; Lopez-lbor, 2009). Dado lo anterior, no se
observan diferencias en los factores relacionados al Funcionamiento Fisico en los

adolescentes supervivientes y los adolescentes en tratamiento.

De los 23 patrticipantes, un 70% identificé6 alguna complicacién secundaria debido
al tratamiento; muchas de ellas interfieren en la realizacion de las actividades
fisicas del adolescente. Lo anterior se relaciona con lo reportado por Castellano et
al. (2009), Pentheroudakis y Pavlidis (2007) y Lépez-lbor (2009), quienes refieren
un alto indice de secuelas del tratamiento a pesar de que los nifios muestran una

mayor tolerancia ante la toxicidad aguda del tratamiento oncoldgico.
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Relacionado al Funcionamiento Fisico, se encuentra el tema de las actividades
placenteras; en el estudio se observa que la mayoria de los chicos identifican
como placenteras actividades fisicas que no pueden realizar actualmente. Y la
mayoria identificO alguna actividad que ha dejado de realizar debido a la
enfermedad; por lo que se sugiere trabajar con ellos sus posibilidades y la
busqueda de nuevas actividades placenteras para compensar las que de

momento no pueden realizar.

Entre las actividades de disfrute mas reportadas se encuentran “jugar algun
deporte”, “escuchar musica”, “jugar videojuegos” y “leer”; lo cual es una puerta de
entrada para la atencion de estos chicos; quienes suelen mostrarse resistentes a
participar en actividades psicoterapéuticas; se sugiere hacer uso de estas
herramientas en la sesiones de Intervencion y para organizar actividades en las
gue interactien y de esta forma crear o fortalecer lazos dentro de la red de apoyo

entre ellos.

Al evaluar las redes psicoafectivas de estos adolescentes, se observa que la
mayoria de sus relaciones familiares son favorables, son relaciones de confianza y
cercania; dichos vinculos se identificaron en su mayoria con mama; observaciones
que concuerdan con el reporte de Abrams et al (2007). Por otro lado, la figura
paterna no fue reportada con frecuencia, por lo que se sugiere trabajar la cercania

y la percepcién de apoyo por parte del padre.

Tal como lo menciona Abrams et al. (2007) y Woodgate (2006); los pares juegan
un rol importante en la vida del adolescente; durante las entrevistas, los chicos
hacian referencia constante a sus amigos ya sea en su lugar de origen o los
chicos del albergue, con quien identifican la posibilidad de hablar del proceso

oncoldgico y sentirse comprendidos y apoyados.

Se observa que muchos de los chicos mantienen contacto con sus amigos de sus
lugares de origen; sin embargo también se observa la dificultad que hay para
verlos y convivir durante su proceso oncologico; dado lo anterior, se sugiere

promover y fortalecer las amistades dentro del albergue; con la finalidad de que
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los chicos continten conviviendo y creciendo con jovenes de su edad, con quienes

puedan platicar incluso de su enfermedad de una forma més relajada.

De acuerdo con los resultados obtenidos en el estudio de este grupo de
adolescentes, las redes psicoafectivas son un punto de apoyo clave en el proceso
oncoldgico; el apoyo y soporte percibido les ayuda a comprender las situaciones, a
buscar soluciones, y a sentirse mejor emocionalmente. Dichas declaraciones
concuerdan con Woodgate (2006) quien reporta la importancia del apoyo en el
proceso de afrontamiento y adaptacion a la enfermedad.

En cuanto a la resignificacion de la experiencia con el cancer; la mayoria de los
adolescentes reportaron una adquisicion de aprendizaje y cambios en su persona
0 entorno; manifiestan la experiencia con el cancer como una experiencia de
lucha, una experiencia con buenos y malos momentos que implica un proceso de
madurez. De acuerdo con las observaciones de Warner y Hauser (2009) este
proceso se refiere a una estrategia de afrontamiento que refleja una construccion

de un significado, que ayuda al paciente a dar un sentido a su proceso oncoldgico.

La incertidumbre hacia el futuro mencionada por Albritton y Bleyer (2003) y
Servitzoglou et al. (2009); no sélo se reflejé en los adolescentes sobrevivientes,
sino también en los pacientes. Se observé que estos adolescentes muestran
incertidumbre en cuanto a como van a lograr sus objetivos; tienen metas
planteadas, sin embargo hay duda de si podran realizarlas; también hubo casos
gue mencionaban estar enfocados en la enfermedad, mostrando que no se dan la
oportunidad de planear, debido a temor al futuro. Dado lo anterior, es importante
trabajar con ellos la validacion de los temores que no les estan permitiendo
planear a futuro, que reconozcan el temor de la recaida, el temor de la muerte, el
temor de no lograr lo que desean; una vez validado e identificado se puede

abordar el tema, de forma que lo confronten.

En cuanto al tema de fertilidad, a diferencia de Servitzoglou et al. (2009), y Lewis,

et al. (2014); no se observO una preocupacion frecuente; sé6lo 3 de los
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participantes externalizaron una preocupacion ante la imposibilidad de tener hijos;

pero los 3 plantearon la posibilidad de la adopcion.
6.2 Conclusiones

De acuerdo con los resultados obtenidos, se concluye que la Calidad de Vida del
adolescente con cancer ya sea en estado de tratamiento, recaida o vigilancia,
muestra deterioro en diversas areas del funcionamiento del individuo. No se
observo relacion directa con el estilo de afrontamiento utilizado; lo cual refleja que
el concepto de Calidad de Vida es multidimensional, por lo que su medicion es
compleja y requiere de un analisis minucioso de diversas areas de la vida del
adolescente.

La presencia del cancer, impacta en la vida del paciente a nivel personal, familiar y
social, por lo que requiere un periodo de ajuste; por lo que es altamente
recomendable que los pacientes oncoldgicos reciban un acompafamiento vy

asesoramiento psicologico con la finalidad de lograr la adaptacion.

No se observaron diferencias entre los adolescentes en tratamiento y los
adolescentes en vigilancia; lo cual muestra que el adolescente sobreviviente de
cancer continua requiriendo un trabajo terapéutico que lo ayude a la readaptacion

al medio.

Se observa una afectacién en la realizacion de actividades placenteras; no solo
debido a la condicion fisica del paciente, sino por las condiciones propias del
tratamiento oncolégico, como el hecho de tener que salir de su lugar de origen

para recibir el tratamiento.

La percepcion de la incapacidad o limitacion fisica es un tema frecuente en los
adolescentes en tratamiento y en estado de vigilancia; por lo que se sugiere
trabajar con ellos en la busqueda de nuevas experiencias y fortalecer sus redes de

apoyo.
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6.3 Limitaciones
Durante la realizaciéon del estudio se identificaron diversas limitaciones:

- El grupo de estudio es reducido, por lo que los resultados no pueden
generalizarse y se requiere de una muestra mayor para conocer mas
detalladamente el comportamiento de las 2 variables medidas.

- Al ser un grupo reducido, el analisis estadistico fue a nivel descriptivo y
cualitativo y solo se pudo realizar un analisis no paramétrico acerca de las
diferencias entre los subgrupos.

- Se observd que a pesar de que el Instrumento PedsQL es un instrumento
ampliamente utilizado; queda corto en informacion al respecto de la
enfermedad en si, por lo que se decidi6 realizar la entrevista

semiestructurada.

Se sugiere la realizacion de futuras investigaciones con muestras mayores con la
finalidad de tener mayor claridad en la comprension del comportamiento de estas
variables en esta poblacion.

6.4 Sugerencias

En el estudio, se observé una facilidad de acceso con los adolescentes; por lo que
se sugiere que en futuras investigaciones, tal como se realizo en esta; el trabajo
con el adolescente sea de forma individual, que se establezca un rapport antes de
comenzar las aplicaciones y que se menciona al participante la duracién de la

evaluacion.

En este estudio se hizo uso de la forma general PedsQL ya que se realizd6 una
estandarizacion en nuestra poblacion. Para futuras investigaciones en Calidad de
Vida en adolescentes con cancer se sugiere hacer una estandarizacion del
PedsQL Cancer, ya que éste puede brindar mayor informacién sobre las
caracteristicas propias del proceso oncolégico. El uso de ambos podria brindar

una vision mas amplia de la variable.

128



Se sugiere continuar la rama de investigacion, ya que como se observa a lo largo
del marco tedrico, hay una serie de interrogantes y de controversias, debido a una
variabilidad en los resultados de las investigaciones. Es importante realizar
investigaciones con un nimero mayor de participantes, con la finalidad de obtener

resultados mas contundentes y estadisticamente significativos.

Mediante el analisis no paramétrico se identificO una diferencia significativa en el
uso de la estrategia de afrontamiento Impulsividad y Conducta Autolesiva en las
diferentes etapas de la enfermedad, por lo que se sugiere que en investigaciones
futuras se establezcan grupos diferenciados de mayor tamafio para obtener mayor
claridad respecto a este resultado. Asi mismo, es importante tener en cuenta dicha

diferencia en el tratamiento de estos jovenes.

En cuanto al tratamiento, se sugiere incluir en el esquema de intervencion de la
institucién, actividades enfocadas en las necesidades identificadas. Se sugiere la
promocion y fortalecimiento del uso de las estrategias de afrontamiento de tipo
positivo, es decir, fortalecer el uso del pensamiento positivo y busqueda de
solucion, asi como la Busqueda de apoyo. Es importante que los chicos
identifiquen las estrategias de afrontamiento que utilizan, y las posibles estrategias
que pueden obtener, asi como los resultados que podrian alcanzar.

Es importante fortalecer el funcionamiento emocional, abarcando la identificacion
de las emociones, la validacion y control de las mismas; asi como la expresion
emocional. Dicho trabajo no debe llevarse solo en el marco del proceso
oncoldgico, sino que debe llevarse al terreno de la adolescencia y de la serie de

tareas que ésta conlleva.

Se propone promover la busqueda de nuevas experiencias satisfactorias, a causa
de la pérdida de actividades placenteras debido al proceso oncolégico. Es
importante acompafiar al adolescente en esta blUsqueda para orientar sus
elecciones, es importante que estas nuevas actividades sean posibles y que no
sean planeadas a futuro, sino que sean actividades que se puedan realizar en el

aqui y el ahora.
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Se sugiere fomentar la red de apoyo entre pares dentro del albergue, buscando
que los adolescentes fortalezcan sus relaciones. Es importante buscar la
interaccion entre los adolescentes no solo en los espacios terapéuticos grupales,
sino a través de actividades de su agrado, como la musica o los videojuegos, se
sugiere hacer reuniones donde ellos puedan elegir que hacer, con la finalidad de

que se conozcan y compartan.

Es importante continuar trabajando en el proceso de resignificacion de la
experiencia con el cancer, con la finalidad de que los adolescentes que no han
logrado construir un significado de su experiencia, conozcan el significado de los
demas y construyan el propio. Asi mismo, se sugiere hacer constantes actividades
para trabajar el plan de vida profesional y personal con los chicos, siendo una
oportunidad para abordar los temores que presentan ante el futuro, ante las

recaidas y ante las repercusiones del tratamiento.
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ANEXOS



México, DF. a de del

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Derechos y Responsabilidades de los participantes en el Proyecto de Investigacién

“Estilo de afrontamiento y Calidad de Vida en adolescentes con cancer”

Por medio de la presente, hago constar que yo
,  familiar  responsable de

de afnos de edad; otorgo

mi autorizacion para que participe en el Proyecto de Tesis de Posgrado “Estilo de
Afrontamiento y Calidad de Vida en adolescentes con cancer’, que sera realizado por la
psic. Angélica Ariadna Garcia Garcia, bajo la supervision de la Psic. (Responsable del
area).

Asi mismo, hago constar que se me ha informado que la participacion es voluntaria y que
el proceso de evaluacién, consiste en la aplicacion de dos cuestionarios y una entrevista,
que se realizaran dentro de los espacios del area de Apoyo Emocional. Estoy enterado de
que dicha evaluacion se realizara de forma privada con el adolescente, para que sea libre

de responder y expresarse.

Conforme a los derechos de los pacientes y el Codigo ético del Psicologo; la informacion
que los participantes proporcionen es estrictamente confidencial, y s6lo se usara para
fines de investigacion; asi mismo, se resguardara la identidad y por lo tanto, los datos

personales del participante, con la finalidad de que no sea expuesto.

Al final de la aplicacion, se acordara una sesion para compartir los resultados obtenidos y
atender sus preguntas o comentarios; se realizar4 una sesion con los participantes y otra

con los familiares responsables.

Nombre y firma del familiar responsable Nombre y firma del participante

Psic. Angélica Ariadna Garcia Garcia Vo. Bo. (Responsable del area)
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FICHA DE IDENTIFICACION
1-SEXO:H M

2.- EDAD:

3.- GRADO ESCOLAR:

4.- LUGAR DE ORIGEN:

5.- DIAGNOSTICO:

6.- ESTADO ACTUAL.:

a) EN TRATAMIENTO TIEMPO EN TRATAMIENTO:

b) EN VIGILANCIA TIEMPO EN VIGILANCIA:

7.- TIPO DE TRATAMIENTO:

8.- Vivo con: (puedes marcar mas de una opcion)

a) Mi Padre

b) Mi Madre

c) Mis abuelos

d) Mis hermanos

e) Mis tios

f) Mi (s) medio (s) hermano (as)
g) Vivo solo

h) Otro (especifica):

9.- NiUmero de hermanos:

10.- Lugar que ocupo entre mis hermanos:
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Entrevista
1.- Cuéntame un poco de ti, Dime ¢qué actividades te gusta hacer?
2.- ¢ Qué tan seguido realizas estas actividades?
3.- ¢Has dejado de realizar alguna de estas actividades?
4.- ¢ Asistes a la escuela?
5.- ¢ Te gusta o te gustaba ir a la escuela?
6.- ¢ Has regresado a la escuela?
7.- ¢ COomo te sentiste al volver?
8.- ¢, Con quién vives?
9.- ¢ Qué tal te llevas con tu familia?
10.- ¢ En quienes te apoyas en momentos dificiles?
11.- ;Tienes amigos?
12.- ¢ Cada cuanto los ves y qué hacen juntos?
13.- ¢ Les has platicado a tus amigos sobre tu enfermedad?
14.- ¢ Desde cuando estas aqui en Casa de la Amistad?
15.- ¢ Cudl es tu diagnostico?
16.- ¢ Qué tratamiento recibes?
17.- ¢ COmo es y cémo te sientes con tu tratamiento?
18.- ¢ Qué tal te llevas con tu médico?

19.- A lo largo de tu proceso, ¢has tomado decisiones sobre tu tratamiento o sobre ti
mismo?

20.- ¢ Tus papas han respetado estas decisiones?

21.- ¢ Has presentado alguna complicacion secundaria, debido al tratamiento?
22.- Hoy en dia, ¢qué puedes decir sobre tu experiencia con el cancer?

23.- ¢ Crees que has aprendido o cambiado algo en ti, en este proceso?

24.- ¢Has pensado a que te gustaria dedicarte cuando seas grande?

25.- ¢ Tienes alguna meta a cumplir?

26.- ¢ Qué necesitas para cumplir esta meta?
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ID#

Fecha:

PedsQI;M

Cuestionario Sobre

Calidad de Vida Pediatrica

Version 4.0- Espafol para México

REPORTE para ADOLESCENTES (edades 13-18)

INSTRUCCIONES

En la pagina siguiente hay una lista de cosas que pudieran ser un problema para ti. Por favor
dinos cuénto problema ha sido esto para ti en el MES PASADO (un mes). Por favor encierra
en un circulo la respuesta:

A sinunca es un problema

B si casi nunca es un problema

C si algunas veces es un problema

D si con frecuencia es un problema

E si casi siempre es un problema
No hay respuestas correctas o incorrectas.

Si no entiendes una pregunta, por favor pide ayuda.

(13-18) Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D. Todos los derechos reservados
Traduccion Lucio Villarruel 2010 Prohibida su reproduccidn sin permiso
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