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Resumen general

Someterse a un trasplante de células progenitoras hematopoyéticas (TCPH) representa la mejor posibilidad de
sobrevida global y libre de enfermedad para gran parte de los pacientes con padecimientos hemato-oncoldgicos.
Sin embargo, también se asocia al desarrollo de sintomatologia psicoldgica a corto, mediano y largo plazo e
impacto negativo en la calidad de vida de los pacientes. A pesar de contar con evidencia sobre el fenémeno, los
hallazgos son dificilmente generalizables a los pacientes mexicanos debido a que las condiciones y recursos con
que se cuenta difieren ampliamente de los reportados a nivel internacional. Por ello que se requiere del desarrollo
de estudios en poblacion mexicana que aporten evidencia especifica para esta poblacion.

En este sentido, el primer objetivo fue identificar el perfil sociodemografico, clinico y psicoldgico de los pacientes
sometidos a TCPH en el Instituto Nacional de Cancerologia (INCan); para ello se realizé un estudio retrospectivo
con 92 pacientes en el cual se observo un perfil social complejo que involucra menor nivel educativo y menor
cobertura de gastos médicos en comapracion con muestras estudiadas previamente, asi como que el 41% habia
recibido algin diagnostico de sintomatologia psicologica durante el tratamiento oncoldgico y 26% recibia manejo
psicofarmacolégico al momento del TCPH. Al identificar una prevalencia alta de sintomatologia psicoldgica en
los pacientes, se decidio desarrollar un protocolo de atencion que involucrara la evaluacién e intervencién basada
en evidencia.

Al respecto, un elemento indispensable para la correcta evaluacién y abordaje psicolégico es contar con
instrumentos validos y confiables para la poblaciéon de estudio; por lo que se evaluaron las propiedades
psicométricas de La Evaluacion Funcional del Tratamiento en Cancer — Trasplante de Médula Osea (FACT-BMT)
que es el principal instrumento a nivel internacional para medir calidad de vida (CV) en esta poblacion. Con una
muestra de 139 pacientes en diferentes fases de un TCPH se obtuvo una estructura factorial del FACT que explic6
el 70.84% de la varianza total con alta consistencia interna (Alfa de Cronbach = 0.867). En la subescala BMT se
mostré una adecuada estructura factorial con 17 reactivos que explicaron el 61.67% de la varianza total y una
adecuada consistencia interna (Alfa de Cronbach = 0.696). Los hallazgos permitieron incluirlo en la evaluacion y
estudios posteriores.

Apoyados de este instrumento como una variable de resultado, se desarrollé una evaluacion psicolégica
estandarizada que incluy6 una entrevista semi-estructurada (ESE) para candidatos a TCPH, la cual fue evaluada
en relacion a su consistencia inter-evaluadores (psicologos y psiquiatras) con la evaluacién vigente hasta ese
momento y que consistia en una con entrevista no estructurada (ENE). En este estudio se incluyeron 201
participantes distribuidos entre los dos grupos; entre los cuales se observo un mayor acuerdo inter-evaluadores en
el grupo ESE (K = 0.08) vs ENE (K = 0.182). Al documentar una prevalencia de mas del 30% de sintomatologia
clinica entre los participantes, se procedié a buscar variables con potencial predictivo de variables de resultado
para esta poblacion, las cuales pudieran ser Gtiles para el desarrollo de intervenciones especializadas.

Al contar con un instrumento valido y confiable para la poblacion, asi como una evaluacion con niveles aceptables
de acuerdo entre especialistas en salud mental, se considerd que el siguiente paso era la identificacion de variables
con poder predictivo de CV para ser consideradas en el desarrollo de una intervencién especializada. Con este fin
se desarrollo un estudio transversal predictivo con 146 participantes sometidos a un TCPH en el cual la variable
dependiente fue CV. La media de CV global fue de 83.88 (d.e.=13.47; escala de 0 a 108). Se obtuvieron ocho
modelos predictivos (uno para cada sub-escala de CV) que explican entre el 24.4% y 71.6% de la varianza total
mediante ocho variables independientes que incluyen fatiga, depresion y estilos de afrontamiento. La
identificacion de estas variables resultaron de gran relevancia para el desarrollo de la préctica clinica.

Estas variables fueron empleadas para el disefio de una intervenciéon multicomponente e interdisciplinaria cuyo
objetivo fue disminuir el requerimiento psicofarmacos en pacientes hospitalizados para TCPH. Se empled un
estudio cuasiexperimental que incluyd 108 pacientes en un grupo control histérico (GC) que fueron evaluados
mediante la ENE y que recibieron atencidn psicooncoldgica dependiente del psicologo evaluador y 93
participantes en un grupo de intervencion (Gl), evaluados con una ESE y que recibieron una intervencion
cognitivo-conductual basada en las necesidades identificadas, psicoeducacion y un programa de actividad fisica.
Previo al TCPH no habia diferencias en el porcentaje de pacientes con requerimiento de manejo farmacoldgico;
sin embargo, durante la estancia hospitalaria, si se presentaron diferencias tanto en el porcentaje de pacientes que
requirieron interconsulta a psiquiatria (GC=47.2% vs GI=15.1%; x?=23.633, p<.001) como en quienes recibieron
psicofarmacos (GC=49.1% vs GI1=22.6%; x?=15.08, p<.001). Al egreso hospitalario se mantuvieron las diferencias
en el requerimiento de manejo psicofarmacolégico (G1=41.7% vs GC=18.3%; x?=13.26, p<.001). Estos hallazgos
permiten inferir que una intervencion multicomponente, que considero evidencia de estudios previos en diferentes
alcances, mostro ser eficaz para disminuir la comorbilidad de trastornos mentales en pacientes sometidos a TCPH;
pero adicionalmente se infiere que al tener menor requerimiento farmacoldgico, se obtienen otros beneficios como
el disminuir el riesgo de complicaciones por interaccion del tratamiento quimioterapéutico e inmunosupresor con
medicamentos psicofarmacoldgicos.



Introduccioén

El trasplante de células progenitoras hematopoyéticas (TCPH) es un tratamiento de
consolidacion a la respuesta obtenida por procedimientos previos en enfermedades hemato-
oncoldgicas; es un tratamiento que ha mostrado ser capaz de incrementar la supervivencia libre
de enfermedad y la supervivencia global, por lo que hay una clara tendencia a incrementar la
frecuencia del nimero de estos tratamientos realizados en todo el mundo (Niederwieser et al.,

2016; Passweg et al., 2016).

En este sentido es un procedimiento que ofrece mejores posibilidades de cura pero, a su vez,
implica riesgos de mortalidad y posibles complicaciones tanto a corto como largo plazo
(Majhail et al., 2012) ademas de exigir control medico y psicologico cercano. De inicio los
datos apuntan a que, desde antes del procedimiento, el 50% de los pacientes ya presentan algin
nivel de impacto en la calidad de vida producto de los tratamientos previos y la propia

enfermedad oncologica (Pillay, Lee, Katona, Burney, & Avery, 2014a).

Esto explica parcialmente que dentro del primer afio posterior al trasplante el 53% de los
pacientes requeriran de los servicios de atencion de salud mental (Hoodin, Zhao, Carey, Levine,
& Kitko, 2013) ya sea por los efectos secundarios del tratamiento, recaida o dificultades para
adaptarse a las nuevas condiciones de vida; estas dificultades pueden mantenerse a lo largo del
tiempo y conjugarse con efectos secundarios tardios producto de la toxicidad del tratamiento al
gue son expuestos. Otros estudios reportan que a 15 afios de haberse realizado el trasplante, el

74% de los sobrevivientes tendra por lo menos una condicién crénica de salud (Sun et al., 2013).

Debido a factores como estos, se han realizado multiples esfuerzos por evaluar e implementar

intervenciones psicoldgicas en los pacientes que se someten a TCPH (Courneya, Keats, &
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Turner, 2000; Jarden, Baadsgaard, Hovgaard, Boesen, & Adamsen, 2009a; Jarden, Hovgaard,
Boesen, Quist, & Adamsen, 2007a; Kim & Kim, 2005; Krasuska, Dmoszynska, Daniluk, &
Stanislawek, 2002; Rivera-Fong et al., 2014), sin embargo, se han centrado en el manejo de

sintomatologia durante la estancia hospitalaria y con seguimientos a corto plazo.

No obstante, se tiene evidencia solida de la necesidad de atencion psicosocial a largo plazo en
esta poblacién; a manera de ejemplo, durante el primer afio de seguimiento, el 18% de los
pacientes presentaran algun trastorno de ansiedad (Hoodin et al., 2013) y el 10% un episodio
depresivo (Pereira et al., 2010); a tres afios el 43% puntuara como caso para distrés (Rusiewicz
et al., 2008) y a siete afos, el 6% se diagnosticara con un trastorno de ansiedad (Sun et al.,

2013).

En este sentido, la evaluacion a largo plazo de esta poblacidn resulta de gran relevancia, sin
embargo la mayoria de los estudios centrados en este objetivo son transversales, lo que impide
conocer la trayectoria de la sintomatologia o de las posibles variables mediadoras intervinientes
a lo largo del proceso (Hoodin, Kalbfleisch, Thornton, & Ratanatharathorn, 2004; Lof,

Winiarski, Ljungman, & Forinder, 2011; Sun et al., 2011; Wingard et al., 2010).

Por otro lado, la mayoria de los estudios longitudinales son retrospectivos y toman como base
la valoracion previa al TCPH que se realiza de manera rutinaria, a partir de la cual buscan
predecir variables de resultado como calidad de vida o sobrevida (Pillay et al., 2014a; Pillay,
Lee, Katona, Burney, & Avery, 2014b; Romanowicz et al., 2012; Sorror et al., 2005). Sin
embargo, debido al disefio de una evaluacién transversal tampoco permiten comprender los
cambios que se presentan en la sintomatologia o ajuste del paciente a lo largo del tiempo.
Existen pocos estudios longitudinales prospectivos que han aportado informacién muy valiosa

sobre dichas trayectorias de variables como calidad del suefio (Nelson et al., 2014), salud mental
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(Goetzmann et al., 2007), ansiedad y depresion (Wells, Booth-Jones, & Jacobsen, 2009) y

calidad de vida (Wong et al., 2010).

A pesar de todos los hallazagos previos y su revisién cuidadosa, la generalizacion de los
resultados encontrados en estos estudios prospectivos resulta limitada debido a las grandes
diferencias de las caracteristicas sociodemogréficas de las poblaciones en que fueron realizadas
(primordialmente en paises desarrollados) y las caracteristicas de la poblacion latinoamericana
en general y mexicana en particular que pertenecen a paises en vias de desarrollo. Situacion
que obliga a generar evidencia especifica para esta poblacidn que se ajuste a sus condiciones y

necesidades.

Con base en lo anterior el presente trabajo se centrard en una evaluacion sistematizada de
pacientes sometidos a TCPH, la cual busca generar un modelo de prediccion de la calidad de
vida a largo plazo en esta poblacion; cuyos resultados sean el fundamento para generar y evaluar
una intervencion psicolégica basada en evidencia que promueva la calidad de vida en pacientes

sometidos a un trasplante. Para su cumplimiento se dividio en siete capitulos:

e EIl primero de ellos consta de una revision tedrica que permite tener un panorama
general del trasplante de células progenitoras hematopoyéticas a nivel mundial y
nacional. Se abordan las indicaciones generales del tratamiento, las condiciones
necesarias para llevarlo a cabo, los resultados que ha mostrado y las posibles

complicaciones e impacto médico y psicoldgico asociado al procedimiento.

e En el segundo capitulo se presenta una revision sistematica de literatura sobre los
factores psicosociales asociados a la calidad de vida y funcionalidad a largo plazo del

TCPH. Se aborda la influencia de sintomatologia y trastornos mentales a lo largo del
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proceso; asi como variables como estilo de afrontamiento y solucion de problemas que

han mostrado ser mediadoras de calidad de vida en dicha poblacion.

El tercer capitulo muestra un estudio descriptivo de las principales caracteristicas
sociodemograficas y médicas de los pacientes atendidos en el Instituto Nacional de
Cancerologia. Dicho estudio se llevo a cabo con el fin de identificar las posibles
necesidades de atencion que sean diferentes a lo mostrado por la literatur previa y, con
ello resaltar los ajustes que requiriria hacer a las evaluacion e intervenciones realizadas

en dicha poblacién.

El cuarto capitulo aborda la validacion de la Escala de Funcionalidad de Pacientes en
Tratamiento para Cancer — Trasplante de Médula Osea (FACT-BMT) en poblacion
mexicana. El cual es el instrumento de calidad de vida mas empleado a nivel
internacional en esta poblacion y que ha mostrado adecuadas propiedades
psicométricas; por lo que se consideré un buen instrumento para complementar la
evaluacion psicométrica de los pacientes y de apoyo para evaluar el efecto de la

intervencion.

El quinto capitulo corresponde a un estudio de comparacion sobre el método de
evaluacion psicooncologica pre-trasplante vigente al momento del estudio y una
propuesta de evaluacion mediante entrevista semiestrucutrada y evaluacion
psicométrica. Esto con el fin de evaluar el grado de acuerdo con otros servicios de salud
mental como psiquiatria para mejorar las lineas de accion en cuanto al ofrecimiento de

tratamiento para el paciente y mejorar la deteccion de necesidades de la poblacion.

En el capitulo seis se reporta un estudio observacional en el que se evalud ansiedad,
depresion, malestar emocional, solucién de problemas, afrontamiento al cancer y
calidad de vida en pacientes sometidos a TCPH que se encontraban en tres momentos
clave del trasplante que son previo al procedimiento, en la estancia hospitalaria y en
seguimiento del mismo. Con base en estas evaluaciones se llevd a cabo un analisis de
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regresion con el fin de identificar qué variables médicas y psicoldgicas tenian capacidad
de prediccion sobre calidad de vida, tanto a nivel global como en cada una de sus sub-

areas.

Finalmente en el capitulo siete se muestran los resultados de una intervencion
multicomponente y multidisciplinaria que buscé como meta final, reducir el
requerimiento de psicofarmacos de los pacientes durante la estancia hospitalaria y con
ello reducir el riesgo de complicaciones asociadas a problemas de salud mental y
toxicidad e interaccién asociada a uso de psicofarmacos en conjunto con el tratamiento

quimioterapéutico.
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Capitulo 1
Trasplante de células progenitoras hematopoyéticas

Generalidades del cancer hematoldgico

El cancer es un grupo de enfermedades caracterizado por el crecimiento y diseminacion
incontrolada de células anormales; las cuales pueden desarrollarse en diferentes partes del
organismo y tienen la capacidad de invadir tejido circundante o a distancia (Organizacion
Mundial de la Salud [OMS], 2015). En la actualidad se conocen mas de 100 tipos de cancer vy,
en conjunto, son una de las principales causas de morbilidad y mortalidad a nivel mundial; s6lo
en el 2012 las enfermedades oncoldgicas tuvieron una incidencia mundial de 14 millones de
casos y una mortalidad asociada de 8.2 millones; y se prevé que estos datos aumenten en las
proximas dos décadas (National Cancer Institute, 2015b; Organizacion Mundial de la Salud,

2015).

Debido a la gran variedad de tipos de padecimientos oncoldgicos y que cada uno representa
retos diferentes, se han realizado diversos esfuerzos para clasificarlos; el mas comun se basa en
la localizacion del tumor o fuente del problema oncoldgico inicial. De esta clasificacion se
desprende el cancer hematoldgico, cuyo origen se da en los componentes sanguineos, médula
Osea o tejidos linfaticos. De manera que, este grupo de enfermedades oncoldgicas engloba las
leucemias, los linfomas y el mieloma multiple; padecimientos sobre los que se estimo que a
nivel mundial en el 2015, se realizaron 143,310 nuevos diagnosticos en adultos y fueron la

causa de alrededor de 49,730 pacientes (National Cancer Institute, 2015a).

De acuerdo con el Instituto de Medicidn y Evaluacion de la Salud, el cancer hematoldgico fue

la principal causa de muerte de por lo menos el 1.22% de las defunciones mundiales; de manera

especifica, la leucemia ocasiond el 0.63% del total de fallecimientos y tiene porcentaje de
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cambio anual de 0.037%?, el linfoma causd 0.41% del total de muertes con un porcentaje de
cambio anual de 1.19% y al mieloma multiple se le atribuyeron el 0.18% del total de
defunciones mundiales y se reportd con un porcentaje de cambio anual de 1.41% (Institute for
Health Metrics and Evaluation, 2016). De forma complementaria, en la Tabla 1 se muestran de
manera especifica las tasas de mortalidad por enfermedad hemato-oncoldgica de los ultimos 25

afios y se puede observar que en México ha habido un incremento general en la mortalidad por

leucemia, linfoma no Hodgkin y mieloma maltiple.

Tabla 1.

Tasas de mortalidad de enfermedades hemato-oncoldgicas en los Gltimos 25 afios

Tasa de mortalidad Tasa de mortalidad Cambio
en 1990 por cada en 2015 por cada
100,000 habitantes 100,000 habitantes
Leucemia
Mundial 4.75 (4.61 — 4.94) 4.8 (4.67 —4.93) +0.05
América Latina y del Caribe 3.84 (3.77-3.92) 4.59 (4.46 - 4.7) +0.75
Meéxico 3.94 (3.83 — 4.06) 4.51 (4.37 — 4.65) +0.57
Linfoma de Hodgkin
Mundial 0.6 (0.44-0.78) 0.32 (0.3-0.39) -0.28
América Latina y del Caribe 0.46(0.39 — 0.49) 0.39 (0.35-0.43) -0.07
México 0.61 (0.59 — 0.63) 0.45 (0.42-0.49 -0.16
Linfoma no Hodgkin
Mundial 2.33 (2.18 - 2.66) 3.14 (2.65 - 3.31) +0.81
América Latina y del Caribe 1.82 (1.66 — 2.0) 2.77 (2.3 — 2.96) +0.95
Meéxico 1.51 (1.4 -1.89) 2.53 (2.02 - 2.83) +1.02
Mieloma Multiple
Mundial 0.96 (0.94 - 1.00) 1.37 (1.32-1.41) +0.41
América Latina y del Caribe 0.72 (0.7 - 0.74) 1.35(1.3-1.41) +0.63
México 0.52 (0.5-0.57) 1 (0.95 - 1.05) +0.48

Adaptado del Institute for Health Metrics and Evaluation (2016)

Este incremento en el porcentaje de cambio de las enfermedades hemato-oncoldgicas ha llevado
a estimar que para el 2020 s6lo en México, se diagnosticaran 12,570 nuevos casos en menores

de 65 afos y 4,343 nuevos casos en adultos mayores de 65 afios; y como resultado de estas

! El porcentaje anual de cambio de mortalidad es la diferencia del porcentaje de muertes causadas por determinada
enfermedad en relacién a cada 100,000 fallecimientos entre afios consecutivos (IHME, 2016).
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enfermedades, se predice que falleceran 6,223 personas menores de 65 afios y 4,383 adultos de

mas de 65 afios (World Health Organization, 2016).

El impacto de estas enfermedades va més alla de las muertes provocadas y se debe prestar
atencion a la disfuncionalidad asociada, sobre la que se estima que, a nivel mundial, las
principales enfermedades hemato-oncoldgicas representan el 0.87% del total de afios de vida
perdidos ajustados por discapacidad (DALYs)? y en México se les atribuye el 1.38% del total

de DALYs (Institute for Health Metrics and Evaluation, 2016).

En un andlisis especifico, se indica que la leucemia es la enfermedad con mayor impacto con
el 0.49% del total DALYs mundial y el 0.87% en Mexico; esta enfermedad es seguida por el
linfoma no Hodgkin con el 0.26% del total del DALY a nivel mundial y el 0.33% en México;
en el siguiente sitio se ubica mieloma multiple al que se le atribuye el 0.089% del total de
DALYs y el 0.11% en México y finalmente se encuentra el linfoma de Hodgkin que ocasiona
el 0.034% del total de DALYs a nivel mundial y el 0.067% en México (Institute for Health

Metrics and Evaluation, 2016).

El tratamiento de las enfermedades hemato-oncoldgicas se basa en la administracion de
esquemas iniciales de dosis altas de quimioterapia conocidos como “esquemas inductores a
remision” y cuyo fin es la erradicacion de la enfermedad; posterior a ello se administran nuevos
esquemas de tratamiento con menores dosis denominados “de mantenimiento” y que permiten
conservar la respuesta lograda con el primer esquema (National Comprehensive Cancer
Network, 2016). De acuerdo a la severidad y riesgo de la enfermedad y las caracteristicas

propias del paciente, en algunos casos en que se obtenga una respuesta completa a los esquemas

2 Afios de vida ajustados por discapacidad (DALYS) se estiman a través de la suma de afios perdidos por muerte
prematura (YLLs ) y los afios vividos con alguna discapacidad (YLDs). De manera que se entiende como el total
de afios de vida saludable perdidos (IHME, 2016)
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quimioterapéuticos, se podré indicar por lo menos un trasplante de células progenitoras
hematopoyéticas con el fin de disminuir las posibilidades de recaida de la enfermedad,
incrementar el tiempo libre de enfermedad o tratar de reducir la intensidad de una recaida en
caso de presentarse (American Cancer Society, 2014a; National Comprehensive Cancer

Network, 2016).

Definicion del trasplante de células progenitoras hematopoyéticas

La Sociedad Americana para el Cancer, define al Trasplante de Células Progenitoras
Hematopoyéticas (TCPH) como un procedimiento medico de consolidacion de tratamiento para
el cancer hematoldgico. Este tratamiento permite la restauracion de la médula ésea destruida
por la enfermedad, quimioterapia o radiacion a través de la infusion de células progenitoras
hematopoyéticas procedentes de médula Osea, sangre periférica o cordon umbilical (Cutler,
2016). Esto implica que, nunca es un manejo médico de primera linea; las indicaciones para su
realizacion se limitan a pacientes en quienes se haya demostrado que la enfermedad que
padecen es quimio-sensible, es decir que ha remitido tras el tratamiento de induccién (American

Cancer Society, 2014a).

De manera especifica, el TCPH pretende obtener tres efectos benéficos especificos: (a) la
administracion de mayores dosis de quimioterapia en comparacion con las dosis posibles de
administrar a lo largo del tratamiento convencional; (b) la infusion de células progenitoras
hematopoyéticas, que restauran la médula 6sea y; (c) en caso de trasplante alogénico, producir
un “efecto injerto contra tumor”, el cual busca que las células oncoldgicas que sobrevivieron al
tratamiento sean identificadas y destruidas por las células del donador sano (American Cancer

Society, 2014a; National Cancer Institute, 2015a).
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Para estos fines se pueden describir tres tipos basicos de trasplantes, que reciben su nombre

dependiendo de la procedencia de las células madre:

e Autotrasplante (trasplante autdlogo): las células provienen del propio paciente

durante la fase de remision de la enfermedad.

e Alotrasplante (trasplante alogénico): las células son extraidas de un donador que, en
estudios de histocompatibilidad se demuestra que es 100% (con donador idéntico)
0 50% (con donador haploidéntico) compatible con el paciente. Por otro lado, el
donador puede estar emparentado con el paciente (generalmente un hermano, pero
en caso de trasplante haploidéntico puede ser alguno de los padres o un hijo) o ser

identificado en bases de banco de sangre internacionales (no relacionado).

e Isotrasplante (trasplante singenico): las celulas proceden de un hermano(a)
gemelo(a) idéntico (American Cancer Society, 2014a; Cutler, 2016; European

School of Haematology, 2008a). Su utilidad se equipara con el trasplante aut6logo.

Actualmente se ha observado que después del trasplante, hasta el 78% de los pacientes logra
respuesta completa del cancer y, de ellos, el 70% mantendra una respuesta libre de enfermedad
al primer afio del trasplante; lo que lo convierte en la mejor opcion curativa para muchos

pacientes (American Cancer Society, 2014b).

Estadisticas sobre el TCPH

Los resultados favorables observados en este procedimiento han llevado a que en los ultimos

afios haya incrementado su uso. Como ejemplo, sélo en el 2012 se reportaron 68,146 trasplantes

(53% autologos y 47% alogénicos), que fueron realizados por 1,566 grupos de trasplante en 77
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paises alrededor del mundo; lo que representd un incremento del 46% en la frecuencia de su

uso con respecto al 2006 (Niederwieser et al., 2016).

Por otro lado, en el 2014, en Europa se registraron 40,829 TCPH (43% alogénicos y 57%
autdlogos), llevados a cabo en 656 centros de 47 paises (Passweg et al., 2016). En Estados
Unidos se presenta una situacion similar con un incremento acelerado en la frecuencia del uso
del TCPH, en dicho pais, partir del afio 2000 se ha mantenido una tendencia de aumento de

30% anual (Center for International Blood and Marrow Transplant Research, 2011).

En México no se cuenta con un registro exacto del nimero de trasplantes realizados; sin
embargo, el Departamento de Archivo Clinico y Bioestadistica del Instituto Nacional de
Cancerologia (Instituto Nacional de Cancerologia, 2016) reporta que se han realizado 559
trasplantes en dicho Instituto, de los cuales 192 (34.35%) han ocurrido en los ultimos cinco
afios. Del total de trasplantes realizados en el Instituto Nacional de Cancerologia, el 65%
corresponden a trasplantes autlogos y el 35% a alogénicos idénticos; en el afio 2018 se inicio

con un programa para trasplantes haploidénticos (Instituto Nacional de Cancerologia, 2016).

Proceso del trasplante de células progenitoras hematopoyeéticas.

Independientemente del tipo del trasplante, el procedimiento general del TCPH implica siete
etapas que se muestran en la Figura 1; cuatro de ellas se realizan en consulta externa
(evaluacion, pre-habilitacion, cosecha y seguimiento) mientras que las otras tres requieren de
hospitalizacion en estricto aislamiento (acondicionamiento, infusién de células madre y
recuperacion) (EBMT, 2014); algunos estudios reportan que para esta fase se tiene una media

de 48 dias de estancia hospitalaria (d.e. = 15.9, rango de 32 a 128) (Vickberg et al., 2001).
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EVALUACION.

» Una vez que el médico trasplantologo acepta al paciente como candidato a TCPH el paciente y
donador (en caso de que exista) son evaluados por diversos especialistas que incluyen
infectélogo, nutridlogo, psicélogo, psiquiatra, odontodlogo, rehabilitador fisico y trabajador social
con el fin de determinar su elegibilidad para un trasplante.

» El paciente y donador son sometido a estudios médicos para valorar su estado general de salud.

PRE-HABILITACION

» Realizacién de los procedimientos indicados por cada especialista para optimizar las condiciones
del paciente.

» Toma de decisién sobre la pertinencia y viabilidad del trasplante.

COSECHA

* Administracién de medicamentos para estimular la produccion de células progenitoras
hematopoyeéticas.

» Colocacién de catéter para la cosecha.

» Recoleccion de células progenitoras hematopoyéticas por proceso de aféresis.

ACONDICIONAMIENTO
» Hospitalizacion del paciente en aislado estricto.

» Administracién de altas dosis de quimioterapia y/o radioterapia de acuerdo con el protocolo
indicado para la patologia del paciente.

INFUSION DE CELULAS MADRE HEMATOPOYETICAS

» Infusion de células madre hematopoyéticas mediante una transfusion.

RECUPERACION

» Periodo en el que las células progenitoras infundidas injertan y comienzan a multiplicarse hasta
producir células hematopoyéticas maduras observables en sangre periférica.

» Suele tardar de dos a seis semanas dependiendo del tipo de trasplante.

SEGUIMIENTO

« Tras el alta el paciente debe acudir con estudios de seguimiento semanalmente y
progresivamente se amplia el intervalo de tiempo entre cada seguimiento hasta llegar a un ano.

Figura 1. Etapas de proceso de trasplante de células progenitoras hematopoyéticas (Rivera-Fong, 2014)
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De acuerdo con el modelo de atencion del INCan, descrito en los manuales de procedimientos
para el paciente trasplantado, en cada una de las etapas se requiere del trabajo multidisciplinario
conformado por el médico trasplant6logo tratante, personal de enfermeria, médico infectélogo,
médico hematol6go especialista en banco de sangre, cirujano dental, psiquiatra, psic6logo,
nutridlogo, especialista en trabajo social y terapeuta fisico. Cada uno de ellos tiene un papel
activo en todas las fases del trasplante desde la evaluacion y deteccion de necesidades del
paciente y su cuidador en su area de especializacion hasta la implementacién de intervenciones
0 estrategias para la optimizacién de la condicion médica, emocional y social del paciente a lo

largo del procedimiento y la vigilancia de posibles efectos secundarios asociados al trasplante.

Efectos secundarios del trasplante de células progenitoras hematopoyéticos

Impacto médico

Si bien el TCPH se considera la mejor opcion curativa para muchos pacientes con cancer
hematoldgico, se debe mencionar que, debido a la exposicidn a altas toxicidades derivadas del
tratamiento y el riego de injertar un 6rgano de donador (en el caso del trasplante alogénico),
también implica diversos retos y riesgos a la salud de los pacientes con complicaciones pre,
peri y post trasplante; las cuales pueden causar morbilidades, impactar en la calidad de vida e
incluso contribuir a una muerte prematura en este grupo de pacientes (Cutler, 2016; Majhail et

al., 2012).

De manera especifica se ha observado que los pacientes atendidos en el Instituto Nacional de
Cancerologia desde que son referidos al servicio de Trasplante de Médula Osea se enfrentaran
a multiples estudios y valoraciones que tienen por el objetivo seleccionar adecuadamente a los
pacientes que obtendran el mayor beneficio posible del tratamiento y mejorar sus condiciones

médicas, emocionales y sociales. Estas valoraciones son necesarias para disminuir los riesgos
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del procedimiento y potencializar el éxito del mismo; sin embargo puede ser un estresor
importante debido a que genera un alto costo para un grupo de pacientes que han reportado a
las preocupaciones econémicas como uno de los detonadores de malestar emocional més
frecuente y que se conjuga con que mas del 60% de los pacientes no son residentes de la Ciudad
de México (Rivera-Fong et al., 2019) por lo que gran parte de ellos deberan modificar

temporalmente su residencia y/o alejarse de su familia para cumplir con dichos requisitos.

De manera particular, en los pacientes candidatos a trasplante autélogo, se considera que la
obtencion de células progenitoras (cosecha) puede ser un proceso complejo debido a los efectos
secundarios a la médula 6sea de los tratamientos previos que llevan a que alrededor del 30% de
los pacientes requieran de multiples intentos de cosecha de células progenitoras
hematopoyéticas (lo que implica incremento en costos y colocacion de catéteres que pueden
resultar dolorosos o incbmodos) y hasta en el 10% seré inviable la realizacion del procedimiento
por la imposibilidad de movilizar dichas células® (European School of Haematology, 2008a).
Centrando la informacion nuevamente a los pacientes del INCan se estima que los costos de un

esquema de movilizacion se encuentran entre $10,000 y $150,000 por cada intento.

Por otro lado, los pacientes candidatos a trasplante alogénico, se enfrentan a buscar un donador
compatible, idealmente entre sus hermanos, pero que, en caso de no lograrse, la busqueda
debera extenderse a bases internacionales con altos costos o intentar un trasplante haploidéntico
que representa mucho mayor riesgo de complicaciones y mortalidad; es por ello que esta
situacion es permeada por el miedo y la incertidumbre (European School of Haematology,

2008D).

% Las células necesarias para un TCPH se denominan CD34+y la cantidad infundida de estas células es primordial,
debido a que de ellas depende el éxito y la tasa de recuperacion hematopoyética. Se tiene evidencia que la dosis
minima de CD34+ por kilogramo de peso del paciente es de 2 X 106 para asegurar la recuperacion su recuperacion.
Cuando a pesar de los esfuerzos y medicamentos disponibles el paciente no produce este nimero de células en la
fase de movilizacion, el TCPH es inviable, pues no permitirian reestablecer la médula 6sea (Perseghin et al., 2009).
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Una vez superada esta fase y con una cosecha de células hematopoyéticas suficiente, el paciente
sera ingresado a la unidad de trasplante médula 6sea para llevar a cabo el TCPH; durante dicha
estancia, el paciente se expondrd a riesgos a su salud producto de las altas dosis de
quimioterapia que recibira. Entre las amenazas més frecuentes se enlista alto riesgo de contraer
o reactivar infecciones potencialmente mortales, retinopatias microvasculares, alteraciones en
mucosa oral como mucositis o infecciones orales, neumonia, enfermedades arteriales, falla
hepatica, falla renal, neuropatia periférica y alteraciones psicosociales como depresién o

ansiedad (Majhail et al., 2012).

Debido a estos riesgos, se toman medidas preventivas dependiendo del centro de tratamiento;
en el caso del INCan, se mantiene al paciente en aislamiento protector (se impide el contacto
fisico con familiares y amigos, el paciente mantiene contacto con ellos mediante una ventanilla
de comunicacion, pero nunca dentro de la habitacion) durante este periodo, que corresponde a
un promedio de 24 dias. Ademas, el paciente debera cumplir con multiples conductas con alto
requisito conductual como la limpieza bucal con enguajes cada hora, hidratacion de mucosas y
piel por lo menos dos veces al dia, desinfeccidn constante de manos e ingesta promedio de tres

litros de agua diarios; todo ello a pesar del malestar fisico que experimente.

En cuanto a los efectos a mediano y largo plazo, el trasplante implica ciertos riesgos de
mortalidad y morbilidad relacionada con sus efectos secundarios (Sorror et al., 2005; European
School of Haematology, 2008b; Fritzsche, Struss, Stein, & Spahn, 2003). Como ejemplo, se
tiene evidencia de que a ocho afios de un TCPH aut6logo, la mortalidad no relacionada con la
recaida puede incluso superar la mortalidad asociada a recaida; entre las principales causas de
fallecimiento se ubicaron las problemas respiratorios, infecciones, toxicidad cardiaca y

segundas neoplasias; las tasas de mortalidad de estos pacientes comparada con la poblacion
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general tienden a acercarse, sin embargo, no se equiparan incluso en seguimientos a 15 afios,

sinedo siempre mayor la de pacientes en seguimiento a un TCPH (Hill et al., 2011).

En pacientes sometidos a TCPH alogénico, los indices de mortalidad global al primer afio de
seguimiento oscilan alrededor de 29% (Pereira et al., 2010) y el 34% (Chang, Orav, McNamara,
Tong, & Antin, 2004) y a cuatro afios en 55% (Hamilton et al., 2015). Las causas de muerte se
mantienen relativamente constantes a través del tiempo siendo al primer afio por progresion de
la enfermedad (46%), infecciones (35%) y la presencia de Enfermedad Injerto contra Huesped
(EICH) (25%) (Pereira et al., 2010); mientras que a los cuatro afios son recaida (23%) y
desarrollo de EICH o infecciones (19% cada uno) (Hamilton et al., 2015) y a los 9.5 afios son

recaida (29%), presencia de EICH (22%) e infecciones tardias (11%) (Bhatia et al., 2007).

En relacion al estado de salud de los pacientes sobrevivientes a TCPH, se ha descrito que a
cinco anos, el 45% de los pacientes reporta la presencia de por lo menos un efecto secundario
no oncologicos y el 2.5% presenta tres 0 mas efectos secundarios (Khera et al., 2012); mientras
que otros estudios refieren que a 10 afios de seguimiento, los pacientes trasplantados presentan
un mayor nimero de enfermedades consideradas moderadas o severas (x = 3.5, d.e. = 2.8) en
comparacion con sus propios hermanos (x = 1.7, d.e. = 2; p < 0.001) (Syrjala, Langer, Abrams,

Storer, & Martin, 2005).

En un seguimiento a por lo menos 10 afios desde un TCPH alogénico, el 74% de los
sobrevivientes reportd tener por lo menos una condicion crénica de salud, porcentaje
significativamente mayor que el encontrado en sus hermanos (39%; p < 0.001) (Sun et al.,
2013). De manera especifica, en un periodo de seguimiento temporalmente similar, se describio
que los pacientes sometidos a cualquier tipo de TCPH presentan mayor numero total de

enfermedades moderadas o severas en comparacion con sus hermanos (x = 3.5, d.e. = 2.8 vs
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x=1.7, d.e. = 2; p < 0.001), con diferencias especificas en la prevalencia de enfermedades
cronicas como historia de cirugia para cataratas (38% vs 1%, p < 0.001), tener uno 0 mas
problemas musculo-esqueléticos (35% vs 17%, p = 0.05), debilidad muscular (16% vs 7%,
p=0.05), calambres en piernas (16% vs 4%, p < 0.001), contracturas o rigidez muscular (9% vs
1%, p = 0.006); frecuencia o incontinencia urinaria (30% vs 16%, p = 0.006); problemas de
memoria o atencion (20% vs 7%, p = 0.003); hinchazdn en tobillos (13% vs 5%, p = 0.008) y
problemas en piel (9% vs 3%, p = 0.04). Ademas, se han observado diferencias entre los
sobrevivientes a trasplante y sus hermanos en la toma de medicamentos antidepresivos o

ansioliticos (21% vs 10%, p = 0.009) (Syrjala et al., 2005).

Al categorizar por gravedad las condiciones cronicas de salud padecidas, se establecié un grupo
de enfermedades graves que amenazan la vida de un sujeto, en la cual se incluyeron
condiciones como infarto al miocardio, derrame cerebral, ceguera, diabetes, problemas
musculo-esqueléticos y neoplasias secundarias; se observo que los sobrevivientes a TCPH
presentan mayor frecuencia alguna de estas condiciones en comparacion con sus hermanos

(25% vs 8%; p < 0.001) (Sun et al., 2013).

En sintesis, se estima que en comparacion con sus hermanos y tras ajustar por edad, género,
raza, nivel educativo, ingresos econémicos anuales y seguro de vida, el ser sobreviviente de
TCPH puede representar hasta 2.2 veces mayor riesgo (95% ClI = de 1.8 a 2.5, p < 0.001) de
reportar entre una y cuatro condiciones de salud gque requieren atencion médica y 5.7 veces
mayor riesgo presentar condiciones graves de salud que amenacen su vida (95% Cl =3.8a 8.7,

p <0.001) (Sunetal., 2013).

Por otro lado, si bien se sabe que en pacientes en seguimiento de entre uno y tres afios desde el

TCPH, sélo el 22% refiere no tener ninguna complicacion fisica (Rini et al., 2011) y a 10 afios
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se observa una alta prevalencia de condiciones crdnicas de salud; esto no merma que el 88% de
los sobrevivientes a TCPH perciben que su estado de salud es excelente o bueno; sin embargo,
el porcentaje significativamente menor que el de sus hermanos (95%) (p = 0.003) (Sun et al.,

2013).

En puntajes globales de salud (normalizados en una media de 50 y desviacion estandar de 10)
de pacientes en seguimiento de TCPH a un promedio de 6.5 afios, se han reportado puntajes de
salud fisica con una media de 44.5 (d.e. = 11.6) (Wingard et al., 2010). Especificamente, en
pacientes sometidos a TCPH autdlogo se ha observado una mejoria de 3.4% (ES = 0.16, p=0.05)
en bienestar fisico a un afio del tratamiento y de 5.2% (ES = 0.25, p = 0.01) a los 2 afios,
momento a partir del cual se mantiene estable en seguimiento a tres afios 1.9% (ES=0.09, p =
0.36). Por otro lado, los pacientes sometidos a TCPH alogenico, presentan un decremento
significativo en el bienestar fisico a seis meses del procedimiento (3.9%) (ES = 0.19) y mejora

en 7.5% (ES = 0.38, p < 0.01) atres afios (Wong et al., 2010).

De manera particular, se han hecho estudios con pacientes con determinados diagndsticos como
mieloma maultiple y que han sido sometidos a TCPH, y se ha concluido que a 5.5 afios del
diagnostico de la enfermedad, los pacientes reportan un funcionamiento fisico con una media
de 60.6 (d.e. = 25.4), basados en una escala de 0 a 100; el 67% presento signos de neuropatia
sensorial y el 40.7% report6 dolor que en el 48% de los casos tiene una intensidad de moderada
a severa (> 4/10). Estas situaciones que favorece que el 22% de los pacientes se encuentren
inactivos laboralmente y el 50% se retire de manera voluntaria de sus empleos (Boland et al.,

2013).

Por todo lo anterior y, sin perder de vista el gran impacto fisico asociado al procedimiento, se

ha hecho énfasis de que el objetivo del TCPH no es solamente la cura de la enfermedad
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primaria, sino que a largo plazo que el paciente logre estandares de salud global comparables
con la poblacién general (European School of Haematology, 2008a). Para ello se exige la
atencion integral del paciente en la cual la salud mental cobra vital importancia, al grado de que
la Escala para Evaluar las Probabilidades de Sobrevida posterior a un TCPH ha incluido como
factores clinicamente relevantes con puntajes predictivos de mortalidad no relacionada con la
recaida, el padecer algun trastorno psiquiatrico como ansiedad o depresién que requieran
tratamiento farmacolégico, ya que confiere un incremento de riesgo de 1.8 veces en contraste

con pacientes que no lo padecen (Sorror et al., 2005).

En este contexto es claro que las afectaciones en la salud fisica que puede presentar un paciente
tras someterse a un TCPH, independientemente de si son resultado de la propia enfermedad, el
procedimiento como tal o las comorbilidades del paciente, no se presentan de manera aislada
sino que, tal como ocurre con cualquier enfermedad crénica, se ve afectada sensiblemente la
calidad de vida global de los pacientes y sus familiares (Riveros, Cortazar-Palapa, Alcazar, &
Sanchez Sosa, 2005); por lo que desde la psicologia es de vital importancia abordar los aspectos

conductuales, cognitivos y emocionales de esta poblacion antes y después del TCPH.

Impacto psicolégico

Reforzando lo anterior, la Escuela Europea de Hematologia, coincide en que el objetivo del
TCPH debe ser que el paciente logre estandares de salud comparables con la poblacion general
(European School of Haematology, 2008a). Para ello es necesario un abordaje
multidisciplinario de estos pacientes y, en ello, el impacto psicoldgico y social asociado es un
factor determinante que puede verse permeado por factores multiples factores internos y

externos.
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Al respecto, la literatura indica que en algunos pacientes se han descrito cambios psicoldgicos
positivos como sentimientos de agradecimiento y fortuna de haber sido curados, asi como
mayor aprecio por la vida y tener una excelente calidad de vida que les permite reincorporarse
a la vida laboral y gozar de buena salud (Cutler, 2016; European School of Haematology,
2008a); pero también se han encontrado efectos psicoldgicos negativos como preocupaciones
por el futuro, alto sentido de vulnerabilidad, sensacién de pérdida de lo que podria tener o haber
hecho y un incremento en las preocupaciones por la salud o hipervigilancia a la salud fisica

(European School of Haematology, 2008a).

En evaluaciones psicoldgicas estandarizadas en pacientes candidatos a TCPH se ha observado
que hasta el 50% de los candidatos cumplen criterios para el diagnostico de algun trastorno
clinico o problemas de salud mental que pueden ser objeto de atencion clinica (Eje | del Manual
de Trastornos Mentales [DSM]), y el 31.5% reporto tener antecedentes de algun diagnostico de

salud mental que requirié atencion psicoldgica o psiquiatrica (Romanowicz et al., 2012).

De manera especifica, las evaluacione se han arrojado que alrededor del 40% de los pacientes
cumplieron los criterios del DSM-1V para abuso o dependencia de sustancias en alguna época
de la vida (38% para alcohol, 8% para cannabis, 1% para estimulantes, 5% para cocaina y 1%
con policonsumo) (Chang et al., 2004); mientras que entre el 35% y 62% fueron fumadores en
algin momento de la vida, pero menos del 12% mantenia dicho habito al momento de las
valoraciones para trasplante (Chang et al., 2004; Hoodin et al., 2004). Finalmente, el 40% tenia
antecedentes psiquiatricos familiares, entendidos como contar con por lo menos dos familiares
de primera linea con algun diagnostico del estado de animo o trastorno de ansiedad

(Romanowicz et al., 2012).
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En el mismo tenor, el 50% de los candidatos a TCPH reporté malestar emocional (Trask et al.,
2002), el 18% refirio sintomas somaticos y el 7% fue considerado paciente caso en relacion al
ajuste mental al cancer puesto en marcha (Pillay et al., 2014a, 2014b). Mientras que las
puntuaciones de depresion y ansiedad han variado en funcién del instrumento de medicion
empleado, pero se tienen documentadas prevalencias entre 11% y 35% de sintomatologia
clinicamente significativa de depresion (Loberiza Jr. et al., 2002; Pillay et al., 2014a, 2014b;
Ranson, Jacobsen, & Booth-Jones, 2006) y 13% de casos de ansiedad (Pillay et al., 2014a,
2014b). De manera conjunta, se ha identificado que el 14% de los pacientes punttan en rangos
limites para caso — no caso de ansiedad y depresion y el 10% punttan claramente como caso

para estos trastornos (Grulke, Larbig, Kéchele, & Bailer, 2008).

Del grupo de pacientes que reportan malestar emocional previo al TCPH, el 90% presenta
adicionalmente algun trastorno del estado de animo, el 15% delirium, el 10% ansiedad, el 5%
algun trastorno de personalidad y el 5% trastorno adaptativo; quedando claro que algunos
pacientes cumplen criterios para mas de un trastorno de salud mental (Park et al., 2010). En las
valoraciones realizadas en esta etapa se ha encontrado que la ansiedad tiene una correlacion
positiva con depresion preTCPH (r = 0.62 a 0.74, p < 0.001) (Goetzmann et al., 2007; Wells et

al., 2009).

Resalta que en esta fase, la sintomatologia de ansiedad correlaciona positivamente con variables
psicosociales de resultado como pobre funcionamiento psicologico (r = 0.30, p < 0.01) y
negativamente con alto sentido de coherencia (r = -0.46, p < 0.001), optimismo (r = -0.45,
p<0.001) y con apoyo social (r = -0.27, p < 0.05). Por otro lado, depresién correlaciona
positivamente con pobre funcionamiento psicologico (r = 0.31, p < 0.01) y negativamente con
alto sentido de coherencia (r = -0.33, p < 0.01), optimismo (r = -0.27, p < 0.05) y apoyo social

(r=-0.24, p < 0.05) (Goetzmann et al., 2007).
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Una vez iniciado el proceso de trasplante, se ha observado que la sintomatologia psicoldgica,
(principalmente de ansiedad, malestar emocional y depresidn) se presenta con mayor intensidad
el dia de la hospitalizacién y el dia previo a la infusion de las células madre; tras lo cual, en la
semana siguiente se observa una tendencia a la disminucion de dichos sintomas (Fife et al.,
2000). Sin embargo, se documentan nuevas alteraciones de salud mental como que alrededor
del 35% de los pacientes reporta pobre calidad del suefio global (> 8 en PSQI) (Nelson et al.,

2014).

En el caso de los pacientes que no presentan una disminucién de la sintomatologia psicolégica
en los dias posteriores a la infusion de ceélulas madre, se ha obsevado que puede llegar a
incrementarse e incluso a integrar criterios diagndsticos para trastornos mentales, siendo el mas
frecuente el trastorno adaptativo (Fritzsche et al., 2003). Con el fin de tratar de comprender el
comportamiento de esta sintomatologia, se ha identificado que la ansiedad preTCPH ha
mostrado una correlacion positiva con ansiedad (r = 0.49, p < 0.001) y depresion (r = 0.41,
p<0.001) a seis meses del TCPH; mientras que depresion preTCPH mantiene una correlacion
positiva con depresion (r = 0.51, p < 0.001) y ansiedad (r = 0.48, p < 0.001) a seis meses del
procedimiento y, finalmente depresion a seis meses del TCPH tiene una correlacion positiva

con ansiedad al mismo tiempo de evaluacion (r = 0.78, p < 0.001) (Wells et al., 2009).

Al evaluar la prevalencia de estos trastornos se sabe que los pacientes en seguimiento de TCPH
presentan una prevalencia entre 12% y 18% de sintomatologia clinicamente significativa de
ansiedad (Hoodin et al., 2013; Pillay et al., 2014a) y en 5.6% se ha establecido el diagndstico
de algin trastorno de ansiedad (Sun et al., 2011). Ademas, entre el 14% y 24% de estos
pacientes presenta sintomatologia clinicamente significativa de depresion (Pillay et al., 2014a;

Ranson et al., 2006) y en el 11% se logra establecer en diagndstico de episodio depresivo (Sun
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et al., 2011). Enrelacion al suefio, la evaluacion de pobre calidad global del mismo se mantiene
con afectaciones en el 41%, 30%, 26% y 26% en seguimientos a 1, 3, 6 y 12 meses

respectivamente (Nelson et al., 2014).

Tomando como referencia el paso del tiempo, se han realizado valoraciones que aportan
evidencia de que a los nueve meses del TCPH hay un decremento en la prevalencia de depresion
(6% vs 8% con respecto al momento de candidatos al TCPH); situacion que se repite con
ansiedad (18% vs 22% con respecto a la evaluacion preTCPH) y abuso de sustancias (0% vs

3% en comparacién con la preTCPH) (Hoodin et al., 2013).

A pesar del descenso en las prevalencias de trastornos de salud mental antes y despues del
trasplante, resalta que la proporcion de pacientes que requirieron atencion por los servicios de
salud mental incrementan 23% posterior al TCPH (30% vs 53%; OR 8.67, 95%; IC 2.62 a 28.6;
p < 0.001). De dichas interconsultas a los servicios de sald mental, el principal diagndstico

fueron episodios depresivos (21%) seguidos de ansiedad (12%) (Hoodin et al., 2013).

De manera complementaria, se sabe que a una media de tres afios de seguimiento, el 43% de
los sobrevivientes cumplen criterios para ser considerados caso de malestar emocional global;
de manera particular, el analisis por subescalas mostré que el 36% de los sobrevivientes
puntuaban como caso en obsesidn — compulsion, el 31% de somatizacidn, 25% en psicoticismo,
el 24% de depresion, el 23% de ansiedad, el 19% en ideacion paranoide, el 18% en ansiedad

fobica, el 17% en sensibilidad interpersonal y el 15% de hostilidad (Rusiewicz et al., 2008).

En seguimientos mayores, se ha observado que a siete afios del TCPH, el 22% de los
sobrevivientes reportan malestar emocional psicoldgico en por lo menos un area de evaluacion

(ansiedad, depresion y somatizacion), mientras que el 5% y 3% reportan afectacion en dos y
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tres reas respectivamente; porcentajes significativamente mayores en comparacion con un
grupo integrado por hermanos de los pacientes en quienes se encontrd afectacion en un érea en
el 8%, en dos &reas en el 2% vy en las tres areas en 1% (p < 0.001) (Sun et al., 2011). Datos
soportados por otros estudios que, en seguimientos con una media de nueve afos, reportan que
el 12% de los sobrevivientes puntGan como caso para ansiedad y el 35% presentan

sintomatologia de fatiga que interfiere con su vida diaria (Gielissen et al., 2007).

Al comparar la prevalencia de trastornos mentales, confirmados con diagnostico por
especialista en salud mental, entre los sobrevivientes a TCPH y sus hermanos se confirman
prevalencias estadisticamente significativas mayores en el primer grupo en variables como
ansiedad (5.6% vs 2.5%, p = 0.03), depresion (11% vs 4.5%, p < 0.001), somatizacion (15.7%
vs 3.9%, p < 0.001) y malestar emocional global (9.8% vs 3.2%, p < 0.001); asi como
diferencias clinicamente significativas en ideacion suicida (6.7% vs 2.3%, p = 0.18) (Sun et al.,

2011).

De acuerdo con estos estudios, la sintomatologia de ansiedad tiende a disminuir paulatinamente
en los primeros seis meses de seguimiento (x = 0.27 antes del TCPH a x = 0.12 al primer
semestre; p < 0.05); de manera contraria, la sintomatologia de depresion tiende a incrementarse
clinicamente sin alcanzar significancia estadistica (media antes del TCPH = 9.72 vs media en
seguimiento a seis meses = 10.37; p > 0.05) (Wells et al., 2009). En seguimientos a largo plazo,
la proporcion de sobrevivientes que reportan malestar emocional somatico también tiende a
disminuir con el paso del tiempo (2-5 afios desde THCP = 21%, 6-10 afios = 16%; y +11 afios

= 11%, p tendencia < 0.001) (Sun et al., 2011).

De manera particular, en pacientes sometidos a TCPH alogénico, la proporcién de

sobrevivientes con sintomatologia psicoldgica disminuye en variables como ansiedad (p
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tendencia = 0.03), malestar emocional somético (p tendencia = 0.005) y malestar emocional
global (p tendencia = 0.04). De manera similar, los pacientes sometidos a TCPH autdlogo
muenstran decrementos en malestar emocional somético (p tendencia = 0.006), pero hay

incrementos en ansiedad, depresién y malestar emocional global (Sun et al., 2011).

El impacto presentado por estos pacientes trasciende a la reinsercion laboral esperada posterior
al TCPH, area en la que se han encontrado resultados contradictorios. En un estudio realizado
a cinco afios de seguimiento, se reportdé que el 84% de los sobrevivientes que mantuvieron
respuesta completa a la enfermedad se encontraban trabajando o estudiando de tiempo completo
y el 63% referia no tener grandes limitaciones (Syrjala et al., 2004); sin embargo otro estudio
con seguimiento a nueve afios del TCPH reportd que solo el 54% de los sobrevivientes se
encontraban laboralmente activos, el 6% estaba estudiando, el 26% contaba con algin seguro
por invalidez, el 7% tenia algun seguro parcial por invalidez, el 3% estaba jubilado debido a la

enfermedad y el 4% estaba desempleado (Gielissen et al., 2007).

Otros estudios apoyan la presencia de limitaciones laborales incluso en seguimientos de 16 afios
desde el TCPH donde se registra que el 31% los sobrevivientes no logran reincorporarse a la
vida laboral de manera integra (Gruber, Fegg, Kolb, & Hiddemann, 2003) y presentan un menor
nivel de empleo en comparacion con los datos de la poblacion general de acuerdo a los rangos
de edad (p < 0.0001); esto es que una mayor proporcion de los sobrevivientes estaban
desempleados (16% vs 11%, p > 0.05) o recibian alguna pensién por discapacidad (12% vs 2%,
p < 0.05) (Lof et al.,, 2011). Ademas del grupo de sobrevivientes que se encontraban
laboralmente activos, el 75% estaba empleado con un sueldo promedio por debajo de la media
nacional en un estudio realizaso en Suiza y el 43% se ubicaba en zona de riesgo de pobreza

(Lof et al., 2011).
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Resalta que los sobrevivientes desempleados presentan mayores indices en dolor, ansiedad,
problemas de suefio, depresion y alteraciones en el funcionamiento social, relaciones sociales
y vida familia en comparacion con los sobrevivientes reinsertados a la vida laboral; a pesar de
ello, menos del 40% estaban incorporados a algun programa de rehabilitacion y menos del 10%

se encontraban bajo tratamiento psicoterapéutico (Gruber et al., 2003).

Todos estos factores médicos, psicologicos y sociales asociados al THCP impactan
directamente en la calidad de vida de esta poblacion, variable cuya evaluacion como desenlace
actualmente ocupa el segundo lugar de importancia en la atencion integral de pacientes
oncoldgicos, solo antecedida por la supervivencia; y que gracias a sus propiedades como el ser
subjetivo, ser cambiante y estar relacionado a la salud, permite englobar la capacidad de
disfrutar funciones nutricias y afectivas, la capacidad de autonomia o sana dependencia y la
armonia social y familiar (Sanchez-Pedraza, Ballesteros, & Anzola, 2010). Son estandares son

indispensables en el objetivo final de un TCPH.
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Capitulo 2

Calidad de vida relacionada con la salud en el paciente trasplantado

Definicion de calidad de vida

El concepto de calidad de vida (CV) fue originalmente usado en los afios posteriores a la
Segunda Guerra Mundial con el fin de evaluar las condiciones de vida y seguridad financiera
de las personas (Meeberg, 1993). Sin embargo, en la década de los sesentas, con la recoleccién
y organizacién sistematica de informacion de indicadores econémicos, fue evidente que los
resultados arrojados eran insuficientes ya que solo mostraban una pequefia area del bienestar
global del sujeto; en respuesta a ello se integraron “indicadores sociales” que incorporaron
algunos factores sociales globales que correlacionaban con el bienestar de todos los miembros
de la sociedad y otros dirigidos a particularidades de las diferentes sociedades dando como

resultado una vision mas completa de bienestar individual y social (Bognar, 2005).

Al integrar estos factores, la calidad de vida se compone de una combinacién de elementos
objetivos y la evaluacion individual (subjetiva) que hace el sujeto sobre ellos (Ardila, 2003).
Esto hace que el definir la calidad de vida sea una tarea compleja tanto en su concepto como en
los factores que la integran y que la podrian influenciar (Taillefer, Dupuis, Roberge, & Le May,

2003).

Se han descrito cinco perspectivas para el abordaje de la CV: (a) la filoséfica que se relaciona
con la naturaleza de la existencia humana que brinda una definicion hacia la buena vida; (b) la
perspectiva ética que se centra en el caracter sagrado de la vida humana; (c) la perspectiva
econdmica en la que se abordan elementos como el crecimiento econdmico, los indices de
ingreso y productividad y la expectativa de vida; (d) la perspectiva social que se centra en la
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relacion entre las circunstancias personales del sujeto y la cultura; y (e) la perspectiva
psicoldgica cuyo énfasis se da en el cumplimiento de las expectativas de la vida (Cummins,
2004; Taylor, Gibson, & Franck, 2008). Sobre esta ultima perspectiva se centra el abordaje del

presente trabajo.

De esta forma, la CV es definida como la percepcion de un individuo de su posicion en la vida
a partir del entorno cultural en el que se desarrolla y con base en sus aspiraciones, expectativas,
estandares, valores, actitudes, necesidades y preocupaciones (World Health Organization
[WHO], 1997). Siendo asi un abordaje que exige considerar las condiciones globales del
paciente al momento de la valoracion y que, claramente, diferencia entre la poblacion general
y pacientes con condiciones medicas cronicas. De esta forma, la evaluacion de la CV es un
factor medular en el abordaje integral del proceso de salud que es definida como “el estado de
completo bienestar fisico, psicologico y social y no solo la ausencia de enfermedad” (World
Health Organization, 1997), ya que permite la evaluacion de la percepcion de este bienestar y
del funcionamiento humano que pueden ser sensiblemente afectados ante el padecimiento de

una enfermedad como cancer (Riveros, Sanchez-Sosa, & Del Aguila, 2009).

Al respecto se ha descrito que las enfermedades cronicas afectan de manera importante la CV
de las personas por lo que al evaluarse se debe considerar el nivel de bienestar y satisfaccion
vital de la persona, teniendo en cuenta las afecciones producidas por su enfermedad, el
tratamiento y los efectos secundarios que presente; asi como incluir el estado funcional, los
principales sintomas relacionados con el padecimiento, el funcionamiento psicologico y el

funcionamiento social (Vinaccia & Orozco, 2005).

Desde esta perspectiva se debe mantener en mente que los pacientes sometidos a TCPH deben

realizar ajustes en sus actividades cotidianas debido a factores como la hospitalizacion
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prolongada, el incremento de cuidados y medidas de higiene y la necesidad de limitar el
contacto fisico con otros; sumado a condiciones como la presencia de presentar malestar fisico
general relacionado con la enfermedad de base, el tratamiento o las condiciones ambientales
requeridas para su atencién y que pueden ir desde debilidad leve hasta sintomas que
imposibilitan la autonomia del paciente para llevar a cabo actividades basicas como el bafio y
caminar. Estos cambios o ajustes impactan directa o indirectamente en las aspiraciones,
expectativas, valores, actitudes, necesidades y preocupaciones de los pacientes; por lo que la

evaluacion de CV en ellos debe ajustarse a dicho contexto.

Al respecto, las investigaciones realizadas en pacientes sometidos a TCPH indican que la CV
se ve afectada a lo largo del procedimiento (Braamse et al., 2012); con un tiempo de
recuperacion de puntajes previos al tratamiento estimado en un afio para pacientes sometidos a
trasplante alogénico y un promedio de dos meses para pacientes tratados con trasplante autélogo

(European School of Haematology, 2008a).

Debido a que laCV a lo largo del proceso de TCPH es una de las variables de resultado centrales
en el presente trabajo, se realiz6 una busqueda sistematica en seis de las principales bases de
datos dispuestas en temas de medicina y psicologia para documentar el impacto longitudinal en
la CV de estos pacientes; se considero la inclusion de ocho combinaciones de cruces de palabras
claves descritas en la Tabla 2; todas ellas fueron ingresadas en espafiol e inglés. Esta busqueda
arrojo un total de 208 articulos originales, tras la depuracion por criterios de eliminacion,
descritos en la Figura 2, dio como resultado un total de 52 articulos originales que fueron

revisados.
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Tabla 2.
Criterios y bases de datos consultadas para la revision sistematica del proyecto

Bases de datos Cruces
e PubMed e Psychological risk AND hematopoietic stem cell
e Psycinfo e  Psychosocial risk AND hematopoietic stem cell transplantation
e EBSCO e Psychological predictors AND hematopoietic stem cell
e COCHRAINE transplantation
e Redalyc e Psychological predictors AND hematopoietic stem cell
e Scopus transplant AND quality of life
e Psychological predictors AND bone marrow transplant
e Psychological risk AND bone marrow transplant
e Psychosocial risk AND bone marrow transplant
e Psychological predictors AND bone marrow transplant AND
quality of life
Resultados arrojados
con cruces propuestos
433 articulos
Sin repetir
208 articulos Eliminados:
¢ Instrumentos o evaluaciones a corto plazo: 32
e Poblaciéon con nifios, no incluyeron THCP: 108
Incluidos en la ¢ Intervenciones: 16
revision
52 articulos

Figura 2. Diagrama de flujo de articulos resultantes de la busqueda sistematica de literatura

De manera inicial, para conocer el trayecto de la CV es indispensable conocer los métodos que
se han empleado para su evaluacion vy, al respecto, se identificé que el nimero de instrumentos
validos y confiables que pueden ser empleados para evaluar CV en pacientes sometidos a TCPH
es limitado; siendo el Functional Assesment of Cancer Therapy- Blood Marrow Transplantation
(FACT-BMT) el instrumento mas utilizado en los estudios revisados. De manera
complementaria se realizé el reporte de los instrumentos que cuentan con adaptacion en
poblacion mexicana y que podrian ser empleados en nuestra poblacion; observando que los

instrumentos que han sido adaptados y sometidos a procedimientos psicométricos en nuestro
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pais no han incluido pacientes hemato-oncoldgicos y, por ende, no cuentan con representacion

de pacientes sometidos a TCPH por lo que no serian de utilidad en dicha poblacion (Tabla 3).

Tabla 3.
Instrumentos de evaluacién utilizados en pacientes candidatos a trasplante de médula 6sea

Numero de items / Factores / Validacion en  Propiedades psicométricas
Instrumento forma de Indicadores poblacion
administracion mexicana /
Cuestionario de Calidad de
Vida. Organizacion Europea 30 14 Si o de subescalas > 0.70
para el Estudio y Tratamiento  Auto-administrado (5 de funcionalidad n = 150! Confiabilidad Test-retest
del Cancer (EORTC QLQ- y 9 de sintomas) n= 2342

C30).

Short Form Health Survey

Version 36 items

(SF-12) Auto-adrlnzinistrado 8 0 = 2573 o de subescalas 0.56 a 0.84
World Health Organization 24 indicadores ., 3

uality of Life-BREF 26 integrados en 4 Version 43 items o global = 0.90
Quality

n = 446

(WHOQOL) Auto-administrado dominios Varianza explicada 46%
City of Hope Quality of Life 30 )
(COH-QOL-HCT) Auto-administrado 4 -
Functional Assessment of
Cancer Therapy (FACT- FACT-G mas 13 1 - -
Anemia) Auto-administrado
Functional Assessment of
Cancer Therapy — Bone 47 )
Marrow Transplantation Auto-administrado 5 -
(FACT-BMT)

5 1 -

Indice de Calidad de Vida Uso de médicos o

1 Céncer gastrico (Ofiate-Ocafia et al., 2009).

2 Mujeres con cancer de mama (Cerezo, Ofiate-Ocaria, Arrieta-Joffe, Garcia-Pasquel, & Vilar-Compte, 2012).

3 Usuarios de servicios médicos institucionales de un Centro de Educacion Superior. (ZUiiga, Carrillo-Jiménez, Fos, Gandek,
& Medina-Moreno, 1999)

4 Estudiantes universitarios (de la Portilla et al., 2016).

Independientemente de su validacidn en poblacion mexicana, estos instrumentos han permitido

documentar el impacto en la CV en diversas fases del proceso de TCPH y a lo largo del tiempo.

De manera inicial, los estudios transversales (Tabla 4) muestran que desde el momento de

valoracién previa al TCPH los pacientes ya muestran impacto en su CV debido a los

tratamientos previos recibidos y la condicion de salud. De manera global resalta que el area con

mayor impacto tiende a ser el funcionamiento fisico; sin embargo, se pueden observar
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afectaciones en todas las areas de CV que van desde las valoraciones preTCPH hasta en los

seguimientos a largo plazo.

Tabla 4.

Descriptivos de calidad de vida relacionada con la salud en pacientes sometidos a TCPH, obtenidos

a través de estudios con disefio transversal

Referencia

Disefio /
muestra

Momento de
medicién

Valoraciones de calidad de vida

Global Fisica

Emocional

Social

Otras

ESTUDIOS QUE INCLUYERON PACIENTES CON TRASPLANTE AUTOLOGO Y ALOGENICO

Pillayetal.,  Serie de casos Pre-TCPH Disminucion ~ 50%con  40% con 42% con Ambiental 22%
2014a n=122 en 25% afectacion. impacto  alteraciones  con afectaciones
Janicsak, n=121 %= 26 meses ®=142 ®=21 X=19 ®=17 Funcionalidad
Masszi, desde el TCPH  R(0-194) R(0-28)  R(0-24) R(0-28) % = 21 R(0-28)
Reményi, Otras
Ungvari, & .
Gazdag, 2013 p_reocupacmnes
X = 64 R(0-96)
Wingard et Multicéntrico X =7 afios - Menor¥  Normal¥ - -
al., 2010 n =662 desde el TCPH
Kenzik, Analisis ®=7 afios = Menor* Normal¥ . .
Huang, secundario. ek
Rizzo, Muticéntrico '
Shenkman, & n =662
Wingard,
2015
Boland etal., Exploratorio Progresion Afectacion X=60% X=69% X =47% Rol X =55%
2013 n =32 px. posTCPH, en todos los Coanitivo X =
X =3lineasde  dominios 9 720
TX. * =59% R(0-100)
ESTUDIOS QUE INCLUYERON SOLO PACIENTES CON TRASPLANTE ALOGENICO
Hamilton et ~ n=409 Pre-TCPH X =145 X=21 X =17 X=24 Funcionalidad
al.,, 2015 R(0-194)  R(0-28) R(0-24)  R(0-28) X=17 R(0-28)
Preocupaciones
adicionales
§f67 R(0-96)
Indice de
resultados ¥
=105 R(0 -146)
Chang, Orav, n=114 Inicio de Alta calidad - - - -
Tong, & hospitalizacion de vida
Antin, 2004
Vickberget  Estudio parcial ¥ = 4 afios - Menor¥  Normal¥ - -
al., 2001 n=85 desde el TCPH
Niederbacher n =44 px. X=30.68  x=8032  X=2318 x=1932  X=10.61 Funcional
 Them, meses desde el R(0- 108) R(0-28)  R(0-24) R(0-28) %=18.2 R(0-28)
Pinna, TCPH Preocupaciones
Vittadello, & e s
Mantovan, -
2012 %=29.47 R(0-
40)

¥ Considerando rangos promedio para poblacién general; R=Rango
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Esta afectacion en la CV se puede analizar detalladamente mediante el analisis por reactivo en
estudios como el realizado por Boland y colaboradores (2013) y que muestra que hasta el 75%
de los pacientes reportan falta de competencias para hacer actividades extenuantes, el 66%
presentd problemas para hacer caminatas largas, el 37.5% se sentia limitado para hacer
cualquier trabajo o actividades rutinarias, el 47% se sentia limitado para llevar a cabo sus
pasatiempos o actividades en su tiempo libre y el 50% consideré que su funcionamiento fisico

interferia con su vida familiar y en el 53% con sus actividades sociales.

Sin embargo, los analisis descritivos tambien son suficientemente claros en revelar que el
impacto negativo en la CV puede sostenerse o incluso agudizarse a lo largo del tratamiento
(Tabla 4) considerando que estos hallazgos son en comparacion con los niveles previos al
tratamiento en los que ya presentaban alteraciones por el manejo previo para el control de la
enfermedad de base. Al respecto hay datos que indican que al finalizar el proceso de TCHP el
32% de los pacientes consideran que su CV es comparable con la que tenian previo a este
tratamiento; sin embargo, el 46% refirié que habia disminuido en relacion con sus propios
niveles basales; siendo 11% los que describieron que su CV era mucho menor que la presentada

previamente (Beeken, Eiser, & Dalley, 2011).

Uno de los aspectos mas importantes al evaluar CV son las expectativas de los sujetos; en este
sentido el 57% de pacientes describen que sus intenciones cambian tras el TCPH en relacion a
lo que consideran “importante”, a manera de ejemplo, citaron restar relevancia a elementos
como el dinero, el trabajo y la apariencia fisica; mientras que las relaciones sociales con amigos
y la vida familiar retoma mayor valor, junto con eventos cotidianos como caminatas cortas y

tener visitas (Beeken et al., 2011).
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Lo anterior da pauta para llevar a cabo estudios longitudinales que permitan evaluar la salud
mental de los pacientes a lo largo del proceso y buscar la identificacion de las prioridades y
factores asociados a la salud mental de los pacientes en cada fase del tratamiento. Hasta el
momento, el nimero de estudios son realmente limitados y han documentado cambios
contradictorios a lo largo del tiempo en CV (Tabla 5). Al observar detalladamente los analisis
por tipo de trasplante, parece observarse que en pacientes sometidos a trasplante autélogo hay
una tendencia a la mejoria con el paso del tiempo; sin embargo, en pacientes sometidos a

trasplante alogénico la tendencia es inversa en las areas fisica y emocional.

Complementando esto, es importante considerar el tamafio del efecto (ES) que es entendido
como la diferencia absoluta en las puntuaciones de cada subescala de CV entre el grupo indice
y el grupo de referencia dividido por la desviacion estandar comun; para su interpretacion se
recomienda que, de acuerdo a formulas como la prueba de Cohen, un cambio de 20% es
considerado un cambio clinico pequefio, una modificacion de 50% representa un cambio
moderado y uno de 80% implica un cambio clinico grande (Gomez & Roussos, 2012). Al
respecto, estudios realizados en los pacientes sometidos a TCPH aut6logo y que tomaron como
referencia de comparacion los puntajes mostrados previo al procedimiento mostraron que, a
seis meses de seguimiento, hay mejorias en bienestar psicologico (13%, ES =0.43; p<0.01) y
bienestar social (9%, ES = 0.31; p < 0.01); ambas variables mantienen un incremento constante
después de este tiempo; contrario a bienestar espiritual que mejora a los 6 meses (3.6%;
ES=0.14, p = 0.02) y se mantiene estable hasta el seguimiento a tres afios. En el caso del
bienestar fisico, la mejoria se observa hasta el afio de seguimiento 3.4% (ES = 0.16, p = 0.05)

y vuelve a incrementar a los dos afios (5.2%, ES = 0.25; p = 0.01) (Wong et al., 2010).
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Tabla 5.

Descriptivos de calidad de vida relacionada con la salud en pacientes sometidos a TCPH,
obtenidos a través de estudios con disefio longitudinal

Referencia Muestra / Momento Valoraciones de calidad de vida
comparacion de
medicion Global Fisica Emocional Social Otras
ESTUDIOS QUE INCLUYERON PACIENTES CON TRASPLANTE AUTOLOGO Y ALOGENICO
Wongetal.,, n=312 PreTCPH = X =73 X =56 % =55 Espiritual
preTCPH
6 meses S a64 a 60 a’rs
3 afios - e e e e
Broers, n=125 PreTCPH Condicién ¥=3.11 Satisfaccion
Kapt_ein, ) _Con mEdICI(jn §=530 R(0-11) §=56 R(1-7)
Cessie, Fibbe, inmediata R(3-7)
& Hengeveld, previa
2000 1 mes -0.58° 2.31° - - -0.47°
6 meses 0.41° -1.88° - - - o
lafio - o -0.75° - - e o
3afios - S o - - e o
Syrjalaetal., n=137 10 afios Salud general 85% 75% 80% RE=80%Menor*
2005* posTCPH  69% Menor* Menor* Menor* Menor¥  V=58% Menor*

RF=75%Menor*
DC=75% Igual*

ESTUDIOS QUE INCLUYERON SOLO PACIENTES SOMETIDOS A TRASPLANTE AUTOLOGO

Wongetal.,,  Estudio PreTCPH - %=70 X =55 X =57 Espiritual
2010. longitudinal X=72
n=170
6 meses T * a65 a63 a75*
1 afio - a’73 a63 a4 - *
2 afos - a’75 a 68 a66 a74*
3 afios - - * a 65% a4 - *
ESTUDIOS QUE INCLUYERON SOLO PACIENTES CON TRASPLANTE ALOGENICO
Wong et al., Estuplio ) PreTCPH - x=74 %=58 %=55 Espiritual
2010 longitudinal e
X=T72
n=142
6 meses - a70 ab7 ab7 - =
1 afio - a9 - S * &
2 afos - a9 - S * &
3 afios - a67 - S * &

--- Sin cambios estadisticamente significativos. * No reporta los niveles de CVRS basales, *Comparado con los niveles
previos al TCPH, ¥ Comparado con un grupo control de poblacién general, ? Comparado con la medicion previa
RE=Rol emocional, V=Vitalidad, RF=Rol Fisico, DC=Dolor Corporal
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Por otro lado, los pacientes sometidos a THCP alogénico muestran una mejoria significativa a
seis meses de seguimiento, con respecto a sus puntajes basales previo al procedimiento, en
bienestar psicoldgico (4.7%; ES = 0.18, p = 0.04) y social (5.5%; ES = 0.20, p = 0.05), momento
a partir del cual se mantienen estables; en bienestar espiritual, experimentan a los seis meses,
un incremento que no alcanza significancia estadistica (3%, ES = 0.12, p = 0.08) y se mantiene
estable en las demas valoraciones. Sin embargo, el bienestar fisico sufre una disminucion
significativa a seis meses del TCPH (3.9%, ES = 0.19, p < 0.01) y a los tres afios (7.5%,

ES=0.38, p < 0.01) (Wong et al., 2010).

Con base en estos hallazgos algunos autores han sugerido que los pacientes pueden recuperan
los niveles de CV que tenian previo al TCPH dentro de los primeros dos afios de seguimiento
(Gruber et al., 2003). Sin embargo, esto dista de referirse a puntajes normales o comparables
con poblacién general (objetivo final del TCPH); contrario a ello, la literatura en estudios de
seguimiento sefiala que a casi dos afios de un TCPH, se observa que sélo el 78% de los
participantes reporta complicaciones fisicas; especificamente, el 42% presenta dificultades
fisicas minimas, el 20% puede realizar sus actividades normales con esfuerzos y el 13% se

ubica en algun grado mayor de complicaciones fisicas (Rini et al., 2011).

Retomando que el FACT-BMT ha sido el instrumento mas ampliamente usado, los datos
recolectados nos permiten observar que en seguimiento a largo plazo del TCPH la media de los
puntajes globales de CV se ubica entre los puntajes altos (x = 142, d.e. = 27, rangos 0 — 148);
con puntajes medios que reflejan alto funcionamiento en dominios especificos como bienestar
fisico (x = 21, d.e. = 5.6, rangos del indice de 0 — 28) y bienestar funcional (x = 21, d.e. = 4.6,
rangos del indice de 0 - 28); sin embargo, reportan niveles medios moderados para bienestar
emocional (x = 19, d.e. = 4.3, rangos del indice de 0 - 24) y social (x = 17, d.e. = 6.5, rangos

del indice 0 - 28) (Janicsak, Masszi, Reményi, Ungvari, & Gazdag, 2013). Esto puede ser
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complementario a los hallazgos de estudios longitudinales en los que se ha documentado que
el bienestar fisico (evaluado en una escala de 0 a 100) de pacientes sometidos a trasplante
alogénico puede decrementar de una media de 74% hasta 67% a tres afios y no mostrar mejoria

en &reas como bienestar emocional, social o emocional (Wong et al., 2010).

Este ultimo estudio, también reporta que los pacientes presentan una CV general de buena a
regular (x = 80.32, d.e. = 13.64, rangos del indice de 0 - 108); particularmente con adecuado
bienestar fisico (x = 23.18, d.e. = 4.16, rangos del indice de 0 - 28), pero afectaciones en el
bienestar social y familiar (x = 19.61, d.e. = 4.89, rangos del indice 0 - 28), emocional (x =
19.32, d.e. =3.32, rangos del indice de 0 - 24), funcional (18.2, d.e. = 5.4, rangos del indice de
0 - 28), en preocupaciones adicionales (x = 29.47, d.e. = 5.81, rangos del indice de 0 - 40) y en
los factores especificos para Trasplante de Médula Osea (x = 109.79, d.e. = 18.16, rangos del

indice de 0 - 148) (Niederwieser et al., 2016).

En seguimientos a tres y cinco afios, los sobrevivientes a TCPH presentan puntajes inferiores a
los esperados en calidad de vida con base en sus caracteristicas sociodemograficas; con especial
impacto en la funcionalidad de roles y una reduccidn en el porcentaje de sujetos que mantienen
un empleo remunerado en comparacion con la poblacion general (Hjermstad et al., 2004). De
manera particular, reportan moderado funcionamiento global (x = 82.8, d.e. = 17.0, rango
posible de 16 — 112), funcionamiento fisico (x = 47.8, d.e.=9.7, rango posible 0 — 100); con una
percepcion general de calidad de vida moderada (x = 49.3, d.e. = 9.9, rango posible de 0 — 100)

(Vickberg et al., 2001).

Dicho impacto se mantiene a través del tiempo, ya que hallazgos reportados en seguimientos a
seis afios indican que, considerando puntajes normalizados de 50 como media y una desviacion

estandar de 10; los sobrevivientes presentan niveles bajos de limitaciones sociales (x = 25,
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d.e.=8.7), pero moderados de apoyo social (x = 32, d.e. = 7), bienestar espiritual (x = 36.1,
d.e.=8.8), salud fisica (x = 44.5, d.e. = 11.6) y salud mental (x = 50, d.e. = 10.4) (Wingard et
al., 2010) y a nueve afios de seguimiento, el 27% reporta necesitar ayuda para realizar sus
actividades diarias y el 42% haya perdi6 por lo menos un dia laboral en los tres meses anteriores

a la valoracion debido a su salud (Rosenberg et al., 2015).

Al comparar la CV de los sobrevivientes a 15 afios del trasplante con grupos equiparables como
son sus hermanos, se encuentra que el 88% del primer grupo percibe que su estado de salud es
“excelente 0 bueno”, lo que representa una diferencia estadisticamente significativa con sus

hermanos en quienes el 95% lo categorizan como tal (p = 0.003) (Sun et al., 2013).

Debido a la consistencia de los resultados que han demostrado diferentes grados de impacto en
la calidad de vida a largo plazo, se considera que la recuperacion de la salud fisica es mas rapida
que el bienestar psicologico o el retorno al trabajo, estimando que la recuperacion total demanda
entre tres y cinco afos; sin embargo, lograr puntajes de calidad de vida comparables con la
poblacion general (que es el parte de los objetivos del trasplante) parece alcanzarse sélo en un

namero limitado de sobrevivientes (European School of Haematology, 2008a).

En este sentido es claro que la reintegracion a la vida laboral es un indicador importante de la
rehabilitacion a la vida normal y, por ende, de la calidad de vida (Wong et al., 2010); al respecto,
se han realizado estudios que demuestran que el 71% de los adultos jévenes pos-trasplantados
no logran estabilizarse laboralmente y el 43% recibe ingresos en un rango considerado de riesgo

de pobreza, situacion que se agudiza en mujeres (L6f et al., 2011).
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Con base en lo anterior resulta de gran relevancia identificar variables psicosociales,
susceptibles de modificacion, que estén involucradas en la calidad de vida como variable de

resultado para la evolucion de estos pacientes.

Variables mediadoras

Diversos estudios con han buscado identificar variables mediadoras modificables y no
modificables de calidad de vida. Entre los resultados sobre las variables no modificables, se
reconoce una correlacion positiva con calidad de vida el tener una relacion sentimental (Pillay
et al., 2014a, 2014b) y negativa con ingresos econdémicos bajos (Sun et al., 2011) y edad (L6f
et al., 2011; Braamse et al., 2012). En cuanto a las variables identificadas en los dias previos al
trasplante y, que tienen impacto a corto plazo, el malestar emocional pretrasplante se sabe que
predice malestar emocional postrasplante (Braamse et al., 2012) y el estado funcional fisico y
emocional del paciente tiene una correlacion alta con el autorreporte de recuperacion
(Andorsky, Loberiza, & Lee, 2006). Por otro lado, la ausencia de apoyo social predice depresion

durante el trasplante (Braamse et al., 2012).

Al estudiar las estrategias de afrontamiento del paciente, se ha encontrado que éstos sufren
modificaciones a lo largo del proceso de trasplante; por ejemplo, la busqueda de apoyo
instrumental y el afrontamiento activo disminuyen durante la estancia hospitalaria e
incrementan en los meses posteriores; mientras que la realizacion de actividades distractoras se
mantiene estable durante la hospitalizacion, pero decrece en los tres meses siguientes y los
pacientes tienden a reportar mayor “aburrimiento” (Del Valle, Gonzélez-Tablas, Diez, Vilda,

& Llorca, 2003).
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Por otro lado, las estrategias cognitivas, la reinterpretacion positiva y el humor sufren una
disminucién desde el ingreso y hasta la recuperacion hematoldgica, contrario a lo que ocurre
con la estrategia de refrenar el afrontamiento (esfuerzos por retrasar el momento adecuado para
afrontar el problema y evitar que afecte negativamente al sujeto; implica esperar la oportunidad
apropiada para actuar, manteniendo la misma actitud y no actuando apresuradamente [Quaas,
2006]), la cual se incrementa durante la hospitalizacion y disminuye en los tres meses
siguientes; finalmente las estrategias centradas en la emocién incrementan su uso durante la

hospitalizacion (Del Valle et al., 2003).

En contraparte, un estilo evitativo hacia el trasplante, poca empatia profesional, informacion
insuficiente y percepcion de amenaza de la enfermedad o hacia el futuro, junto con percepcion
de pérdida de control; predicen niveles altos de malestar emocional y sintomas fisicos a lo largo
del trasplante (Baliousis, Rennoldson, & Snowden, 2016). Un estilo de afrontamiento de baja
esperanza, mayor aceptacion, espiritu de lucha débil, distraccion y estilo ansioso-preocupado
se asocian con menor sobrevida a corto plazo; mientras que el optimismo y la autoeficacia

predicen mejor desempefio fisico y funcionalidad emocional (Baliousis et al., 2016).

Entre las variables predictoras de calidad de vida a largo plazo, es conocido que se mantiene
una asociacién positiva con un estilo de afrontamiento de espiritu de lucha (Pillay et al., 2014a,
2014b), optimismo (Beeken et al., 2011), apoyo social (Beeken et al., 2011), estilo de
afrontamiento evitativo (Beeken et al., 2011) y adherencia al tratamiento (Mumby et al., 2012);
y se asocia negativamente con malestar emocional previo al trasplante (Park et al., 2010)
pérdida de peso durante la estancia hospitalaria (Wong et al., 2010) y sintomatologia de

ansiedad y depresion (Goetzmann et al., 2007).
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En la Tabla 6 se enlistan las principales variables que han mostrado evidencia de asociacion
con calidad de vida y funcionalidad en pacientes sometidos a TCPH. Resalta la consistencia de
la sintomatologia ansiosa y depresiva, nivel socioecondémico bajo y mayor malestar emocional
como indicadores de mal prondstico; mientras que se encuentran inconsistencias en los
resultados reportados por estado civil y sexo; finalmente se observa poca evidencia sobre los
estilos de afrontamiento y su relacion con las variables de resultado de los pacientes

trasplantados.

Resulta claro que los recursos internos y externos de un paciente son puestos a prueba a lo largo
del proceso de atencion exigiéndoles la implementacion de diversos recursos psicologicos de
regulacion emocional, autocuidado, tolerancia al malestar e incertibumbre. Situaciones que sin
duda pueden generar malestar emocional o sintomatologia en diversas etapas y que puede
influir en la salud fisica y evolucion del paciente; sin embargo, no siempre reciben apoyo
psicologico, a pesar de que aquellos pacientes que discuten sus problemas emocionales,
mentales o conductuales durante sus citas médicas tienen mas probabilidades de ser referidos a
los servicios de salud mental (OR = 8.16; 96%. CI, 1.0 a 66.5; p = 0.05) y de recibir
psicotropicos (OR =4.98; 95% Cl, 1.1 a 23.6; p = 0.03) (Hoodin et al., 2013). Esto hace que la
atencion de la salud mental dependa en gran medida del uso adecuado de los propios recursos
del paciente (dejando en mayor vulnerabilidad a los pacientes con recursos limitados); situacion
por lo que la investigacidn en psicologia requiere generar desarrollar mejores estrategias para
la identificacion de pacientes que requieren atencion especializada y establecer modelos
predictores de las variables desenlace de mayor preocupacion para brindar atencién oportuna a

los pacientes que se encuentren en mayor vulnerabilidad.
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Tabla 6.

Factores psicosociales en pacientes en seguimiento de TCPH y su asociacion

Factor

Direccionalidad correlacién

Referencia

Calidad de vida

Sintomas somaticos

Estado funcional
Tr. de salud mental

Ideacion suicida

Distrés global

Ansiedad

Depresién

Desempleo

Menor en solteros
(+) Espiritu de lucha
(+) Apoyo social

(+) Optimismo

(+) Autoeficacia

() Indefensién / desesperanza

(-) Ansiedad y depresion

Menor en solteros
(+) DT

() DT
(-) Nivel educativo

(+) Sintomas depresivos
(+) Sintomas de ansiedad
(+) Tiempo desde TCPH
(+) Edad

(-) Ingresos econémicos
(-) Autorrepote de salud

(-) Ingresos econémicos
(-) Autorreporte de salud

(-) Ingresos econémicos
(-) Autorreporte de salud
Mayor en mujeres

Mayor en hombres

(-) Edad

(-) Ingresos econémicos
(-) Autorreporte de salud
(-) Tiempo desde el TCPH
Mayor en mujeres

Mayor en mujeres
(-) Tiempo desde el TCPH

(+) Pérdida de peso durante el TCPH

(Pillay et al., 2014a)
(Pillay et al., 2014b)
(Hochhausen et al., 2007)

(Pillay et al., 2014b)

(Pillay et al., 2014a)
(Ranson et al., 2006)

(Ranson et al., 2006)
(Hoodin et al., 2013)
(Hoodin et al., 2013)

(Sun et al., 2011)

(Sun et al., 2011)

(Sun et al., 2011)

(Wells, Booth-Jones,
Jacobsen, 2009)

(Ranson et al., 2006)

(Wells et al., 2009)

(Lofetal., 2011)
(Wong et al., 2010)

&

En la basqueda de dichos factores predictores de malestar, se cuenta con hallazgos que sefialan

que a lo largo del TCPH, el funcionamiento fisico se puede predecir por el nivel de depresion

(R =-0.38, p = 0.04) y el estilo de espiritu de lucha (8 = -0.25, p = 0.002); mientras que para

funcionamiento social fungen como predictores el estado civil [soltero] (B = 1.14, p = 0.006),

la condicidn de enfermedad (13 = -0.70, p = 0.04), el puntaje en depresion (8 = -0.16, p = 0.03)

y un estilo de espiritu de lucha (8 = -0.09, p = 0.007); finalmente para funcionamiento en
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relacion al entorno solo el nivel de depresion es determinante (B = -0.33, p = 0.03) (Pillay et al.,

2014a).

Una vez terminado el proceso de trasplante, en los seguimientos a seis meses (tiempo estimado
de recuperacion en pacientes sometidos a TCPH autélogo) se observd que quienes se
encontraban en la cuarta década de vida tuvieron menos posibilidades de regresar a trabajar
(OR =0.25, p = 0.001) en comparacién con pacientes mas jovenes o de edades méas avanzadas.
Entre los dos y tres afos, las posibilidades de regresar a trabajar fueron menores en quienes
tenian un menor ingreso anual previo al trasplante (OR = 0.98 por cada $10,000 délares anuales
menos, p < 0.06); finalmente, a los tres afios del procedimiento, los pacientes trasplantados en
la quinta década tuvieron menores posibilidades de regresar a trabajar (OR = 0.32, p = 0.045)

comparados con pacientes mas jovenes 0 mas grandes (Wong et al., 2010).

Por otro lado, en el grupo de pacientes sometidos a TCPH alogénico, se observo que el retorno
al trabajo es dependiente de diversas variables. Entre las variables fisicas, recuperar la vida
laboral es menos probable en pacientes cuyo indice de Masa Corporal (IMC) al trasplante fue
menor a 30 (OR = 0.2, p = 0.031 a los 6 meses; OR = 0.008, p = 0.002 a 1 afio), también se
reducen en quienes su IMC disminuyd a través del tiempo (OR = 0.06 por unidad de
disminucion de IMC, p = 0.02) y a dos y tres afios los pacientes que sufrieron de Enfermedad
Injerto Contra Hospedero (EICH) OR a dos afios = 0.24, p = 0.01 y OR a tres afios = 0.03,
p=.002. Por otro lado, entre las variables sociodemograficas, se identificé que la probabilidad
de reactivarse laboralmente es menor en quienes tenian un estado civil diferente a solteros
(OR=0.04, p = 0.002) y quienes tenian menor ingreso anual antes del TCPH (OR = 0.98 por

cada $10,000 dolares anuales menos, p = 0.01) (Wong et al., 2010).
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Como parte de las variables sensibles a modificacion mediante intervencién psicoldgica se ha
encontrado que las variables psicosociales previas al TCPH pueden predecir variables
psicoldgicas de resultado a un afio del procedimiento. En este sentido, la satisfaccion general
de la vida se logra predecir con un ajuste R = 0.40 (p < 0.001) mediante ansiedad ( = 0.37, p
< 0.001), depresion (B =-0.30, p < 0.001), apoyo social (f =0.39, p < 0.001) y funcionamiento
psicoldgico (B =-0.33, p < 0.001) (Goetzmann et al., 2007); resalta la prediccion de ansiedad
que parece indicar un sentido contrario a los hallazgos generales observados del impacto de la
ansiedad en pacientes con cancer (Pitman, Suleman, Hyde, & Hodgkiss, 2018). Por otro lado,
la salud mental se puede predecir con un ajuste R = 0.25 (p < 0.001) mediante la interaccion
del sentido de coherencia de la situacion percibida por el paciente ( = 0.36, p < 0.01) y el nivel
de optimismo (B = 0.26, p < 0.05); finalmente la necesidad de consejeria 0 apoyo de salud
mental posTCPH fue predicha con un ajuste R = 0.21 (p < 0.001) mediante el funcionamiento
psicosocial (B =0.38, p <0.001). Por otro lado, ninguna de estas variables muestra propiedades
para predecir el funcionamiento fisico. El conjunto de correlaciones es Rxy, = 0.68 (como

medida global de la relacion entre predictores y variables resultado) (Goetzmann et al., 2007).

Aunado a ello, en pacientes con seguimiento a siete afios de TCPH, se ha identificado que la
CV fisica es influenciada negativamente de manera directa por el incremento de sintomas
fisicos (b = -0.72) y el optimismo tiene un efecto indirecto (b = 0.40) a través de la
sintomatologia fisica (CFI = 0.95, RMSEA = 0.03); en dicho modelo un estilo de afrontamiento
evitativo o centrado en el problema no fueron significativos (Kenzik, Huang, Rizzo, Shenkman,
& Wingard, 2015). Por otro lado, la CV mental muestra ser influenciada negativa y
directamente por incremento de sintomas fisicos (b = -0.23), sintomas depresivos (b = -0.85) y
afrontamiento evitativo (b = 0.13); al tiempo que las Gltimas dos variables actian como
mediadores del optimismo y los sintomas fisicos en diversos modelos predictores de CV mental

CV (CFI =0.94, RMSEA = 0.03) (Kenzik et al., 2015). Por otro lado, se ha sefialado que la CV
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relacionada con el TCPH puede predecirse mediante el nivel de depresion (B =-0.497, t=-0.039,
p <0.001) o ansiedad (13 =-0.365, t =-4.430, p <0.001), cada una con un modelo independiente;

es decir, sin conocer la interaccion entre ellas (Janicsak et al., 2013).

La evidencia del impacto de los sintomas depresivos es tan consistente, que incluso hay
hallazgos de que los pacientes que cursan por un episodio depresivo previo al TCPH tienen tres
veces mas riesgo de morir durante el primer afio (95% IC: 1.07 a 8.3, p = 0.04) en comparacion
con aquellos que no cursan con depresion (Loberiza Jr. et al.,, 2002). Adicionalmente, hay
reportes que indican un incremento de ideacion suicida en pacientes posTCPH y que la
convierte una de las variables de mayor interés de prediccion, debido al riesgo directo con la
vida del paciente; al respecto se sabe que la ideacidn suicida incrementa en personas con bajos
ingresos econdémicos (OR =2.23, 95%, IC 1.1 - 4.4 para ingresos de $20,000 a $60,000 dolares
anuales; OR = 3.06, 95%, IC 1.3 — 7 para ingresos <$20,000 contra grupo >$60,000 dolares);
en sobrevivientes con pobre autorreporte de estado de salud (OR = 3.15, 95%, IC, 1.7 - 5.7) y

en quienes presentan mayor distres global (OR = 7.98, 95%, IC, 4.3 —14.7) (Sun et al., 2011).

Las variables asociadas a CV son amplias y han mostrado ser capaces de predecir en algunos
modelos; sin embargo, no se tiene consenso sobre los momentos de evaluacion ni las variables
de influencia, aunado a que la mayor parte de los estudios cuentan con disefios transversales,
en los cuales se han empleado muestras de tamafio limitadas e incluso poco especificas ya que
en algunos estudios reportan la incorporacion de pacientes sometidos a diversos tipos de
trasplante (6rganos sélidos y de médula Osea). Por otro lado, las muestras empleadas
representan marcadas dificultades para generalizarse a la poblacidon mexicana debido a que
todos estos estudios se han llevado a cabo en Europa y Estados Unidos, poblaciones que distan
ampliamente de las caracteristicas sociodemogréaficas y culturales de los pacientes atendidos en

poblacion Latinoamericana en general y mexicana en particular (Tabla 7) y que hacen que la
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generalizacion de los hallazgos a nuestra poblacion pudiera representar un error y una iatrogenia
al momento de la implementacion de cambios o programas de atencion basados en dichos

hallazgos.

Tabla 7.
Principales caracteristicas sociodemogrdficas de las poblaciones estudiadas previamente en
las que diferird la poblacion mexicana

Diferencias con la Referencia Condicién en México
poblacion mexicana

44% con estudios (Wong et al., 2010)
universitarios El promedio de afios de estudio en

. . Meéxico es de 9 afios (Instituto Nacional
Promeqlllo de 14 afios de (Wells et al., 2009) de Estadistica y Geografia, 2015a).
educacion formal
83.8% con escolaridad (Goetzmann et al., 2007)  EIl 63% de los mexicanos reportan menor
superior a la obligatoria nivel de educacidn al obligatorio

(Instituto Nacional de Estadistica y
Geografia, 2015a).

Ingreso anual promedio > (Wells et al., 2009) El ingreso econémico per capita anual

$40,000 ddlares del México es $2 152 dolares (Instituto
Nacional de Estadistica y Geografia,
2015b).

Finalmente, los propios estudios referidos en el presente trabajo advierten de limitaciones
derivadas del disefio o de la seleccién de pacientes que pudieran sub-representar grupos
minoritarios como aquellos con menor formacion académica y menores recursos econoémicos
(Tabla 8). Estas limitaciones son cruciales para determinar las lineas de investigacion que se
deben desarrollar y las variables a considerar para cubrir vacios en el conocimiento y contribuir

al entendimiento de estos pacientes.
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Tabla 8.
Limitaciones de los estudios revisados

Limitacién Referencia

I
El Cuestionario de Afrontamiento al Cancer (MAC) (Pillay et al., 2014a)
tiene poco valor predictivo

La evaluacion psicoldgica solo fue previo al trasplante (Pillay et al., 2014a)
de células progenitoras hematopoyéticas.

Se excluyeron pacientes con enfermedad activa (Pillay et al., 2014b)
Estudio transversal (Hoodin et al., 2013)
Sesgo en la seleccién. (Hochhausen et al., 2007; Sun et al., 2011)
Sesgo de recuerdo, estudio retrospectivo (Beeken et al., 2011)

Tendencia de participacion en pacientes con mejor (Goetzmann et al., 2007; Wong et al., 2010)
educacion.

Inclusion de diversos tipos de trasplante (Goetzmann et al., 2007)

De acuerdo con la Sociedad Americana de Oncologia Clinica, la necesidad de atencion integral
posterior a padecer algun tipo de cancer compete a la rehabilitacion oncoldgica, area que busca
mejorar la calidad de vida de los pacientes a traves de fortalecer aspectos fisicos y desarrollar
habilidades en los pacientes para cuidarse de si mismos y adaptarse a las pérdidas reales y
cambios de estilo de vida derivados del padecimiento oncolégico (American Society of Clinical
Oncology, 2015). En paises en vias de desarrollo como México, no se cuenta con areas
especificas para la rehabilitacion oncoldgica entendida como es reportado para la Sociedad
Americana de Oncologia Clinica, pero si se cuenta con servicios de psicologia que pueden y

deben atender parte de estos problemas para darles solucién a aquellos de su competencia.

Para el correcto abordaje de estos pacientes desde la psicologia lo primero necesarios es una
clara necesidad de evaluar la CV de los pacientes desde el diagndstico hasta la reincorporacion
a la vida cotidiana y estimar su relacion con competencias psicoldgicas individuales como el
estilo de solucion de problemas o de afrontamiento al cancer de los pacientes mexicanos. Esto

permitiria el conocimiento de variables especificas en esta poblacion e identificar con mayor
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precision grupos de riesgo a sufrir mayor afectacion en CV y que se beneficiarian de la

generacion de intervenciones especializadas.

Esta necesidad cobra mayor relevancia cuando se toman en cuenta datos crudos como que el
66% de los pacientes trasplantados en el Instituto Nacional de Cancerologia tienen una relacion
de pareja al momento del trasplante (la mayoria de ellos con hijos menores de edad) y tienen
una media de edad de 40 afos; es decir, se encuentran en la edad productiva reportada como de

mayor riesgo para no reincorporarse a la vida laboral a corto y largo plazo.

Esto sin olvidar que es un procedimiento cuyo costo supera los dos millones de pesos (en el
caso de los pacientes del INCan el costo es cubierto por Seguro Popular) (Valadez, 2014); y se
esperaria que posterior a ello su CV les permitiria retomar la independencia y metas propias de
la etapa de desarrollo en que se encuentran; sin embargo, datos de este grupo particular
muestran que a largo plazo, el 20% de ellos se encuentra desempleado y del grupo de pacientes
en seguimiento econoOmicamente activos, el 56% reporta que sus ingresos econémicos son
menores de lo que percibian antes de padecer cancer (Rivera-Fong, 2016), generando un rezago

personal y familiar con posibles repercusiones en todos los integrantes de la familia.

Sin embargo, para poder atender las necesidades psicoldgicas y sociales a largo plazo, primero
se debe tener el mejor control posible de las variables asociadas a CV y que se vean afectados
en los momentos periféricos al proceso de TCPH (evaluaciones preTCPH, proceso de
hospitalizacion para el trasplante y el alta hospitalaria). Para ello se planted llevar a cabo un
proyecto de investigacién en fases que abarcara desde la caracterizacion de los pacientes
antedidos en el Instituto Nacional de Cancerologia hasta la puesta en marcha de una
intervencidn psicologica para disminuir el riesgo de presencia de trastornos mentales durante

la estancia hospitalaria para trasplante. Para satisfacer dicha meta, el proyecto fue dividido en
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fases; en la primera de ella se buscé tener un perfil socioemocional de los pacientes sometidos
a TCPH; posterior a ello fue necesario contar con instrumentos validos y confiables que
evaluaran CV en este grupo de pacientes, para lo cual se validd la Escala de Evaluacién de
Funcionalidad en el Tratamiento de Enfermedades Oncoldgicas — Trasplante de Médula Osea,

que es el instrumento més ampliamente utilizado a nivel mundial para estos fines.

Posterior a ello y, una vez que se contd con los materiales necesarios para su abordaje y posible
comparacion con grupos similares, se procedio a realizar un estudio transversal en el que se
evaluo la CV desde la funcionalidad en diversas fases del proceso de TCPH; al mismo tiempo
se midieron variables de sintomatologia psicologica (ansiedad, depresion y malestar
emocional), variables mediadoras como solucién de problemas y afrontamietno al cancer y
variables médicas; todas ellas previamente asociadas a la CV en pacientes sometidos a TCPH.
El objetivo de esta fase fue establecer un modelo predictor que pueda ser empleado como base
para el establecimiento de perfiles de pacientes con mayor riesgo de afectaciones en CV a largo
plazo y el desarrollo de intervenciones psicologicas con estrategias especificas para el abordaje

de las necesidades de dichos pacientes.

Con base en lo anterior se puso a prueba una evaluacion psicologica semiestructurada especifica
para TCPH, en comparacion con la evaluacion vigente en el Instituto al momento del presente
estudio y que correspondia a una entrevista no estrcuturada por parte de un psicolégo con
formacidn en psicoooncologia. En esta fase se busco tener estimaciones de la prevalencia de
trastornos de salud mental en los candidatos a TCPH, identificar variables de riesgo para la fase
de hospitalizacion y evaluar la consistencia inter-evaluadores entre el psicélogo y el psiquiatra.
Finalmente se llevd a cabo un estudio de intervencion multicomponente que incluia atencion
psicoldgica cognitivo conductual basada en los hallazgos observados en la fase de evaluacion

del paciente y entrenamiento en habilidades conductuales para afrontar el proceso de trasplante.
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Capitulo 3

Caracterizacion de los pacientes sometidos a trasplante de células progenitoras

hematopoyéticas en el Instituto Nacional de Cancerologia

Resumen

El estado fisico, social y emocional de un paciente al someterse a un trasplante de células progenitoras
hematopoyéticas (TCPH) tiene una asociacion con su recuperacion y evoluciéon médica. Sin embargo
no se cuenta con informacion sobre el perfil del paciente atendido en poblacion mexicana. Objetivo:
Conocer las variables sociodemograficas, médicas y psicoldgicas de los pacientes sometidos a TCPH
en poblacion mexicana. Método: Estudio retrospectivo descriptivo transversal en el que se evaluaron
las principales caracteristicas sociodemograficas, médicas y psicolégicas de los expedientes de pacientes
sometidos a TCPH en el Insituto Nacional de Cancerologia. Resultados: Se evaluaron 92 pacientes, de
los cuales 60.9% eran varones, con una media de edad de 37.9 (d.e.=14), el 25% tenia un nivel educativo
superior al obligatorio. 56% de los pacientes vivian en el interior de la Republica y el 3% contaba con
algun servicio de salud que costeaba el tratamiento. Los pacientes habian recibido un rango de una a
cinco lineas de tratamiento y el 25% presentaba minimo una enfermedad médica comoérbida. En cuanto
a los antecedentes psicol6gicos o psiquiatricos de los participantes, se encontré que el 14% tenian
antecedentes familiares y, por lo menos, el 12% antecedentes personales; el 41% habian sido
diagnosticados con sintomatologia psicolégica clinica durante el trataiento oncolégico y 26% tomaban
algun tratamiento psicofarmacoldgico. Conclusion: Los pacientes mexicanos presentan un perfil social
complejo, con prevalencias de sintomatologia psicolégica al momento del trasplante similar a la
reportada en literatura internacional. Es indispensable desarrollar estrategias de evaluacion e
intervencion especializados para esta poblacion.

Palabras clave: Trasplante hematopoyético de células progenitoras, pacientes mexicanos, perfil
sociodemografico, antecedentes de salud mental.

Abstract

Physical, social, and emotional status' patients undergoing a hematopoietic stem cell transplantation
(HSCT) has been associated with their medical recovery and evolution. However, there is no
information about the profile of Mexican patients. Objective: To know the sociodemographic, medical
and psychological variables of patients undergoing HSCT in the Mexican population. Method: Cross-
sectional descriptive retrospective research. We reviewed the patients' medical records of the National
Cancer Institute, Mexico. The sociodemographic, medical, and psychological characteristics of patients
were evaluated. Results: 92 patients were enrolled, of which 60.9% were male, with a mean age of 37.9
(s.d. = 14), 25% reported higher educational level of the obligatory national education. 56% of the
patients lived outside of Mexico City and 3% had health insurance to pay the treatment. Patients had
received a range of one to five lines of treatment before the HSCT and 25% had at least one comorbid
medical illness. Regarding the psychological or psychiatric history of the participants, 14% of patients
had a family history of psychological problems and at least 12% had a personal history of mental illness;
41% had been diagnosed with clinical psychological symptoms during their cancer treatment and 26%
were taking some psychopharmacological treatment. Conclusion: Mexican patients have a complex
social profile. At the time of the HSCT, patients reported a similar prevalence of psychological
symptoms that international literature. It is essential to develop specialized evaluation and intervention
strategies for this population.

Keyword: Hematopoietic stem cell transplantation, Mexican patients, sociodemographic profile, mental
health history
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Antecedentes

El TCPH es considerado la mejor opcion de tratamiento para multiples pacientes con
padecimientos hematodncoldgicos; sin embargo, se ha asociado con multiples complicaciones
médicas y psicoldgicas a corto y largo plazo (Cutler, 2016; Majhail et al., 2012). Actualmente
se considera que el objetivo del trasplante debe ser no sélo atender la enfermedad primaria, sino
lograr estdndares de salud comparables con la poblacién general (European School of

Haematology, 2008a).

Al respecto se tiene evidencia de que las variables sociodemogréaficas, medicas y psicologicas
basales de los pacientes sometidos a TCPH tienen relacién con maltiples variables descenlace
como CV (Tabla 6). Dichos estudios provienen de muestras recolectadas en Europa y Estados
Unidos, poblaciones que difieren ampliamente de los pacientes mexicanos y, particularmente

de los que reciben atencion en hospitales publicos como el Instituto Nacional de Cancerologia.

En relacion a esto, se podrian hacer algunas inferencias derivadas de que los pacientes
mexicanos presentan desventajas sociodemograficas en comparacion con los pacientes
evaluados en estudios previos (Tabla 7); sin embargo no se cuenta con datos confiables que
aporten evidencia de estas diferencias de manera objetiva. A manera de ejemplo se puede citar
que el nivel de estudios se relaciona negativamente con la presencia de trastornos de salud
mental (Hoodin et al., 2013) y el nivel de ingresos se relaciona negativamente con ideacion
suicida, malestar emocional global y ansiedad (Sun et al., 2011). Por otro lado, se desconoce la
prevalencia de trastornos de salud mental en los pacientes atendidos con TCPH en nuestra

poblacion.

60



Justificacion

Se tiene documentado que existen variables sociodemograficas y antecedentes psicoldgicos que
pueden tener relacién con variables descenlace importantes en la evolucién de los pacientes
sometidos a TCPH. Sin embargo, no se cuenta con datos especificos del perfil de pacientes
atendidos en la poblacion mexicana; situacion que se convierte en una limitante para conocer
con certeza las opotunidades de generalizar los datos observados en los estudios previos y/o la
necesidad de adaptar los hallazgos en nuestra poblacion. Para ello se considera indispensable
contar con informacion precisa sobre las variables siocodemograficas, médicas y psicologicas
de los pacientes sometidos a TCPH que permitan determinar la similitud de las muestras
descritas en estudios previos con las observadas en la poblacion mexicana y, con ello, evaluar
las posibilidades de generalizar los hallazgos a esta poblacion. Adicionalmente permitiria

identificar posibles retos especificos a los que se enfrentan los pacientes mexicanos.

Objetivo

Objetivo general
Conocer las variables sociodemogréaficas, medicas y psicologicas de los pacientes sometidos a

TCPH en poblacion mexicana.

Objetivos especificos
Describir las variables sociodemograficas como edad, género, estado civil, nivel
socioecondémico y zona de residencia de los pacientes atendidos en el Instituto Nacional de
Cancerologia.
Describir las variables médicas como diagnéstico, estado de la enfermedad, lineas de
tratamiento y tipo de trasplante al que fueron sometidos de los pacientes atendidos en el Instituto

Nacional de Cancerologia.
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Describir los antecedentes psicologicos (personales y familiares) y la sintomatologia

psicoldgica de los pacientes atendidos en el Instituto Nacional de Cancerologia.

Método

Disefio
Estudio transversal retrospectivo descriptivo para el cual se revisaron los expedientes de los
pacientes sometidos a TCPH. De cada expediente se tomaron las principales variables
sociodemograficas reportadas por el servicio de trabajo social; adicionalmente de las notas del
servicio de hematologia y de la unidad de trasplante de médula ésea se tomaron datos del
diagnostico médico del paciente, antecedentes médicos y condicion del paciente al momento
del TCPH; finalmente de las notas de psicologia y psiquiatria previo al TCPH se recopilo
informacion sobre la sintomatologia del paciente al momento de la valoracion preTCPH y los

antecedentes psicologicos personales y familiares del paciente.

Anélisis estadistico
Los datos fueron analizados mediante estadistica descriptiva a través de la obtencion de las
medidas de tendencia central y de dispersion para cada una de las variables recopiladas a lo

largo del estudio.

Resultados

Se incluyeron 92 participantes, de los cuales 56 (60.9%) fueron varones y 36 (39.1%) fueron
mujeres; los participantes tuvieron una edad media al diagnostico de 37.9 (d.e.=14) afios, con
un rango de 12 a 67. En cuanto al lugar de nacimiento 90 (97.8%) eran mexicanos, de los dos
extranjeros (2.2%) uno era de nacionalidad Etiope y una participante de Guatemala. Sobre su
lugar de residencia al momento de ser candidatos a trasplante 28 (30.4%) vivian en la Ciudad

de México, 25 (27.2%) en el Estado de México, la paciente Guatemalteca (1.1%) mantenia su
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lugar de residencia en su pais y el resto de participantes vivian en el interior de la Republica
Mexicana (Tabla 9). Estos datos revelan que implica que aproximadamente 56% de los

pacientes debian recorrer al menos cuatro horas de distancia para acudir al centro de atencidn.

Tabla 9.
Lugar de residencia de los pacientes sometidos a TCPH en el
Instituto Nacional de Cancerologia

Estado n (%) Estado n (%)
Baja California 1(1.1) Morelos 2(2.2)
Norte
Chiapas 3(3.3) Oaxaca 2(2.2)
Ciudad de México 28 (30.4) Puebla 3(3.3)
Durango 1(1.1) Querétaro 2(2.2)
Estado de México 25 (27.2) Sinaloa 1(1.1)
Guadalajara 2(2.2) Tamaulipas 1(1.1)
Guanajuato 3(3.3) Tlaxcala 2(2.2)
Guerrero 4 (4.3) Veracruz 4 (4.3)
Hidalgo 3(3.3) Guatemala 1(1.1)
Michoacan 4 (4.3)

Enrelacién a la zona en que habitan los pacientes candidatos a TCPH, se encontré que 69 (75%)
viven en zona urbana, 14 (15.2%) habitan en zona rural y 9 (9.8%) en espacios sub-urbanos. Al
evaluar si cuentan con los servicios basicos de vivienda que incluyen agua, drenaje,
electricidad, y combustible para cocinar se observé que 3 (3.3%) participantes contaban sélo
con un servicio basico, 11 (12%) contaban con dos servicios, 23 (25%) reportaron tener tres de
estos servicios y 55 (59.8%) contaban con los cuatro. La zona en que habitan y los servicios
con que cuentan resultan relevantes debido a que al alta del paciente se requiere que continte
con medidas de higiene estrictas debido a que permanencen con un sistema inmunoldgico
deprimido y, algunos de ellos, incluso se mantienen con tratamiento inmunosupresor que los
hace altamente propensos a infecciones que requieran atencion médica inmediata. De esta
forma, el vivir a una distancia mayor a una hora de algun hospital de alta especialidad que

pudiera atender cualquier urgencia y/o no contar con los servicios basicos para llevar a cabo las
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medidas de higiene y proteccion confieren un mayor riesgo de complicaciones que pueden

poner en riesgo su salud e incluso su vida.

En la Tabla 10, se muestran las principales variables sociodemogréaficas de los pacientes
incluidos en el estudio y se comparan con los datos reportados en estudios previos con pacientes

sometidos a trasplante.

El contraste de los datos observados en los pacientes incluidos en este estudio y las muestras
involucradas en otros estudios con pacientes sometidos a trasplante, nos permite observar
amplias diferencias en el nivel de estudio promedio de los participantes. Variable que resulta
relevante al considerar que el trasplante es un procedimiento que requiere de una alta
comprension del paciente en relacion a los posibles riesgos a los que se enfrentara y la

generacion de posibles planes para afrontar dichas complicaciones.

Por otro lado, la tabla 10 permite visualizar que los pacientes se enfrentan a una demanda
econdmica constante, ya que solo el 3% contaba con un servicio médico que costeaba el
tratamiento; pero el 97% debian soventar parte de su tratamiento, lo que se suma a que el 40%
de los participantes se encontraban desempleados y cerca del 50% debian trasladarse por
amplias distancias para recibir tratamiento (al no vivir en la CDMX ni el Estado de México), lo
que incrementa los costos en términos de que generalmente deben pagar un alojamiento y/o

transporte constante.
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Tabla 10.
Caracteristicas sociodmogrdficas de pacientes incluidos en el estudio

Total de participantes Datos de estudios previos
n=92)
Estado civil f (%)
Soltero sin hijos 25 (27.2) Casado 65%, soltero 20% y
Soltero con hijos 4(4.3) divorciado 14% (Wong et al., 2010).
Casado 39 (42.4)
Union libre 15 (16.3) En una relacion 71%, sin una
Divorciado 8(8.7) relacion de pareja 29% (Pillay et al.,
Viudo 1(1.2) 2014).
Nivel educativo f (%) 44% con estudios universitarios
Sin estudios formales 1(1.1) (Wong et al., 2010).
Primaria 18 (19.6)
Secundaria 28 (30.4) Promedio de 14 afios de educacion
Preparatoria 16 (17.4) formal (Wells et al., 2009).
Técnico 6 (6.5)
Universidad 18 (19.6) 83.8% con escolaridad superior a la
Posgrado 5(54) obligatoria (Goetzmann et al., 2007)
Nivel socioeconémico f (%)
KS (Sin costo) 3(3.3) Sin datos especificos.
1 (5% del costo real) 37 (40.2)
2 (10% del costo real) 40 (43.5)
3 (25% del costo real) 7 (7.6)
4 (50% del costo real) 4(4.3)
5 (70% del costo real) 0(0,0)
6 (85% del costo real) 1(11)
Ocupacion del paciente™ f (%)
Desempleado 37 (40.2) Desempleado 40%, trabajo de
Trabajo operativo 18 (19.6) tiempo parcial 30% y trabajo de
Autoempleo 16 (17.4) tiempo completo 22% (Goetzmann
Estudiante 9(9.8) etal., 2007).
Profesionista 8(8.7)
Trabajo del campo 3(3.3)
Jubilado 111
Rol en la familia f (%)
Padre 36 (39.1) Sin datos especificos.
Madre 23 (29.3)
Hijo(a) 27 (29.3)
Pareja 4(4.3)
Abuelo(a) 2(22)

Estas demandas econdmicas podrian incrementar los estresores sociales a los que se deben
enfrentar los pacientes; sin embargo, adicionalmente debemos considerar que la situacion puede
ser aln mas compleja para los pacientes que tienen por lo menos un hijo (69.6%) y que, en caso
de pertenecer a los pacientes que no residen en la CDMX, en la mayoria de las ocasiones se ven

65



obligados a dejarlos al cuidado de algin familiar o conocido para recibir atencion. En este
sentido, los pacientes inlcuidos en este estudio refirieron una mediana de dos hijos, con un
rango de uno a seis hijos. Esta situacion es frecuentemente identificada por los pacientes como

uno de los principales estresores y detonantes de sintomatologia psicoldgica.

Por otro lado, en relacién a los recursos externos con que cuentan los pacientes, se evalud el
apoyo percibido, sobre el cual, el 100% de los pacientes reportaron recibir apoyo por parte de
por lo menos un miembro de su familia; sin embargo, al especificar por tipos de apoyo, se
observo que el apoyo econdmico fue el que presentd mayor variabilidad ya que 12 (13%) refirio
no contar con ningun apoyo economico, 65 (70.7%) coment0 que contaba con algun tipo de
apoyo pero este no era suficiente y sélo 15 (16.3%) consideraron que contaban con suficiente
apoyo economico. Mientras que en apoyo instrumental y afectivo, el 100% de los pacientes

refirieron contar con algun grado de apoyo Yy estar satisfechos con el.

Considerando las demandas econdmicas observadas en los pacientes y su percepcion de apoyo
economico limitado, se evalio la principal fuente de ingresos del paciente. Al respecto se
observé que 23 (25%) pacientes reportaron que ellos son quienes cubren la mayor parte de sus
gastos en salud, mientras que el 75% depende de un tercero para cubrir los costos de tratamiento

y manutencién.

Del total de pacientes que dependian econémicamente de un tercero, se indagdé sobre las
ocupaciones de los familiares que eran su principal sostén econdmico observando que 22
(35.5%) contaban con algin empleo operativo entre los que se incluyeron personal de
seguridad, oficinista y chofer; 14 (22.6%) se dedicaba al comercio; 6 (9.7%) eran

profesionistas; 5 (8.1%) se desempefiaban como empleada doméstica, 4 (6.5%) se encontraban
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jubilados, 2 (3.2%) eran artistas o artesanos; 1 (1.6%) era sacerdote y 1 (1.6%) era empresario;

finalmente en 7 (11.7%) casos su principal apoyo econdémico era una Institucion.

Finalmente en la Tabla 11 se describen las caracteristicas médicas de los pacientes al momento
del trasplante. En ella se puede observar que la prevalencia de diagnosticos primarios coincide
con lo reportado en otros estudios, centrandose primordialmente en leucemias agudas y
linfomas. La tabla también nos permite observar que los pacientes incluidos en este estudio
tienen una prevalencia similar a la reportada a nivel internacional en enfermedades como
hipertension y asma; mayor en otras como la diabetes mellitus tipo 2 y menor en comorbilidades

cardiacas y endocrinas.

En relacion a las variables de salud mental, se observa una menor prevalencia de antecedentes
psiquiatricos o psicolégicos familiares en los pacientes incluidos en este estudio, en
comparacion con lo reportado por la literatura; mientras que la prevalencia de antecedentes
personales de salud mental, pareciera ser cercana a la reportada en estudios previos. Al abordar
el consumo se alcohol y tabaco en alguna etapa de la vida, 20 (21.7%) pacientes reportaron que
tuvieron uso regular de estas sustancias, 18 (19.6%) reportaron abuso de estas sustancias y 9

(9.8%) llegaron a tener dependencia a por lo menos una de estas sustancias.
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Tabla 11.

Caracteristicas médicas de pacientes sometidos a trasplante hematopoyético de células

progenitoras
Total de participantes Datos de estudios previos
n=92)

Diagndstico médico f (%) Leucemia aguda 66%, leucemia cronica
Linforma No Hodgkin 31(33.7) 2.7%, linfoma de Hodgkin 5.4%, linfoma
Leucemia Aguda 22 (239 no Hodgkin 16.7%, mieloma maltiple
Mieloma Multiple 18 (19.6) 10.2% (Pillay et al., 2014a).

Linfoma Hodgkin 9(9.8)

Leucemia Crénica 6 (6.5) Leucemia aguda 28%, linfoma de

Tumores Germinales 3(33) Hodgkin 8%, linfoma no Hodgkin 28%,
Neoplasia de células 2(22) mieloma mdltiple 19%, enfermedades
dendriticas mieloproliferativas 6% (Pillay et al.,
Anemia aplasica 11 2014a).

Lineas de tratamiento* Sin datos de comparacion

Mediana 1

Rango 1-5

Comorbilidades f (%) Diabetes 3%, hipertension 10%,

No 69 (75) cardiopatia 5%, asma 2%, enfermedades
Diabetes Mellitus Tipo 2 8(8.7) endacrinas 5% (Sorror etal., 2005).
Hipertension 4(4.3)

Diabetes Mellitus tipo 2 + 6 (6.5)

Hipertension

Glaucoma 222

Cardiopatia isquémica 1))

Hipotiroidismo 11

Asma 11

Antecedentes heredofamilaires f (%) Antecedentes familiares de

psicol6gicos y/o psiquidtricos trastornos psiquiatricos en el 40%
Si 13 (14.1) (Romanowicz et al., 2012).

No 79 (85.9)

Antecedentes personales f (%) Antecedentes de salud mental en

psicoldgicos y/o psiquiatricos 31.5% (Romanowicz et al., 2012).
Antecedentes psicologicos 11 (12)

Antecedentes psiquiatricos 12 (13)

*La linea de tratamiento se refiere a los esquemas de quimioterapia que recibe un paciente; los
esquemas se modifican cuando el paciente no logra la respuesta esperada al tratamiento recibido o
recae de la enfermedad de base, cada modificacion constituye una linea.

En relacion a la comorbilidad psicolégica o psiquiatrica durante la fase de tratamiento
oncoldgico, se observd que 38 (41.3%) participantes habian sido diagnosticados con
sintomatologia psicoldgica en alguna fase del tratamiento y 11 (12%) fueron diagnosticados

con algun trastorno de salud mental; motivos por los cuales 24 (26.1%) tomaban algun

trataminento psicofarmacoldgico durante el proceso de atencion oncologica.
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Discusion

El objetivo del presente estudio fue identificar el perfil de pacientes sometidos a TCPH en el
Insituto Nacional de Cancerologia. Al contrastar los hallazgos observados en el presente estudio
con lo reportado en la literatura, se observé que los pacientes mexicanos tienen menor nivel
educativo en comparacion con lo reportado en estudios previos; caracteristica que podria
repercutir en su salud mental, debido a que menor nivel educativo se ha asociado con mayor
prevalencia de trastornos mentales (Hoodin et al., 2013). En suma se deben considerar sus
implicaciones en elementos como la alfatezicacion en salud que es definida como la habilidad
para obtener, procesar y entender informacion basica con respecto a la salud, necesaria para
tomar decisiones para el cuidado de la misma. Al respecto se sabe que el nivel educativo tiene
una fuerte asociacion negativa con la alfabetizacion en salud, la cual a su vez, se asocia a mayor
namero de consultas en servicios de emergencia y mas hospitalizaciones que quienes tienen

adecuada alfabetizacion en salud (Konfino, Mejia, Majdalani, & Pérez-Stable, 2009).

Otro grupo de hallazgos relevantes se relacionan con el nivel socioeconémico; area en la cual
los pacientes evaluados presentaron un nivel econoémico de bajo a medio y méas de una tercera
parte de ellos se encontraban inactivos econdmicamente al momento del trasplante. Por otro
lado, en cuanto al acceso a la salud, se identificd que el 96.7% de los pacientes no cuentan con
seguridad social para cubrir los gastos de atencion médica (hospitalizacion, estudios y
medicamentos) y casi la mitad de ellos provienen del interior de la Republica, implicando gastos
extra por su estancia en la Ciudad de Mexico para recibir tratamiento. La interaccion de
limitaciones como el bajo nivel adquisitvo y las dificultades para tener acceso a los servicios
de salud pueden influir de manera negativa la toma de decisiones de los pacientes en relacién
al tratamiento (Paul et al., 2016), poniendo en riesgo el seguimiento de los pacientes y con ello

su calidad de vida y sobrevida.
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En la fase de seguimiento estas situaciones cobran mayor importancia debido a que los pacients
aun tienen un sistema inmune deprimido, pero ya no cuentan con la proteccién de un ambiente
esteril como en la hospitalizacion. Esto obliga a ser muy meitculoso con las medidas de higiene
y cuidado, situacién que puede complicarse cuando el paciente se encuentra fuera de su hogar
y se debe hospedar en albergues (que en muchas ocasiones no cuentan con espacios privados
para los pacientes), lo que podria conferir mayor riesgo de infecciones en los pacientes y, por

ende de morbi-mortalidad.

En cuanto al perfil médico de los pacientes se observa gran variedad de diagnosticos
primordialmente oncologicos; en este sentido se reportdé que en la mayoria de los casos los
pacienes son enviados a TCPH tras la primera linea de tratamiento, situacion aparentemente
asociada a la gravedad del diagndstico de base y que coincide con los hallazgos y
recomendaciones internacionales sobre trasplante (American Cancer Society, 2014a; National
Comprehensive Cancer Network, 2016); sin embargo, se observa que hay pacientes que han
recibido hasta cinco lineas de tratamiento previo a ser enviados al servicio de trasplante, lo que

pudiera condicionar mayor deterioro o desgaste en el paciente.

En el area de salud resalta ademas que el 75% de los pacientes no presentaban ninguna
comorbilidad médica. Esto puede ser derivado del protocolo de evaluacién y seleccién
preTCPH que tiene por objetivo seleccionar a los pacientes en las mejores condiciones fisicas
y mentales posibles para que puedan afrontar los altos riesgos de toxicidad por quimioterapia
y/o las complicaciones asociadas a la inmunosupresion. Sin embargo, es una situacion que
también confiere que muchos pacientes con comorbilidades médicas o psicoldgicas se
consideren no aptos para el tratamiento; esto ya que su condicién impediria que el paciente

tolere la toxicidad asociada y/o requiera un ajuste a la dosis administrada. Verse obligado a
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estos ajustes implicaria un tratamiento sub-6ptimo que llevaria a resultados sub-6ptimos que

no superan los riesgos a los que se enfrenta el paciente en el balance riesgo — beneficio.

Los pacientes se enfrentan a un cimulo de estresores por diversos factores ya sea asociados con
la enfermedad primaria, los antecedentes de salud fisica y mental previos al padecimiento
oncoldgico, el tratamiento previo y el propio TCPH. Todos ellos al conjugarse con las
condiciones sociodemogréaficas y médicas de los pacientes incluidos en este estudio obligan a
prestar especial atencion a la salud mental y los recursos internos y externos de los pacientes al
momento del trasplante. La salud mental representa gran relevancia ya que tiene una carga
global de las enfermedades aproximada del 12% (Katz, Lazcano-Ponce, & Madrigal, 2017) y
que puede agravarse al afrontar crisis como el padecer cancer y enfrentarse a tratamientos como
un TCPH. Bajo este contexto, resulta innegable la importancia del abordaje psicoldgico de estos

pacientes con la mayor prontitud y especializacion posible.

Sin embargo, esta meta resulta imposible de satisfacer si la inversion publica en México para
salud mental es de solo el 2.2% del total de recursos asignados al sistema publico de salud;
ademas de que, de este presupuesto, el 80% se asigna a hospitales psiquiatricos dirigidos a
atender a pacientes graves (Katz et al., 2017), lo que limita enormemente la probabilidad de
brindar una evaluacion y atencion especializada a estos pacientes durante su fase de tratamiento
oncoldgico y pone en riesgo el desarrollo de trastornos mentales a mediano y largo plazo. Bajo
este contexto y ante las dificultades presupuestales para temas de salud mental en pacientes no
institucionalizados en hospitales psiquiatricos, resulta urgente el desarrollo de estrategias lo
mas eficientes posibles para detectar las necesidades de los pacientes y tomar decisiones sobre
la necesidad y nivel de especializacién de atencidn psicoldgica que requiera cada paciente.
Lograr protocolos de atencion especializdos para esta poblacion permitiria mejorar la

efectividad de los recursos personales, de infraestrucutra y tiempo disponibles para beneficiar
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al mayor nimero de pacientes posibles al prevenir y atender los posibles problemas de salud

mental de la poblacion.

Es por ello que desde el area de la psicologia y salud se demanda el desarrollo de proyectos de
atencion integrales para poblaciones especificas como son los pacientes sometidos a TCPH y
que abarquen desde la correcta y oportuna evaluacion de los pacientes para la identificacion de
sintomatologia psicolégica que requiera atencion; pero tambien para la identificacion de
factores de riesgo y protectores que puedan ser desarrollados o fortalecidos como una estrategia
para la prevencion de trastornos mentales, a partir del conocimiento de las demandas generales

que debera enfrentar el pacientes y los riesgos que ello implica para su salud mental.

En este sentido, si bien se cuenta con algunas estrategias desarrolladas previamente, el presente
estudio deja claro que las condiciones sociodemograficas de los pacientes atendidos en
poblacion mexicana difieren amplamente de las muestras previas. Ademas de que la asignacion
de recursos para fines de salud en nuestro pais (3.4% del PIB) se encuentran por debajo del
promedio incluso para paises latinoamericanos que es de 6.8%; y del cual no debemos olvidar
que a salud mental, solo se le asigna el 2.2% de este 3.4% (Katz et al., 2017). Resulta medular
desarrollar no s6lo evaluaciones e intervenciones oportunas, sino que ademas sean de bajo costo
tanto para el paciente como para la institutcion y que sean accesibles en hospitales no

psiquiatricos.

Bajo este enfoque a lo largo del trabajo de investigacion doctoral se busco desarrollar y evaluar
desde instrumentos de medicién para esta poblacion, hasta una intervencion psicologica
encaminada a la prevencién de desarrollo de sintomatologia psicoldgica durante la fase de

hospitalizacion para TCPH.
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Capitulo 4

Validacion de instrumento de calidad de vida en pacientes sometidos a trasplante de

células progenitoras hematopoyéticas

Resumen

La Evaluacion Funcional del Tratamiento en Céancer — Trasplante de Médula Osea (FACT-
BMT) es el instrumento méas empleado a nivel internacional para evaluar calidad de vida (CV)
en pacientes sometidos a trasplante de células progenitoras hematopoyéticas (TCPH); sin
embargo, se cuenta con poca evidencia de su validez en poblacion Latinoamericana. Este
estudio evalu6 las propiedades psicométricas de la version en espafiol del FACT-BMT en
pacientes mexicanos. De manera inicial, la version original en espafiol fue piloteada en 15
pacientes sometidos a TCPH con el objetivo de obtener una version culturalmente adecuada
para la poblacién; tras dicho procedimiento se adapté un reactivo. Posteriormente, la nueva
version fue aplicada a 139 pacientes sometidos a TCPH. Los resultados arrojaron una estructura
factorial del FACT que explico el 70.84% de la varianza total; dicha estructura factorial es
similar a la propuesta originalmente y muestra alta consistencia interna (Alfa de Cronbach =
0.867). Para la subescala BMT, la mejor estructura factorial incluyo 17 reactivos que explicaron
el 61.67% de la varianza total con adecuada consistencia interna (Alfa de Cronbach = .696). El
FACT.BMT es un instrumento valido y confiable para evaluar CV en pacientes mexicanos.
Nuestros resultados brindan nueva evidencia empirica que da soporte a los estudios clinicos y
de investigacion en que ha sido usado.

Palabras clave: Psicometria, calidad de vida, cancer, trasplante de células progenitoras
hematopoyéticas, México

Abstract

Functional Assessment of Cancer Therapy-Bone Marrow Transplant (FACT-BMT) is a widely
used instrument to assess quality of life (QOL) in hematopoietic stem cell transplant (HSCT)
patients, but there is little evidence of its validity in Latin American populations. This study
evaluated the psychometric properties of the Spanish language version of the FACT-BMT in
Mexican patients. First, the original version was piloted with 15 HSCT patients to obtain an
adequate cultural version, resulting in the adaptation of one item. After that, the new version
was completed by 139 HSCT patients. The results showed a FACT factor structure that explains
70.84% of the total variance, a factor structure similar to the original FACT structure, and with
a high internal consistency (Cronbach’s alpha=.867). For the BMT sub-scale, the best factor
structure included 17 items which explain 61.65% of the total variance with an adequate internal
consistency (Cronbach’s alpha=.696). FACT-BMT was found to be a valid and reliable
instrument to evaluate QOL in Mexican patients. Our results constitute new FACT-BMT
empirical evidence that supports its clinical and research uses.

Keywords: Psychometrics, quality of life, neoplasms, hematopoietic stem cell
transplantation, Mexico
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Introduccién

A pesar del gran impacto a largo plazo sobre calidad de vida asociado al TCPH, se cuenta con
pocos instrumentos para evaluar de manera especifica la calidad de vida y funcionalidad de
estos pacientes; entre ellos la Evaluacion de Funcionalidad en Pacientes con Tratamiento para
el Cancer (FACT) ha sido ampliamente utilizada en diversos estudios en pacientes oncolégicos.
En el caso particular de TCPH se cuenta con una version especializada para esta poblacion para
cuya elaboracion se consideraron pacientes candidatos, hospitalizados y en seguimiento de

dicho tratamiento (FACT-BMT).

El FACT-BMT contiene 27 items del FACT-General que consideran cuatro dominios
especificos: (a) bienestar fisico, que abarca a la enfermedad oncoldgica, sintomas y tratamiento
(7 items); (b) bienestar funcional, que considera las propias capacidades del sujeto, las
limitaciones de rol que presente y el autocuidado (7 items); (c) bienestar emocional que
considera la angustia emocional y experiencias emocionales positivas asociadas a la condicion
médica y tratamientos (6 items) y (d) bienestar social y familiar que incorpora la intimidad,
sexualidad y relaciones familiares de los sujetos, asi como la red extensa de apoyo social y la
evaluacion cuantitativa de ésta (7 items) (Cella et al., 1993; Cella & Bonomi, 1995), ademas de
23 items que conforman una subescala de Trasplante de Médula Osea (Anexo 1) (McQuellon

et al., 1997).

Este instrumento fue desarrollado originalmente en inglés, pero se cuenta con traducciones al
espafol, holandés, francés, aleman, italiano, noruego, sueco y chino (Lau., 2002); sin embargo,
no se cuenta con validaciones en México que permita evaluar la curva de funcionalidad de

pacientes sometidos a THCP.
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Justificacion

Actualmente el FACT-BMT es un instrumento con propiedades psicométricas adecuadas y
altamente empleado para calidad de vida y funcionalidad relacionada con la salud en pacientes
sometidos a Trasplante Hematopoyético de Células Progenitoras; sin embargo, no se ha
evaluado su validez de constructo y los estudios de validacion (McQuellon et al., 1997; Lau et
al., 2002) que se han realizado han incluido un nimero muy limitado de pacientes de poblacién

Latinoamericana.

Estos puntos resultan vitales si se considera que la CV es definida por la OMS como la
percepcion de los individuos sobre su posicion en la vida, tomando en consideracion el contexto
en que viven, su cultura y sistema de valores; esto en relacion con sus objetivos, expectativas,
estandares y preocupaciones. Dicha definicion sugiere que la concepcion de CV sufre cambios
entre diferentes poblaciones; de manera que, para poder usar un instrumento de CV en una
poblacion particular, se requiere asegurar que esté adaptado culturalmente y conocer su validez

de constructo en la poblacion a emplearlo.

De esta forma, y retomando el amplio uso internacional del FACT-BMT para evaluar la CV de
los pacientes sometidos a THCP, los hallazgos de esta investigacion brindan aportes
significativos sobre la evidencia empirica de la utilidad de esta prueba en poblacion
Latinoamericana, conociendo sus propiedades psicométricas y dando la posibilidad de emplear
una herramienta poderosa para los profesionales de salud encargados de la atencién de estos

pacientes.
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Objetivos

Objetivo General

Validar la Evaluacién de Funcionalidad en Pacientes con Tratamiento para el Cancer —
Trasplante de Médula Osea (FACT-BMT) para pacientes sometidos a TCPH en poblacion

mexicana.

Objetivos Especificos

1. Adaptacion linguistica del FACT-BMT.

2. Determinar la estructura factorial de componentes principales con base en la muestra del

estudio.

3. Comprobar la pertinencia de la estructura factorial original del FACT-BMT en la poblacién

muestra de este estudio.
4. Establecer la confiabilidad por consistencia interna total y por area.
5. Establecer la validez convergente del FACT-BMT.

6. Determinar la sensibilidad del FACT-BMT entre pacientes de diferentes tipos de trasplante

y en diferentes fases del trasplante.

Hipotesis
e En laestructura factorial de la FACT-BMT en version mexicana conserva por lo menos el

80% de los reactivos y el 100% de los factores en comparacion con la escala original.

e EIFACT-BMT tiene una confiabilidad superior a .85 en la escala total y, por lo menos .55

en los factores.
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e EI FACT-BMT tiene una correlacion de moderada a alta en por lo menos el 60% de los
cruces entre los factores que los componen mostrando la consistencia de puntuaciones entre

diversas areas del constructo CV que aportar a la validez de contenido.

e EI FACT-BMT tiene una correlacion de moderada a alta en por lo menos el 60% de los
cruces entre los factores de la escala y los factores de otra escala que mide el mismo

constructo (EORTC) mostrando validez de criterio concurrente.

e EIFACT-BMT sera capaz de discriminar entre pacientes con diferentes tipos de trasplante
y en diferentes fases del procedimiento en las principales areas en las que se esperan

cambios como es el bienestar fisico; lo que mostrara su sensibilidad.

Método

Consideracion éticas

Para fines de este estudio se conto con la autorizacion por escrito por parte de FACIT y el Dr,
Cella, autores originales y quienes conservan los derechos de dicho instrumento (Anexo 1); asi
como con la aprobacion por parte de los Comités de Investigacion y Etica en Investigacion del
Instituto Nacional de Cancerologia con nimeros de registro 016/020/POIl y CEI/1052/16

respectivamente.

Disefio

Debido a los objetivos de este estudio, se llevaron a cabo dos fases: (a) en la primera de ellas
se realizd la adaptacion linglistica y piloteo del instrumento para garantizar su comprension
entre la poblacion blanco; (b) en la segunda fase se realiz el proceso de validacion del

instrumento. Ambas fases incluyeron un disefio no experimental, cuyo foco de estudio fue la
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evaluacion de las propiedades psicométricas de un instrumento, por lo que se retomo un disefio

transversal, basado en el analisis de reactivos y no en los participantes.

Piloteo y adaptacién

Se incluyeron 15 pacientes en diferentes fases del trasplante tratados en el INCan; de ellos dos
se encontraban en valoraciones pretrasplante, tres estaban hospitalizados para el procedimiento
y 10 estaban en fase de seguimiento al trasplante. A todos ellos se les aplico la version original

del FACT-BMT en espafiol universal.

Los participantes tuvieron una media de edad de 34.8 afios (d.e.=13.14), de los cuales 9 (60%)
fueron varones; en cuanto estado civil, 4 participantes (26.67%) eran solteros, 3 (20%) estaban
divorciados o separados y 8 (53.33%) se encontraban casados. En relacion al diagndstico
hemato-oncoldgico de base, 5 (33.33%) tenian diagndstico de algun tipo de leucemia aguda, 4
(26.66%) linfoma de Hodgkin, 3 (20%) leucemia cronica, 2 (13.33%) linfoma de Hodgkiny 1
(6.67%) anemia aplasica. Finalmente, 9 (60%) fueron sometidos o estaban siendo evaluados

para un TCPH alogénico y 6 (40%) para un trasplante aut6logo.

Con el objetivo de evaluar la comprensién de los pacientes de cada uno de los reactivos del
FACT-BMT, una vez que los participantes terminaron de contestar el instrumento se les
preguntaba sobre la dificultad, claridad y uso de palabras complejas u ofensivas en cada reactivo
y, en caso de tener alguna dificultad, se les pedia sugerir una redaccion diferente que permitiera
a otros pacientes comprender el reactivo. Todas las respuestas fueron almacenadas para su
andlisis, considerando como dificultades con el reactivo aquellos en los que 3 (20%) de los

participantes refiriera dificultades para comprender la intencion de la pregunta. Todas las
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evaluaciones y sugerencias fueron sometidas a consideracién a los autores originales del

instrumento para valorar la necesidad de ajustes o cambios menores.

Los comentarios realizados por los participantes fueron analizados por un grupo de
investigadores conformados por psicélogas con formacion de doctorado en psicologia y que se
desempefian laboralmente en instituciones publicas (Instituto Nacional de Psiquiatria y la
Universidad Nacional Auténoma de México); tienen amplia trayectoria en investigacion en
psicologia y salud y cuentan con basta experiencia clinica en la atencion de pacientes con
enfermedades cronicas atendidos en instituciones publicas. Adicionalmente se incluyeron en el
andlisis dos médicos hematologos con formacion de alta especilidad en trasplante de médula
Osea que se desempefina como médicos adcritos en la unidad de trasplante de médula 6sea del

Instituto Nacional de Cancerologia.

Validacion

Muestra

La muestra se realizo por disponibilidad, el tamafio fue calculado considerando el nimero de
participantes empleados en el proceso de validacién de la versidn original (McQuellon et al.,
1997) y en versiones subsecuentes (Lau et al., 2002), las cuales incluyeron un rango 55 a 182
participantes; también se considerd el criterio de Nunally (1991) quien establece que el nimero
minimo de participantes por reactivo es de cinco sujetos; de manera que si el FACT tiene 27

reactivos, se requeria de un minimo de 135 participantes para el analisis.

Para este estudio, se tomaron como criterios de inclusion: (a) que fueran pacientes candidatos

a trasplante, hospitalizados para el procedimiento o en seguimiento de TCPH autdlogo o
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alogénico (b) que fueran mayores de edad, (c) pacientes alfabetas, y (d) que decidieran

participar de manera voluntaria.

Como criterios de exclusion se considerd a pacientes que (a) cursaran por cuadros psiquiatricos
severos (trastorno de personalidad con sintomatologia activa, alucinaciones, pérdida de la
conciencia, trastorno del estado de &nimo o de ansiedad y/o ideacion suicida), (b) presentaran
disnea intensa, (c¢) tuvieran deficiencias cognitivas (deterioro cognitivo, demencia o delirium)
y/o problemas auditivos y visuales no compensados con equipo médico y (d) que presentaran
un Karnofsky* menor o igual a 60. Finalmente, como criterios de eliminacion se tuvo en cuenta
que el participante: (a) decidiera no seguir participando en el estudio y (b) dejara sin contestar

el 10% o mas del instrumento.

Con base en estos criterios se incluyeron 139 pacientes entre Junio del 2016 y Julio del 2017.
De ellos, 53 (37.3%) fueron incorporados al estudio mientras se encontraban en valoraciones
pretrasplante, 29 (20.4%) durante su hospitalizacion en la unidad de trasplante de médula osea

y 60 (42.3%) en consulta externa para seguimiento del trasplante.

Los participantes incluidos en el estudio tuvieron una media de edad de 39.54 afios (d.e.=13.95)
de los cuales 83 (59.7%) fueron varones; 66 (47.5%) estaban casados, 57 (41%) eran solteros,
15 (10.8%) estaban divorciados y 1 (0.7%) eran viudos. En relacidn al diagnostico, 50 (36%)

tenian Linfoma no Hodgkin, 32 (23%) leucemia aguda, 20 (14.4%) mieloma maltiple, 19

% La escala del estado de funcionamiento Karnofsky (KPS) es una de las mediciones mas empleadas para evaluar
el estado general de los pacientes con cancer. En dicha escala el personal de salud considera la sintomatologia
fisica del paciente y la necesidad que tiene de recibir atencién especializada; el rango va de 0 a 100, donde O
corresponde a la muerte y 100 a un paciente en condiciones normales, sin complicaciones ni evidencia de
enfermedad. Con base en dicha escala, se considera que un paciente esté en condiciones de salud adecuadas para
recibir tratamiento estandar o participar en estudios clinicos cuando su puntuacion se encuentra entre 60 y 100
puntos (Terret, Albrand, Moncenix, & Droz, 2011).
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(13.7%) linfoma de Hodgkin, 8 (5.8%) leucemia cronica, 6 (4.3%) anemia aplasica, 3 (2.2%)
linfoma linfobléstico y 1 (0.7%) sindrome mielodisplasico. Considerando el momento de
evaluacion 46 (33.1%) se encontraban en sus valoraciones como candidatos a TCPH, 29
(20.9%) estaban hospitalizados para el procedimiento y 64 (46%) se encontraban en
seguimiento del TCPH. Finalmente, 89 (64%) recibieron un TCPH aut6logo y 50 (36%) fueron

tratados con un TCPH alogeénico.

Instrumentos

Para el desarrollo de esta validacion se aplicaron el FACT-BMT (instrumento blanco del
estudio) y el EORTC que es un instrumento que evalla calidad de vida en pacientes con cancer
y que ha sido validado en poblacion mexicana. En la tabla 12 se presentan las propiedades

psicométricas de ambos instrumentos y la definicion conceptual sobre las cuales se han

desarrollado.

Tabla 12.

Instrumentos utilizados para la validacion del FACT-BMT

Variable

Definicién conceptual

Instrumento

Funcionalidad

Calidad de vida

Medicién subjetiva y multidimensional
que se refiere a la evaluacion de los
pacientes y la satisfaccién con su actual
nivel de funcionamiento en comparacién
con lo que perciben ser posible o ideal
(Cella, 2015).

Concepto multidimensional que consiste
en la sensacion de  bienestar
experimentada por la persona y que
representa la suma de sensaciones
subjetivas y personales de sentirse bien
(Velarde-Jurado &  Avila-Figueroa,
2002).

Cuestionario Functional Assessment of Cancer
Therapy (FACT), el cual fue disefiado en un
contexto multicultural o multinacional y del que
se cuenta con la traduccion al espariol, la prueba
ha demostrado una consistencia interna promedio
de o= .89 en las validacidn a que se ha sometido
(Cella, 2015).

Inventario de Calidad de Vida de la Organizacion
Europea para el tratamiento e investigacion del
cancer (EORCT QLQ C30); validado en estudios
multinacionales y multiculturales, ente los que se
incluye México. Evalla ocho escalas (fisica,
desempefio, cognitiva, emocional, social, fatiga,
dolor y ndusea/vomito), con a hasta .90 (Dewolf
et al., 2009).
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Analisis de datos

Se realizaron andlisis descriptivos de cada reactivo para conocer la distribucion de frecuencias
entre las opciones de respuestas y evaluar su variabilidad; se considerd poca variabilidad en
aquellos reactivos que en una opcion de respuesta concentraran mas del 50% de las respuestas
0 que tuvieran opciones de respuesta con frecuencia igual a cero; como criterio de anormalidad
se contemplé que en la distribucion que el reactivo mostrara una curtosis o asimetria >2 aunque
no fue criterio de eliminacion. Posteriormente se califico el instrumento con base en el manual
de calificacion considerando el puntaje del FACT-BMT y se determinaron los grupos extremos
(cuartil 25 y 75); los sujetos de ambos grupos fueron comparados mediante una t de Student
para muestras independientes por reactivo para poder determinar la capacidad de
discriminacion de cada reactivo y se consideré como criterio de eliminacion del reactivo el que

tuviera una p > 0.05.

A continuacion se llevo a cabo un analisis de tablas cruzadas para conocer la correlacion entre
reactivos y determinar el tipo de andlisis factorial exploratorio a emplear. Debido a la estructura
original del instrumento se llevaron a cabo tres analisis factoriales exploratorios: (a) uno con
los reactivos de la escala general (FACT), (b) uno en el que se consideraron solo los 10 reactivos
incluidos en el manual de calificacion para la escala BMT, y (c) uno en el que se incluyeron los
23 reactivos de la escala BMT. En dichos analisis se establecié como criterios para conservar
un reactivo el que mostrara una carga factorial > .40 por reactivo y que cada factor tuviera un
minimo de tres reactivos; por otro lado, fueron denominados indicadores aquellos casos en que
dos reactivos se agruparan o uno de ellos cumpliera el criterio de la carga factorial, pero se
agrupara con otros reactivos. Adicionalmente, se estimo la consistencia interna del instrumento
a través del Alfa de Cronbach tanto para la escala total como para cada uno de los factores o

indicadores.

83



Con el fin de obtener validez empirica del instrumento, las estructuras factoriales mostradas en
el analisis exploratorio fueron sometidas a prueba mediante analisis factoriales confirmatorios
para los cuales las cargas factoriales de las variables latentes se establecieron en 1.0, mientras
que la varianza de error se especificd en parametros libres y se us6 un método de estimacion

por méaxima verosimilitud.

Finalmente, con el fin de ampliar la evidencia sobre las propiedades psicométricas de la
estructura original del instrumento en la poblacion de estudio se llevaron a cabo tres analisis
complementarios: (a) un analisis de correlacién entre la escala total y factores del FACT-BMT
con el EORCT para establecer la validez concurrente, (b) un andlisis confirmatorio de la
estructura original del FACT-BMT para evaluar su validez de constructo, y (c) la sensibilidad
del FACT-BMT fue sometida a prueba mediante dos analisis de comparacion de los puntajes
obtenidos por sub-muestras independientes; el primero se realizd mediante una prueba de
Kruskall-Wallis que compar6 pacientes en diferentes momentos del TCPH a la evaluacion
(pacientes candidatos a un TCPH vs pacientes hospitalizados para el procedimiento vs pacientes
en seguimiento del trasplante), y la segunda fue una prueba de t de Student para muestras

independientes que compard grupos por tipo de trasplante (autélogo vs alogénico).

Resultados

Piloteo y adaptacidn

De la escala general (FACT) 17 reactivos (62.69%) fueron evaluados como claros, faciles y
gue no contenian palabras dificiles por todos los usuarios; mientras que 7 (25.93%) resultaron
poco claros para al menos un participante y 3 (11.11%) fueron evaluados como dificiles de

comprender o poco claros por dos participantes. Ningun reactivo fue poco claro o tuvo

84



dificultades para ser comprendido por 20% o més de los participantes; de manera que ninguno

de ellos requirié de ajustes (Tabla 13).

Por otro lado, en la escala BMT 15 reactivos (62.22%) fueron claros y faciles de comprender
para el total de participantes, mientras que 6 (26.09%) fueron evaluados como poco claros o
dificiles de entender por al menos un participante, 1 reactivo (4.35%) fue evaluado como poco
claro por dos sujetos y 1 (4.35%) fue poco claro y dificil de comprender por cuatro de los
participantes; de manera que este Gltimo reactivo (BMT 16) presentd dificultades para el 26%

de los participantes, por lo que se sometio a evaluacion de los autores originales diversas

alternativas que facilitaran su comprension y fue adaptado (Tabla 14).

Tabla 13.
Comentarios y adaptaciones a los reactivos de la escala FACT
Reactivo f (%) Areas de oportunidad Comentarios de Decisién
comentarios identificados investigadores.
GP1. Me falta 2 (13.33)  No especifica energia Considerar especificar ~ Se sometié a
energia para qué actividades. energia para actividades consideracion de los
cotidianas. autores originales
pero no se modifico
BP2. Tengo nauseas 1 (6.67) Todos los pacientes En algunas fases del Se someti6 a
tienen nauseas, proceso de TCPH no consideracion de los
considerar evaluar la hay nduseas explicadas  autores originales
tolerancia a las nduseas. por el tratamiento. Una  pero no se modifico
opcidn es mantener el
reactivo y agregar uno
sobre la tolerancia.
GP 3. Debido a mi 2 (13.33)  Dificultades en la Considerar la opcion de  Se sometié a
estado fisico, tengo comprensién de la dividir los reactivos: consideracion de los
dificultades para palabra “atender” al OUno orientado a la autores originales
atender a las confundirla con atencion de las pero no se modificd
necesidades de mi “entender”. necesidades del
familia Comentario sobre la propio paciente
imposibilidad de Otro orientado a la
atender las necesidades atencion de las
de la familia, si no son necesidades de la
capaces de atender sus familia del paciente
propias necesidades.
GP4. Tengo dolor 0 (0) Sin sugerencias de

modificacién
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Reactivo

f (%)
comentarios

Areas de oportunidad
identificados

Comentarios de
investigadores.

Decision

GP5. Me molestan
los efectos
secundarios del
tratamiento.

GP6. Me siento
enfermo(a)

GP7. Tengo que
pasar tiempo
acostado(a)

GS1. Me siento
cercano(a) a mis
amistades.

GS2. Recibo apoyo
emocional por parte
de mi familia.

GS3. Recibo apoyo
por parte de mis
amistades.

GS4. Mi familia ha
aceptado mi
enfermedad.

GS5. Estoy
satisfecho(a) con la
manera en que se

comunica mi familia

acerca de mi
enfermedad.

GS6. Me siento
cercano(a) a mi
pareja (0 a la
persona que es mi
principal fuente de

apoyo).

GS7. Estoy
satisfecho(a) con mi
vida sexual.

GE1. Me siento
triste.

GE2. Estoy
satisfecho(a) de
cOmo me estoy
enfrentando a mi
enfermedad.

0 (0)

0(0)

1 (6.67)

0 (0)

0(0)

0 (0)

1 (6.67)

0 (0)

0(0)

1 (6.67)

0(0)

0 (0)

Poco especifico,
considerar evaluar el
cansancio lleva a los
pacientes a tener que
descansar.

Evaluar la aceptacion
del paciente enfermo
maés que de la
enfermedad. “Mi
familia me ha aceptado
CON mi enfermedad”

Evaluar la disminucion
del deseo sexual que la
satisfaccidn al respecto.

El reactivo 6 de la sub-
escala de otras
preocupaciones se
orienta especificamente
a evaluar cansancio

Cambia el sentido de la
pregunta y en México
hay una tendencia a la
reintegracion familiar
por enfermedades
graves que alteraria la
evaluacion de calidad
de vida.

Cambia el sentido de la
pregunta

Sin sugerencias de
modificacion

Sin sugerencias de
modificacion

No se considera
sugerir
modificaciones

Sin sugerencias de
modificacion

Sin sugerencias de
modificacion

Sin sugerencias de
modificacion

No se considera
sugerir
modificaciones

Sin sugerencias de
modificacion

Sin sugerencias de
modificacion

No se considera
sugerir
modificaciones.

Sin sugerencias de
modificacion

Sin sugerencias de
modificacion
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Reactivo f (%) Areas de oportunidad Comentarios de Decision
comentarios identificados investigadores.
GE3. Estoy 0 (0) Sin sugerencias de
perdiendo las modificacion
esperanzas en la
lucha contra mi
enfermedad.
GE4. Me siento 0(0) Sin sugerencias de
nervioso(a) modificacion
GES5. Me preocupa 1(6.67) No hay temor, peroes ~ Cambia el sentido de la  No se considera
morir. un pensamiento pregunta. sugerir
frecuente. Evaluar la modificaciones.
prevalencia de ese
pensamiento.
GE6. Me preocupa 0 (0) Sin sugerencias de
gue mi enfermedad modificacion
empeore.
GF1. Puedo trabajar 1(6.67) Considerar que por Considerar cambiar por ~ Se someti6 a
(incluya el trabajo “trabajo en el hogar” se  labores domésticas. autores originales
en el hogar). especifiquen actividades pero no se
domeésticas para no modifico.
confundirlo con “oficina
en casa”.
GF2. Mi trabajo me 2 (13.33) Cansancio de Se considerd que eraun  Se sometid a
satisface (incluya actividades rutinarias. comentario personal. autores originales
trabajo en el hogar). Especificar actividades ~ Considerar cambiar por  pero no se
domesticas. labores domésticas. modifico.
GF3. Puedo 0 (0) Sin sugerencias de
disfrutar de la vida. modificacion
GF4. He aceptado 0(0) Sin sugerencias de
mi enfermedad. modificacion
GF5. Duermo bien. 1 (6.67) Evaluar especificamente No es el objetivo del No se consideraron
alteraciones del suefio.  instrumento sugerencias de
modificacion.
GF6. Disfruto con 0(0) Sin sugerencias de
mis pasatiempos de modificacion
siempre.
GF7. Estoy 0 (0) -- Sin sugerencias de

satisfecho(a) con mi
calidad de vida
actual.

modificacién
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Tabla 14.

Comentarios y adaptaciones a los reactivos de la escala BMT

Reactivo f (%) Areas de Comentarios de Decision
comentarios oportunidad investigadores.
identificados

BMTL. Estoy 0 (0) Sin sugerencias de
preocupado(a) por modificacion.
mantener mi trabajo
(incluya trabajo en el
hogar).
BMT2. Me siento 0 (0) Sin sugerencias de
alejado(a) de otras modificacion.
personas.
BMT3. Me preocupa 1(6.67) Esto pasa solo cuando Cambiaria el sentido al ~ No se considera
que mi trasplante se acerca la consulta  dirigirlo a ansiedad ala  sugerir
funcione. médica. consulta médica. modificaciones.
BMT4. Los efectos 2(13.33) Laideade los posibles Generar alternativas ala Se sometid a
secundarios son efectos secundarios palabra “imaginé”, autores originales
peores de lo que “no se imaginan”, se  probablemente “Los pero no se
imaginé. establecen con base en efectos secundarios son  modifico.

la informacion del peores de lo que pensé

médico. 0 esperaba’”.
C6. Tengo buen 0 (0) Sin sugerencias de
apetito. modificacion.
C7. ME gusta la 0 (0) Sin sugerencias de
apariencia de mi modificacion.
cuerpo.
BMTS5. Soy capaz de 1 (6.67) Dificultades para Considerar la palabra Se sometid a
desplazarme por mi comprender la palabra “trasladarme” como autores originales
mismo(a). “desplazarme”. alternativa. pero no se

modifico.

BMT6. Me canso 0(0) Sin sugerencias de
facilmente. modificacion.
BL4. Me interesa el 0 (0) Sin sugerencias de
Sexo. modificacion.
BMT?7. Estoy 0(0) Sin sugerencias de
preocupado(a) por modificacion.
mi capacidad de
tener hijos.
BMTS. Confio en las 0 (0) Sin sugerencias de
enfermeras de modificacion.
trasplante.
BMT9. Me 1 (6.67) Confusién entre Considerar poner entre  Se sometié a
arrepiento de haber “médula dsea” y paréntesis “células autores originales
tenido el trasplante “células madre” y madre”. pero no se
de médula 6sea. dificultad para saber si modifico.

son equivalentes.
BMT10. Puedo 1 (6.67) Opinion sobre la Modificar la redaccion a Se sometio a
recordar cosas redaccion, sugieren “Puedo recordar cosas  autores originales
nuevas. cambiar “nuevas” por recientes” pero no se

“recientes” modifico.
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Reactivo

f (%)
comentarios

Areas de
oportunidad
identificados

Comentarios de
investigadores.

Decision

Brl. Soy capaz de
concentrarme (p. ej.
Leer)

BMT11. Tengo
catarro o infecciones
frecuentes.

BMT12. Mi visién
esta borrosa.

BMT13. Me molesta
el cambio en el sabor
de la comida.

BMT14. Tengo
temblores.

Bl. Me ha faltado el
aire para respirar.

BMT15. Me
molestan los
problemas de la piel
(salpullido,
comezdn, picazén).

BMT16. Tengo
problemas con mis
deposiciones
intestinales.

BMT17. Mi
enfermedad es una
dificultad personal
para mis familiares
MAs cercanos.

BMT18. El costo del
tratamiento es una
carga para mi o para
mi familia.

0 (0)

0 (0)

0(0)

0 (0)

0 (0)

0 (0)

1(6.67)

4 (26.67)

0 (0)

2 (13.33)

No hay molestia, pero
si generan
preocupacion.

Dificultades con la
palabra “deposiciones
intestinales”

No es una carga, pero
s una situacion muy
compleja o que
implica un gran
esfuerzo.

Cambia el sentido de la
pregunta.

Cambiar por
“gvacuaciones” o
“hacer del bario”.

Cambiar “carga” por
“es muy pesado o
dificil”

Sin sugerencias de
modificacion.

Sin sugerencias de
modificacion.

Sin sugerencias de
modificacion.

Sin sugerencias de
modificacion.

Sin sugerencias de
modificacion.

Sin sugerencias de
modificacion.

No se consideraron
sugerencias de
modificacion.

Se sometid a
autores originales y
se modifico por
“Tengo problemas
con mis
deposiciones
(evacuaciones)
intestinales.

Sin sugerencias de
modificacion.

Se sometid a los
autores originales
pero no se
modifico.

Comentarios y adaptaciones de la escala BMT.

Validacion

Los analisis descriptivos mostrados en la Tabla 15, indican que 29 (58%) del total de reactivos

del FACT-BMT tenian adecuada distribucion entre las opciones de respuesta debido a que

ninguna opcion de respuesta concentr6 mas 50% de las respuestas de los participantes.
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Adicionalmente, 43 (86%) de los reactivos mostraron adecuada asimetria (<2) y 35 (70%)
adecuada curtosis (<2) lo que indica que un numero limitado de reactivos tuvieron una
distribucion anormal que sefiala que los participantes respondieron con una tendencia a alguno

de los extremos o concentrados en un nimero limitado de opciones de respuesta.

Posteriormente se verificaron y recodificaron los reactivos necesarios para que todos estuvieran
en un mismo sentido en el que mayor puntaje representara mejor calidad de vida y se califico
el instrumento con el total de reactivos de la escala FACT y BMT. El puntaje promedio de los
participantes fue de 143 (d.e. = 17), donde el puntaje méaximo del cuartil inferior fue de 136 y

el puntaje minimo del cuartil superior fue de 157.

Se confirm6 que los puntajes mostraron una distribucién normal a través de una prueba de
Kolmogorov-Smirnov (0.772, p = 0.591) que permitio se llevard a cabo analisis mediante
pruebas paramétricas para la comparacion entre grupos extremos (t Student para muestras
independientes) que demostrd que el total de reactivos de la escala FACT y los 10 reactivos de
la escala BMT incluidos en el manual de calificacion tienen adecuada capacidad de
discriminacion (p > 0.05); mientras que, de los reactivos la escala BMT denominados “otras
preocupaciones”, los reactivos BMT7 “Estoy preocupado(a) por mi capacidad de tener hijos”,
BMT 9 “Me arrepiento de haber tenido el trasplante de médula 6sea” y BMT11 “Tengo catarro
o0 infecciones frecuentes” no mostraron diferencias entre grupos extremos, por lo cual fueron

eliminados de futuros analisis (Tabla 15).
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Tabla 15.

Analisis descriptivos, de discriminacion y consistencia parcial de instrumento FACT-BMT

Reactivo Frecuencias por opcion de Asimetria Curtosis t Student (p) Alfa de Cronbach si
respuesta (G1<136; G2>157) se elimina el elemento
Minima Méxima (=910
Opciodn de respuesta (%)
GP1 5 (1.4) 1,2(37.4) 0.887 0.145 -6.755 (< 0.001) 0.907
GP2 4,5(0.0)¥ 1 (78.4)% 1.905 2.884% -2.422 (< 0.001) 0.911
GP3 5 (5.0) 1 (46) 1.012 -0.026 -5.777 (< 0.001) 0.908
GP4 5(1.4) 1(72.7)% 2.214% 4.673* -5.095 (< 0.001) 0.908
GP5 5(2.9) 1 (39.6) 1.027 0.560 -6.116 (< 0.001) 0.907
GP6 5(0.7) 1(68.3)¥ 2.001¥ 4.295* -5.687 (< 0.001) 0.907
GP7 5(2.2) 1(56.8)¥ 1.426 1.310 -5.163 (< 0.001) 0.908
GS1 1(5.8) 4 (33.8) -0.578 -0.647 -4.159 (< 0.001) 0.911
GS2 1(1.4) 5(63.3)* -1.918 3.884* -4.801 (< 0.001) 0.910
GS3 1(4.3) 4 (39.5) -0.714 -0.381 -4.983 (< 0.001) 0.910
GS4 1(0.7) 5(57.6)¥  -1.512 2.127¥ -6.238 (< 0.001) 0.910
GS5 1(1.4) 5(48.2) -1.232 0.936 -6.527 (< 0.001) 0.909
GS6 2(29) 5(61.2)* -1.898 2.837* -5.039 (< 0.001) 0.910
GS7 2(5.8) 4 (24.5) -0.587 -0.956 -3.748 (< 0.001) 0.910
GE1 1(0.7) 1(57.6)¥ 1.458 2.129% -6.425 (< 0.001) 0.908
GE2 1(3.6) 5 (55.4)* -1.512 1.753 -4.042 (< 0.001) 0.912
GE3 3,4,5(0.7) 1(92.1)¥ 5.425% 33.796¥ -2.488 (0.017) 0.911
GE4 5(0.7) 1(47.5) 1.265 1.685 -3.942 (< 0.001) 0.909
GE5 3,5(7.2) 1 (55.4)¥ 1.212 0.158 -2.389 (0.020) 0.910
GE6 5(10.8) 1(30.2) 0.445 -1.102 -2.940 (0.004) 0.909
GF1 1(9.4) 4 (31.7) -0.446 -0.803 -7.869 (< 0.001) 0.908
GF2 1(7.9) 4(36) -0.716 -0.467 -6.629 (< 0.001) 0.908
GF3 1(1.4) 5 (48.2) -1.352 1.473 -6.726 (< 0.001) 0.909
GF4 1(2.9) 5 (47.5) -1.291 1.187 -6.559 (< 0.001) 0.908
GF5 1(2.9) 5 (36.7) -0.912 0.343 -6.835 (< 0.001) 0.908
GF6 1(2.2) 4(36.7) -0.786 -0.047 -7.961 (< 0.001) 0.908
GF7 1(4.3) 4(36.7) 0671 -0.180 -8.623 (< 0.001) 0.907
BMT1 5 (4.3) 1 (40.3) 0.622 -0.848 -2.148 (0.035) 0.907
BMT2 5(0.0)* 1(38.7) 0.699 -0.374 -4.829 (< 0.001) 0.909
BMT3 5 (10.8) 1(37.4) 0.751 -0.698 -3.920 (< 0.001) 0.907
BMT4 5 (5.0) 1 (44.6) 1.060 0.322 -3.886 (< 0.001) 0.908
C6 1,2(3.6) 4 (42.4) -1.215 1.508 -5.483 (< 0.001) 0.909
Cr 1(9.4) 3(28.1) -0.314 -0.791 -8.038 (< 0.001) 0.909
BMTS5 1,2 (4.3) 5 (48.2) -1.476 1.790 -7.393 (< 0.001) 0.907
BMT6 4,5(7.2) 2(35.3) 0.747 -0.076 -5.370 (< 0.001) 0.908
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Reactivo Frecuencias por opcion de Asimetria Curtosis t Student (p) Alfa de Cronbach si se
respuesta (G1<136; G2>157) elimina el elemento

Minima Méxima (0=.911)

Opcidn de respuesta (%)

BL4 2,5 (11.5) 1(28.1) 0.008 -1.260 -2.268 (0.026) 0.913
BMT7? 4 (3.6) 1(69.1)¥ 1.700 1.567 -.841 (0.418)*
BMT8 1(0.7) 5 (65.5)* -2.003¥ 3.924 -3.550 (0.001) 0.911
BMT9 3,4(0.7) 1(92.8)¥ 5.266¥ 29.427* -1.959 (0.058) ¢
BMT10 1(5.8) 4 (44.6) -1.257 0.937 -5.922 (< 0.001) 0.910
Brl 1(2.2) 4 (44.6) -0.811 0.107 -6.518 (< 0.001) 0.908
BMT11 5(2.9) 1(70.5)¥ 1.993 3.147¥ -1.830 (0.071)¢
BMT12 5 (3.6) 1 (42.4) 0.985 0.243 -3.900 (< 0.001) 0.911
BMT13 5 (1.4) 1(58.3)¥ 1.249 0.375 -3.786 (< 0.001) 0.910
BMT14 5(0.7) 1(79.9)¥ 2.407¥ 5.504¥ -2.477 (0.016) 0.909
BI 3,4(0.7) 1(7)¥ 3.348¥ 14.286¥ -2.883 (0.006) 0.910
BMT15 5 (2.9) 1(59.7)¥ 1.717 2.538¥ -3.473 (0.001) 0.909
BMT16 5(0.7) 1(66.2)¥ 1.846 2.975¢ -4.604 (< 0.001) 0.909
BMT17 5(2.2) 1(51.8)¥ 1.243 0.685 -3.398 (0.001) 0.910
BMT18 1(14.4) 4 (24.5) 0.171 -1.209 -2.759 (0.007) 0.913

¥ Indicador de distribucién anormal de las respuestas de los participantes en el reactivo; no condiciond la eliminacion del reactivo. £ Indicador
de no diferencia en las respuestas del reactivo por parte de los grupos extremos de participantes a partir del puntaje total; se interpreté como
falta de capacidad de discriminacion del reactivo y no fue incluido en analisis posteriores

Posteriormente, el Alfa de Cronbach indicé una adecuada consistencia interna hasta el momento
(o = 0.911); la cual no incrementaba al eliminar ninguno de los reactivos, por lo que todos
fueron conservados (Tabla 15). Como parte del analisis de validez, el analisis de matrices
cruzadas, determin6 que el 45% de los cruces no tuvieron una correlacion estadisticamente
significativa (p > 0.50), el 52% tuvieron una correlacién baja (r < 0.50, p < 0.50), el 3% una

correlacién moderada (r > 0.50 a < 0.80, p < 0.50) y ningln cruce mostré correlacién alta.

Con base en estos hallazgos, se determind realizar analisis factorial exploratorio de
componentes principales con rotacion varimax; debido a la estructura del instrumento se
llevaron a cabo tres analisis de manera independiente: (a) el primero con las cuatro subescalas

del FACT, (b) otro con los 10 reactivos de la escala BMT incluidos en el manual de calificacion
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y (¢) uno considerando todos los reactivos de la subescala BMT que mostraron capacidad de

discriminacion.

En el primer andlisis, la escala FACT general arroj6 un KMO = 0.744 y una prueba de
esfericidad de Bartlett significativa (x? = 1216.77, gl = 351, p < 0.001), los cuales muestran
adecuacion muestral para analisis factorial. Este analisis arrojo una estructura factorial
compuesta por cuatro factores y cuatro indicadores que en conjunto explican el 70.84% de la
varianza. Se eliminaron dos reactivos: (a) GF4 “He aceptado mi enfermedad” debido a que no
tuvieron una carga factorial > 0.40 para ningun indicador y (b) GE3 “Estoy satisfecho(a) en
cémo me he enfrentado a mi enfermedad” porque mostré carga factorial para un indicador
diferente al factor original y te6ricamente resultaba inviable su incorporacion a ese factor. La
consistencia interna (Coeficiente Alfa de Cronbach) de la escala total del FACT fue de 0.867,

la cual oscila entre 0.659 y 0.852 para cada uno de los factores (Tabla 16).

El analisis factorial confirmatorio indicé que el modelo ajusta de manera adecuada cuando el
reactivo GE3 (Estoy perdiendo las esperanzas de luchar contra mi enfermedad) es eliminado
(x2=250.39, CMIN/DF = 1.108, p < 0.001; RMSEA = 0.028, 90% Cl, 0.000 a 0.046; GFI =

0.849; RMR = 0.148; NFI = 0.452; CFI = 0.865).
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Tabla 16.
Analisis factorial de la version adaptada del FACT

Reactivo Factor
1 2 3 4 5 6 7 8
FACTOR 1. Bienestar fisico Varianza explicada = 15.35% Alfa de Cronbach = 0.834
GP4. Tengo dolor. 0.820 -0.037 -0.03 0.117 -0.01 0.123 0.145 0.012

GP7. Tengo que pasar tiempo acostado(a). 0.755 0.138 0.120 -0.013 0.000 -0.030 0.058 0.055
GP1. Me falta energia. 0.725 0.245 0.064 0.320 -0.05 0.006 -0.016 -0.030
GP5. Me molestan los efectos secundarios del tratamiento.  0.671 0.132 0.079 0.305 0.196 -0.111 0.023 -0.149
GP3. Debido a mi estado fisico, tengo dificultad para 0.664 0.332 -0.08 0.031 0.315 0.144 -0.055 -0.012

atender las necesidades de mi familia.
GP6. Me siento enfermo. 0.646 0.250 0.041 0.313 0.059 -0.006 0.183 0.105
GP2. Tengo nausea. 0.557 -0.353 0.094 -0.198 0.253 0.200 0.160 0.202
FACTOR 2. Bienestar funcional Varianza explicada = 11.52% Alfa de Cronbach = 0.852

GF2. Mi trabajo me satisfice. 0.147 0.818 0.076 0.101 -0.06 -0.025 0.073 -0.138

GF1. Puedo trabajar (incluya trabajo en el hogar). 0.265 0.767 0.046 -0.140 0.064 0.042 0.074 0.329

GF6. Disfruto con mis pasatiempos de siempre. 0.064 0.619 0.224 0.245 0.190 0.109 0.263 0.049
GF3. Puedo disfrutar de la vida. 0.113 0,571 0.030 0.332 0.050 0.324 0.334 -0.034

GF7. Estoy satisfecho(a) con mi calidad de vida actual.  0.282 0.556 0.036 0.163 0.059 0.434 0.157 0.079
FACTOR 3. Bienestar social (familia) Varianza explicada = 9.74% Alfa de Cronbach = 0.746

GS2. Recibo apoyo emocional por parte de mi familia. 0.029 0.086 0.847 -0.115 0.113 0.032 0.188 0.091

GS5. Estoy satisfecho(a) con la manera en que se comunica 0.054 0.165 0.757 0.257 -0.07 0.119 -0.128 -0.053

mi familia acerca de mi enfermedad.

GS4. Mi familia ha aceptado mi enfermedad. 0.109 -0.100 0.666 0.071 0.072 0.123 0.129 0.504
FACTOR 4. Bienestar emocional Varianza explicada = 9.48% Alfa de Cronbach = 0.659
GE4. Me siento nervioso(a). 0.128 0.104 -0.08 0.738 0.283 0.153 0.020 0.107
GE1. Me siento triste. 0.246 0.180 0.088 0.708 0.165 0.044 0.156 0.161
GF5. Duermo bien. 0.286 0.063 0.396 0.613 -0.14 -0.044 0.173 -0.109
INDICADOR 1. Bienestar social (pareja) Varianza explicada = 6.65%

GS7. Estoy satisfecho(a) con mi vida sexual. 0.170 0.238 -0.12 0.074 0.028 -0.014 0.770 0.040
GS6. Me siento cercano(a) a mi pareja (o a la persona que 0.069 0.122 0.307 0.073 -0.04 0.040 0.713 -0.059

es mi principal fuente de apoyo).
INDICADOR 2. Bienestar emocional (Preocupaciones) Varianza explicada = 6.48%
GE5. Me preocupa morir. 0.104 0.104 0.073 0.103 0.885 -0.090 0.038 -0.093
GE6. Me preocupa que mi enfermedad empeore. 0.201 -0.026 0.036 0.485 0.673 0.169 -0.065 0.030
INDICADOR 3. Bienestar social (amigos) Varianza explicada = 6.14%

GS1. Me siento cercano(a) a mis amistades. 0.027 0.102 0.091 0.091 -0.04 0.868 -0.006 0.051

GS3. Recibo apoyo por parte de mis amistades. 0.010 0.117 0.548 0.020 0.097 0.611 0.014 -0.154
INDICADOR 4. Bienestar emocional relacionado con el estilo de afrontamiento a la enfermedad.

Varianza explicada = 5.50%
GE3. Estoy perdiendo las esperanzas de luchar contra mi  -0.01 0.096 0.060 0.113 -0.09 -0.028 -0.049 0.897

enfermedad.
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El andlisis factorial exploratorio con los 10 reactivos de la subescala BMT considerados en el

manual de calificacion mostré adecuacion muestral KMO=.734 y una significancia estadistica

en la Prueba de Esfericidad de Bartlett (x> = 246.97, gl = 45, p < 0.001); dicho andlisis arrojo

un modelo con dos factores y un indicador que explican el 55.08% de la varianza total con una

adecuada consistencia interna tanto para el total de la escala (Alfa de Cronbach = 0.703) como

para los factores (Alfa de Cronbach de 0.624 a 0.663) (Tabla 17).

Tabla 17.

Andlisis factorial exploratorio con los diez reactivos de la subescala BMT considerados en el

manual de calificacion

Factor

1 2 3
FACTOR 1. Bienestar relacionado con las implicaciones sociales y fisicas del trasplante.
Varianza explicada = 22.13% Alfa de Cronbach = 0.663
BMTL1. Estoy preocupado(a) por mantener mi trabajo (incluya trabajo en el hogar). 0.741 -0.084 0.012
BMTS3. Me preocupa que mi trasplante no funcione. 0.691 0.039  0.069
BMT2. Me siento alejado(a) de otras personas. 0.646 0.167  0.026
BMTA4. Los efectos secundarios son peores de lo que imagine. 0.544 0.265 -0.062
BMT6. Me canso facilmente. 0.483 0.428 0.116
FACTOR 2. Bienestar relacionado con el estado de salud del paciente
Varianza explicada = 21.48%  Alfa de Cronbach = 0.624
BMT5. Soy capaz de desplazarme por mi mismo(a). 0.111 0.830  0.022
C7. Me gusta la apariencia de mi cuerpo. 0.373 0.684 -0.273
C6. Tengo buen apetito. 0.082 0.679  0.202
BL4. Me interesa el sexo. -0.225 0.490  0.464
INDICADOR 1. Satisfaccion con los cuidados de enfermeria
Varianza explicada = 11.46%
BMTS8. Confio en las enfermeras de trasplante. 0.175 0.027  0.890

El analisis factorial confirmatorio mostré un aceptable ajuste del modelo propuesto cuando el

reactivo BMT8 fue eliminado (x?= 33.85; CMIN/DF = 1.410, p < 0.087; RMSEA = 0.05, 90%

Cl, 0.000 a 0.094; GFI = 0.945; RMR = 0.097; NFI = 0.572; CFI = 0.634).
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Finalmente, el andlisis factorial exploratorio en el que se incluyeron los 23 reactivos de la
subescala BMT que demostraron adecuada capacidad de discriminacion reporté adecuacion
muestral KMO = 0.730 vy significancia estadistica en la Prueba de Esfericidad de Bartlett
(x?=497.55, gl = 136, p < 0.001). El andlisis arrojo una estructura factorial con cuatro factores
y dos indicadores que en conjunto explican el 61.65% de la varianza total; dicha estructura
mostro aceptable consistencia interna para la escala total (oo = 0.769) mientras que para los

factores oscila entre 0.570 y 0.697 (Tabla 18).

El analisis factorial confirmatorio indic6 un adecuado ajuste del modelo propuesto cuando el
reactivo BMT8 fue eliminado (x? = 149.48; CMIN/DF = 1.451, p < 0.002; RMSEA = 0.05,

90% Cl, 0.035 a 0.076; GFI = 0.894; RMR = 0.080; NFI = 0.714; CFI = 0.880).

Adicionalmente se evalud la validez de la estructura factorial original del FACT-BMT en la
poblacion de estudio. El andlisis factorial confirmatorio del FACT demostro que la estructura
original tiene un ajuste aceptable (x? = 432.69; CMIN/DF = 1.433, p < 0.001; RMSEA = 0.05,
90% CI, 0.044 a 0.068; GFI = 0.657; RMR = 0.106; NFI = 0.734; CFI = 0.897); mientras que
la estructura original de los 10 reactivos del BMT mostrd un ajuste pobre (x*>= 45.413;
CMIN/DF = 1.514, p = 0.035; RMSEA = 0.06, 90% CI, 0.017 a 0.095; GFI = 0.510; RMR =

0.09; NFI = 0.822; CFI = 0.926).

Por otro lado, la consistencia interna de la estructura original de escala total y subescalas del
FACT-BMT en poblacion mexicana arrojaron puntajes aceptables; los cuales se encuentran en

el rango de los hallazgos reportada por otros estudios (Tabla 18).
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Tabla 18.
Analisis factorial exploratorio de los reactivos de la subescala BMT que mostraron capacidad de
discriminacion

Factor
1 2 3 4 5 6
FACTOR 1. Bienestar relacionado con el estado de salud el paciente
Varianza explicada = 12.72% Alfa de Cronbach = 0.696
BMT5. Soy capaz de desplazarme por mi mismo. 0.778 0.232 0.026 -0.095 0.153 0.094
C6. Tengo buen apetito. 0.748 -0.164 0.024 0.269 -0.156 0.261
C7. Me gusta la apariencia de mi cuerpo. 0.701 0.187 0.215 0.112 0.184 -0.19

FACTOR 2. Sintomas fisicos
Varianza explicada = 11.92% Alfa de Cronbach = 0.637

BMT16. Tengo problemas con mis deposiciones (evacuaciones) 0.061 0.717 0.014 0.060 0.012 0.055

intestinales.
BMT14. Tengo temblores. -0.091 0.675 0.191 0.348 0.074 -0.04
BMT6. Me canso facilmente. 0.322 0530 0.194 0302 0.086 0.185
B1. Me ha faltado el aire para respirar. 0.237 0485 0.222 -0.114 0.255 -0.15

FACTOR 3. Bienestar relacionado con las implicaciones sociales y fisicas del trasplante.
Varianza explicada = 10.45% Alfa de Cronbach = 0.584

BMTL1. Estoy preocupado(a) por mantener mi trabajo (incluya trabajo -0.009 0.125 0.795 0.117 -0.031 0.036

en el hogar).
BMT2. Me siento alejado(a) de otras personas. 0.186 0.405 0.644 -0.076 0.039 0.045
BMTS3. Me preocupa que mi trasplante no funcione. 0.142 -0.037 0.598 0.166 0.402 0.056

FACTOR 4. Malestar por efectos secundarios
Varianza explicada = 9.99% Alfa de Cronbach = 0.570

BMT13. Me molesta el cambio en el sabor de la comida. -0.058 0.116 0.083 0.766 0.189 0.111

BMT15. Me molestan los problemas en la piel (salpullido, comezén, 0.250 0.390 -0.06 0.606 -0.116 -0.15
picazén).

BMT4. Los efectos secundarios son peores de lo que imagine. 0.302 0.027 0.267 0510 0322 -0.03

INDICADOR 1. Preocupaciones relacionadas con las demandas del trasplante o la enfermedad
Varianza explicada = 9.39%

BMT18. El costo del tratamiento es una carga para mi o para mi -0.001 0.085 -0.03 0.092 0.778 -0.08
familia.

BMT17. Mi enfermedad es una dificultad personal para mis 0.113 0.069 0.127 0.074 0.697 0.105
familiares cercanos.

INDICADOR 2. Otras preocupaciones
Varianza explicada = 7.19%

BMTS8. Confio en las enfermeras de trasplante. 0.014 -0.041 0.156 0.087 -0.024 0.852
BL4. Me interesa el sexo. 0.328 0.252 -0.28 -0.304 0.164 0.515

En la Figura 3 se comparo la estructura factorial de la version original del FACT-BMT con la
estructura obtenida para la muestra mexicana. Se puede observar que la estructura obtenida en

este estudio aporta factores especificos para evaluar apoyo social por parte de amigos, familia
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y pareja, asi como indicadores especificos para evaluar bienestar emocional en términos de

sentimientos, afrontamiento y preocupaciones.

Posteriormente, se evalué la validez del FACT-BMT mediante un anélisis de inter-correlacion
entre la propia escala que demostrd correlacién en todos los cruces posibles (Tabla 19). Por
otro lado, la validez concurrente fue evaluada mediante un andlisis de correlacién entre el
FACT-BMT vy la escala EORCT-QLQ cuyas propiedades psicométricas fueron previamente
demostradas en poblacion mexicana (Fernandez-Suéarez, Blum-Grynberg, Aguilar-Villalobos,
& Bautista-Rodriguez, 2010; Ofiate-Ocafia et al., 2009); dicho analisis mostrado en la Tabla
17 muestra que en el 85.71% de todos los cruces posibles se observaron correlaciones
significativas (p < 0.05 0 p < 0.01), y la mayoria de ellas con indices de moderados a altos (r >

0.50).

De manera complementaria, en la tabla 20 se muestran los analisis de validez concurrente en
estudios previos y que coinciden con lo observado en la muestra brasilefia en la que la escala
FACT-BMT correlaciond con todos los factores de la escala SF-36 (p < 0.0001); en dicho
estudio no se reportan los coeficientes de correlacion (Mastropeitro, Arantes de Oliveira, dos
Santos, & Viltarello, 2007). Debido a la consistencia de los hallazgos sobre las correlaciones
significativas del FACT-BMT Yy otras escalas se puede afirmar que el FACT-BMT tiene una

alta validez de constructo.
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Tabla 19.

Consistencia interna (Coeficiente Alfa de Cronbach) de las subescalas FACT-BMT para la muestra mexicana y los valores reportados en estudios
previos

Validacion Escala original (EUA)! Validacion Validacion Koreana® Validacion
mexicana n=182* China? n=70* Brasilefia
n=139* n=134* n=55**
Previo al Momento Dia Lineabase 3 meses 6 meses 1 afio

TCPH del alta +100

Bienestar fisico [PWB (7)] 0.834 0.84 00.81 0.81 0.84 0.83 0.88 0.92 0.93 0.73
Bienestar social [SWB (7)] 0.655 0.69 0.60 0.77 0.83 0.78 0.80 0.80 0.85 0.70
Bienestar en la relacién con el medico [RWB (2)] - 0.62 0.65 0.85 - - - - - 0.80
Bienestar emocional [EWB (5)] - 0.67 0.67 0.76 0.71 - - - - 0.70
Bienestar emocional [EWB (6)] 0.603 - - - 0.78 0.64 0.81 0.81 0.85 --
Bienestar Funcional [FWB (7)] 0.815 0.78 0.68 0.86 0.85 0.80 0.82 0.81 0.84 0.78
Escala general [FACT-G (28)] - 0.88 0.83 0.91 - - - - - -
Escala general [FACT-G (27)] 0.871 - - - 0.90 0.89 0.88 0.91 0.93 -
Escala BMT [BMTS (12)] 0.686 0.60 0.52 0.60 0.64 0.65
Escala BMT [BMTS (10)] 0.703 0.63 0.54 0.62 0.74 0.64 0.76 0.77 0.75 -
indice de resultados [TOI (24)] 0.888 0.87 0.79 0.88 0.90 --
Escala total [FACT-BMT (12 reactivos BMT) (39)] 0.895 - - - 0.92 - - - - -
Escala total [FACT-BMT total (10 reactivos BMT) (37)] 0.900 0.90 0.85 0.92 0.92 0.91 0.91 0.92 0.94 0.88

*version 4; **version 3
TOI=Trial Outcomes Index (PWB+FWB+10-reactivos BMTS)
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Tabla 20.
Coeficientes de validez de constructo y concurrente de la escala FACT-BMT en el presente
estudio y reportes previos

PWB SWB EWB FWB BMTS TOI FACT-G FACT
BMT
Bienestar fisico 1
Bienestar social 0.286** 1
Bienestar emocional 0.352** 0.265** 1
% Bienestar funcionales 0.536** 0.600** 0.383** 1
g:l) BMTS 0.601** 0.445** 0.528** 0.644** 1
= TOI 0.813** 0.525** 0.500** 0.853**  0.893** 1
FACT-G Total 0.739** 0.734** 0.619** 0.873** 0.743** 0.917** 1
FACT-BMT 0.738** 0.685** 0.627** 0.851**  0.870**  0.964**  0.976** 1
Funcionamiento fisico. 0.801** 0.231* 0.261** 0.564**  0.577**  0.734**  0.633**  0.650**
Funcionamiento de rol. 0.658** 0.292** 0.235** 0.515**  0.519**  0.643**  0.579** 0.592**
Funcionamiento emocional 0.341** 0.255** 0.667** 0.348**  0.360**  0.407**  0.512** 0.494**
Funcionamiento cognitivo. 0.537** 0.238** 0.403** 0.337** 0.306**  0.441** 0.508** 0.472*%*
Funcionamiento social 0.542** 0.296** 0.421** 0.473**  0.584**  0.614**  0.572** 0.607**
= Estado general de salud 0.736** 0.362** 0.423** 0.635** 0.624**  0.760** 0.723** 0.732**
:é Fatiga -0.731**  -0.306**  -0.311**  -0566** -0.633** -0.734**  -0.647**  -0.678**
- Nauseas -0.319** -0.115 0.016 -0.149 -0.190*  -0.246* -0.200* -0.208*
E Dolor -0.691** -0.190* -0.203* -0.337**  -0.405**  -0.535**  -0.478**  -0.481**
8 Disnea -0.286** -0.133 -0.115 -0.286**  -0.362** -0.362**  -0.281**  -0.322**
Insomnio -0.293** -0.129 -0.209* -0.358**  -0.216** -0.329**  -0.334**  -0.315**
Pérdida de apetito -0.243**  -0.245**  -0.291**  -0.269**  -0.308** -0.318** -0.342**  -0.350**
Estrefiimiento -0.080 -0.087 -0.246** -0.110 0.141 -0.130 -0.161 -0.164
Diarrea -0.482** -0.111 -0.120 -0.183* -0.170 -0.305**  -0.300**  -0.276*
Dificultades econémicas -0.319** -0.090 -0.439** -0.239**  -0.315**  -0.334**  -0.342**  -0.352**
Funcionamiento fisico 0.52* 0.20* 0.27* 0.47* 0.32* 0.46*
RP 0.54* 0.19* 0.31* 0.41* 0.42* 0.46*
= Dolor corporal 0.59* 0.25* 0.30* 0.42* 0.47* 0.52*
g Salud general 0.56* 0.22* 0.35* 0.34* 0.42* 0.49*
\é Vitalidad 0.61* 0.42* 0.39* 0.53* 0.52* 0.60*
@ Funcionamiento social 0.48* 0.34* 0.37* 0.63* 0.57* 0.60*
RE 0.45* 0.37* 0.44* 0.57* 0.51* 0.57*
Salud mental 0.47* 0.47* 0.60* 0.57* 0.60* 0.66*

*p < 0.05; **p < 0.01

PWB=Bienestar fisico, SWB=Bienestar social; EWB=Bienestar emocional; FWB=Bienestar funcional; BMTS=Subescala de Trasplante de
Médula Osea; TOl=Indice de Resultados; FACT-G=Evaluacion de Funcionalidad en el Tratamiento del Cancer— General; FACT-
BMT=Evaluacidn funcional en el Tratamiento de Cancer-Trasplante de Médula Osea.

RP=Limitaciones de rol asociadas a problemas de salud fisicos; GH=Salud General; RE=Limitaciones de Rol relacionados con Problemas
Emocionales.

101



Con el fin de evaluar la sensibilidad del instrumento, se realizé una comparacion entre grupos
dependiendo del momento de evaluacion, la cual se muestra en la Tabla 21; destacan diferencias
estadisticamente significativas en las escalas de bienestar fisico con mejores puntajes en los
pacientes en seguimiento. De igual forma, se observa que los puntajes de la mayor parte de las
escalas muestran una tendencia a mejorar con el paso del tiempo, principalmente en
seguimiento que es cuando los pacientes ya no reciben tratamiento quimioterapéutico, aunque

estas diferencias no fueron significativas mas que en bienestar fisico.

Tabla 21.
Diferencias en los puntajes del FACT-BMT entre pacientes en diferentes fases del proceso
de TCPH observadas mediante prueba de Kruskall-Wallis

Candidatos a un Durante la En seguimiento
TCPH hospitalizacion P

Rango Media Rango Media Rango Media

Bienestar fisico 58.76  22.09 5814 2193 8219 24.47 0.002
Bienestar social 69.65 20.74 69.86 20.79  69.23 20.48 0.997
Bienestar emocional 59.14  18.59 7593  19.93 74.13 19.70 0.095
Bienestar funcional 63.43 19.11 7402 20.75  71.88 20.38 0.438
Escala BMT 62.11 26.87 7166 28.29  73.87 28.69 0.297
TOlI 60.67 68.07 68.68 70.96 76.20 73.53 0.132
FACT G 60.84 80.52 69.46 8339 7574 85.03 0.155
FACT BMT 60.71 107.39 7530 111.68 75.47 113.72 0.160

BMT=Trasplante de Médula Osea; TOIl=indice de Resultados; FACT-G=Evaluacion de Funcionalidad en el
Tratamiento de Cancer-General; FACT-BMT=Evaluacion de Funcionalidad en el Tratamiento del Cancer-
Trasplante de Médula Osea.

De forma complementaria, se compararon los puntajes arrojados por pacientes sometidos a
TCPH autdélogo y TACPH alogénico (Tabla 22), grupos en los que se observaron diferencias
estadisticamente significativas en la escala de bienestar funcional, el puntaje de FACT General,
FACT-BMT y el indice de Resultados; sin embargo, no se observaron diferencias en bienestar
fisico, social, emocional o la escala de Trasplante de Médula Osea. Los puntajes de los
pacientes tratados con TCPH alogénico fueron ligeramente méas altos en comparacién con los
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pacientes que recibieron un TCPH autdlogo. Estos hallazgos indican que el instrumento posee

adecuada capacidad para identificar cambios reales de acuerdo a la fase y tipo de tratamiento.

Tabla 22.

Diferencias en los puntajes del FACT-BMT entre pacientes tratados con TCPH
autélogo y TCPH identificadas mediante prueba t de Student para muestras
independientes

TCPH Autdlogo  TCPH alogénico P
Media Media
Bienestar fisico 22.81 23.74 0.260
Bienestar social 20.25 21.34 0.174
Bienestar emocional 19.02 19.98 0.128
Bienestar funcional 19.22 21.48 0.015
Escala BMT 27.64 28.76 0.291
TOI 69.67 73.98 0.074
FACT G 81.30 86.54 0.029
FACT BMT 108.94 115.30 0.050

BMTS=Escala de Trasplante de Médula Osea; TOl=indice de Resultados; FACT-G=Evaluacién de
Funcionalidad en Tratamiento para Cancer-General, FACT-BMT=Evaluacion de Funcionalidad en
Tratamiento para Cancer-Trasplante de Médula Osea.

Discusion

El objetivo de este estudio fue adaptar linglisticamente al espafiol y validar para poblacion
mexicana la version en espafiol de la Escala de Evaluacion de Funcionalidad en el Tratamiento
para Céancer — Trasplante de Médula Osea. En el proceso de adaptacion se requirieron pocos
cambios para asegurar la comprensién de los reactivos por parte de los pacientes evaluados; sin
embargo, se considera que los cambios realizados favorecieron la claridad y facilidad de

comprensién para la poblacién mexicana.
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El analisis exploratorio del FACT-BMT sugirié una estructura factorial diferente a la original;
la cual mantiene la escala de bienestar fisico igual a la original, pero muestra cambios en el
resto de escalas. Entre ellos se observa que la escala de bienestar social puede ser divida en tres
subescalas que evalten de manera independiente el apoyo recibido por parte de la familia, los
amigos y la pareja; la identificacion de diferentes fuentes de apoyo social es respaldada por
evidencia reciente sobre el apoyo social que asegura que cada fuente (familia, pareja y amigos)
proveen diferentes niveles de satisfaccién y cumplen diversos objetivos para el paciente (Polizzi
& Arias, 2014); lo anterior apoya la evidencia en torno a que la poblacion latinoamericana
mantiene la adherencia a valores culturales constantemente permeados por la importancia de la
union familiar y el rol del cuidador primario en torno al paciente y su evolucion (Lépez-Class

et al., 2011).

En cuanto a la escala de bienestar funcional, se mantuvieron en el factor original cinco reactivos
relacionados el nivel de satisfaccion percibida por el paciente por su trabajo y pasatiempos y su
capacidad para llevarlos a cabo. Sin embargo, el reactivo GF5 “Duermo bien” se agrupé con
dos reactivos de la escala de bienestar emocional “GE4: Me siento nervioso y GE1: Me siento
triste”; esto puede deberse a que la calidad del suefio se asocia con sintomatologia de ansiedad
y depresidn en pacientes sometidos a TCPH (Nelson et al., 2014) por lo que su agrupacion
puede ser un buen indicador del estado emocional del paciente considerando componentes

afectivos y fisiologicos altamente relacionados.

La subescala de bienestar emocional fue el factor que sufri6 mas cambios en la cual, ademas
del indicado en el parrafo anterior, los reactivos GE5 “Me preocupa morir” y GE6 “Me
preocupa que mi condicién empeore” se agruparon de manera independiente en un indicador
relacionado con preocupaciones del paciente por su condicion fisica especificamente. Este

indicador, evalla una de las preocupaciones reportadas con mayor frecuencia e intensidad por
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los pacientes sometidos a un TCPH y que ha sido denominado “la sombra de la muerte” por
Zamanzadeh (2013), quien considera gque los pacientes se encuentran constantemente en riesgo
y bajo amenaza de complicaciones que los pueda llevar a fallecer, ya sea por la enfermedad o
los efectos secundarios derivados del tratamiento antes o después de un TCPH (Zamanzadeh,
Valizadeh, Sayadi, Taleghani, & Jeddian, 2013). Aunado a ello, la independencia del reactivo
GE3 “Estoy perdiendo las esperanzas de luchar contra mi enfermedad’ resulta esperable en
funcién de que evalGa un estilo de afrontamiento que puede ser mediador de la calidad de vida
al ser parte de los recursos del paciente (Pahlevan, Ahadzadeh, & Perdamen, 2017) a diferencia
del resto de reactivos que evalla preocupaciones sobre amenazas reales o el desarrollo de

sintomatologia.

Finalmente, la escala BMT mostré una varianza explicada adecuada cuando se incluyen
Unicamente los reactivos considerados en el manual de calificacion; sin embargo, basandonos
en los andlisis realizados se concluye que la inclusidn de siete reactivos considerados en “otras
preocupaciones” incrementa en 6% dicha varianza explicada mejorando el funcionamiento
global del instrumento. Dichos reactivos exploran la condicion fisica y efectos secundarios que
experimentan los pacientes por lo que se considera importante mantenerlos en la evaluacién

clinica empleada en pacientes mexicanos.

Con base en los hallazgos se identifico que la version evaluada en poblacion mexicana muestra
adecuada validez de criterio, superando incluso indices mostrados en validaciones como la
China (Lau et al., 2002) y brasilefia (Mastropeitro, et al., 2007) en bienestar fisico, emocional
y social. Por otro lado, el andlisis factorial confirmatorio y los analisis de consistencia interna,
llevados a cabo con la estructura original del FACT-BMT, mostraron gue el modelo de dichos
factores se ajusta de manera adecuada a la poblacion mexicana al confirmar las propiedades

psicométricas observadas en estudios similares con diversas poblaciones. En este sentido, la
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consistencia interna de algunas escalas como bienestar emocional y bienestar de rol son mas
bajas que las de escalas como bienestar fisico; este hallazgo que ha sido consistente en diversos
estudios y puede deberse a que son constructos mas subjetivos, por lo que su evaluacion resulta
mas compleja. Sin embargo, la consistencia interna del instrumento es alta en diferentes

estudios, lo que indica que el FACT-BMT es un instrumento robusto y confiable.

Las propiedades psicométricas globales observadas y reportadas, sugieren que la version en
espafol del FACT-BMT puede ser empleada para evaluar calidad de vida en pacientes
mexicanos sometidos a un TCPH, ademas de brindar la posibilidad de comparar a dichos
pacientes con participantes de otras poblaciones en las que el FACT-BMT ha demostrado ser
igualmente valido y confiable (McQuellon et al., 1997; Lau et al., 2002; Yoo et al., 2006;
Mastropeitro et al., 2007). Teniendo como referencia estos hallazgos, podemos establecer que
el FACT-BMT, es un instrumento valido que brinda la oportunidad de ampliar los
conocimientos sobre los pacientes sometidos a este tratamiento al ser capaz de identificar
diferencias con base en el tipo y fase de tratamiento, asi como ante complicaciones reportadas
en otros estudios (McQuellon et al., 1997; Lau et al., 2002; Yoo et al., 2006; Mastropeitro et

al., 2007).

Si bien los hallazgos mostrados en este estudio son valiosos, reconocemos que solo se presentan
las propiedades psicométricas del instrumento y corresponden a una muestra no probabilistica
por lo que no se garantiza la generalizacion de los hallazgos a todos los mexicanos tratados con
TCPH. Por lo que se recomienda que futuros estudios evalten otras propiedades psicométricas
como la estabilidad temporal y sensibilidad a cambios intersujetos e intrasujetos posterior a
intervenciones especificas, asi como emplear una muestra probabilistica. Sin embargo, este
estudio aporta evidencia empirica a favor del uso de este instrumento en contextos clinicos y

de investigacién con la intension de contribuir a la comprension de variables psicosociales que
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influyen en fendmeno de pacientes con cancer en general y del TCPH como tratamiento en
particular. EI comprender con claridad la calidad de vida de estos pacientes puede ayudar a
guiar el desarrollo de intervenciones psicolégicas especializadas y promover el bienestar de los

pacientes.
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Capitulo 5

Evaluacion psicoldgica estandarizada en pacientes oncoldgicos candidatos a trasplante:

Necesidades de atencion y consistencia inter-evaluadores

Resumen.

Recibir tratamiento oncolégico puede favorecer el desarrollo de problemas de salud mental, por lo que
se recomienda realizar una evaluacion psicolégica. Objetivos: Comparar la consistencia inter-
evaluadores (psicélogos y psiquiatras) de una evaluacion psicolégica estandarizada vs. no estructurada
en pacientes candidatos a trasplante de células progenitoras hematopoyéticas (TCPH), y describir los
problemas de salud y necesidades de atencidon de este grupo de pacientes. Método: Estudio comparativo
que incluy6 adultos candidatos a TCPH aut6logo o alogénico divididos en dos grupos: (a) grupo con
evaluacion no estandarizada (ENE) con 93 participantes valorados mediante una entrevista no
estructurada y (b) grupo con evaluacién estructurada (ESE) con 108 pacientes evaluados con una
entrevista semiestructurada y una bateria psicométrica. Se realiz6 un andlisis descriptivo de los
diagndsticos establecidos por el psicdlogo y el psiquiatra en cada grupo, se estimo el grado de acuerdo
entre profesionales mediante el indice Kappa y se obtuvo la prevalencia de pacientes caso considerando
los puntos de corte de los instrumentos empleados. Resultados: Los principales diagnésticos
observados en ambos grupos fueron sintomatologia de ansiedad y depresidn. La comparacion entre
grupos arrojo que el acuerdo entre profesionales fue mayor en el grupo ESE (K = 0.08), en comparacion
con el grupo ENE (K = 0.182). Del grupo ENE, el 7.53% fue caso de ansiedad, 21.51% caso de depresion
y 27.96% caso de distrés. Conclusion y discusién: Una evaluacién psicologica estandarizada puede
favorecer la correcta deteccion de sintomatologia clinica y mejorar apego a estandares nacionales e
internacionales sobre la atencion a la salud mental.

Palabras clave: evaluacion psicooncoldgica, salud mental, tratamiento oncoldgico, validez

Abstract

Oncology treatment may compromise mental health; therefore, a psychological evaluation is
recommended to contribute to patients” integral health. Objective: To evaluate the inter-rate reliability
(psychologists and psychiatrists) of standardized vs non-structured psychological evaluation in patients
who are candidates for a hematopoietic stem cell transplantation (HSCT), and to describe the principal
mental health problems and care needs of these patients. Method: Comparative study which included
adult patients who were candidates for an autologous or allogeneic HSCT. Participants were separated
in two groups: (a) an unstandardized evaluation group (USE) with 93 participants who were evaluated
using an unstructured interview as was usual practice in this hospital and (b) a structured evaluation
group (SSE) with 108 patients who were evaluated using a semi-structured interview and a test battery.
Psychologist and psychiatric diagnoses of each group were analyzed by descriptive statistics. The Kappa
index was calculated in order to determine agreement between health professionals. Finally, prevalence
of mental health conditions was obtained based on each instrument's cutoff for possible pathology.
Results: In both groups, principal mental health problems were anxious and depressive
symptomatology. Agreement was higher in the SSE group (K = 0.508) in contrast with the USE group
(K = 0.182). In the SSE group, 7.53% of participants were considered a case of anxiety, 21.51%
depression, and 27.96% distress. Conclusion and discussion: Implementation of a standardized
psychological evaluation could improve detection and treatment of psychological symptomatology in
these patients and increase compliance with national and international mental health attention standards.

Keywords: Psychooncological evaluation, mental heatlh, oncology treatment, reliability
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Introduccién

La salud mental de los pacientes sometidos a TCPH puede verse comprometida a lo largo del
tratamiento y tiene implicaciones en la adaptacion de paciente a la estancia hospitalaria. Por
ello el protocolo de evaluacion preTCPH incluye una evaluacién de salud mental que aborde

los recursos internos y externos del paciente para afrontar el tratamiento.

Dicho protocolo de evaluacion debe adaptarse al consenso de expertos internacionales que
sefiala la importancia de la consistencia entre las valoraciones e impresion clinica de personal
de salud mental (psicélogos y psiquiatras); esto ante la necesidad de una actuacion terapéutica
interdisciplinaria para un abordaje terapéutico armonico que considere la multiplicidad de
causas Y factores intervinientes en el origen y mantenimiento de dichos trastornos (Federacion
Europea de Asociaciones de Psicologos [EFPA], 2003). En suma, en México, se debe cumplir
con los sefialamientos de la Norma Oficial Mexicana para la prestacion de servicios de salud
en unidades de atencion integral hospitalaria médico-psiquiatrica (NOM-025-SSA2-2014)
(Secretaria de Salud [SSA], 2014). Dicha norma establece que en los programas de salud mental
insertados en hospitales de tercer nivel no especializados en psiquiatria, la evaluacion clinica
psicoldgica debe valorar a la persona usuaria y su familia para coadyuvar con el equipo de
salud, asi como llevar a cabo procedimientos como la revision de casos con el médico tratante
y equipo interdisciplinario. Siendo el objetivo final que el equipo multidisciplinario establezca
impresiones diagndsticas probables, prondstico y el plan terapéutico a seguir con acciones

especificas desde cada area.

Entre las ventajas adicionales que ofrece una oportuna y correcta evaluacion psicologica previa
al TCPH es que existe evidencia de que cuando el médico tratante cuenta con datos de tamizaje

psicoldgico, existe una mayor probabilidad de que se discutan con el paciente temas de salud
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mental y éste perciba mejor atencion integral y mayor satisfaccion con el servicio; lo que facilita
la comprensién de la informacién y mantiene una actitud favorable a seguir las instrucciones

(Hoodin et al., 2013).

En este sentido, las principales propuestas de evaluacién documentadas y con evidencia
cientifica de su utilidad, se componen de instrumentos provenientes del enfoque cognitivo
conductual (Pillay et al., 2014a; Pillay et al., 2014b; Ascencio, 2011; Hochhausen et al., 2007;
Kenzik, Huang, Rizzo, Shenkman, Wingarad, 2015) el cual guarda estrecha relacién con las
principales propuestas de intervencidn especificas para esta poblacién (Krasuska, Dmoszynska,
Daniluk, & Stanislawek, 2002; Kim & Kim, 2005; Courneya, Keats, & Turner, 2000;
Wiskemann et al.,, 2011; Jarden, Hovgaard, Boesen, Quist, & Adamsen, 2007; Jarden,
Baadsgaard, Hovgaard, Boesen, & Adamsen, 2009; Rivera-Fong, Landa, Valero, & Riveros,

2014).

Bajo este contexto resulta incuestionable que los pacientes candidatos a TCPH se podrian
beneficiar de una evaluacion psicoldgica sistematizada estrechamente relacionada con los
modelos de intervencién psicoldgica efectivos para esta poblacion. Pese a ello, su
implementacion en hospitales publicos en México se enfrenta a multiples limitantes entre las
cuales destacan que la sistematizacion de la atencidn psicolégica en contextos hospitalarios ain
no es frecuente (Sanchez-Sosa, 2007). Probablemente debido a factores como la alta demanda
de atencion psicoldgica para una gran heterogeneidad de situaciones que requieren de
protocolos especificos por grupos poblaciones o ante tratamientos especificos; situacion que se
da en medio de una evidente carencia de plazas laborales en contextos hospitalarios para

psicologos (Pifia, 2003).
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Ademés de sefialamientos de posibles limitaciones en la formacion de psicologos
latinoamericanos que frecuentemente son entrenados fundamentalmente en modelos
medicalizados e intimistas®; los cuales no consideran cuestiones sanitarias, vision colectiva de
la salud y herramientas de prevencion e intervencion colectiva, lo que dificulta su insercion en
escenarios medicos. Esto ha llevado a una preocupacion por psicélogos mal preparados o con
competencias insuficientes para el trabajo en ambientes hospitalarios que llevan a proporcionar
servicios precarios a pacientes que requieren alta especializacion de todo el personal de salud

(Werner, Pelicioni, & Chiattone, 2002).

Sobre estas areas de oportunidad, en México se han hecho grandes esfuerzos por formar
psicologos especializados capaces de atender pacientes con enfermedades cronicas y
necesidades de atencion altamente especializadas (Rodriguez, 2010); sin embargo, ain queda
mucho trabajo pendiente en el desarrollo de evaluaciones e intervenciones especializadas
ajustadas a poblaciones especificas que contemplen las condiciones biopsicosociales de
nuestros pacientes. Paralelamente a este problema es comun observar una amplia diversidad de
enfoques psicolégicos implementados en ambientes hospitalarios y que lo psicologos se
enfrenten a una alta demanda de atencion clinica experimentada que les absorbe la mayor parte
de su jornada laboral impidiéndoles profundizar y sistematizar evaluaciones acordes a las

necesidades de los pacientes, limitando asi los posibles beneficios de las evaluaciones.

Esto tiene mayor relevancia al considerar la importancia de la optimizacién de recursos y
prevencion de complicaciones que puedan incrementar costos o prolongar las estancias
hospitalarias y que son factores claves para que los pacientes continden con el tratamiento

indicado. Asi como avanzar en el desafio de evaluaciones psicolégicas con mejor acuerdo con

® Enfoque clinico psicoldgico emergente de una tradicion metafisica que se centra en el estudio de la conciencia
entendida como la facultad general de conocer. El objetivo primordial del abordaje psicolégico es la introspeccion
(Pinillos, 1988).

111



otros profesionales como los psiquiatras, con quienes la literatura indica que histéricamente se

ha tenido poca coordinacién y escaso diadlogo (Bustos, 2012).

De manera que el presente estudio tuvo dos objetivos: (a) evaluar la consistencia inter-
evaluadores (psicologos y psiquiatras) de una evaluacion psicolégica semi-estructurada basada
en un enfoque cognitivo conductual adaptada a las necesidades y principales demandas de
atencion de los pacientes sometidos a TCPH versus una evaluacion no estructurada en pacientes
candidatos a TCPH y; (b) describir los principales problemas de salud mental o necesidades de

atencion psicoldgica que presenten los pacientes en esta fase de tratamiento.

Meétodo

Disefio
Estudio de comparacion de evaluacion psicoldgica (evaluacion no estructurada [ENE] vs
evaluacion semiestructurada [ESE]) en pacientes adultos candidatos a TCPH en el Instituto

Nacional de Cancerologia, México.

Participantes
Se incluyeron un total de 201 pacientes candidatos a TCPH, divididos en dos grupos. El primer
grupo de ENE se integro por 108 participantes incluidos de manera retrospectiva y evaluados
previo al desarrollo de este estudio, cuyos datos fueron tomados del expediente electronico. En
el grupo de estudio considerado como ESE, se incluyeron 93 pacientes de manera prospectiva
y que fueron evaluados mediante una entrevista semiestructurada y una bateria de pruebas

psicoldgicas.

En la tabla 23 se muestran las principales caracteristicas sociodemogréaficas de los participantes

en ambos grupos; sélo se observé diferencia estadisticamente significativa en relacion al nivel

112



educativo, en la cual el grupo ENE muestra un nivel de estudios ligeramente mayor en
comparacion con el grupo ESE. En relacion a la condicién médica, se debe tener presente que
el TCPH es un tratamiento de consolidacion, por lo que los pacientes recibieron tratamiento
previo a este momento y que de manera especifica 111 (55.2%) pacientes habian recibido sélo
una linea de tratamiento, 69 (34.3%) habia sido sometido a dos lineas previas de tratamiento,
15 (7.5%) a tres lineas y 6 (3.0%) a cuatro lineas 0 mas. Gracias a dichas lineas de tratamiento
161 (80.1%) participantes se encontraban en respuesta completa, 18 (9.0%) en respuesta

parcial, 17 (8.5%) con muy buena respuesta parcial y 5 (2.5%) con enfermedad estable.

Instrumentos

El grupo de ENE fue evaluado por personal del servicio de psicooncologia del Instituto
mediante una entrevista no estructurada, la cual dependia del enfoque y formacidn del psicélogo

a cargo y que no implicaba una evaluacion psicométrica.

Los participantes del grupo de ESE fueron valorados con una entrevista semiestructurada (ESE)
a cargo de un psicélogo especializado en psicologia y salud, la entrevista contemplo: (a)
antecedentes psicologicos personales y adherencia a tratamientos previos; (b) antecedentes
psicoldgicos y psiquiatricos familiares; (c) sintomatologia psicoldgica de ansiedad, depresion
y/o malestar emocional; (d) conocimiento sobre el diagnostico oncolégico y el TCPH; (e)
expectativas sobre el procedimiento; (f) recursos personales y apoyo social percibido para el
proceso de TCPH; (g) reconocimiento de la relacion de su conducta sobre la posible evolucion
médica a lo largo del tratamiento, en términos de adherencia a cuidados, y; (h) plan del paciente

y familia para afrontar el proceso de trasplante.
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Tabla 23.
Caracteristicas sociodemogréficas de los participantes

Total de participantes (n = 201) Grupo de evaluacion Grupo de evaluacion no Diferencias
semiestructurada (n = 93) estructurada (n = 108) ()
Sexo (%) (%) (%)
Masculino 131(65.2) 56 (602) 75 (694) 0.171*
Femenino 70(348) 37(389) 33(306)
Edad
Media 4007 4047 39.72 0.699*
Desviacion estandar 1368 1320 14.14
Rango 16-68 16-68 16-66
Estado civil
Soltero 63(313) 31(333) 32(296) 0.087*
Casado 88(438) 33(355) 55(50.9)
Unién libre 21(104) 14(151) 7(65)
Divorciado 25(124) 14 (151) 11(102)
Viudo 4(20) 1(11) 3(28)
Nivel educativo
Sin estudios formales 2(10) 1(11) 1(09) 0.014¢
Primaria 36(179) 23(24.7) 13(12)
Secundaria 53(264) 27(290) 26 (243)
Preparatoria 54(26.9) 20(215) 34(318)
Universidad 50 (249) 21(226) 29(271)
Posgrado 5(25) 1(11) 437)
Desconocido 1(05) 0(00) 1(09)
Nivel socioeconémico
KS (Sin costo) 5(25) 1(11) 4(37) 0.133*
1 (5% del costo real) 67 (333) 36(387) 31(290)
2 (10% del costo real) 88 (438) 43(462) 45(421)
3(25% del costo real) 32(159) 10(108) 22(206)
4 (50% del costo real) 7(35) 2(22) 5(47)
5 (70% del costo real) 0(0.0) 0(0.0) 0(00)
6 (85% del costo real) 1(05) 1(11) 0(00)
Desconocido 1(05) 0(0.0) 1(09)
Lugar de origen
CDMX 57 (284) 32(344) 25(231) 0494*
Estado de México 67(333) 28(30.1) 39(36.1)
Otros 77(383) 33(355) 44(40.7)
Lugar de residencia
CDMX 53(264) 32(344) 21(196) 0483*
Estado de México 60(29.9) 23(247) 37(346)
Otros 88(438) 38(409) 50 (46.3)
Diagndstico oncolégico
Leucermia aguda 49 (244) 27(250) 22(237) 0.282*
Linfoma No Hodgkin 51(254) 23(213) 28(30.1)
Linfoma Hodgkin 21(104) 10(9.3) 11(118)
Mieloma mdiltiple 51(254) 32(296) 19(204)
Sindrome mielodisplasico 1(05) 1(09) 0(0.0)
Anemia aplasica 3(L5) 2(19) 111
Leucemia crénica 9(45) 5(4.6) 4(43)
Leucemia/ linfoma 7(35) 5(4.6) 2(22)
Tumor germinal 4(20) 3(28) 1(11)
Linfoma linfoblastico 3(15) 0(00) 3(32)
Otro 2(10) 0(00) 2(22)
Tipo de trasplante
Autdlogo 125 (62.2) 58 (62.7) 67 (620) 0.962*
Alogénico 76 (378) 35(376) 41(380)

* X% £U de Mann Whitney; ¥ t de Student

De manera complementaria y, con el fin de generar informacidn objetiva para la identificacion

de pacientes con sintomatologia clinicamente significativa y tener puntajes objetivos
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susceptibles de ser reportados como evidencia en comités médicos y con otros profesionales de

salud, los pacientes del grupo ESE contestaron una bateria psicométrica que incluyo

instrumentos que midieron sintomatologia tanto psicolégica (HADS y DT) como los recursos

del paciente y el significado que le han dado al cAncer (MAC-M y SPSI-RM):

La Escala de Ansiedad y Depresion Hospitalaria (HADS) es uno de los instrumentos
mas recomendados en pacientes con enfermedades cronicas y bajo tratamiento méedico
debido a que no incluye reactivos que contemplen sintomatologia fisioldgica que
pudiera confundirse con algln sintoma relacionado con la enfermedad o el tratamiento.
Para este estudio se emple6 la versién validada para poblacion oncoldgica mexicana
que cuenta con 12 reactivos (6 orientados a evaluar ansiedad y 6 para depresion), con
una consistencia interna global oo = 0.86 y de entre o = 0.79 a 0.80 para las subescalas
(Galindo et al., 2015).

TermOmetro de distrés (DT) es una herramienta de tamizaje desarrollada
especificamente para la identificacion, manejo y tratamiento del malestar emocional en
pacientes oncologicos y la presencia de los principales problemas que enfrentan los
pacientes; su uso es recomendado para una mejor practica internacional favoreciendo
la gestion del servicio de psicologia (O"Donnell, 2013). En este estudio se utilizo la
version adaptada a pacientes mexicanos con cancer, la cual tiene una sensibilidad de
93% y especificidad de 76% (Almanza-Mufioz, Juarez, & Pérez, 2008).

Escala de Ajuste Mental al Cancer (MAC-M) evalla las respuestas cognitivas y
conductuales de los pacientes al tener cancer, a partir de la valoracion o significado que
tiene esta enfermedad para el paciente y las reacciones derivadas del mismo (las
cogniciones y conductas que lleva a cabo el sujeto para reducir la amenaza que supone
el cancer) (Waston, Greer, Inayat, Burgess, & Robertson, 1988). En este estudio se

empleod la version validada para poblacion mexicana que cuenta con cinco factores
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(espiritu de lucha, preocupacion ansiosa, desamparo/desesperanza, actitud positiva y
evaluacion cognitiva) con un alfa global de o = 0.81 (Galindo, 2019).

e Inventario de Solucion de Problemas Sociales (SPSI-RM), el cual parte de la teoria de
solucion de problemas basada en la premisa de que las personas reaccionan y acttian en
funcién a la evaluacién que hacen de las situaciones sociales y las habilidades que posee
para hacerles frente; lo que al enfrentar una enfermedad como el cancer es central, ya
que este enfoque sugiere que las personas que poseen habilidades adaptativas de
solucion de problemas (situaciones que califican como dificiles) tienen mayor
adaptacion psicosocial y menor probabilidad de desarrollar algin trastorno mental en
comparacion con quienes carecen de estas habilidades (D’Zurrilla & Nezu. 2007). En
este estudio se empled la version validada para poblacion mexicana que evalla cuatro
tipo de solucién de problemas (resolucion racional de problemas, estilo evitativo-
inseguro, orientacion negativa al problema y estilo descuidado-impulsivo), con una

consistencia interna de o. = 0.81 (Galindo, Rivera, Lerma, & Jiménez, 2016).

La evaluacion del servicio de psiquiatria en ambos grupos consistid en una entrevista
semiestructurada orientada a la identificacion de psicopatologia; con base en la cual se
determin6 la presencia o no de sintomatologia psicoldgica y el requerimiento de manejo

farmacoldgico.

Procedimiento

Desde el afio 2010 en el Instituto Nacional de Cancerologia todo paciente candidato a TCPH es
sometido a multiples valoraciones entre las que se incluyen evaluacion por el servicio de
psicooncologia y de psiquiatria; dicha valoracion se programa posterior a la consulta con el

médico trasplant6logo.
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Los participantes del grupo ENE fueron evaluados entre 2013 y 2015 y de quienes se recabaron
las notas en formato SOAP (Subjetivo — Objetivo — Analisis - Plan) que se encuentran en el
expediente electrénico de cada paciente. En ellas, el psicologo a cargo de la evaluacion report6
si identifico algun diagndstico clinico en el paciente, si existia alguna contraindicacion en salud
mental para llevar a cabo el TCPH y si recomendaba atencion psicolégica previa al

procedimiento.

Por otro lado, los pacientes del grupo de ESE fueron evaluados entre 2016 y 2018 mediante la
entrevista semiestructurada y los instrumentos descritos en el apartado correspondiente. De
igual forma, los hallazgos de la entrevista fueron reportados en el expediente electronico de
cada paciente mediante la correspondiente nota SOAP y las recomendaciones previas al

procedimiento.

Con el fin de determinar la consistencia inter-evaluadores se considerdé como variable de criterio
tanto para el grupo de ENE como el grupo ESE la valoracion realizada por el servicio de
psiquiatria que se llevaba a cabo en un promedio de diez dias de diferencia con respecto a la

valoracion de psicooncologia.

Consideraciones éticas
Se decidi6 formar un grupo de comparacién integrado de manera retrospectiva (grupo ENO) en
respuesta a razones éticas como no beneficiar a los participantes de una valoracién semi-
estructurada y la imposibilidad de contar con un grupo en lista de espera, puesto que los
pacientes se enfrentan a este tratamiento sélo en una ocasién sin que se pueda estimar el
momento propicio para el proceso de trasplante, aunado a la posibilidad de consultar los

registros médicos y evaluaciones de los pacientes sometidos a un TCPH con anterioridad.
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Todos los participantes del grupo ESE fueron invitados a participar y tras explicarles el

procedimiento médico, firmaron un consentimiento informado.

Analisis estadistico
Se obtuvieron las caracteristicas sociodemogréficas y clinicas de todos los participantes y se
calcularon las medidas de tendencia central con el fin de constatar la homogeneidad entre
grupos para garantizar la validez de los analisis subsecuentes. Se llevaron a cabo analisis de
comparacion entre muestras independientes con base en el nivel de medicion (X? para variables
nominales, U de Mann Whitney para variables ordinales y t de Student para variables
intervalares o de razdn) en los cuales se buscaba no encontrar diferencias estadisticamente

significativas para establecer la comparabilidad de los grupos.

Posterior a ello, se categorizé el diagndstico estipulado por el psicélogo y psiquiatra en tres
opciones: (a) sin sintomatologia psicolégica o psiquiatrica; (b) con sintomatologia psicologica
que no cumple algun trastorno de salud mental con base en la Clasificacion Internacional de
Enfermedades, décima version (CIE-10) y; (c) trastorno de salud mental con base en la CIE-

10.

Con base en dicha clasificacion se llevaron a cabo los analisis descriptivos de frecuencia y
porcentaje sobre los diagnosticos establecidos por el servicio de psicooncologia versus el
servicio de psiquiatria en ambos grupos y se estimé el grado de acuerdo entre profesionales
mediante el indice Kappa por grupos. Finalmente, con el objetivo de documentar la prevalencia
de sintomatologia psicolégica en pacientes candidatos a TCPH se obtuvieron los estadisticos
descriptivos (rango, media y desviacion estandar) de los puntajes arrojados por los pacientes en
cada instrumento; con lo cual se reportaron el nimero y porcentaje de pacientes identificados

como caso a partir de los puntos de corte de cada instrumento.
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Resultados

En las tablas 24 y 25 se muestran los diagnosticos emitidos por los servicios de psicooncologia
y psiquiatria durante las evaluaciones preTCPH en los participantes del grupo ENE y ESE
respectivamente; resaltando que en ambos grupos se observan porcentajes muy similares de
pacientes que presentan sintomatologia o algin trastorno mental por parte del servicio de
psiquiatria (ENE = 36% versus ESE = 34%). Contrario a ello, en el caso de los diagnésticos
emitidos por el servicio de psicooncologia se observaron amplias diferencias, ya que en las
evaluaciones emitidas en el grupo ENE se sefiald que el 68% de los pacientes presentaban algun
grado de sintomatologia o trastorno mental que pudiera interferir con el tratamiento (88% mas
que los identificados por el servicio de psiquiatria); mientras que en el grupo ESE se considerd
que el 31% presentaba sintomatologia psicoldgica (5% menos que los sefialados por el servicio

de psiquiatria).

En el grupo ESE se observa mayor acuerdo entre las valoraciones de ambos servicios con una
prevalencia similar en el total de pacientes con sintomatologia clinica (19.5% por psicologia
versus 21.7% por psiquiatria) y pacientes que cumplieron criterios para algun trastorno mental

(10.9% por psicologia versus 13% por psiquiatria).
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Tabla 24.
Diagnosticos basados en el CIE-10 emitidos por psicologia y psiquiatria previo al TCPH
en los pacientes del grupo de evaluacion no estrcuturada (n = 108)

Diagnostico de Diagndstico de
psicologia psiquiatria
n (%) n (%)
Sin sintomatologia psicoldgica 34 (32.1) 68 (63.6)
Sintomatologia que requiere atencion sin
cumplir con un trastorno mental.
Sintomatologia depresiva 0(0.0) 7 (6.5)
Sintomatologia de ansiedad 6 (5.7) 3(2.8)
Alteraciones del suefio 0 (0.0) 2 (1.9
Pobre compromiso 0 (0.0) 1(0.9)
Trastornos mentales
F32. Episodio depresivo 0 (0.0) 10 (9.3)
F43. Reaccion de estrés agudo 26 (24.5) 5(4.7)
F33. Trastorno depresivo 3(2.8) 1(0.9)
F41. Otros trastornos de ansiedad 0 (0.0) 3(2.8)
F43.2 Trastorno de adaptacion 5(4.7) 6 (5.6)
F41. 2. Trastorno mixto ansioso — 32 (30.2) 0 (0.0)
depresivo
F60. Trastorno de personalidad 0 (0.0) 1(0.9)
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Tabla 25.
Diagnosticos basados en el CIE-10 emitidos por psicologia y psiquiatria pre TCHP en los pacientes
del grupo de evaluacion semi-estructurada (n = 93)

Diagnostico de Diagnostico de
psicologia psiquiatria
n (%) n (%)
Sin sintomatologia psicoldgica 64(68.8) 61 (65.6)
Sintomatologia que requiere atencién sin
cumplir con un trastorno mental.
Sintomatologia depresiva 4 (4.3) 2(2.2)
Sintomatologia de ansiedad 6 (6.5) 5(5.4)
Alteraciones del suefio 0 (0.0) 3.2
Problemas sociales 5(5.4) 5(5.4)
Sintomatologia de enojo 1(1.2) 0 (0.0
Pobre autocontrol 1(1.1) 0(0.0)
Limitaciones cognitivas 1(1.1) 0(0.0)
Falta de informacion 0 (0.0 2(2.2)
Trastorno neurocognitivo menor 0(0.0) 1(1.1)
Rasgos esquizoides de personalidad 0(0.0) 1(1.1)
Rasgos de personalidad narcisista 0(0.0) 1(1.1)
Trastornos mentales
F32. Episodio depresivo 0 (0.0) 4 (4.3)
F43. Reaccidn de estrés agudo 2(2.2) 0 (0.0)
F33. Trastorno depresivo 2(2.2) 3(3.2)
F41. Otros trastornos de ansiedad 3(3.2) 2(2.2)
F43.2 Trastorno de adaptacion 0 (0.0) 2(2.2)
F41.2 Trastorno mixto ansioso - depresivo 2(2.2) 0 (0.0)
F41. Otros trastornos de ansiedad 1(1.1) 0 (0.0)
F33. Trastorno depresivo
F42. Trastorno obsesivo compulsivo 0 (0.0) 1(1.1)

F41.1 Trastorno de ansiedad generalizada

En cuanto al grado de acuerdo entre las valoraciones realizadas por paciente, mediante indices
de acuerdo Kappa, que observé que en el grupo ENE hubo acuerdo pobre entre observadores
(K =0.182) y en el grupo ESE un acuerdo moderado (K = 0.508); los cuales se muestran en la

figura 4 donde los rectangulos blancos representan acuerdo entre las valoraciones realizadas
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(55% en el ENE y 78% en el grupo ESE) vy los rectdngulos grises representan desacuerdo

entre ambos especialistas (Figura 4).

Grupo de evaluacién Grupo de evaluacion
no estructurada semi-estructurada
Pziquiatria Pziquiatria
Evaluacién + Evaluacion - Evaluacion + Evaluacion -
.;: n=§ + n=11 (11.8%)
g n=32 (7.4%) 8 =213
o = (20.6%) B |(21.5%)
g d 'E; T'?
g n_=23 a4 n=33
ﬂr-: ' (23.9%) E (57.0%)
8 n=40 Ba o
g (37.0%) g =
& | [9.7%)
is]
Acuerdo [ 1 Desacuerdo

Figura 4. indice de acuerdo Kappa en evaluacion de psicologia y psiquiatria preTCPH

Del total de participantes del estudio, el servicio de psiquiatria consider6 que al momento de la
valoracion preTCPH, 48 (23.9%) requerian manejo farmacoldgico como complemento a la
atencion psicologica recibida; situacion en la que no se encontraron diferencias significativas
entre grupos (28.7% en el grupo ENE versus 18.3% en el grupo ESE; x? = 2.987, gl = 1,

p=0.084).

De manera complementaria, se presentan las medidas de tendencia central y desviacion de los
instrumentos empleados en la evaluacion psicométrica (Tabla 26). En variables como ansiedad,
depresion, malestar emocional y problemas fisicos en general, se observd que la desviacion
estandar es cercana a la media, lo que indica que la variabilidad en esta sintomatologia es muy
alta, es decir, que se pueden detectar pacientes que no presentan sintomatologia de esta

naturaleza, pero también se identifican pacientes que al momento de la valoracion presentan
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sintomatologia que claramente puede afectar la adaptabilidad y funcionalidad del candidato a

TCPH.

Tabla 26.

Descriptivos de sintomatologia psicoldgica, estilo de afrontamiento y solucion de problemas del
grupo de evaluacion semiestructurada mediante evaluaciéon psicométrica

Variable _ Rango del Ran_gq de los Media (d.e.)
instrumento participantes
HADS Ansiedad 0-18 0-14 2.63 (2.4)
HADS Depresién 0-18 0-9 2.09 (2.5)
HADS Total 0-36 0-22 4.72 (4.3)
Termometro de distrés 0-10 0-10 2.48 (2.5)
Problemas practicos 0-5 0-5 1.24 (1.3)
Problemas familiares 0-2 0-2 0.19 (0.4)
Problemas emocionales 0-7 0-7 1.81 (1.6)
Problemas fisicos 0-21 0-13 4.13(3.4)
Ajuste mental al cancer
Espiritu de lucha 0-100 62.5-100 86.87 (10.9)
Preocupacién ansiosa 0-100 25-85 45.48 (14.6)
Desamparo/desesperanza 0-100 25-100 38.33 (13.9)
Actitud positiva 0-100 25-100 87.01 (15.5)
Evitacion cognitiva 0-100 33.33-100 73.03 (15.8)
Estilo de solucion de problemas
Solucion racional 0-100 26.2 -100 68.47 (16.9)
Orientacidn negativa 0-100 20 -93.33 38.28 (17.1)
Evitativo / inseguro 0-100 20 -83.33 32.08 (12.3)
Impulsivo / descuidado 0-100 20 -93.33 37.63 (15.9)
Sintomatologia
Fatiga 0-100 0-100 23.66 (21.2)
Nauseas 0-100 0-66.67 4.12 (10.3)
Dolor 0-100 0-100 14.16 (22.0)
Disnea 0-100 0-100 7.89 (19.3)
Insomnio 0-100 0-100 17.20 (23.4)
Pérdida de apetito 0-100 0-66.67 7.53 (15.6)
Estrefiimiento 0-100 0-100 12.54 (21.4)
Diarrea 0-100 0-100 6.09 (15.5)
Dificultades econdmicas 0-100 0-100 48.03 (34.2)
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Con base en los instrumentos aplicado al grupo ESE se pudo identificar la prevalencia de
sintomatologia psicologica que requeria atencion especializada. En cuanto al HADS se
consider6 que 7 (7.53%) de los pacientes fueron caso de ansiedad (HADS ansiedad > 7), 20
(21.51%) puntuaron como caso para depresion y 4 (4.30%) como caso de ansiedad y depresion.
Por otro lado, 26 (27.96%) arrojaron una puntuacion superior a cuatro en el termometro de
malestar emocional que, de acuerdo al instrumento, representa sintomatologia clinicamente
significativa que requiere atencion especializada; siendo los problemas econdémicos y familiares

los mas frecuentes en la poblacién estudiada.

En cuanto al estilo de afrontamiento al cancer y de solucion de problemas se tom6 como caso
aquellos pacientes que puntuaran como principal estilo a uno de los identificados como
desadaptativos o0 asociados con malestar emocional que son preocupacion ansiosa, identificado
en una persona (0.11%) y estilo de desamparo / desesperanza presentado por una persona
(0.11%). Finalmente en relacion al estilo de solucion de problemas se reconoce a los estilos
impulsivos / descuidado y de orientacion negativa como factores de riesgo a largo plazo, los

cuales fueron ubicados en 2 (2.15%) y 3 (3.23%) pacientes respectivamente.

Discusion

Uno de los objetivos del presente articulo fue evaluar la consistencia inter-evaluadores de una
evaluacion psicologica semi-estructurada basada en el enfoque cognitivo—conductual. Los
hallazgos obtenidos en el presente estudio muestran que a través de una entrevista clinica
psicoldgica semi-estructurada se obtiene mayor acuerdo con otros profesionales de la salud.
Esta ventaja brinda mejor apego a la Norma Oficial Mexicana en area de salud mental (NOM-
025-SSA2-2014) (Secretaria de Salud [SSA], 2014) que enfatiza la importancia de que la

evaluacion clinica psicolégica coadyuve con el equipo de profesionales de salud a dar mayor
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certeza al tratamiento integral que recibe el paciente. Adicionalmente el complementar la
entrevista clinica con una evaluacion psicométrica permite optimizar el tiempo de evaluacion
y la obtencion de datos objetivos y que pudieran interferir en el proceso de TCPH para que el
personal de salud pueda evaluar, clasificar y cuantificar con mayor precision las alteraciones
mentales, determinar las metas de tratamiento y medir los posibles cambios tras recibir

tratamiento (Roncero, 2015).

En suma, los hallazgos de este estudio generan evidencia en favor de la evaluacion
sistematizada para la deteccion de necesidades de atencién a la salud mental de pacientes
oncoldgicos sometidos a tratamientos invasivos como el TCPH; lo anterior sin incrementar el
namero de sesiones requeridas para la evaluacion y brindando guias de evaluacion para mejorar
la calidad de la atencion brindada a los pacientes en los contextos actuales del trabajo
psicologico hospitalario. La entrevista semiestructurada acompafada de una evaluacion
psicométrica proporciona amplias ventajas en comparacion con una entrevista no estructurada
en cuanto a apego a los estandares internacionales recomendados por la Sociedad Americana
de Oncologia Psicosocial (APOS), la Asociacion de Trabajo Social en Oncologia (AOSW) vy la
Sociedad de Enfermeria Oncoldgica (ONS) que indican que los programas de evaluacion de
distrés deben: (a) arrojar informacion objetiva que pueda ser reportada con fidelidad en las
reuniones de los comités médicos implicados en la atencion del paciente oncoldgico; (b)
identificar los momentos clave de evaluacién como cuando el paciente se encuentra en mayor
riesgo de desarrollar distrés (en este caso relacionado con enfrentarse a un nuevo tratamiento
médico); (c) vigilar que los métodos de evaluacién sean cada vez mas especializados,
proponiendo una tendencia a emplear modelos multimétodos que incluyan evaluaciones de
auto-reporte y tareas llevadas a cabo por el clinico como la entrevista; (d) complementar las
evaluaciones de distrés con factores de co-ocurrencia como preocupaciones sociales, sintomas

fisicos y calidad de vida; (e) contemplar protocolos de evaluacién e interpretacion de resultados
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estandarizados que permita identificar a los pacientes que requieran atencién psicologica
especializada y que puedan ser abordados con modelos que hayan mostrado adecuada eficacia
y; (f) contar con mecanismos para documentar en el expediente clinico los hallazgos de la
evaluacion realizada con el objetivo de normar la conducta de todo el personal de salud (Pirl et

al., 2014).

Finalmente, al considerar los estandares internacionales, frente a las amplias limitaciones que
se han documentado en la formacion de los psicélogos latinoamericanos y en la atencion
brindada a los pacientes; un enfoque sistematizado y que incluya métodos objetivos de
obtencién de informacidn especifica para el contexto del paciente a evaluar garantiza 0 mejora
las posibilidades de optimizar los recursos en salud mental con que cuentan los institutos
especializados en paises en vias de desarrollo como Meéxico al brindar herramientas de facil
acceso y dominio, no absolutamente dependientes de la alta especializacion del psicologo. Es
decir, esto podria resultar en una gran ventaja en cuanto a la administracion de recursos al ser
una evaluacion corta y objetiva que puede ser entrenada en psicdlogos generales y a través de
la cual ser podria identificar a los pacientes que requeriran manejo especializado (estimado en
35% con base en los hallazgos de los instrumentos), optimizando asi el tiempo del personal de

salud y permitiendo que se brinde mayor atencién a los pacientes que lo requieran.

De manera que estrategias como el desarrollo de evaluaciones semi-estructuradas para objetivos
especificos como en este caso, brinda una posible ruta de solucion a dificultades que enfrenta
el personal de salud en paises en vias de desarrollo y que, ante la sobredemanda de atencion se
ven obligados a tomar medidas como reducir el nimero de consultas por pacientes y ampliar
los tiempos entre citas con tiempos incluso mayores a lo recomendado por las guias de atencion

psicoldgica (hasta seis semanas).
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Los hallazgos también coadyuvan a la resolucion de demandas reportadas por psic6logos
insertos en el hospitales no psiquiatricos como el que generalmente perciben pocas vias de
comunicacion con el resto del personal de salud; lo que mantiene una idea generalizada entre
los psic6logos de que tanto médicos como otros miembros del personal tienen un conocimiento
superficial sobre el trabajo que realiza el servicio de psicologia y por ende, reportan una
tendencia a darle poco valor al trabajo de los psic6logos en la toma de decisiones clinicas y de
abordaje en los pacientes (Saavedra, Berenzon, & Galvan, 2016). De manera que se considera
que la posibilidad de reportar datos objetivos y de brindar informacién atil para el resto del
equipo de salud, puede recortar esta brecha y poner a la luz las posibles aportaciones del

psicologo en el proceso de atencion.

Por otro lado, en relacién al objetivo secundario de identificar la sintomatologia psicologica
mas frecuente en este grupo de pacientes y las principales necesidades de atencion, se confirmo
que los problemas de salud mental mas frecuentes en esta poblacion son ansiedad y depresion;
situacion que coincide con los reportado en la literatura internacional. Especificamente, la
prevalencia de sintomatologia clinica de depresion se encuentra dentro del rango estimado
(11% al 35%) (Loberiza et al., 2002; Pillay et al., 2014a; Pillay et al., 2014b; Ranson et al.,
2006), mientras que la prevalencia tanto de sintomatologia de ansiedad como de malestar
emocional se ubicaron un poco debajo de los hallazgos reportados en otras poblaciones (13%
y 50% respectivamente) (Pillay et al., 2014a; Pillay et al., 2014b; Trask et al., 2002) sin dejar

de representar un porcentaje mayor en comparacion con la poblacion general.

Estos hallazgos son de suma importancia ya que estas variables se encuentran relacionadas

positivamente con pobre funcionamiento psicoldgico y negativamente con optimismo, alto

sentido de coherencia y apoyo social (Goetzmann et al., 2007), condiciones que pueden

127



interferir de manera negativa con la adherencia y adaptacion al tratamiento y, como resultado

indirecto con la evolucion médica del paciente.

El presente estudio identificd que alrededor del 35% de los pacientes candidatos a un TCPH
debe recibir atencion en salud mental especializada, ya sea por sintomatologia clinicamente
significativa o por cumplir con criterios para un trastorno mental que, de no atenderse
correctamente, puede agudizarse al enfrentar al paciente a los estresores inherentes al
tratamiento. Esta situacion demanda la urgencia del involucramiento conjunto de un equipo de
salud mental capacitado para evaluar objetivamente a este grupo de pacientes e implementar
protocolos de intervencion coherentes con los hallazgos basados en la evidencia cientifica, que
han mostrado resultados favorecedores en esta poblacion, no solo para el manejo de los
problemas de salud mental, sino con impacto en variables médicas que tienen estrecha relacion
con la evolucién del paciente (Kim & Kim, 2005; Courneya et al., 2000; Wiskemann et al.,
2011; Jarden et al., 2007; Jarden et al., 2009; Rivera-Fong et al., 2014; Baliousis, Rennoldson,

& Snowden, 2016; El-Jawahri et al., 2016).

Si bien este estudio aporta resultados solidos, cuenta con limitaciones entre las que se reconoce
la importancia de evaluar la validez predictiva de la evaluacion previa al TCPH; por lo que se
recomienda que futuros estudios pudieran establecer la relacion de los hallazgos de la
evaluacion previa al procedimiento con el desarrollo de sintomatologia psicolégica durante el
tiempo de hospitalizacion o seguimiento a largo plazo. Otra limitacién es la homogeneidad de
la poblacién en términos de tratamiento médico a recibir, por lo que en futuras evaluaciones se
podrian adaptar evaluaciones psicologicas multimétodo (entrevista semiestructurada y
valoracidén psicométrica) en pacientes que se someteran a otros tratamientos como cirugias

invasivas, esquemas de quimioterapia o programas de radioterapia.
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Si bien el presente estudio muestra algunas limitaciones, se considera que los hallazgos
observados aportan evidencia sélida sobre la utilidad de incorporar evaluaciones psicologicas
sistematizadas y especializadas para los procedimientos de atencidn a través de los cuales se
pueda mejorar la calidad de la informacién recabada y apoyar en el proceso de toma de
decisiones médicas en pacientes oncoldgicos que se someteran a tratamientos invasivos. Esto
permitird mejorar los canales de comunicacion y atencion con otros profesionales de la salud

mental en beneficio de la atencion especializada para los pacientes.
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Capitulo 6

Estudio trasversal de variables psicoldgicas y fisicas predictoras de calidad de vida en

pacientes sometidos a trasplante de células progenitoras hematopoyéticas

Resumen

El trasplante de células progenitoras hematopoyéticas (TCPH) puede impactar la calidad de
vida (CV) de los pacientes; por lo que evaluarla y predecirla resulta central para estimar el éxito
del procedimiento. Objetivo: Evaluar la CV global y por escalas de pacientes sometidos a
TCPH e identificar variables médicas y psicoldgicas con capacidad de predecirla. Método:
Estudio transversal con 146 participantes sometidos a un TCPH. La CV fue evaluada mediante
el FACT-BMT; las variables independientes incluyeron sintomas fisicos, malestar emocional,
afrontameitno al cancer y solucidn de problemas. Se realizaron anélisis de regresion maltiple
por cada sub-escala de CV con las variables que mostraron correlacion. La media de edad de
los participantes fue de 40.24 afios (d.e.=14.03); 63.01% fueron varones; 54.11% tenian una
relacion de pareja. 67.12% recibieron un TCPH autélogo y 32.87% un TCPH alogénico.
Resultados: La media de CV global fue de 83.88 (d.e.=13.47) en una escala de 0 a 108, con
mayor afectacion en funcionamiento y menor impacto en bienestar fisico. Se obtuvieron ocho
modelos predictivos (uno para cada sub-escala de CV) que explican entre el 24.4% y 71.6% de
la varianza total de cada sub-escala mediante ocho variables independientes que incluyen fatiga,
depresion y estilos de afrontamiento. Conclusion: Se identificaron variables médicas y
psicoldgicas capaces de predecir CV en pacientes sometidos a TCPH; lo que resulta altamente
relevante en la practica clinica tanto para identificar pacientes con mayor riesgo de padecer
impacto significativo en CV como para el desarrollo de intervenciones enfocadas en la
promocion de dichas variables.

Palabras clave: calidad de vida, anélisis predictivo, TCPH, México

Abstract

Hematopoietic stem cell transplantation (HSCT) is a treatment that could affect patients’ quality
of life (QoL). Therefore, in order to evaluate transplant’ success is essential to evaluate and
predict QoL along the process. Objective: To evaluate global and sub-scales QoL in patients
undergoing HSCT and to identify psychological and medical variables which have predictive
properties to QoL. Method: Cross-sectional research which involve 146 patients trated by a
HSCT. QoL was assessment using the FACT-BMt instrument; physical symptoms, emotional
distres, coping to cancer and problem solving strategies were included as independent variables.
Multiple regression analysis were performed in each QoL sub-scale considering variables that
showed correlation. Mean age of participants were 40.24 years old (s.d.=14.03); 63.01% were
male; 54.11% were in relationship. 67.12% received an autologous HSCT and 32.87% an
allogeneic HSCT. Results: Global QoL mean was 83.33 (5.d.=13.47) in a scale from 0 o 108,
higher affectation was in functionality and lower affectation in physical wellbeing. Eigth
predictive models were observed (one for each QoL sub-scale). Models explain among 24.4%
and 71.6% of each sub-scale total variance. Models included eigth independent variables like
fatigue, depression and coping stiles. Conclusion: We identified medical and psychological
variables which could predict patients’ QoL. Identifcation of these variables is relevant for
clinical practice both to identify patients with higer risk to QoL significant impact those to
develop clinical interventions to promote protective QoL variables.

Keywords: quality of life, predictive analysis, HSCT, Mexico
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Introduccién

El TCPH se ha asociado al desarrollo de sintomatologia psicoldgica (principalmente de
ansiedad, distrés y depresion), la cual tiene prevalencias mas altas durante el periodo de
hospitalizacion (Fife et al., 2000) y, en algunos casos, puede mantenerse o incluso evolucionar
hacia trastornos mentales a lo largo del tiempo, siendo el méas frecuente el trastorno adaptativo
(Fritzsche et al., 2003). Estos efectos se pueden explicar parcialmente debido a las exigencias
y condiciones en que se desarrolla el trasplante, los efectos secundarios que puede provocar y
las dificultades para realizar los ajustes necesarios en la vida cotidiana (European School of

Haematology, 2008a; Fritzsche et al., 2003).

Como se ha descrito a lo largo del texto, se tiene evidencia de que los pacientes sobrevivientes
a TCPH presentan alteraciones psicosociales y afectaciones en la calidad de vida; los resultados
mostrados son producto de investigaciones en las que se han empleado los instrumentos
mostrados en la Tabla 27, cada uno de ellos tiene diferentes objetivos y se identifica cuales

cuentan con validaciones en poblacion mexicana.

Como parte de las conclusiones de estos estudios, se sabe que menos de la mitad de los
sobrevivientes a un TCPH reportan un funcionamiento global normal; principalmente en
aquellos que fueron sometidos a trasplante alogénico persistiran sintomas y limitaciones fisicas.
En este sentido, durante los primeros tres afios post-trasplante los pacientes regularmente
reportan que su calidad de vida es significativamente peor que la de la poblacién general

(Sutherland et al., 1997).
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Tabla 27.

Instrumentos de evaluacion utilizados en pacientes candidatos a trasplante de médula 6sea

Variable

Instrumento

Estudio en que se utilizo

Calidad de vida

Funcionalidad

Ansiedad

Depresion

Distrés

Estrés
postraumatico

Estado de animo

Sintomatologia
psicoldgica

Adhesion

Calidad del suefio

Alteraciones de
suefio

Evaluacion
especializada

Afrontamiento

Sentido de
coherencia

Optimismo

*Cuestionario de Calidad de Vida. Organizacion
Europea para el Estudio y Tratamiento del Cancer
(EORTC QLQ-C30).

Short Form Health Survey (SF-12)

*World Health Organization Quality of Life-BREF
(WHOQOL)

City of Hope Quiality of Life (COH-QOL-HCT)

Functional Assessment of Cancer Therapy (FACT-
Anemia)

Functional Assessment of Cancer Therapy — Bone
Marrow Transplantation (FACT-BMT)

*Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)

* Inventario de Ansiedad Rasgo - Estado
*Beck Depression Inventory (BDI)
SCL-SAS

Hamilton Rating Scale for Depression (HDRS-17)

*CES-D

*Distress Thermometer (DT)

Patient Health Questionnaire — Post Traumatic
Stress Disorder (PHQ-PTSD).

Profile of Mood States (POMS)

The Brief Symptom Inventory (BSI)

Checklist de sintomas revisado (SCL-90-R)
Carnet de adherencia

Autorreportes

Inventario de Calidad del Suefio de Pittsburgh
(PSQI)

Diario de suefio

Transplant Evaluation Rating Scale

*Mental Adjustment to Cancer Scale

Inventario de Respuestas de Afrontamiento (CRI).

Escala de sentido de coherencia, version corta
(SOC-13)

Test de Orientacion a la Vida (LOT)

(Jarden, Baadsgaard, Hovgaard, Boesen, &
Adamsen, 2009b; Jarden, Hovgaard, Boesen,
Quist, & Adamsen, 2007b)

(Sherman, Simonton, Latif, Spohn, & Tricot,
2004)

(Pillay et al., 2014a)

(Wong et al., 2010)

(Diez-Campelo et al., 2004; Jarden et al.,
2009b, 2007b; Lee et al., 2010)

(Hochhausen et al., 2007)

(Goetzmann et al., 2007; Grulke et al., 2008;
Gulke, Bailer, Kéchele, & Bunjes, 2005;
Jarden et al., 2009b, 2007b; Lee et al., 2010;
Sherman et al., 2004; Trask et al., 2002)

(Ranson et al., 2006; Wells et al., 2009)
(Lee et al., 2010)

(Jarden et al., 2009a)

(Sherman et al., 2004)

(Hochhausen et al., 2007; Ranson et al.,
2006; Wells et al., 2009)

(Lee et al., 2010; Ranson et al., 2006; Trask
etal., 2002)

(Lee et al., 2010)

(Gulke et al., 2005)

(Pillay et al., 2014a, 2014b; Sherman et al.,
2004)
(Mumby et al., 2012)

(Jarden et al., 2009a)

(Jarden et al., 2009a; Rischer, Scherwath,
Zander, Koch, & Schulz-Kindermann, 2009)

(Nelson et al., 2014)

(Rischer et al., 2009)

(Goetzmann et al., 2007; Hoodin et al., 2013)

(Pillay et al., 2014a, 2014b)

(Wells et al., 2009)
(Goetzmann et al., 2007)

(Goetzmann et al., 2007)
(Hochhausen et al., 2007)
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Variable Instrumento Estudio en que se utilizd

Cuestionario de apoyo social (F-Sozu, version

corta). (Goetzmann et al., 2007)
. *Rand Medical Outcomes Study (MOS) Sacial (Hochhausen et al., 2007)
Apoyo social
support survey

Evaluacion de Apoyo Interpersonal, version corta (Wells et al., 2009)
(ISEL-SF)

Escala abreviada del Inventario Largo de Conducta

Autoeficacia y Céncer (CBI-L).

(Hochhausen et al., 2007)

*Instrumentos que cuentan con version validada en poblacién mexicana, ya sea oncol6gica o no oncologica

Se han realizado grandes esfuerzos por identificar las afectaciones en esta poblacion y las
posibles variables asociadas, sin embargo, debido a las diferencias culturales y
sociodemograficas de la poblacion latinoamericana, su validez externa es limitada y no se
cuenta con estudios longitudinales que se adapten a las caracteristicas de la poblacion mexicana.
Esto imposibilita el poder desarrollar modelos de predictores de calidad de vida en pacientes
mexicanos sobre los cuales se basen intervenciones que puedan ser eficaces para mejorar esta

variable de resultado.

Justificacion

El objetivo de un trasplante hematopoyeético de células madre no es solamente la cura de la
enfermedad primaria, sino que el paciente logre estandares de salud comparables con la
poblacion general; es decir, que recupere sus actividades laborales y/o académicas y pueda tener
una vida social normal (ESH, 2008); por lo que la atencién brindada a estos pacientes debe

extenderse hasta cubrir estos objetivos.

Teniendo como punto de partida esta perspectiva, la investigacion desarrollada desde la
psicologia y salud en pacientes con cancer sometidos a TCPH ha demostrado ser eficaz para

mantener la estabilidad emocional y disminuir el impacto fisico durante el proceso de trasplante
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(Krasuska et al., 2012; Luebbert et al., 2001; Kim & Kim, 2005; Courneya et al., 2000;
Wiskemann et al., 2011; Jarden et al., 2007; Jarden et al., 2009; Rivera-Fong et al., 2014). Sin
embargo, no han contemplado la funcionalidad y calidad de vida en el primer afio en pacientes

mexicanos.

Es por ello que se desarrollé un proyecto de investigacion de corte transversal con pacientes en
diferentes fases del TCPH en el que se evalu6 CV y tres grupos de variables que han sido
considerados con anterioridad como relacionadas con dicha variable: (a) presencia de
sintomatologia psicoldgica de ansiedad, depresion y distrés; (b) recursos del paciente como
estilo de solucion de problemas y de afrontamiento al cancer y; (c) sintomas fisicos como
efectos secundarios del tratamiento y la enfermedad. Esto con el fin de identificar las variables
sociodemograficas y psicoldgicas predictoras de CV en paciente tratados con TCPH en

poblacion mexicana.

Objetivos

Objetivo general

1. Identificar qué conjunto de variables psicoldgicas (entre ansiedad, depresion, distrés, estilo
de solucién de problemas y afrontamiento al cancer) y efectos secundarios del tratamiento

predicen calidad de vida en los pacientes sometidos a TCPH.

Objetivos especificos

1. ldentificar el nivel de sintomatologia psicologica de ansiedad, depresion y malestar

emocional en los pacientes sometidos a TCPH.
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2. Describir el estilo de solucién de problemas y afrontamiento al cancer de los pacientes
sometidos a TCPH.

3. Describir la calidad de vida en pacientes sometidos a TCPH.

4. ldentificar qué variables entre ansiedad, depresion, distrés, solucion de problemas y
afrontamiento al cancer se asocian con cada una de las escalas de calidad de vida en los

pacientes sometidos a TCPH.

Hipotesis

1. Los pacientes sometidos a TCPH presentaran puntajes de bajos a moderados en ansiedad,
depresion y malestar emocional.

2. Los pacientes sometidos a TCPH presentaran niveles de moderados a altos en CV global.

3. Se observard una correlacion negativa entre ansiedad, depresion y malestar emocional con
CV en pacientes sometidos a TCPH.

4. Los estilos de solucion de problemas de tipo evitativo / inseguro, impulsivo / descuidado y
orientacion negativa al problema tendran una correlacion negativa con los niveles de CV en
pacientes sometidos a TCPH.

5. Un estilo de solucion de problemas de tipo resolucion racional de problemas, tendra una
correlacion positiva con los niveles de calidad de vida durante el seguimiento de los
pacientes sometidos a TCPH.

6. Los estilos de afrontamiento de tipo preocupacion ansiosa y desamparo / desesperanza
tendran una correlacion negativa con CV en pacientes sometidos a TCPH.

7. Los estilos de afrontamiento de tipo evitacion cognitiva y orientacion positiva tendran una

correlacion positiva con CV en pacientes sometidos a TCPH.
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8. Un conjunto de variables de sintomatologia psicoldgica, efectos secundarios, solucion de
problema y estilo de afrontamiento podran predecir la CV global y subescalas de bienestar

fisico, emocional, social, funcional y relacionado con el TCPH.

Método

Consideracion éticas

Este protocolo fue aprobado por los Comité de Etica en Investigacion y Comité de Investigacion

del Instituto Nacional de Cancerologia; con nimero de registro 016/031/POIl y CEI/1053/16.

Disefno

Estudio no experimental, transversal en el que se evalu6 CV, ansiedad, depresion, malestar
emocional, solucion de problemas y afrontamiento al cancer en pacientes en diferentes fases

del proceso de TCPH.

Muestra

Se consideré como poblacion a los pacientes atendidos en la Unidad de Trasplante de Médula
Osea entre el periodo comprendido de julio 2016 a octubre 2017; para ello se tomd en cuenta a
(a) pacientes en consulta externa; ya sea que se encontraran en proceso de valoracién preTCPH

0 seguimiento del tratamiento y (b) pacientes hospitalizados para el proceso.
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Criterios de inclusion

e Pacientes en diferentes fases de un TCPH autélogo o alogénico.
e Pacientes que decidieran participar de manera voluntaria.

e Pacientes mayores de edad.

Criterios de exclusién

e (uadros psiquiatricos severos (trastorno de personalidad con sintomatologia activa,
alucinaciones, pérdida de la conciencia, trastorno del estado de animo o de ansiedad y/o

ideacion suicida).
e Pacientes con disnea.
e Pacientes con deficiencias cognitivas (deterioro cognitivo, demencia o delirium).

e Pacientes con problemas auditivos y visuales severos no compensados con equipo

médico.

Criterios de eliminacién

¢ Que durante el proceso de evaluacion decidieran no seguir participando en el estudio.

Con base en los criterios previamente mencionados, se incluyeron 146 participantes cuyas

variables sociodemograficas y clinicas se describen en la tabla 28.
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Instrumentos

Los instrumentos utilizados en el estudio fueron el FACT-BMT en la version adaptada para
poblacién mexicana, el Termometro de Distrés (Almaza-Mufioz et al., 2008), el Inventario de
Solucién de Problemas Sociales (SPSI) (D’Zurrila & Nezu, 1990), la Escala de Ansiedad y
Depresion Hospitalaria (HADS) (Galindo et al., 2015) y Cuestionario de Afrontamiento al
Céancer (MAC) (Galindo, 2014) cuyas propiedades psicométricas y variables que evallan se

describen en la tabla 29.

Tabla 28.
Caracteristicas sociodemograficas de los participantes (n = 146)

Sexo f (%) Tipo de trasplante f (%)
Masculino 86 (58.9) Autdlogo 98 (67.12)
Femenino 60 (41.1) Alogénico 48 (32.87)

Edad Momento de evaluacion f (%)
Media 40.24 Candidatos a TCPH 42 (28.76)
Desviacion estandar 14.03 Hospitalizados 38 (26.03)
Rango 18 - 68 Seguimiento 66 (45.21)

Estado civil Diagnostico oncoldgico f (%)
Soltero 54 (37.0) Leucemia aguda 32 (21.92)
Casado 54 (37.0) Linfoma No Hodgkin 48 (32.88)
Unién libre 13 (8.9) Linfoma Hodgkin 16 (10.95)
Divorciado 16 (11.0) Mieloma multiple 36 (24.66)
Separado 9 (6.2) Sindrome mielodisplasico 1 (0.68)

] ] Anemia aplasica 2 (1.37)

Nivel educativo Leucemia cronica 5 (3.42)
Slr_1 estl_Jdlos formales 2(1.4) Tumor germinal 2 (1.37)
Primaria 20 (13.7) Linfoma linfoblastica 2 (1.37)
Secundaria 31(21.2) Neoplasia de células 2 (1.37)
Preparatoria 55 (37.7) dendriticas
Universidad 34 (23.3)

Posgrado 4(2.7)

Procedimiento

A los participantes en el estudio se les invitaba a colaborar en el estudio durante su estancia
hospitalaria para someterse a TCPH o en visitas médicas para valoraciones previas al
procedimiento o por seguimiento de este; aquellos que aceptaban participar firmaban un

consentimiento informado y se evaluaban con los instrumentos antes descritos. Ademas de ello,
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del expediente del paciente se obtenian los principales datos sociodemogréficos (sexo, edad,
estado civil, religion, nivel educativo y nivel socioeconémico) y de condicion médica
(diagndstico médico, tiempo desde diagnostico, condicidn de enfermedad -respuesta completa

o parcial, ECOG y Karnofsky) al momento de la valoracion.

La recoleccion de datos fue llevada a cabo por psicdlogos capacitados quienes se identificaban
ante el potencial participante; en caso de que fuera paciente ambulatorio se le abordaba previo
a la consulta médica con el fin de evitar que el reporte de resultados arrojado por el médico
pudiera influir en las respuestas del paciente. Una vez que el psicélogo se presentaba, se le
explicaba que se estaba llevando a cabo un estudio para conocer las condiciones generales de
los pacientes sometidos a un trasplante; esto con el fin de identificar efectos tanto positivos
como negativos del mismo y poder mejorar la préctica clinica diaria de los profesionales de
salud (esta introduccion tenia el objetivo de evitar sesgos sobre posibles beneficios o perjuicios
personales). Aquellos que accedian a conocer mas sobre el estudio se les invitaba a ingresar a
un consultorio privado, ubicado en el mismo piso de su consulta médica (para que pudieran
estar al pendiente del llamado de los médicos hematoldgicos) y en privado se indagaba sobre
los criterios de inclusion y exclusion y en caso de ser candidato a participar, se le explicaba que
su participacion, en caso de desear participar, consistiria en contestar una serie de cuestionarios

sobre su salud general y que toda la informacion recabada seria completamente confidencial.
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Tabla 29.

Variables evaluadas e instrumentos de medicion empleados

Variable Definicion conceptual Instrumento
Respuesta adaptativa que se compone de distintas
manifestaciones fisicas y mentales; cuya
caracteristica principal es su caracter anticipatorio,

Ansiedad es decir, prever o sefialar el peligro 0 amenaza para Escala de Ansiedad y Depresion Hospitalaria
el individuo confiriéndole un valor funcional (HADS), en la version validad para poblacién
importante, que permite la activacion, ya sea oncoldgica mexicana, cuenta con 12 reactivos,
protectora o de preservacion del sujeto (Miguel- tiene un consistencia interna global o = .86; y
Tobal, 1996; Sandin & Chorot, 1995). alfas entre oo = .79 a .80 para las subescalas;

reporta una varianza explicada del 48.04%
Presencia de sintomas afectivos, cognitivos y (Galindo, 2015).
conductuales, caracterizado por una pérdida en el
interés de las cosas, percepcion de enlentecimiento

Depresion y falta de energia para realizar actividades
(Alberdi, Taboada, Castro, & Vazquez, 2003).

Experiencia displacentera multifactorial de Termometro de Distrés (DT) Version adaptada
naturaleza psicoldgica (cognitiva, conductual o a la pacientes mexicanos con cancer, con una

Distrés emocional) que interfiere con la habilidad para sensibilidad de 93% y especificidad de 76%

Calidad de vida

Solucioén de
problemas

Ajuste mental al
cancer

enfrentar efectivamente el cancer y sus sintomas
fisicos y/o tratamiento (Almanza-Mufioz, Juarez, &
Pérez, 2008).

Medicidn subjetiva y multidimensional que se
refiere a la evaluacion de los pacientes y la
satisfaccion con su actual nivel de funcionamiento
en comparacion con lo que perciben ser posible o
ideal (Cella, 2015).

Habilidad necesaria para la adaptacién vital del
individuo que consiste en dos componentes
parcialmente independientes: (a) la orientacién al
problema, que es un proceso metacognitivo que
inicialmente cumplira una funcién de motivacion
en la solucién de problemas sociales y (b) el estilo
para solucionar problemas, que refleja las
cogniciones y conductas puestas en marcha por la
persona para entender una situacion demandante a
la que se enfrente, generar alternativas de solucion
viables y eficaces; asi como la implentacion y
evaluacion de las mismas (D"Zurilla & Nezu, 1982;
D'Zurilla & Nezu, 1999; D"Zurilla & Nezu, 2007).

Modelo de adaptacion ante una enfermedad
oncoldgica y cuyo centro de atencidn es el
significado personal que el paciente le confiere a
dicha enfermedad, asi como las estrategias de
afrontamiento que emplea para su adaptacion. En
dicho modelo se considera (a) la percepcion del
diagndstico, (b) la percepcidn de control sobre la
enfermedad y el tratamiento y (c) la perspectiva y
expectativas sobre el prondstico (Moorey,
Frampton, & Greer, 2003)

(Almanza-Mufioz, Judrez, & Pérez, 2008).

Cuestionario Functional Assessment of Cancer
Therapy (FACT), el cual fue disefiado en un
contexto multicultural o multinacional y del
que se cuenta con la traduccion al espafiol, la
prueba ha demostrado una consistencia interna
promedio de a = .89 en las validaciones a que
se ha sometido (Cella, 2015).

Inventario de Solucién de Problemas Sociales
(SPSI-RM), que permite identificar el estilo de
solucién de problemas utilizado con mayor
prevalencia (D’Zurrila & Nezu, 1990).

La version validada en poblacién mexicana
contiene 25 reactivos que evallan cinco tipos
de solucién de problemas (orientacion positiva
al problema, resolucion racional de problemas,
orientacion negativa al problema, estilo
descuidado-impulsivo y estilo evitativo), con
una consistencia interna a. = .78 y explica el
50.22% de la varianza (Galindo, Rivera-Fong,
Lerma, & Jiménez, 2016).

Escala de ajuste mental al cancer desarrollada
por Watson y colaboradores en 1988; cuya
version validada a poblacidn mexicana cuenta
con cinco factores que son espiritu de lucha,
preocupacion ansiosa, desamparo/desesperanza,
actitud positiva y evitacion cognitiva (Galindo,
2015)
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Aquellos que accedian participar firmaban el consentimiento informado y se procedia a revisar
las instrucciones de los instrumentos y se les brindaba el material para que pudieran contestar
de manera individual. El psicélogo permanecia en el consultorio con el paciente con el objetivo
de aclarar cualquier duda sobre algin instrumento, pero sin intervenir en el llenado de los

mismos salvo requerimiento del participante.

Al finalizar las respuestas de los instrumentos, el psic6logo revisaba que estuvieran contestadas
todas las secciones y se le preguntaba al participante coémo se encontraba y si el participar en el
estudio le habia generado alguna emocién de dificil manejo como tristeza o enojo, o si percibia
necesario el recibir apoyo psicologico derivado del proceso de salud; en caso de que su
respuesta fuera positiva, se brindaba inmediatamente una evaluacion psicoldgica por parte de
la responsable del proyecto (Mtra. Liliana Rivera Fong) y se agendaba para seguimiento en el
servicio. La necesidad de apoyo psicoldgico se presentd en cinco casos, de los cuales tres
reportaron que ya habian considerado buscar apoyo psicologico y consdieraban que el contestar
los instrumentos habia sido una oportunidad para hacerlo. En caso de que la respuesta fuera
negativa, se le agradecia su participacion haciendo mencion de que su colaboracién ayuda a la
mejora de la atencion en el Instituto y se le mencionaban los horarios de atencion psicologica
para pacientes sometidos a trasplante y la posibilidad de solicitar los servicios en cualquier

momento.

Analisis de datos

De manera inicial se realiz6 un analisis descriptivo de la sintomatologia de ansiedad y
depresion, distrés, estilo de solucidén de problemas, ajuste mental al cancer y CV tanto global

como por subescalas. Al tratarse de instrumentos psicométricos de tipo objetivo y dominio
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especifico con formato de respuesta de escala Likert, que arrojan puntajes por subescala, se
trabajo con mediciones de nivel intervalar; por lo que se obtuvieron medidas de tendencia
central (media, mediana y moda) y de dispersion (desviacidn estandar y rango) tanto del puntaje

total como de cada una de las subescalas de los cuestionarios.

Posteriormente se determind la correlacion entre las variables mediante pruebas de r de Pearson
a partir de los puntajes arrojados de los instrumentos en cada subescala (Mendenhall, Beaver,
& Beaver, 2017); se consideré como criterio para futuros andlisis el que tuviera significancia
estadistica p < 0.05 y fuerza > 0.40; no se consider6 la direccion de la correlacién. Por otro
lado, con el objetivo de confirmar la relevancia de la variable sobre calidad de vida, se crearon
dos grupos a partir de los cuartiles extremos obtenidos en los puntajes de calidad de vida; con
dichos grupos se realizaron andlisis de comparacion para muestras independientes mediante t
de Student con las variables que mostraron correlacion. Finalmente para cada subescala de
calidad de vida se identificaron las variables que cumplieron los criterios de correlacion y
comparacion mencionados y se realizaron analisis de correlacién multiple en los cuales se tomo
en cuenta la significancia de cada una de las variables y la varianza total explicada por modelo

para predecir cada una de las subesccalas de CV (Mendenhall et al., 2017).

Resultados

En relacion a la calidad de vida de los participantes, la tabla 30 muestra gran dispersion de la
poblacion a través de los puntajes de calidad de vida; de acuerdo con los descriptivos se puede
observar que el bienestar funcional es el area de mayor afectacion debido a que la media de los
participantes corresponde al 71.71% del puntaje total posible; en contraste con el bienestar

fisico en el que el promedio del grupo se encuentra en el 81.89% del puntaje maximo posible.
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Tabla 30.
Evaluacion de calidad de vida mediante FACT-BMT en pacientes en diferentes fases del proceso de
un TCPH

Area de Rango del Rango de los Media (d.e.) Mediana (rango

evaluacion instrumento participantes intercuartilar)
FACT-G 0-108 43 - 106 83.88 (13.47) 85 (76 - 94)
PWB 0-28 5-28 22.93 (4.62) 24 (21 - 26)
SWB 0-28 828 21.45 (4.55) 22 (18 - 25)
EWB 0-24 624 19.42 (3.54) 20 (17 - 22)
FWB 0-28 628 20.08 (5.37) 20 (16 - 24)
BMTS 0-40 13-40 28.24 (5.87) 28 (24 - 33)
TOl 0-96 28 - 95 71.25 (13.77) 73 (64 - 81)
FACT-BMT 0-148 57 - 145 112.12 (18.24) 113 (101 - 125)

FACT-G = Functional Assessment of Cancer Therapy — General; PWB = Physical Wellbeing, SWB = Social
Wellbeing; EWB = Emotional Wellbeing, FWB = Functional Wellbeing; BMTS = Bone Marrow Transplantation
Scale; TOl = Trial Outcome Index; FACT-BMT = Functional Assessment of Cancer Therapy - Bone Marrow
Transplantation.

En cuanto a las variables independientes, la tabla 31 muestra los descriptivos de las variables
independientes evaluadas en el estudio; se puede observar que en general hubo una distribucion
adecuada en los puntajes obtenidos por los participantes. Con el fin de evaluar el posible
impacto de las variables independientes observadas en el estudio se realizaron anélisis de
correlacién y comparacion; en la primera fase se observaron correlaciones negativas superiores
a 0.40 entre CV y diversas variables como depresion, fatiga, problemas emocionales y fisicos;
hallazgos coherentes con los reportados en estudios previos (Broers et al., 2000; Goetzmann et

al., 2007; Loberiza Jr. et al., 2002; Pillay et al., 2014a;).

También se observa que algunos factores como afrontamiento al cancer de desamparo /
desesperanza y actitud positiva, asi como solucion de problemas racional e impulsivo /
descuidado, no mantienen correlacion con calidad de vida. Se observan diferencias con lo
reportado por Pillay y colaboradores (2014a) que identificd que espiritu de lucha (r=0.38) e
indefension / desesperanza (r = -0.26) mantiene correlaciones bajas con CV; asi como con los
hallazgos de Kenzik y colaboradores (2015) que identificaron la correlacion entre un estilo

evitativo (r =-0.79) y el centrado en el problema (r = -0.33) con CV (Tabla 32).
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Tabla 31.
Analisis descriptivo de las variables independientes evaluadas en pacientes sometidos a trasplante de células
progenitoras hematopoyéticas

Variable Rango del Rango de los Media (d.e.) Mediana (rango
instrumento participantes intercuartilar)
HADS
Ansiedad 0-18 0-14 2.71(2.6) 2(1-4)
Depresion 0-18 0-9 2.01(2.4) 1(0-3)
Total 0-32 0-22 4.72 (4.3) 42-7)
Termdmetro de distrés 0-10 0-10 2.60(2.7) 2(0-4)
Problemas practicos 0-5 0-5 1.24(1.2) 1(0-2)
Problemas familiares 0-2 0-2 0.22 (0.5) 0(0-0)
Problemas emocionales 0-7 0-7 1.80 (1.6) 1.50-3)
Problemas fisicos 0-21 0-13 4.30 (3.7) 3(1-7)

Ajuste mental al cancer

Espiritu de lucha 0-100 58.33 - 100 86.13 (11.3) 87.5(78.1 - 95.8)
Preocupacion ansiosa 0-100 25-90 45.55 (15.4) 40 (35 - 55)
Desamparo/desesperanza 0-100 25-100 38.46 (15.5) 35 (25 - 45)
Actitud positiva 0-100 25-100 86.47 (16.0) 91 (75 - 100)
Evitacion cognitiva 0-100 33.33-100 71.97 (15.5) 75 (58.3 - 83.3)

Estilo de solucién de problemas

Solucién racional 0-100 20 -100 67.53 (18.3) 67.69 (55 - 81.5)
Orientacién negativa 0-100 20 -93.33 38.90 (17.9) 33.33(26.7 — 46.7)
Evitativo / inseguro 0-100 20 -83.33 32.81 (13.3) 30(23.3-36.7)
Impulsivo / descuidado 0-100 20-93.33 37.90 (15.4) 33.33 (26.7 — 46.7)

Sintomatologia

Fatiga 0-100 0-100 23.14 (22.3) 22.22 (0-33.3)
Nauseas 0-100 0-100 6.85 (16.0) 0(0-0)
Dolor 0-100 0-100 15.07 (22.1) 0(0-33.3)
Disnea 0-100 0-100 6.39 (17.21) 0(0-0)
Insomnio 0-100 0-100 18.95 (25.9) 0(0-33.3)
Pérdida de apetito 0-100 0-100 10.73 (19.9) 0(0-33.3)
Estrefiimiento 0-100 0-100 11.64 (21.7) 0(0-33.3)
Diarrea 0-100 0-100 8.45 (18.7) 0(0-0)
Dificultades econémicas 0-100 0-100 48.17 (34.8) 33.33(33.3-66.7)

HADS: Escala de ansiedad y depresion hospitalaria
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Con base en las variables que mostraron correlacion con alguno de los componentes de calidad
de vida, se llevé a cabo un anélisis de comparacion entre grupos independientes en las variables
que mostraron por lo menos una correlacion. Los grupos se conformaron con el puntaje global
FACT-BMT, a partir de los cuartiles extremos, de manera que en el grupo de alta calidad de
vida se encuentran aquellos con puntajes > 125 y en el grupo de pobre calidad de vida quienes
reportaron un puntaje global < 101. Los analisis de comparacién mostraron que todas las
variables que mostraron correlacion con algin componente de calidad de vida; ademas se
presentan de manera diferente entre las personas que perciben muy alta calidad de vida en

contraste con quienes presentan muy baja calidad de vida (Tabla 33).

Una vez identificada su relacion con CV y evidenciar que estas variables se muestran de manera
diferente entre grupos extremos de CV, con el objetivo de identificar si estas variables predicen
la calidad de vida de los pacientes, se efectuaron analisis de regresion por cada sub-escala de
calidad de vida; buscando modelos parsimoniosos, para cada andlisis se incluyeron solo las

variables que mostraron correlaciones > 0.40.
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Tabla 32.
Correlaciones entre las variables calidad de vida y variables independientes evaluadas

PWB SWB EWB FWB BMTS TOI FACT-G FACT.BMT

Bienestar fisico 1
Bienestar social 0.166* 1

- Bienestar emocional 0.415** 0.281** 1

% Bienestar funcionales 0.567** 0.516** 0.396** 1

g:) BMTS 0.635** 0.361** 0.496** 0.675** 1

N TOI 0.827** 0.411** 0.505** 0.867** 0.902** 1
FACT-G Total 0.734** 0.674** 0.658** 0.871** 0.739**  0.901** 1
FACT-BMT 0.747** 0.614** 0.646** 0.860** 0.868**  0.956** 0.976** 1
Ansiedad -0.273** -0.183*  -0.478**  -0.254**  -0.321** -0.382**  -0.386** -0.386**

é Depresion -0.285**  -0.425**  -0.490**  -0.504**  -0.46** -0.486**f -0571**  -0.568**
T Total -0.321** -0.343**  -0.557** -0.429**  -0.44**  0.464**  (0.543** -0.544***

Termémetro de distrés -0.286** -0.354**  -0.417**  -0.321**  -0.245** -0.325**  -0.455**  -0.415**
Problemas préacticos -0.198* -0.191* -0.266 -0.327**  -0.265** -0.307**  -0.333** -0.331**

E Problemas familiares -0.125 -0.336** -0.086 -0.085 -0.103 -0.119 -0.213** -0.190*
Problemas emocionales -0.377** -0.309**  -0.620**  -0.353**  -0.43** -0.446** -0.537** = -0.534**
Problemas fisicos -0.681** -0.281**  -0.341**  -0.428**  -0.44** -0.583 -0.589**  -0.576%**
Espiritu de lucha 0.125 0.406**¢ 0.187* 0.396** 0.279**  0.315** 0.387** 0.375**
Preocupacién ansiosa -0.217** -0.337**  -0.574**  -0.290**  -0.43**  -0.370** -0.455** -0.455**£

é Desamparo/desesperanza -0.128 -0.376**  -0.337** -0.319**  -0.342** -0.313**  -0.387** -0.396**
Actitud positiva -0.047 0.261** 0.148 0.148 0.093 0.081 0.170 0.155
Evitacion cognitiva 0.306** 0.250** 0.149 0.377** 0.381**  0.412**  0.379** 0.402**¢
Solucién racional 0.120 0.350** 0.183* 0.261** 0.247**  0.247** 0.312** 0.310**

- Orientacion negativa -0.401**£ -0.115 -0.528**¥ -0.295**  -0.378** -0.411**  -0.433**t -0.441%*¢

& Evitativo / inseguro -0.177* -0.147 -0.465**E -0.162 -0.230**  -0.220**  -0.297** -0.293**
Impulsivo / descuidado -0.206* 0.013 -0.225** -0.091 -0.145 -0.166* -0.162 -0.166*
Fatiga -0.780** -0.232**  -0.363**  -0.534**  -0.62** -0.731*** -0.654***  -0.681**¥
Nauseas -0.422%**£ 0.052 -0.126 -0.137 -0.210*  -0.284**  -0.215** -0.226**
Dolor -0.669**¥ -0.104 -0.262** -0.336**  -0.370** -0.513**  -0.467**t -0.464**¢

o Disnea -0.353** 0.000 -0.138 -0.282**  -0.279**  -0.347**  -0.270** -0.298**

% Insomnio -0.332** -0.088 -0.244** -0.328**  -0.226** -0.336**  -0.339** -0.323**

. Pérdida de apetito -0.359** -0.112 -0.321** -0.234**  -0.293**  -0.336**  -0.339** -0.344**
Estrefiimiento -0.134 -0.027 -0.280** -0.054 -0.123 -0.119 -0.150 -0.151
Diarrea -0.424%**¢ -0.044 -0.068 -0.060 -0.104 -0.210* -0.202* -0.183*
Dificultades econémicas -0.367** -0.156 -0.388** -0.281**  -0.332**  -0.374** -0.393* -0.397**

*p < 0.05; ** p < 0.01; £correlacién moderada; ¥correlacion alta.
PWB=Bienestar fisico; SWB=Bienestar social; EWB=Bienestar emocional; FWB=Bienestar funcional; BMTS=Subescala de Trasplante de
Médula Osea; TOl=indice de Resultados; FACT-G=Evaluacién de Funcionalidad en el Tratamiento del Cancer— General; FACT-
BMT=Evaluacion funcional en el Tratamiento de Cancer-Trasplante de Médula Osea.
TD=Termdmetro de distrés; MAC=Afrontamiento al cancer; SPS=Solucién de problemas sociales; EORTC=Calidad de vida.
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Tabla 33.

Diferencias en variables que mostraron correlacion con calidad de vida, entre
participantes con alta y baja calidad de vida

Total de Cuartil inferior Cuartil Diferencias
participantes (baja) superior (alta)
(n=74) (n=36) (n=38) t (p)

HADS

Ansiedad 2.80 (2.96) 4.22 (3.41) 1.45 (1.55) 4.47(< 0.001)

Depresion 2.55(2.70) 4.33 (2.75) 0.87 (1.12) 7.04(< 0.001)

Total 5.35 (5.07) 8.56 (5.28) 2.32(2.23) 6.56(< 0.001)
Termdmetro de distrés 2.82(3.08) 4.36 (3.02) 1.37 (2.39) 4.71(< 0.001)

Problemas emocionales 1.81 (1.85) 2.94 (1.90) 0.74 (0.95) 6.28(< 0.001)

Problemas fisicos 4.64 (4.23) 7.56 (4.01) 1.87 (1.99) 7.66(< 0.001)
Afrontamiento al cancer

Preocupacion ansiosa 46.35 (16.89) 55.97 (15.80) 37.24 (12.29) 5.71(<0.001)

Evitacion cognitiva 72.71 (15.11) 64.35 (10.66) 80.04 (14.82)  -5.25(< 0.001)
Solucién de problemas

Orientacion negativa 39.34 (19.20) 51.48 (19.69) 28.42 (9.76) 6.33(< 0.001)

Evitativo / inseguro 33.24 (13.87) 39.35 (16.37) 27.460 (7.45)  3.99(< 0.001)
Sintomas

Fatiga 22.82 (25.21) 41.98 (22.08) 4.68 (9.88) 9.29(< 0.001)

Nausea / vomito 8.78 (19.16) 14.81 (25.13) 3.07 (7.61) 2.69(0.010)

Dolor 16.67 (25.58) 28.70 (30.50) 5.26 (11.69)  4.32(< 0.001)

Diarrea 11.26 (18.53) 15.74 (21.80) 7.02 (13.77) 2.0 (0.045)

Para bienestar fisico se puso a prueba un modelo que incluy6 fatiga, problemas fisicos, dolor,
diarrea, nauseas, y estilo de solucion de problemas de tipo orientacion negativa. Se observo que
nauseas (p = 0.321) y orientacion negativa (p = 0.251) perdieron significancia; tras eliminarlas
el modelo resulto ser estadisticamente significativo (F = 92.35; p< 0.001) y explicé el 71.6%
de la varianza. EI modelo indicd que fatiga fue la variable con mayor fuerza de prediccion

seguida de numero de problemas fisicos, diarrea y dolor (Figura 5).

Fatiga
(b=-0.493, p<0.001) (FIV=2.09)

Problemas fisicos
(b=-0.219, p<0.001) (FIV=1.83)

Bienestar fisico

R?=0.716

Diarrea
(b=-0.178, p<0.001) (FIV=1.19)

Dolor
(b=-171, p=0.006) (FIV=1.91)

Figura 5. Modelo predictor de bienestar fisico en pacientes sometidos a TCPH
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Para bienestar social se realiz6 un analisis de regresion maltiple incluyendo depresion y espiritu
de lucha; ambas variables resultaron tener un impacto estadisticamente significativo (F = 24.44;
p < 0.001) que explicaron el 24.4% de la varianza. Se observé que depresion impacta de manera
negativa, mientras que un afrontamiento al cancer de tipo espiritu de lucha lo hace de manera

positiva (Figura 6).

Depresion

(b=-0.321, p<0.001) (FIV=1.15) \
Espiritu de lucha /

(b=0.291, p<0.001) (FIV=1.15)

Bienestar social

R2=0.244

Figura 6. Modelo predictor de bienestar social en pacientes sometidos a TCPH

En el caso de bienestar emocional se efectud un analisis de regresion multiple que inicialmente
incluyo las siete variables que mostraron correlaciones superiores a 0.40; sin embargo, en dicho
modelo se observé que ansiedad (p = 0.937), depresion (p = 0.204), distrés (p = 0.856), y los
estilos de solucién de problemas orientacion negativa (p = 0.152) y evitativo / inseguro (p =
0.421) perdieron significancia como predictores; por lo que fueron eliminados del modelo. Con
las variables restantes se obtuvo un nuevo modelo que mostré ser estadisticamente significativo
(F=63.80; p < 0.001) y que explicé el 46.4% de la varianza; en el cual, de manera individual
contribuyen el nimero de problemas emocionales reportados por el paciente y tener un estilo

de afrontamiento al cancer de tipo preocupacion ansiosa (Figura 7).

Problemas emocionales
(b=-0.441, p< 0.001) (FIV=1.37)

Bienestar emocional

R?=0.464

Preocupacion ansiosa
(b=-0.346, p<0.001) (FIV=1.37)

Figura 7. Modelo predictor de bienestar emocional en pacientes sometidos a TCPH
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Para el caso de bienestar funcional, se llevé a cabo un andlisis que inicialmente incluy6
depresion, fatiga y nimero de problemas fisicos; sin embargo, éste Ultimo no mostré ser
significativo (p = 0.315), por lo que fue eliminado. Tras realizar este ajuste, se obtuvo un
modelo que explica el 41.3% de la varianza y que resultd ser estadisticamente significativo
(F=52.03; p < 0.001); en el cual, tanto depresién como fatiga tienen un impacto negativo

(Figura 8).

Fatiga
(b=-0.426, p <0.001) (FIV=1.09)

Bienestar funcional

R?2=0.413

Depresidn
(b=-0.384, p< 0.001) (FIV=1.09)

Figura 8. Modelo predictor de bienestar funcional en pacientes sometidos a TCPH

Para la sub-escala de trasplante de médula Osea, se probdé un modelo con cinco variables
independientes, de las cuales el nimero de problemas emocionales (p = 0.543) y nimero de
problemas fisicos (p = 0.671) no mostraron ser significativos. Tras su eliminacion, se obtuvo
un modelo que resultd ser estadisticamente significativo (F = 28.06; p < 0.001) y que explico
el 48.8% de la varianza, el cual incluye depresion, estilo de afrontamiento al cancer de tipo

preocupacion ansiosa y fatiga (Figura 9).

Fatiga
(b=-0.496, p< 0.001) (FIV=1.11)

Depresion
(b=-0.228, p= 0.001) (FIV=1.27)

Preocupacién ansiosa /

(b=-0.210, p= 0.002) (FIV=1.25)

Escala trasplante
de médula dsea

R?=0.488

Figura 9. Modelo predictor de escala de bienestar relacionado con el trasplante de
médula ésea
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Para el caso del indice de respuestas (TOI) se llevo a cabo un modelo con siete variables en el
cual namero de problemas emocionales (p = 0.536), estilo de solucién de tipo orientacién
negativa (p = 0.894) y dolor (p = 0.706) no mostraron contribuir de manera significativa; por
lo que fueron eliminados. Tras dicho ajuste, se obtuvo un modelo que explicé el 66.1% de la
varianza y resultdé ser estadisticamente significativo (F = 71.74; p < 0.001) en el cual
contribuyen de manera negativa depresién, el nimero de problemas fisicos y el nivel de fatiga
y de manera positiva el presentar un estilo de afrontamiento de tipo evitacién cognitiva (Figura

10).

Fatiga
(b=-0.505, p<0.001) (FIV=1.69)

Depresidn
(b=-0.245, p<0.001) (FIV=1.16)

indice de
respuesta

R?=0.661

Evitacidn cognitiva
(b=-0.199, p<0.001) (FIV=1.10)

Problemas fisicos
(b=-0.172, p=0.006) (FIV=1.65)

Figura 10. Modelo de prediccion del indice de respuesta de calidad de vida en
pacientes sometidos a TCPH

En cuanto a la escala de calidad de vida global (FACT-G) se puso a prueba un modelo con ocho
variables que mostraron correlaciones > 0.40; sin embargo, el puntaje en termdmetro de distrés
(p = 0.209), el namero de problemas emocionales (p = 0.837), una orientacion negativa como
estilo de solucién de problemas (p = 0.557) y el nivel de dolor (p = 0.856) perdieron
significancia como predictores. Al eliminarlos, se obtuvo un modelo que mostro ser
estadisticamente significativo (F = 62.76; p < 0.001) y que explica el 63% de la varianza
mediante el impacto del nivel de depresion, namero de problemas fisicos, presentar un estilo

de afrontamiento al cancer de tipo preocupacion ansiosa y el nivel de fatiga (Figura 11).
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Fatiga
(b=-0.396, p<0.001) (FIV=1.63)

Depresion
(b=-0.327, p<0.001) (FIV=1.29)

Problemas fisicos
(b=-0.204, p=0.002) (FIV=1.65)

Preocupacién ansiosa
(b=-0.163, p=0.005) (FIV=1.26)

Figura 11. Modelo predictivo

Finalmente, para el analisis de las variables que impactan en la calidad de vida con la escala
total (FACT-BMT), se llevd a cabo un analisis de regresion maltiple en el que se incluyeron

nueve variables, de las cuales el puntaje del termémetro de distrés (p = 0.727), el namero de

problemas emocionales (p = 0.988),

negativa (p = 0.696) y presentar dolor (p = 0.759) perdieron significancia predictora. Tras
eliminar dichas variables, se obtuvo un modelo que explicéd el 67.7% de la varianza, el cual

resulto ser estadisticamente significativo (F = 61.84; p < 0.001), en él intervienen de manera

individual impactando negativamente

presentar un estilo de afrontamiento al cancer de tipo preocupacion ansiosa y el nivel de fatiga

mientras que mantener un estilo de afrontamiento al cancer de tipo evitacion cognitiva tiene un

impacto positivo (Figura 12).

Calidad de vida
global

R?=0.630

de calidad de vida global en pacientes sometidos a
TCPH

un estilo de solucion de problemas de tipo orientacion

el nivel de depresion, el nimero de problemas fisicos, el

Fatiga
(b=-0.407, p<0.001) (FIV=1.13)

Depresion
(b=-0.291, p<0.001) (FIV=1.32)

Problemas fisicos
(b=-0.172, p=0.005) (FIV=1.66)

Calidad de vida global en
trasplante de médula
dsea

Evitacidn cognitiva
(b=0.168, p=0.001) (FIV=1.13)

R?=0.677

Preocupacion ansiosa
(b=-0.167, p=0.002) (FIV=1.27)

Figura 12. Modelo predictivo de calidad de vida global asociada al trasplante de

médula dsea
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En la figura 13 se muestra la integracion de los modelos obtenidos por analisis de regresion
maltiple; en ella se observan las varianzas explicadas de cada factor y las variables psicolégicas

y médicas que demostraron tener impacto sobre ellas.
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cognitiva \\\ Y "
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FACT-BMT
(67.7%)

—_— 5 1b>0500

— — — 5 b>0.400<0.499
—_——.. pb > 0.300 < 0.399
--------- » b >0.200 < 0.299
.................. »b >0.001 < 0.199

PWB: Bienestar fisico; SWB: Bienestar social; EWB: Bienestar emocional; FWB: Bienestar funcional; BMT: Escala de
trasplante de médula 6sea; TOI: indice de resultados de la escala (PWB+FWB+10 reactivos del BMT); FACT-G: Escala de
calidad de vida global (PWB+SWB+EWB+FWB); FACT-BMT: Escala de calidad de vida para pacientes sometidos a
trasplante de médula dsea (FACT-G+10 reactivos de BMT.)

Figura 13. Variables psicologicas y fisicas predictoras de calidad de vida y sus factores.
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En dicha imagen se puede observar que la sintomatologia fisica como diarrea, fatiga y dolor
impactan primordialmente al bienestar fisico y calidad de vida global; pero no muestran
impacto sobre el bienestar emocional y social de los participantes. De la misma forma que la
sintomatologia emocional como depresidn y estilos de afrontamientos disfuncionales impactan
en funcionamiento emocional y social, pero no sobre el bienestar fisico. Finalmente se resalta
que el puntaje de depresion y la percepcidn de fatiga son las variables que tienen mayor impacto

sobre diversas areas de la calidad de vida de los pacientes sometidos TCPH.

Discusion

Este estudio tuvo por objetivo evaluar un conjunto de variables psicologicas capaces de predecir
calidad de vida en pacientes sometidos a TCPH. Los resultados indicaron que cada sub-area de
calidad de vida puede ser predicha por un conjunto diferente de variables psicologicas y efectos

secundarios asociados al tratamiento y la enfermedad.

Los sintomas fisicos asociados al tratamiento o la enfermedad mostraron capacidad predictiva
solo en las areas de calidad de vida fisica y escalas globales; sin embargo, no muestra
propiedades predictivas para areas emocionales o sociales. Este hallazgo es consistente con
estudios previos que han identificado diversos grados de asociacion y prediccion de la calidad
de vida fisica mediante (a) la presencia e intensidad de sintomas fisicos como fatiga (Boland et
al., 2013; Gelissen et al., 2007), dolor percibido (Boland et al., 2013), sintomas fisicos (Kenzik
et al., 2015); (b) variables relacionadas con el tratamiento y/o la enfermedad como la intensidad
del tratamiento recibido (Wingard et al., 2010), la experiencia de severidad del TCPH (Wingard
et al., 2010), el desarrollo de enfermedad injerto contra huésped (EICH) (Rosenberg et al., 2015;
Wingard et al., 2010), el requerimiento de mas de cuatro medicamentos (Rosenberg et al., 2015)

y; (c) variables sobre el estado de salud global del paciente como el estado de salud general
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(Wingard et al., 2010) la presencia y namero de comorbilidades (Wingard et al., 2010), bajo
Karnofsly (Wingard et al., 2010), limitaciones fisicas (Kenzik et al., 2015) y el estado de
funcionalidad (Rosenberg et al., 2015). Por otro lado, el presente estudio no encontré poder
predictivo de sintomas fisicos con variables que habian sido identificadas en estudios previos
como son ansiedad (Goetzmann et al., 2007; Wingard et al., 2010), depresion (Goetzmann et
al., 2007; Pillay et al., 2014a) y el ajuste mental al cAncer como espiritu de lucha (Pillay et al.,

2014a).

Las variables que demostraron poder predictivo para calidad de vida emocional fueron la
presencia de problemas emocionales y el presentar un estilo de afrontamiento al cancer de tipo
preocupacion ansiosa. Ambas variables habian sido identificadas previamente en estudios
similares, en los cuales se observo la relevancia de malestar emocional (Vickberg et al., 2001),
el tener limitaciones sociales (Kenzik et al., 2015), afectaciones en la salud mental global
(Vickberg et al., 2001) y la presencia de rasgos de ansiedad (Wingard et al., 2010) como factores
determinantes para el desarrollar mayores afectaciones en el area emocional en este grupo de
pacientes. Por otro lado, el presente estudio no identificd propiedades de prediccion de variables
como sintomatologia depresiva (Kenzik et al., 2015; Loberiza Jr. et al., 2002), estilo de solucién

de problemas evitativo (Kenzik et al., 2015) que estudios previos habian sefialado.

Por otro lado, para calidad de vida social se identificd que es posible predecirla mediante
sintomatologia depresiva y ajuste mental al cancer de tipo espiritu de lucha, ambos identificados
previamente (Pillay et al., 2014a); sin embargo, no se encontrd prediccion con otras variables
con las que se habian reportado correlaciones como funcionamiento social (Vickberg et al.,

2001), fatiga (Geilissen et al., 2007), ansiedad (Wingard et al., 2010).
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Nuestros resultados aportan evidencia sobre la capacidad de prediccién de variables
psicoldgicas y fisicas sobre la calidad de vida, &rea sobre la cual se considera que la evidencia
aun es débil o inconclusa (Braamse et al., 2012). Sin embargo, los hallazgos observados en el
presente estudio y la evidencia previa, sugieren que variables como el malestar fisico,
sintomatologia como ansiedad y depresion y los estilos de afrontamiento tienen una influencia
importante en la CV de los pacientes sometidos a TCPH; por lo que el desarrollo de
intervenciones psicoldgicas especificas para la prevencién y/o control de dichas variables
podria tener un gran impacto en las variables de resultado de este grupo de pacientes y con ello
contribuir de manera significativa a la atencion interdisciplinaria de los mismos y mejora

continua de la atencién brindada.

Si bien los hallazgos mostrados en este estudio son valiosos, reconocemos que se trata de un
estudio trasversal cuyo disefio impide observar las modificaciones e influencia de las variables
a través del tiempo; aunado a que debido a las limitaciones del tamafio de muestra y que
provienen de un solo centro de atencion de salud, se imposibilita el desarrollo de modelos
predictores por variables como el tipo de trasplante o diagnostico médico que pudieran tener

una influencia importante en el impacto de estas variables.

Debido a lo anterior, no se garantiza la generalizacion de los hallazgos a todos los pacientes
mexicanos tratados con TCPH por lo que se recomienda la realizacion de estudios
multicéntricos que permitan ampliar los alcances de la muestra y sus alteraciones a través del
tiempo. Sin embargo, este estudio aporta evidencia empirica sobre la influencia de variables
psicoldgicas sobre variables de resultado como es la calidad de vida; esto con la intencion de
mejorar la comprension del proceso de trasplante desde la experiencia del paciente con cancer

en general y del TCPH como tratamiento en particular.
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Capitulo 7

Efecto de una intervencion psicoldgica y atencion integral del paciente sometido a
trasplante hematopoyético de células progenitoras sobre el requerimiento
psicofarmacoldgico durante estancia hospitalaria

Resumen

Existen multiples intervenciones psicoldgicas y médicas para el manejo de sintomatologia
psicoldgica clinica en pacientes sometidos a trasplante de células progenitoras hematopoyéticas
(TCPH); sin emabrgo, han mostrado resultados contradictorios que impiden asegurar su
eficacia. Objetivo: Evaluar la eficacia de una intervencion multicomponente e
interdisciplinaria sobre el requerimiento psicofarmacos en pacientes hospitalizados para TCPH.
Meétodo: Estudio cuasiexperimental con 201 pacientes distribuidos en dos grupos: (a) grupo
control historico (GC) con 108 participantes evaluados mediante una entrevista no estructurada
y que recibieron atencion psicooncoldgica dependiente del psicdlogo evaluador y (b) grupo de
intervencion (Gl) con 93 participantes evaluados mediante una entrevista semi-estructurada,
que recibieron una intervencidn cognitivo-conductual basada en las necesidades identificadas,
psicoeducacion y un programa de actividad fisica. La variable dependiente fue el requerimiento
de atencidn psiquiatrica durante el trasplante. Resultados: Previo al TCPH 23.9% de los
pacientes requirian manejo farmacologico, sin diferencias significativas entre grupos
(GC=28.7% vs G1=18.3%; x?=2.987, p=.084). Durante la estancia hospitalaria, se observaron
diferencias estadisticamente significativas en el porcentaje de pacientes que requirieron
interconsulta a psiquiatria (GC=47.2% vs GI=15.1%; x?=23.633, p<.001) y en quienes
recibieron psicofarmacos (GC=49.1% vs GI=22.6%; x?=15.08, p<.001). También hubo
diferencias en el porcentaje de pacientes que al egreso hospitalario mantenian manejo
psicofarmacoldgico (G1=41.7% vs GC=18.3%; x?=13.26, p<.001). Conclusiones: La
intervencién multicomponente fue eficaz para disminuir la comorbilidad con trastornos
mentales en pacientes sometidos a TCPH. Esto no solo en mejora de la estabilidad emocional
del paciente, ademas que disminuye el riesgo de complicaciones por interaccion del tratamiento
quimioterapéutico e inmunosupresor con medicamentos psicofarmacologicos.

Palabras clave: Psicooncologia, estancia hospitalaria, intervencion cognitivo-conductual,
psiquiatria, enfermedades hematoldgicas.
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Abstract.

There are multiple medical and psychological interventions for the clinical psychological
symptomatology in patients undergoing an hematopoietic stem cell transplantation (HSCT).
Therefore interventions has not showed consistent results, so it is not possible to quarantee the
interventions’ efficacy. Objective: To evaluate the efficacy of a multicomponent and
interdisciplinary intervention on the patients’ psychopharmacological requirement during
hospital stay for an HSCT. Method: Cuasi-experimental research wich included 201 patients
in two groups: (a) historial control group (CG) with 108 participants who were evaluated by a
non structured interview and recived psychooncological attention acoording the psychologist
who evaluate the patient; and (b) intervention group (IG) with 93 participants who were
evaluated by a semi-structured interview, additionality received a behavioral-cognitive
intervention based on the needs reported in the interview, a psychoeducational program and a
physical activity program. Dependent variable was the psyquiatric attention requirement during
the trasplant. Results: Before the HSCT 23.9% of patients need psychofarmacological
treatment without significant differences between groups (CG=28.7% versus 1G=18.3%;
x?=2.987, p=.084). During hospital stay, we observed significant differences in percentaje of
patients who required psyquiatric consultation (GC=47.2% vs GI=15.1%; x?=23.633, p<.001)
and in patients who received psycofarmacological management (GC=49.1% vs GI=22.6%;
x?=15.08, p<.001). Additionality percentaje of patients who required psychopharmacological
treatment was signitivative different at hospital discharge moment (G1=41.7% vs GC=18.3%;
x?=13.26, p<.001). Conclusion: The intervention was effective to decrease the mental disorder
comorbilitiy in patients undergoing HSCT. This effect improve patients’ emotional stability
and reduce complication risk associated to interaction among chemotherapy and
inmunosupresive treatment with psichofarmacological drugs.

Keywords: Psychooncology, hospital stay, behavioral-cognitive intervention, psychiatry,
hematological deseases.
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Introduccién

Ademaés del impacto en la funcionalidad y salud mental que tiene la sintomatologia psicolégica
en el paciente (Wells et al., 2009; Braamse et al., 2012), se ha documentado que la presencia
de un trastorno mental que requiera manejo farmacoldgico incrementa hasta en 1.8 veces el
riesgo de mortalidad no relacionada con un recaida (Sorror et al., 2005); probablemente debido
a factores como el posible impacto negativo en la adherencia y/o auto-cuidado del paciente y

su familia (Rivera-Fong et al., 2018).

Debido a su alta frecuencia y posibles alcances negativos de la sintomatologia psicolégica, se
han realizado multiples esfuerzos por implementar intervenciones especializadas para este
grupo de pacientes. De manera histérica es posible observar el desarrollo de estas
intervenciones, las cuales comenzaron con programas breves como psicoeducacion (Krasuska
et al., 2002), estudios piloto sobre actividad fisica (Courneya et al., 2000) y técnicas de
relajacion (Kim & Kim, 2005a; Luebbert et al., 2001) en las cuales no sélo se evaluo su eficacia,

sino también la seguridad de las mismas.

Gracias a los hallazgos de estas intervenciones, se dio paso al desarrollo de programas
multicomponentes que generalmente involucran una combinacion de psicoeducacion,
programa de ejercicios y técnicas de relajacion (Jarden et al., 2007; Jarden et al., 2009; Rivera-
Fong et al., 2014; Wiskermann et al., 2011) y se han logrado incluso programas
interdisciplinarios que contienen recomendaciones farmacoldgicas y conductuales para atender
el malestar emocional y efectos secundarios del tratamiento oncolégico durante un TCPH (EI-

Jawahri et al., 2016).
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Justificacion

El proceso de TCPH, en el INCan, y que seguramente coincide con diversos centros
hospitalarios en América Latina, enfrenta al paciente a multiples estresores externos como un
gran numero de estudios médicos y valoraciones profesionales previas al procedimiento para
valorar su estado de salud, cumplir con requerimientos minimos sobre las condiciones de
espacio e higiene para la recuperacion postrasplante, y llevar a cabo multiples tramites
administrativos. Todas estas demandas se presentan en entornos en los que poco mas del 50%
de los pacientes se ven obligados a abandonar sus ciudades de origen e incluso su familia para
radicar temporalmente en la Ciudad de México y recibir tratamiento, ademas de que mas del
70% se encuentran desempleados por la condicién de salud y deben conseguir recursos

economicos para solventar las demandas descritas.

Lo anterior se suma a las condiciones requeridas para el procedimiento e incrementa el riesgo
de desarrollar sintomatologia psicoldgica de estrés, ansiedad o depresion. Entre las condiciones
de hospitalizacion y tratamiento que pueden favorecer malestar emocional se encuentran el que
se exige aislamiento estricto del paciente por un periodo promedio de 30 dias, durante los cuales
experimentara efectos secundarios derivados de altas dosis de quimioterapia, entre ellos la
toxicidad y baja de defensas que lo exponen a alto riesgo de infecciones; situacion que a su vez
demanda del paciente altos requisitos conductuales que involucran una rutina de higiene estricta
con humectacién de piel y mucosa nasal tres veces al dia, protocolo de limpieza y desinfeccidon
de regidn perianal posterior a miccion o evacuacion, bafio diario, rutina de ejercicio diario, uso
de protector solar cada cuatro horas y consumo minimo de tres litros de agua al dia. Ademas se
requiere revision de signos vitales cada dos horas tanto de dia como de noche. Todo esto limita

las actividades diarias y de disfrute derivadas de todo contexto hospitalario.
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Considerando el riesgo de desarrollo de sintomatologia psicolégica o psiquiatrica y, con base
en que el estudio transversal de este trabajo doctoral mostré que variables como el malestar
fisico, ansiedad y depresion son las que tienen mayor relacion sobre la CV de los pacientes
sometidos a TCPH, resulta imprescindible el desarrollo de intervenciones psicoldgicas
encaminadas al fortalecimiento de recursos personales del individuo para manejo y control de

sintomatologia fisica y prevencion de sintomatologia psicolégica.

Con el fin de disminuir el impacto negativo de los efectos secundarios del tratamiento recibido,
dichas intervenciones se han centrado en mejorar los recursos del paciente para favorecer la
tolerancia y adaptacion a la estancia hospitalaria (Baliousis et al., 2016; El-Jawabhri et al., 2016;
Rivera-Fong et al., 2014; Wiskermann et al., 2011). En dichas intervenciones se cuenta con
hallazgos inconsistentes y metodologias que impiden su comparacion. Por ejemplo la inclusion
de variables distintas en cada estudio, debido a que algunos de ellos se centran especificamente
en variables médicas, excluyendo componentes psicolégicos (Courneya et al., 2000; Jarden et
al., 2007) en los cuales se ha observado disminucion de la intensidad de diarrea (Jarden et al.,
2009) y fatiga (Wiskemann et al., 2011); pero se tienen hallazgos contradictorios sobre su efecto
sobre la capacidad fisica global (Courneya et al., 2000; Jarden et al., 2007; Jarden et al., 2009)

y calidad de vida (Jarden et al., 2009; Rivera-Fong et al., 2014; Wiskemann et al., 2011).

También hay inconsistencia en los hallazgos sobre su efecto en variables psicolégicas como
ansiedad o depresion debido a que algunos han observado diferencias a favor del grupo de
intervencién en comparacién con el grupo control (El-Jawahre et al., 2016; Kim & Kim, 2005;
Rivera-Fong et al., 2014; Wiskemann et al., 2011); pero existen otros estudios en los que no se

ha observado un impacto positivo (Jarden et al., 2009).
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Por otro lado, es clara la evidencia de que mediante intervenciones semi-estructuradas
personalizadas se obtienen mejores resultados gracias a que permiten la adaptacion de los
objetivos y estrategias especificas a la evaluacidn de necesidades particulares de cada paciente
(Cormier & Nurius, 2003; Cormier, Nurius, & Osborn, 2013; Strosahl, Robinson, &
Gustavsson, 2012); y se sugiere el desarrollo de programas interdisciplinarios que favorezcan
la atencion integral de los pacientes y la toma de decisiones basada en un consenso de

recomendaciones desde diversas areas del paciente (El-Jawabhri et al., 2016).

Finalmente, resalta que la mayoria de los estudios realizados hasta el momento se han llevado
a cabo en paises desarrollados donde las caracteristicas sociodemograficas de los participantes
y las condiciones en las que se lleva a cabo el procedimiento discrepan ampliamente de la

poblacion Latinoamericana y de los recursos en servicios de salud con que se cuentan.

Desde el 2010, en el INCan, todos los pacientes candidatos a TCPH son valorados por el
servicio de psicooncologia para determinar los riesgos de desarrollo de alteraciones
emocionales durante el procedimiento. Al momento de disefiar este estudio, el modelo de
intervencidn vigente incluia: (a) valoracion no estructurada de psicooncologia, (b) intervencion
psicoldgica acorde al criterio del evaluador, sin especificar el enfoque y, (c) valoracién y

seguimiento del servicio de rehabilitacion.

Con base en todos los puntos previos, se desarrolld una intervencién multicomponente e
interdisciplinaria que incluia: (a) una valoracién semiestructurada psicolégica que incluyé
componentes de entrevista motivacional y de psicoeducacion sobre el proceso de trasplante, (b)
intervencidn psicoldgica basada en un enfoque cognitivo conductual basada en los hallazgos de
la valoracion, (c) una sesion de asesoria sobre cuidados de enfermeria y, (d) un plan de actividad

fisica para pacientes sometidos a TCPH; la cual tenia por objetivo disminuir el requerimiento
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de atencidn psiquiatrica y manejo farmacoldgico durante la estancia hospitalaria para trasplante

y mejorar la adherencia a indicaciones de cuidado diario en este grupo de pacientes.

Objetivos

Objetivo general

1. Evaluar el efecto de una evaluacién e intervencion multicomponente semiestructurada e
interdisciplinaria sobre el requerimiento de manejo psicofarmacoldgico y adherencia a

medidas de higiene diarias en pacientes hospitalizados para recibir un TCPH.

Objetivos especificos

1. Evaluar la prevalencia de sintomatologia psicoldgica o psiquiatrica que requiera manejo
farmacoldgico en pacientes hospitalizados para TCPH en ambos modelos de intervencién.

2. Comparar la incidencia de alteraciones psicologicas o psiquiatricas que requieran manejo
farmacoldgico durante la estancia hospitalaria para TCPH entre ambos modelos de
intervencion.

3. Evaluar la adherencia a indicaciones de higiene diaria en pacientes hospitalizados para

TCPH entre pacientes de ambos modelos de intervencidn.

Hipotesis

1. Los pacientes que reciban el programa psicologico de evaluacion e intervencion
semiestructurado tendran menor prevalencia de alteraciones psicolégicas o psiquiatricas
que requieran manejo farmacoldgico previo su ingreso para TCPH en comparacion con
quienes reciban evaluacién psicoldgica no estructurada.
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2. Los pacientes que reciban el programa multicomponente semiestructurado e
interdisciplinario tendran menor prevalencia e incidencia de alteraciones psicoldgicas o
psiquiatricas que requieran manejo farmacolégico durante la estancia hospitalaria para
TCPH en comparacion con quienes reciban evaluacion e intervencion psicoldgica no

estructurada.

3. Los pacientes que reciban el programa multicomponente semiestructurado e
interdisciplinario de evaluacion e intervencién tendran mayor adherencia a las medidas de
higiene diarias llevadas a cabo durante la estancia hospitalaria para TCPH en comparacion

con quienes reciban evaluacion e intervencién psicolégica no estructurada.

Método

Participantes

Se incluyeron 201 pacientes con cancer hematologico sometidos a TCPH en la Unidad de
Trasplante del Instituto Nacional de Cancerologia entre enero del 2013 a julio del 2015 y de
enero del 2016 a mayo del 2018. Estos participantes fueron distribuidos en dos grupos: (a)
grupo de intervencion con 93 participantes que fueron trasplantados entre enero del 2016 a julio
del 2018 y (b) 108 participantes en el grupo control con pacientes que recibieron trasplante

entre enero del 2013 y julio del 2015.

Se excluyeron del estudio a los pacientes trasplantados entre agosto y diciembre del 2015,
debido a que corresponde al periodo de transicion del abordaje psicolégico por lo que algunos
pacientes fueron evaluados mediante entrevista no estructurada pero se incorporaron al
programa de intervencion durante la estancia hospitalaria. De igual forma se excluyeron a los

pacientes sometidos a trasplante haploidéntico, debido a que esta modalidad de tratamiento fue
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incorporada en el Instituto en diciembre del 2017 y, ante la incompatibilidad entre el donador
y el receptor, las complicaciones son significativamente méas frecuentes y graves, lo que
condiciona diferencias importantes en variables como el tiempo hospitalizacion requerido, el

malestar fisico experimentado y las demandas externas a las que se enfrentan los pacientes.

Criterios de inclusion

e Pacientes sometidos a TCPH autdlogo, alogénico en el Instituto Nacional de

Cancerologia.

e Pacientes mayores de 18 afios de edad.

Criterios de exclusion

e Pacientes sometidos a segundo TCPH independientemente del tipo de trasplante.

Criterios de eliminacién

e Pacientes en quienes no se tenga informacion precisa del manejo psiquiatrico recibido

durante la estancia hospitalaria.

En la tabla 34 se muestran las principales caracteristicas sociodemogréaficas de los participantes
en ambos grupos. Adicionalmente se hicieron pruebas de comparacion entre grupos para
determinar si habia diferencias entre los grupos en las variables sociodemograficas; para ello
en variables nominales se llevaron a cabo pruebas de Chi cuadrada, en el caso de variables
ordinales se emplearon pruebas de U de Mann-Whitney y para variables intervalares se llevaron
a cabo analisis de t de Student para muestras independientes. Dichas pruebas mostraron que
solo hay diferencias en nivel educativo con mayor grado de estudios en los participantes del
grupo control; de manera que podemos asumir que previo a la intervencién ambos grupos eran

equivalentes.
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Tabla 34.

Caracteristicas sociodemograficas de los participantes

Total de Grupo de Grupo control Diferencias
participantes intervencion (n =108)
(n =201) (n=93) p
Sexo f (%) f (%) f (%)
Masculino 131 (65.2) 56 (60.2) 75 (69.4) 0.171
Femenino 70 (34.8) 37(38.9) 33(30.6)
Edad
Media 40.07 40.47 39.72 0.699
Desviacion estandar 13.68 13.20 14.14
Rango 16 - 68 16 - 68 16 — 66
Estado civil
Soltero 63 (31.3) 31(33.3) 32 (29.6) 0.087
Casado 88 (43.8) 33(35.5) 55 (50.9)
Unién libre 21 (10.4) 14 (15.1) 7 (6.5)
Divorciado 25 (12.4) 14 (15.1) 11 (10.2)
Viudo 4 (2.0) 1(1.1) 3(2.8)
Nivel educativo
Sin estudios formales 2 (1.0 1(1.1) 1(0.9) 0.014
Primaria 36 (17.9) 23 (24.7) 13 (12.1)
Secundaria 53 (26.4) 27 (29.0) 26 (24.3)
Preparatoria 54 (26.9) 20 (21.5) 34 (31.8)
Universidad 50 (24.9) 21 (22.6) 29 (27.1)
Posgrado 5(2.5) 1(1.1) 4(3.7)
Desconocido 1(0.5) 0(0.0) 1(0.9)
Nivel socioecondmico
KS (Subsidio para paciente) 5 (2.5) 1(1.1) 4(3.7) 0.133
1 (5% del costo real) 67 (33.3) 36 (38.7) 31 (29.0)
2 (10% del costo real) 88 (43.8) 43 (46.2) 45 (42.1)
3 (25% del costo real) 32 (15.9) 10 (10.8) 22 (20.6)
4 (50% del costo real) 7 (3.5) 2(2.2) 5(4.7)
5 (70% del costo real) 0 (0.0) 0(0.0) 0(0.0)
6 (85% del costo real) 1(0.5) 1(1.1) 0(0.0)
Desconocido 1(0.5) 0(0.0) 1(0.9)
Lugar de origen
CDMX 57 (28.4) 32 (34.9) 25(23.1) 0.494
Estado de México 67 (33.3) 28 (30.1) 39 (36.1)
Otros 77 (38.3) 33(35.5) 44 (40.7)
Lugar de residencia
CDMX 53 (26.4) 32 (34.9) 21 (19.6) 0.483
Estado de México 60 (29.9) 23 (24.7) 37 (34.6)
Otros 88 (43.8) 38 (40.9) 50 (46.3)
Diagndstico oncol6gico
Leucemia aguda 49 (24.4) 27 (25.0) 22 (23.7) 0.282
Linfoma No Hodgkin 51 (25.4) 23 (21.3) 28 (30.1)
Linfoma Hodgkin 21 (10.4) 10 (9.3) 11 (11.8)
Mieloma multiple 51 (25.4) 32 (29.6) 19 (20.4)
Sindrome mielodisplésico 1(0.5) 1(0.9) 0(0.0)
Anemia aplasica 3(1.5) 2 (1.9 1(1.1)
Leucemia cronica 9 (4.5) 5 (4.6) 4(4.3)
Leucemia / linfoma 7 (3.5) 5 (4.6) 2(2.2)
Tumor germinal 4(2.0) 3(2.8) 1(1.1)
Linfoma linfoblastico 3(1.5) 0 (0.0 3(3.2)
Otro 2(1.0) 0 (0.0 2(2.2)
Tipo de trasplante
Autdlogo 125 (62.2) 58 (62.7) 67 (62.0) 0.962
Alogénico 76 (37.8) 35 (37.6) 41 (38.0)
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En relacion a la condicion médica al momento del trasplante, se identifico que 161 (80.1%) de
los participantes se encontraban en respuesta completa, 18 (9.0%) en respuesta parcial, 17
(8.5%) con muy buena respuesta parcial y 5 (2.5%) con enfermedad estable. Por otro lado, 111
(55.2%) de los pacientes habian recibido sélo una linea de tratamiento, 69 (34.3%) habia sido
sometido a dos lineas previas de tratamiento, 15 (7.5%) a tres lineas y 6 (3.0%) a cuatro lineas

0 mas.

Consideraciones éticas

Este protocolo retrospectivo fue aprobado por los Comité de Etica en Investigacion y Comité

de Investigacion del Instituto Nacional de Cancerologia; con numero de registro 020.

Disefo

Estudio comparativo en el que se consideraron todos los pacientes sometidos a TCPH alogénico
0 autélogo entre enero 2013 y junio 2018. Los datos fueron retomados de los datos asentados
en el expediente clinico y hojas de indicaciones médicas de cada paciente durante la estancia

hospitalaria para TCPH.

Variables y procedimiento

Los pacientes fueron referidos al servicio de trasplante de meédula ésea cuando, de acuerdo con
el médico hematdlogo tratante, el paciente se beneficiaria de este procedimiento. En la
valoracién de primera vez por el servicio de trasplante se valoraba el diagnostico hemato-
oncoldgico de base vy la respuesta al tratamiento previo; aquellos en quienes se confirmaba la
indicacion de trasplante se iniciaba el protocolo de estudio para el procedimiento parte del cual

se incluye la valoracion por los servicios de psicologia y psiquiatria. De manera que, todos los
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participantes fueron evaluados por el servicio de psicooncologia y psiquiatria quienes asentaron
en el expediente electronico de cada paciente una nota con formato SOAP (Subjetivo - Objetivo
— Andlisis - Plan) ademéas de establecer opinién clinica sobre la existencia 0 no de
sintomatologia psicosocial que contraindicara el proceso de trasplante y la necesidad o no de
tratamiento psicoldgico o farmacoldgico de acuerdo con cada especialista previo a su ingreso a
la unidad de trasplante de médula ésea. Cada paciente debia contar con el dictamen de “SIN

CONTRAINDICACION PARA TRASPLANTE” para poder someterse al tratamiento.

En este sentido, para este estudio, se consider6 como variable independiente el tipo de
valoracion del servicio de psicooncologia y la atencion recibida durante la unidad de trasplante;
de manera que se formaron dos grupos: (a) grupo de intervencién formado por aquellos
pacientes que recibieron una valoracion semi-estructurada previo al ingreso a la unidad de
trasplante y seguimiento por parte del servicio de psicooncologia durante la estancia
hospitalaria, una sesion de educacion sobre los cuidados a realizar durante la estancia
hospitalaria por parte del personal de enfermeria y un programa de actividad fisica brindado
por el servicio de rehabilitacion y, (b) grupo control en el que fueron valorados de manera no
estructurada previa al ingreso a la unidad de trasplante por parte del servicio de psicooncologia
y seguimiento durante la estancia hospitalaria a consideracion del psicologo evaluador o
mediante interconsulta por servicio de Trasplante de Médula Osea. En ambos grupos, los
pacientes recibieron atencion psicologica dependiendo de las necesidades identificadas en la

valoracién por psicooncologia previa al TCPH.

De manera especifica, en el grupo control, los pacientes fueron referidos al servicio de
psicooncologia mediante una interconsulta para valoracién preTCPH y fueron valorados de

manera indistinta por alguno de los psicélogos adscritos a dicho servicio quienes empleaban un
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formato de entrevista no estructurado para dicha valoracion y establecimiento sobre el

requerimiento de intervencion psicologica previa al trasplante.

Por otro lado, los pacientes del grupo de intervencién fueron referidos al servicio de
psicooncologia; sin embargo, en esta ocasion se asignaron especificamente a valoracion
preTCPH durante la consulta a cargo de la Mtra. Liliana Rivera Fong, quien realiz6 todas las
valoraciones. Dichos pacientes fueron valorados mediante una entrevista semiestructurada con
componentes de entrevista motivacional llevada a cabo por la cual tenia una duracién
aproximada de una hora y en la que se consideraron los antecedentes psicologicos y/o
psiquiatricos del paciente previo al diagnéstico oncologico y durante el periodo de atencidn
médica, percepcion de apoyo social, conocimiento sobre el TCPH, expectativas sobre el
procedimiento, autoeficacia para tolerar la estancia hospitalaria y mantener la adherencia al
tratamiento, recursos y fortalezas individuales y externos para afrontar el tratamiento (Anexo
3). Esta valoracion se llevaba a cabo en un lapso entre 7 y 15 dias posterior a su primera cita
de trasplante de primera vez y, con base en ella, tomaba una decision sobre si el paciente

requeria o no de un plan de intervencion breve para la atencion del paciente.

Aproximadamente una semana previo a su ingreso hospitalario para trasplante, los pacientes
recibieron una asesoria breve (1 hora) por parte del personal de enfermeria de la unidad de
trasplante de médula d6sea sobre los principales cuidados que deberian realizar durante la

estancia para prevenir infecciones y complicaciones como mucositis®.

6 La mucositis es una reaccion secundaria a algunas terapias contra el cancer como quimioterapia o radioterapia;
la cual consiste en una inflamatoria tdxica que afecta el tracto gastrointestinal (desde la boca hasta el ano)
produciendo malestar como dolor, dificultades para comer y diarrea.
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Cuando el paciente ingresaba a la unidad de trasplante se valoraban todos los dias sus resultados
de laboratorio y, con base en ellos, eran motivados a realizar actividades de distraccion
cognitiva que ellos mismos habian seleccionado durante la evaluacion preTCPH y que
incluyeron actividades como dibujar, leer, ver la televisioén, armar rompecabezas, tocar algin
instrumento y trabajar en actividades administrativas desde su computadora; asi como a
participar en un plan de actividades fisicas propuesto por el servicio de rehabilitacion que
incluyé movimientos de articulaciones, ejercicios de equilibrio, ejercicios de fuerza con
mancuernas de 300 gramos y bicicleta estatica. El programa de actividad sufria modificaciones
diarias basadas en los laboratorios clinicos del paciente, de manera que podian realizar actividad
fisica en su habitacion (neutrofilos < 1,000) o en la sala de estar de la unidad (neutrofilos
>1,000) y su intensidad variaba dependiendo de su condicion fisica previa al TCPH y el riesgo
de sangrado, por lo que podia ser de intensidad leve (plaquetas < 20,000) o moderada (plaquetas

> 20,000).

Como variables dependientes se consideré la prevalencia e incidencia de sintomatologia
psicolégica o psiquiatrica que requiriera manejo farmacoldgico antes o durante la estancia
hospitalaria para TCPH, la adherencia a las medidas de higiene diarias reportadas por el servicio

de enfermeria durante la estancia hospitalaria para TCPH y los dias de estancia hospitalaria.

Entre las variables dependientes, se considero si durante la estancia hospitalaria se solicitaba
interconsulta a psiquiatria cuando, de acuerdo con las observaciones del personal médico, de
enfermeria o el propio paciente se reportaba la presencia de sintomatologia afectiva o
conductual que interfiriera con el proceso de TCPH. El servicio de psiquiatria era el unico
responsable de indicar manejo farmacoldgico. Los datos referentes a las infecciones y
mucositis, tanto presencia como intensidad e indicaciones médicas, se registraban de manera

rutinaria por los médicos residentes de trasplante de médula 6sea encargados de cada paciente;
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los datos anteriores fueron recabados de las notas diarias correspondientes a la estancia

hospitalaria.

Resultados

Del total de pacientes evaluados en el grupo de intervencion, se considerd que 64 (68.8%) no
presentaban sintomatologia psicoldgica y contaban con los recursos internos y externos para
afrontar el procedimiento. Del total de pacientes que se considerd que requerian atencion, 18
(62%) presentaban sintomatologia clinica que requeria atencion sin cumplir con criterios
completos para establecer un trastorno de salud mental y 10 (34.48%) cumplian con criterios

para algun trastorno mental y requirieron de atencion especializada.

Del total de pacientes que requirieron atencion psicologica, se establecieron programas de
intervencién cognitivo conductual con un promedio de siete sesiones (d.e. = 4) con un rango de
1 a 10 sesiones y una moda de seis sesiones. Durante la intervencion se implementaron
estrategias especificas para la sintomatologia reportada en la evaluacion inicial. Posterior al
programa establecido por paciente se reevalud y, en todos los casos, se establecié que los
pacientes no presentaban sintomatologia psicologica que pudiera interferir con el proceso de

trasplante, por lo que se consideraban para ser sometidos al procedimiento.

Una vez que los pacientes eran ingresados a la unidad de trasplante, la decision sobre el
requerimiento de interconsulta al servicio de psiquiatria dependia de tres posibles escenarios:
(a) a consideracion del propio psiquiatra que valor6é al paciente previo al ingreso y quien
recomendaba que, a pesar de poder someterse al tratamiento, el paciente requeriria de manejo
por parte de su servicio durante la estancia hospitalaria; (b) que el personal de salud (incluidos

médicos, psicdlogo o enfermeras) consideraran que el paciente presentaba alteraciones
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conductuales o emocionales que requirieran valoracion y/o manejo por el servicio de psiquiatria
0; (c) que el paciente solicitara la interconsulta basado en los datos de alarma indicados por el

psiquiatra responsable de la valoracion.

Con base en dichos criterios, ademas de la intervencion psicologica 65 (32.3%) participantes
contaron con el apoyo del servicio de psiquiatria durante la estancia hospitalaria; hubo una
diferencia estadisticamente significativa entre grupos en el uso de dicho servicio (47.2% en el
grupo control versus 15.1% en el grupo de intervencion; x2 = 23.633, gl = 1, p < 0.001). Del
grupo de pacientes en quienes se requirid del apoyo del servicio de psiquiatria también se
observé una diferencia estadisticamente significativa en el menor nimero de visitas de dicho
servicio (t =2.839, gl=63, p = 0.006) a favor del grupo de intervencion (x = 3, d.e. = 2.15, rango

1 - 9) en comparacion con el grupo control (x =5.27, d.e. =2.77, rango 1 - 14).

En la tabla 35 se muestran los diagndsticos establecidos por el servicio de psiquiatria durante
la estancia hospitalaria; cabe sefialar que el total de pacientes no corresponde al total de
pacientes atendidos (control = 51 versus intervencion = 14), debido a que en ambos grupos un
mismo paciente pudo recibir mas de un diagndstico clinico. Se resalta que del grupo control
que requirieron atencion psiquiatrica, el 68.8% presento sintomatologia que cumplia criterios
para establecer un diagndstico de trastorno mental, siendo los mas frecuentes trastornos
adaptativos y reaccidn adaptativa; mientras que en el grupo de intervencion, el 71.3% de los
que requirieron atencion psiquiatrica cumplieron criterios de algin trastorno mental, siendo

claramente el insomnio el principal diagndstico establecido.
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Tabla 35.
Diagnosticos establecidos por el servicio de psiquiatria durante la estancia hospitalaria para
para TCPH

Grupo control (n =51)  Grupo de intervencion (n = 14)

f (%) f (%)
Sin sintomatologia psicologica 12 (23.5) 4 (28.6)
Sintomatologia que no integra diagndstico
cll'nipo, pero s?lpresentan sintomatologia que
requiere atencion.
Sintomatologia depresiva 3(5.9) 1(7.1)
Sintomatologia de ansiedad 4 (7.8) 0(0.0)
Respuesta de estrés 1(2.0) 0 (0.0)
Rasgos de personalidad antisocial 0 (0.0) 1(7.1)
Trastornos mentales
Episodio depresivo 6 (11.8) 0(0.0)
Reaccion adaptativa 8 (15.7) 1(7.2)
Trastorno de ansiedad 1(2.0) 1(7.1)
Trastorno adaptativo 10 (19.6) 1(7.1)
Crisis convulsiva ténico clonica 0 (0.0 1(7.2)
Convulsiva
Trastorno de ansiedad 1(2.0) 0(0.0)
Generalizada
Trastorno alucinatorio 1(2.0) 0(0.0)
Delirium 1(2.0) 0(0.0)
Insomnio 7(13.7) 6 (42.9)

Adicionalmente se observaron diferencias estadisticamente significativas entre el grupo control
y de intervencion en relacion a los pacientes que requirieron manejo farmacologico para el
control de sintomatologia psicoldgica y psiquiatrica durante la estancia hospitalaria (x*>= 15.08,
gl=1, p<0.001) yal egreso de la misma (x?= 13.26, gl = 2, p = 0.001) (Figura 14). Para cuyo
andlisis se realizaron las tablas cruzadas que se muestran en la tabla 36, donde el principal
cambio entre grupos se observa en el porcentaje de pacientes que ingresaron a la unidad de
trasplante sin tratamiento psiquiatrico y requirieron de este apoyo durante la estancia
hospitalaria (control = 22.7% versus intervencion = 7.5%); situacion que, en gran medida
condiciona el manejo posterior a su egreso.
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Figura 14. Porcentaje de pacientes que requirieron manejo farmacologico para control de
sintomatologia psicoldgica o psiquiatrica en diversas fases del TCPH

Tabla 36.
Tablas cruzadas por grupos y requerimiento de manejo farmacologico en diversas fases del
proceso de TCPH

Grupo control Grupo de intervencion

Manejo preTCPH Significancia Manejo preTCPH Significancia

Si No Chi? (p) Si No Chi? (p)

Estancia Si 29 (26.9%) 24 (22.2%) 34.41(<0.001) 14 (15.1%) 7 (7.5%) 42.51(<0.001)
hospitalaria

No 2(1.9%) 53 (49.1%) 3(32%) 69 (74.2%)

Si 27 (25.0%) 18 (16.7%) 36.98(<0.001) 12(12.9%)  5(5.4%)  38.16(<0.001)
Egreso
hgspita|ario No 4 (3.7%) 56 (51.9%) 5(5.4%) 69 (74.2%)

Falleci6 0 (0.0%) 3 (2.8%) 0 (0.0%) 2 (2.2%)

Para los analisis sobre adherencia se revisaron todas las notas del registro diario de enfermeria
de cada paciente. Con base en ellas estimaron dos porcentajes de adherencia, uno para los
cuidados de dermatologia y otro para cuidados de higiene bucal. Los cuidados dermatoldgicos
implican tres conductas que deben realizarse todos los dias: (a) aplicacién de aceite de

almendras en narinas, (b) aplicacion de vaselina en labios y (c) aplicacion de crema emoliente
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en todo el cuerpo por lo menos tres veces por dia; de manera que el paciente debe realizar un
minimo de cinco conductas cada dia. Debido a la complejidad de este grupo de conductas se
decidi6 emitir un solo porcentaje de adherencia conformado por el cumplimiento diario

promedio de estas cinco conductas.

En el caso de los cuidados de higiene bucal, el paciente debe realizar dos conductas béasicas: (a)
lavado de dientes después de cada alimento y (b) enjuagues bucales con bicarbonato cuya
frecuencia puede variar de cada cuatro horas hasta cada media hora, dependiendo de la fase del
trasplante. Considerando los cambios en el requisito de respuesta, se consideré el porcentaje de
dias que el personal de enfermeria reporto que el paciente llevé a cabo todas las conductas de

higiene bucal solicitadas.

Con base en estos porcentajes de adherencia, se observaron diferencias estadisticamente
significativas en el porcentaje de adherencia a cuidados dermatologicos (t = -14.04, gl = 199,
p< 0.001) con mayor apego en el grupo de intervencion (x = 97.32%) en comparacion con el
grupo control (x = 79.32%); pero no en los cuidados de higiene bucal (t = -1.885, gl = 199,

p=0.061) (grupo de intervencion x = 93.39 versus grupo control x = 90.88) (Figura 15).
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Figura 15. Porcentaje de adherencia a los cuidados requeridos durante el proceso de
trasplante de células progenitoras hematopoyética entre grupo control y de intervencion
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Discusion

El objetivo de este estudio fue evaluar el efecto de una evaluacién e intervencion
multicomponente semiestructurada e interdisciplinaria sobre el requerimiento de manejo
psicofarmacoldgico y adherencia a medidas de higiene diarias en pacientes hospitalizados para
recibir un TCPH. De forma similar a estudios previos, este estudio se reafirmé que, en la
valoracion de salud mental previo a someterse a un TCPH, hasta hasta el 50% de los pacientes
presentan malestar emocional significativo que requiere atencion (Trask et al., 2002). También
se mantienen semejanzas en el porcentaje de pacientes con sintomatologia clinica de depresion
(entre el 11% y 35%) y ansiedad (13%) (Pillay et al., 2014a; Pillay et al., 2014b) y en el
porcentaje de pacientes que requieren manejo farmacolégico estimado en 30% (Sun et al.,

2011).

Posterior a la valoracion, se ha documentado ampliamente que la prevalencia e intensidad de
sintomatologia psicologica previa al trasplante tiende a incrementarse durante la estancia
hospitalaria (ESH, 2008; Fife et al., 2000; Nelson et al., 2014) debido a las condiciones en que
se lleva a cabo el procedimiento, las demandas conductuales y el malestar experimentado como
parte del tratamiento. Sin embargo, con base en los hallazgos de este estudio, se puede
considerar que la intervencion fue efectiva para para disminuir el efecto negativo del
procedimiento a nivel emocional, evitando un incremento en la frecuencia e intensidad de
sintomatologia psicoldgica, principalmente en niveles que requirieran manejo farmacolégico

para su control y sin poner en riesgo la adherencia al tratamiento y cuidados necesarios.

Estos resultados respaldan la eficacia de intervenciones similares previamente evaluadas para
esta poblacion y que sefialan beneficios en sintomatologia psicologica (ansiedad y depresion)

(El-Jawahri et al., 2016; Kim & Kim, 2005; Rivera-Fong et al., 2014; Rivera-Fong et al., 2018;
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Wiskemann et al., 2011). Entre los mecanismos que pueden estar interviniendo en favorecer la
estabilidad emocional y bienestar durante la estancia hospitalaria, podemos considerar que los
componentes motivacionales de la entrevista psicolégica que promueven la identificacion de

fortalezas y recursos del paciente.

La identificacion de recursos y frotalezas de los pacientes se suma al efecto logrado con la
informacién brindada por el servicio de enfermeria. Estas estrategias en conjunto, pudieron
favorecer la autoeficacia del paciente para enfrentarse al trasplante al generar cambios
cognitivos sobre la enfermedad y tratamiento y desarrollar estrategias de afrontamiento
adaptativas (Orozco-Gémez & Castiblanco-Orozco, 2015). La importancia de reforzar la
autoeficacia se ha documentado previamente en estudios que sefialan que la autoeficacia se ha
asociado con cada uno de los elementos de calidad de vida previos al trasplante y durante el

seguimiento (O’Sullivan et al., 2017).

Por otro lado, multiples intervenciones implementadas durante la estancia hospitalaria para
TCPH han incluido programas de actividad fisica, mostrando beneficios sobre la fuerza
muscular (Jarden et al., 2007; Jarden et al., 2009). Ademas de la evidencia expuesta que indica
que el realizar actividad fisica durante el tratamiento oncoldgico tiene efectos positivos sobre
funcionalidad (Tamario del efecto = 0.28, p = 0.04), estado de animo positivo (Tamafio del
efecto = 0.39, p = 0.002), ansiedad (Tamafio del efecto =-0.21, p = 0.02) y autoestima (Tamafio
del efecto = 0.25, p = 0.02) (Speck, Courneya, Masse, Duval, & Schmitz, 2010). Aunada a las
recomendaciones de la Sociedad Americana contra el Cancer que indica que la actividad fisica
evita dificultades como rigidez de articulaciones, debilidad muscular, problemas respiratorios,
estrefiimiento, llagas en la piel, falta de apetito, alteraciones mentales, fatiga y estrés (American

Cancer Society, 2018). De manera que el incluir estos componentes, pudo impactar
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positivamente en disminuir los malestares fisicos y emocionales asociados al trasplante,

favoreciendo asi la adaptacion de los pacientes a la hospitalizacién y condicién de salud.

Finalmente, el promover actividades de disfrute durante la estancia hospitalaria pudo tener un
impacto positivo en la percepcion del tiempo. Fendmeno central en la atencion de personas con
alguna enfermedad o bajo tratamiento médico, ya que tienden a presentar una percepcion de
alargamiento temporal que pueden ir desde el aburrimiento hasta sufrimiento intenso. Al
respecto, el involucrarse en actividades cognitivas que requieran un elevado nivel de atencion
0 que promuevan momentos de felicidad, pueden producir efectos de acortamiento de la

percepcion temporal (Bayés, 2014).

La importancia del manejo de la percepcion temporal se asocia fuertemente al bienestar
percibido de acuerdo con datos que indican que el 83.5% de los pacientes que indicaban que el
tiempo se les hacia “largo” o “muy largo”, reportaban sentirse “regular”, “mal” o0 “muy mal”;
mientras que el 76.6% de los que decian que el tiempo se les hacia “corto” o “muy corto”,
afirmaban que estaban “bien” 0 “muy bien” (Bayés, Limonero, Barreto, & Comas, 1997). En
este sentido, mantener actividades asociadas a sentimientos de felicidad o disfrute y que
demanden niveles altos de atencion puede favorecer varios aspectos de la vida diaria del
paciente: (a) ayuda a que la percepcidn del tiempo se acorte, haciéndo mas tolerable la estancia
hospitalaria; (b) mejora las posibilidades de tener un reporte de mayor bienestar reportando
mayor autonomia y menos atencion a malestar fisico; (c) favorece mayor reconocimiento por

parte del personal de salud hacia actividades de la vida cotidiana y las necesidades del paciente

y no solo sobre el tratamiento oncoldgico.

Por otro lado, los resultados del presente estudio superan el efecto mostrado en un estudio con

una intervencion psicoldgica estructurada multicomponente realizado en la misma poblacion
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(Rivera-Fong et al., 2014; Rivera-Fong et al., 2018) que respaldd que este grupo de
intervenciones han sido consistentemente mejores que las intervenciones monocomponentes
(Courneya, Keats, & Turner, 2000; Krasuska, Dmoszynska, Daniluk, & Stanislawek, 2002;
Luebbert, Dahme, & Hasenbring, 2001); pero indica también la superioridad de intervenciones
interdisciplinarias para atender de manera integral las necesidades del paciente (El-Jawahri et

al., 2016; Schmidt et al., 2017).

De manera especifica, la mejoria en los resultados de esta intervencién pudo haber sido influida
porque el modelo previo correspondia a una intervencion estructurada de cuatro sesiones que
recibian todos los participantes (Rivera-Fong et al.,, 2014), lo cual puede resultar en
sobretratamiento en el grupo de pacientes que no reportan sintomatologia clinica y suboptimo
en pacientes con algun trastorno clinico. En contraste, la incorporacion de una entrevista con
componentes de sesion Unica (Strosahl, Robinson, & Gustavsson, 2012) y la psicoeducacion
pudieron ser mas efectivas en la deteccion de habilidades y estrategias funcionales del paciente,

variables con gran impacto en la evolucion a lo largo del tratamiento (O’Sullivan et al., 2017).

De manera complementaria, el no brindar atencion especilizada a los pacientes que no lo
requieren, brindé la posibilidad de dedicar mayor tiempo a los pacientes en quien se
identificaron necesidades especiales. Al respecto la media del nimero de sesiones de la
poblacion que lo requirid se ubicd en siete; 75% por arriba de la media de cuatro sesiones del
estudio del 2014. Esto representa un incremento en la efectividad al mejorar el uso de recursos

humanos, de infraestructura y materiales con que se dispone para su atencion.

De igual manera, el involucrar diversos especialistas durante la intervencién pudo fortalecer la
comunicacion del paciente con el equipo de salud completo, lo que tiende a incrementar la

satisfaccion del paciente con la atencién recibida y favorece la toma de decisiones
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fundamentada (Nacional Cancer Institute, 2017). Al mismo tiempo pudo impactar en la
comunicacion entre los propios miembros del equipo médico y abrir las puertas a la discusién

de decisiones sobre el manejo integral del paciente.

Entre las limitaciones del estudio se encuentra que se trata de un estudio con grupo control
retrospectivo, debido a que se considero inviable la inclusién de un grupo control de espera de
intervencion, ante la falta de protocolos de evaluacidn e intervencion especificos para pacientes
candidatos a TCPH en el Instituto que pudieran garantizar el abordaje especializado de los
pacientes del grupo control. Otra la limitacion es la falta de medidas de auto-reporte mediante
instrumentos estandarizados como sintomatologia psicologica, recursos personales, rasgos de
personalidad y apoyo social por parte de los pacientes de ambos grupos, lo cual obedece al tipo
de disefio; sin embargo, resultaria de gran importancia disefiar modelos de intervencion en los
que se consideren este tipo de variables para medir con precision la percepcion del paciente
para corroborar o descartar el impacto de las hipdtesis planteadas en relacion a la explicacion

delos efectos observados en este estudio.

Finalmente, otra limitacion es que no se pueden determinar cuales fueron los principios activos
de la intervencidn que tuvieron impacto sobre el cambio; seria necesario entonces un monitoreo
mas cercano entre el contenido de la intervencion y los cambios clinicos en el disefio. Los
elementos que fueron incluidos en la intervencion responden a la gran variedad de necesidades
de atencion en salud mental que puede presentar un paciente a lo largo del tratamiento
oncoldgico, por lo que se resalta la importancia de contar con personal altamente capacitado
capaz de responder eficazmente a los requerimientos de este grupo de pacientes y completar las
intervenciones con componetes especificos dependientes del tipo de tratamiento como lo fue la

psicoeducacion sobre el TCPH.
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A pesar de las limitaciones, consideramos que el presente estudio muestra resultados solidos
sobre la eficacia de la intervencion multicomponente e interdisciplinaria para la atencion del
paciente hemato-oncolégico sometido a TCPH por lo que se recomienda continuar con el
abordaje integral y semiestructurado de los pacientes para disminuir el riesgo de desarrollar
comorbilidades mentales asociadas al procedimiento y favorecer la adaptacion del paciente a

corto plazo.
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Capitulo 8

Conclusioén general

El objetivo del presente trabajo doctoral fue desarrollar una investigacion sobre la calidad de
vida de los pacientes sometidos a Trasplante Hematopoyético de Células Progenitoras (TCPH);
el cual es un tratamiento que ofrece la mejor oportunidad de cura a pacientes con enfermedades
hemato-oncoldgicas, pero a su vez confiere alto riesgo tanto a nivel fisico como en salud mental
debido a las condiciones que se requieren para su realizacion y a las demandas o estresores a

los que se debe enfrentar el paciente y su familia.

Al respecto, la literatura ha indagado ampliamente sobre los riesgos en salud mental en esta
poblacion aportando evidencia de impacto emocional durante el proceso de trasplante, pero
también sobre el riesgo de mantener niveles altos de malestar emocional a largo plazo de la
recuperacion y sus efectos en la salud global del paciente. Derivado de dicha investigacion, a
nivel internacional se considera que la presencia de algun trastorno de salud mental al momento
del trasplante es un factor de riesgo para mortalidad no relacionada con el tratamiento durante
el primer afio de seguimiento (Sorror et al., 2005), pero ademas esta directamente relacionado
con complicaciones a largo palzo que limitan la funcionalidad y adaptacion a la vida cotidiana
de los pacientes que recibieron un TCPH (Gruber et al., 2003; Lof et al., 2011; Syrjala et al.,

2004; Gielissen et al., 2007).

De esta forma, la literatura internacional no deja duda de la importancia de evaluar y desarrollar
intervenciones psicoldgicas especializadas para esta poblacion; sin embargo, en poblaciones
latinoamericanas como lo es México, la posibilidad de generalizar los hallazgos reportados

previamente resultaria en un sesgo metodolégico importante que pondria en riesgo la validez
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interna de cualquier estudio derivado del mismo. Lo anterior debido a las caracteristicas
sociodemograficas de los pacientes y contextos en que se llevan a cabo un trasplante en paises

desarrollados en comparacién con los paises en vias de desarrollo como lo es México.

En este sentido, resulté indispensable caracterizar a la poblacion mexicana mediante un
abordaje descriptivo que puso a la luz algunas similitudes y diferencias sociodemogréaficas de
los pacientes atendidos en el Instituto Nacional de Cancerologia en comparacién con las
observadas en estudios previos. Entre ella se coincide en que gran parte de los pacientes son
adultos en edad productiva, en proceso de consolidacion de un plan de vida; casi el 70% de los
pacientes reportaron como rol principal el ser padre o madre de familia, la gran mayoria de ellos
con hijos menores de edad o en proceso de formacion; ademas de un importante porcentaje de
estudiantes de nivel medio superior y superior. Al respecto, alrededor del 80% de los pacientes
han tenido que abandonar sus empleos o estudios para poder recibir atencion médica; lo que
obliga a interrumpir su plan de vida y replantear expectativas en una etapa en la que ain no se

han consolidado en la vida personal ni profesional.

Por otro lado, los participantes de la poblacion mexicana presentan almplias diferencias con
otras poblaciones estudiadas previamente; entre ellas resalto la falta de cobertura de servicios
de gastos médicos que implica que los pacientes y sus familias (primordialmente de nivel
socioecondmico bajo y clase media) deben desarrollar estrategias de afrontamiento no sélo para
enfrentar las complicaciones fisicas y emocionales relacionadas con el padecer algln tipo de
cancer; adicionalmente resulta imprescindible el desarrollo de estrategias para la generacion de
recursos economicos que permitan solventar los gastos médicos del paciente en términos de

medicamentos y hospitalizacion.
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En este punto, se debe resaltar que el tratamiento de trasplante es parcialmente cubierto con
recursos estatales en el Instituto Nacional de Cancerologia; sin embargo, Gnicamente cubre
quimioterapia, antibidticos y gastos de hospitalizacion para el trasplante propiamente; no el
tratamiento previo para lograr respuesta y ser candidato a trasplante, ni los estudios para valorar
la viabilidad del proceso y el estado de salud del paciente y el donador, asi como tampoco los

posibles gastos por complicaciones postrasplante.

Dependiendo del padecimiento los gastos en el Instituto pueden ir desde $30,000 hasta
$350,000. Las variaciones en costos dependen de multiples variables como el tipo de
medicamentos requeridos, las complicaciones asociadas con el tratamiento, la necesidad de
atencion hospitalaria y el tipo de estudios requeridos para evaluar los resultados. A esta
situacion se suma el hecho de que alrededor del 50% de los pacientes refirieron un lugar de
residencia diferente a la Ciudad de México (donde se ubica el Instituto), lo que les obliga a
viajar con mucha frecuencia de un estado a otro para recibir atencion médica y, en la gran
mayoria de los casos, a modificar su lugar de residencia temporalmente para dicho fin; sumando

asi gastos de alojamiento para el paciente y un cuidador.

En otra variable en la que se observaron diferencias importantes fue en el nivel de estudios de
los participantes; variable que resulta muy importante de tener en cuenta en el disefio de
intervenciones educativas y psicologicas; debido a que el trasplante es un procedimiento en el
que el sistema inmune queda completamente comprometido, por lo que la comprension del
riesgo que ello implica y del impacto de las medidas de higiene requeridas para disminuir el

riesgo de infecciones juega un papel clave en la recuperacion de un paciente trasplantado.

Con base en esto, se plante6 y desarrollé un modelo de evaluacién que incluyé una entrevista

semiestructurada enfocada en la deteccién de sintomatologia psicolégica previo al trasplante,
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pero también dirigida a evaluar el grado de comprension del paciente con respecto a su
enfermedad base, la importancia y procedimiento del trasplante y el nivel de compromiso y
autoeficacia para llevar a cabo las medidas de higiene y cuidado necesarias. Esta evaluacion se
complementd con una evaluacion psicométrica que coadyuvo en la toma de decisiones para

determinar la necesidad de atencién psicoldgica o psiquiatrica en cada paciente.

Para la evaluacién psicométrica se requirié de la validacion de un instrumento que midiera una
variable de resultado de alto impacto para medir la eficacia de un trasplante y, para ello, se
seleccioné validar la escada de evaluacion de funcionalidad en pacientes con tratamiento para
cancer en su version trasplante de médula 6sea (FACT-BMT). El instrumento mostré adecuadas
propiedades psicométricas para poblacion mexicana y que puede ser un importante referente
para contrastar la calidad de vida de los pacientes atendidos en nuestro pais en comparacion

con otras poblaciones.

El FACT-BMT fue parte de la evaluacion pre trasplante que permitid mejorar el nivel de
acuerdo entre profesionales de la salud mental (psicologia y psiquiatria), abriendo asi la
posibilidad de establecer modelos de tratamiento interdisciplinarios personalizados y efectivos
para el abordaje de los problemas de salud menta. De igual forma, facilité la deteccion de
pacientes cuyos recursos internos y externos les permiten enfrentarse a un procedimiento con
el trasplante, sin el requerimiento de una programa de atencion especilizado (mas nunca sin

evaluacion y sin contemplar la posibilidad de recibir atencion a consideracion del paciente).

Reconocer con mayor precision las necesidades de los pacientes que requieren atencion
especializada brindé la posibilidad de pensar en programas multicomponentes para la salud
mental. Dichos programas deben perseguir la mejor optimizacion de los recursos con que se

cuenta en términos de infraestructura, humanos y materiales; esto con el fin de desarrollar
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estrategias eficaces en el contexto hospitalario real con que se cuenta en instituciones publicas

de nuesto pais.

Los hallazgos de la evaluacion se complementaron con una evaluacion psicométrica de
variables médicas y psicoldgicas en diferentes momentos del trasplante y su capacidad para
predecir calidad de vida. Como resultado de ella se pudo determinar que la presencia de
sintomatologia psicoldgica tiene impacto en calidad de vida emocional y social, pero las
molestias fisicas impactan calidad de vida fisica. Con base en ello, se hizo evidente que
desarrollar intervenciones con el fin de mejorar la adaptacién de los pacientes durante el
proceso de trasplante y mejorar su calidad de vida, exige de modelos de intervencion basados
en evidencia que han mostrado efectividad para la atencion de sintomatolgia psicologica, pero
también de estrategias que involucren especificamente aspectos sociales y fisicos involucrados
en la calidad de vida global y que no son completamente explicados por variables médicas como

la enfermedad, por lo que pueden beneficiarse de intervenciones multicomponentes.

Considerando los hallazgos de los estudios de evaluacion y de prediccion de calidad de vida,
se considerd que se contaba con informacion relevante para desarrollar una intervencion
ajustada a las necesidades de la poblacién y que el objetivo inmediato debia ser contribuir a la
mejor adaptacion y estabilidad emocional de los pacientes durante el proceso de trasplante. Para
esta intervencion se implement6 el modelo de intervencion probado en este trabajo doctoral y
que mostro ser efectivo, complementandose con una intervencién muticomponente que incluyo
atencién psicologica bajo un modelo cognitivo conductual y adaptado a las necesidades
reportadas por el paciente, asi como psicoeducacion centrada en la importancia de su conducta
con la recuperacion médica y salud general a lo largo del tratamiento, el desarrollo de un plan
de actividades a desempefiar durante el periodo de hospitalizacion y finalmente un programa

de actividad fisica a desarrollar durante la estancia hospitalaria.
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Este modelo de intervencion mostro efectividad para disminuir los requerimientos
psicofarmacoldgicos de los pacientes durante la estancia hospitalaria para el trasplante y al
momento de su alta, sin que esto implique subatender las necesidades emocionales de los
pacientes. Esta reduccion en la demanda de atencion psiquiatrica y administracion de farmacos
visibiliza una mejor adaptacion de los pacientes que se refuerza al observar mejor adherencia a
los tratamientos de cuidado e higiene, lo que podria impactar en menor incidencia de
infecciones durante el proceso de aplasia, y con ello, en menores gastos en salud asociados a

uso de antibidticos de amplio espectro, asi como menos dias de estancia hospitalaria.

En datos crudos, se estima que con base en los indicadores previos al desarrollo de la
intervencion, el 49% de lo pacientes requeririan manejo psicofarmacolédgico; sin embargo, sélo
fue necesario en el 22.6% de los pacientes, lo que se podria traducir en 24 pacientes que, de
continuar con la tendencia previa, hubieran requerido manejo farmacologico, pero no lo
hicieron. Esto implica de inicio una disminucion en los costos del proceso de trasplante para
por lo menos 24 pacientes, ya que el manejo farmacologico no es cubierto por los servicios de

salud publica aceptados en el Instituto.

Adicional a ello, resalta que existe evidencia de que el uso de psicotropicos es potencialmente
riesgoso para generar algin dafio a nivel hepatico (Carrier et al., 2016). Lo que en en el caso de
pacientes con cancer y sometidos a trasplante, se le debe sumar y reconocer que multiples
farmacos usados en el tratamiento quimioterapéutico como la ciclofosfamina y el metrotexate,
asi como los tratamientos inmunosupresores como la ciclosporina; son también hepatotoxicos,
pero absolutamente indispensables en un proceso de trasplante (Tejada, 2010; Levy and Fann,
2006). Por lo que agregar cualquier otro medicamento con riesgo de dafio hepatico, puede

generar una la interaccién que confiera mayor riesgo para los pacientes a lo largo del proceso
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de trasplante. Es justo por este punto que el padecer un trastorno de salud mental que requiera
manejo farmacoldgico incrementa el riesgo de mortalidad no relacionada con recaida (OR=1.8)
(Sorror et al., 2005) en comparacion con quienes no padecen algun trastorno de salud mental al
momento del trasplante. Con la intervencion podemos estimar que posiblemente se redujo el

riesgo de mortalidad no asociada a la recaida en aproximadamente 24 pacientes.

Adicionalmente se considera que el mantenimiento de una alta tasa de adherencia a medidas de
higiene bucal y cuidado de piel es particularmente relevante al corresponder a dos sitios con
altas tasas de infeccion y complicaciones como es el caso de la mucositis que se presenta en el
73% de los pacientes sometidos a trasplante alogénico; de ellos entre el 57% y 63% lo presentan
en grados 111 y IV que son considerados graves (en el grado 1V el paciente requiere nutricion
parenteral) (Chaudhry et al., 2016); mientras que la prevalencias de mucositis grado 11 en el
INCan se encuentra en 5% de los pacientes y no se presentaron casos de mucositis grado 1V

durante el desarrollo del presente proyecto de investigacion.

Si bien no podemos atribuir la baja prevalencia de mucositis al presente estudio, puesto que el
Instituto ha desarrollado un protocolo muy particular de enjuagues bucales con agua con
bicarbonato cada media hora que ha demostrado ser efectivo para prevenir y controlar la
mucositis, su eficacia depende de la adherencia del paciente y a lo largo del estudio se logro
mantener la adherencia a los cuidados necesarios. La inclusion de actividades de distraccion
cognitiva, ademas de no constituir un obstaculo a la adherencia terapéutica, permitié una mejor

adaptacion a las condiciones de aislamiento.

De esta forma, el desarrollo de intervenciones oportunas como las desarrolladas en el presente
estudio, no s6lo mejora o permite mantener estable la salud mental de los pacientes al

enfrentarse a un tratamiento altamente demandante como es el trasplante, ademas reduce el
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riesgo de complicaciones médicas altamente asociadas a mortalidad como es el caso de dafios
hepatico o de complicaciones crénicas a largo plazo que limiten su funcionalidad y/o

reincoporacion a la vida cotidiana.

Bajo este contexto resulta indudable la necesidad de brindar soporte emocional y atencion
especializada a los pacientes en diferentes fases del tratamiento y reducir posibles
comorbilidades asociadas al mismo. Las cuales ademas representan menores costos para las
insitutciones de salud y muestran amplios beneficios en multiples areas de atencién. Sin
embargo, se considera que los resultados favorecedores de esta intervencidn, no serian posibles
sin el desarrollo de programas de investigacion que inicien desde la descripcion médica y
psicologica de los pacientes y su evaluacion con el fin de personalizar las intervenciones mas

eficaces para la poblacion.

Por otro lado, se reconoce que los presentes estudios cuentan con limitaciones entre las que se
destacan que todos los datos provienen de un solo centro de atencion hospitalaria; por lo que
resulta imposible incluir situaciones especificas de otros hospitalarios tanto publicos como
privados. Otra limitacion resulta de que, a excepcion de la intervencion, los resultados
provienen de estudios transversales que imposibilitan conocer el desarrollo de la sintomatologia

a través del tiempo en los pacientes.

A partir de las limitaciones previas, un estudio longitudinal seria de gran ayuda para la
generacion de evidencia sobre los cambios en la sintomatologia psicologica y factores
asociados en diversas fases del tratamiento, lo que favoreceria el desarrollo de estrategias
terapéuticas en cada una de las fases del proceso de TCPH. De igual forma, se recomienda el

desarrollo de intervenciones especializadas para la poblacion y que sean evaluadas mediante
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ensayos clinicos controlados aleatorizados que dirijan el trabajo psicolégico a un enfoque

cientifico cada vez més accesible a la poblacién que lo requiere.

Finalmente se carecen de datos sobre la evolucion en salud mental de los participantes al alta
hospitalaria. Contar con dicha informacién seria de gran ayuda para conocer el proceso de
retorno a la vida cotidiana. Entre las posibilidades de abordaje se considera importante evaluar
si las estrategias conductuales y cognitivas empleadas para adaptarse a la estancia hospitalaria,
pudieran generalizarse al proceso de reincorporacion a la vida cotidiana o, se requiere del

desarrollo de habilidades especificas para esta etapa.

A pesar de las limitaciones antes mencionadas, consideramos que estos estudios aportan
evidencia sélida al reconocimiento de la evaluacion y atencion de la salud mental en pacientes
sometidos a TCPH. Sin embargo no es suficiente y se requiere aun de estudios futuros para
reforzar el desarrollo de lineas de investigacion especializadas en poblaciones particulares y
basadas en enfoques clinicos con sélida evidencia, para asi evitar la generalizacion de
resultados o intentos por replicar intervenciones enfocadas a otras poblaciones (ya sea por
diagnostico médico o caracteristicas sociodemogréaficas) y que podrian condicionar menor

efectividad de las intervenciones en detrimento de la atencidn de la poblacion mexicana.

Si bien se reconocen las limitaciones de los estudios presentados en el presente trabajo doctoral,
se considera que los estudios realizados permiten tener un panorama general de la atencion de
salud mental de los pacientes sometidos a TCPH durante su evaluacién y estancia hospitalaria.
En este sentido, el abordaje oportuno y eficaz de la salud mental de los pacientes candidatos a
TCPH, se alinea a los principios de salud publica de promocion de intervenciones preventivas

para disminuir o retardar el desarrollo de trastornos de salud mental en poblaciones vulnerables;
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asi como garantizar un abordaje integrador de los problemas psicoldgicos y psiquiatricos (Katz,

Lazcano-Ponce, & Madrigal, 2017).

Al respecto, consideramos que la atencion de la salud mental en México representa un gran reto
de manera general, pero al involucrar pacientes sometidos a un tratamiento como el TCPH;
resulta altamente relevante el desarrollo de estrategias especificas y eficaces para su atencion.
Entre los factores a tomar en cuenta resalta que en México, los trastornos depresivos y de
ansiedad por si solos representan el quinto y noveno sitio de problemas de salud que causan
afios perdidos por discapacidad (IHME, 2017); ademas de tener un papel clave en agravar la

discapacidad en personas que padecen cancer (IHME, 2017; Yoon et al., 2016).

De manera que atender a pacientes sometidos a TCPH representa grandes desafios en términos
del riesgo asociadoa a la salud mental y la poca disposicion de recursos en México para su
atencién. Sobre el Gltimo punto se sabe que tenemos una tasa de un psicélogo por cada 100,000
habitantes y que solo el 30% de las unidades de atencion primaria cuentan con protocolos de
evalacion y tratamiento para condiciones de salud mental. Por ello contar con protocolos de
intervenciones especializados y que permitan una mayor eficiencia de los recursos disponibles,
redundard en mayor alcance del volumen de personas beneficiadas por la intervencion
psicoldgica y, por ende, posibilitara potencializar los resultados favorables observados en el

presente trabajo doctoral.
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Anexo 1. Documentos necesarios para la validacion del FACT-BMT

Carta de autorizacion de uso del instrumento

FUNCTIONAL ASSESSMENT OF CHRONIC ILLNESS THERAPY

o — A B P
eFACIT + FACI(T=s
.org trans
PROVIDING A VOICE FOR PATIENTS WORLDWIDE

FUNCTIONAL ASSESSMENT OF CHRONIC ILLNESS THERAPY (FACIT) LICENSING AGREEMENT

The Functional Assessment of Chronic Illiness Therapy system of Quality of Life questionnaires and all related
subscales, translations, and adaptations (“FACIT System”) are owned and copyrighted by David Cella, Ph.D. The
ownership and copyright of the FACIT System - resides strictly with Dr. Cella. Dr. Cella has granted FACIT.org
(Licensor) the right to license usage of the FACIT System to other parties. Licensor represents and warrants that
it has the right to grant the License contemplated by this agreement. The terms of this license will grant
permission Licensor provides to LILIANA RIVERA FONG (“Investigator”) the licensing agreement outlined below.

This letter serves notice that LILIANA RIVERA FONG is granted license to use the Spanish version of the FACT-
BMT in one not for profit study entitled:

This current license is only extended to LILIANA RIVERA FONG's research project subject to the following terms:

1) (LILIANA RIVERA FONG) agrees to provide Licensor with copies of any publications which come about as
the result of collecting data with any FACIT questionnaire.

2) Due to the ongoing nature of cross-cultural linguistic research, Licensor reserves the right to make
adaptations or revisions to wording in the FACIT, and/or related translations as necessary. If such changes
occur, LILIANA RIVERA FONG will have the option of using either previous or updated versions according to
its own research objectives.

3) (LILIANA RIVERA FONG) and associated vendors may not change the wording or phrasing of any FACIT
document without previous permission from Licensor. If any changes are made to the wording or phrasing
of any FACIT item without permission, the document cannot be considered the FACIT, and subsequent
analyses and/or comparisons to other FACIT data will not be considered appropriate. Permission to use the
name “FACIT” will not be granted for any unauthorized translations of the FACIT items. Any analyses or
publications of unauthorized changes or translated versions may not use the FACIT name. Any
unauthorized translation will be considered a violation of copyright protection.

4) In all publications and on every page of the FACIT used in data collection, Licensor requires the copyright
information be listed precisely as it is listed on the questionnaire itself.

5) This license is for paper administration only and is not extended to electronic data capture. Electronic
versions of the FACIT questionnaires are considered derivative works and are not covered under this
license. Permission for use of an electronic version of the FACIT must be covered under separate
agreement between the electronic data capture vendor and FACIT.org

6) In no cases may any FACIT questionnaire be placed on the internet without password protection. To do so
is considered a violation of copyright.

7) Licensor reserves the right to withdraw this license if LILIANA RIVERA FONG engages in scientific or
copyright misuse of the FACIT system of questionnaires.

8) There are no fees associated with this license.

9) This license is effective upon date issued by FACIT.org and expires at the completion of LILIANA RIVERA
FONG'’s project.

10) LILIANA RIVERA FONG agrees to provide FACIT.org with a copy of any publication which results from this
study.

Issued on: August 24, 2015
Shannon C Romo

Assistant Business Manager
FACIT.org
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Instrumento FACT-BMT (4° version)

A contmmuiacidén encontrard wma hsta de afrmaciones que otras personas con sunmsma enfermedad

consideran miportantes. Marque un solo niimero por linea para indicar la respuesta que corresponde
a los ultimos 7 dias.

ESTADO FISICO GENERAL DE SALUD Nada Un Algo  Mucho  Muchi-
poco simo

2 Mefaltaenergia ... ... 0 1 2 3 4
e Tengo NAUSEAS ..o oeoieoeeee e eeie e eeeeeeeeneeeesenenennes O 1 2 3 4
& Debido a nu estado fisico, tengo dificultad para atender a

las necesidades de mi fanuha . O 1 2 3 4
= Tengo dolor ... ... O 1 2 3 4
G Me molestan los efectos secundarios del tratanuento........... 0 1 2 3 4
a6 Me siento enfermo(a). ... 0 1 2 3 4
= Tengo que pasar tiempo acostado(a) ... 0 1 2 3 4

AMBIENTE FAMILIAR Y SOCIAL Nada Un Algo Mucho  Muchi-

poco simo

cs1 Me siento cercano(a)amms amstades ... 0 1 2 3 4
as2 Recibo apoyo emocional por parte denu famha ... 0 1 2 3 4
Gs3 Recibo apoyo por parte de mis amwstades ... 0 1 2 3 4
G5t Mi fammhia ha aceptadomienfermedad ... 0 1 2 3 4
ass Estoy satisfecho(a) con la manera en que se comunica mi

fanuha acercadenuenfermedad ... 0 1 2 3 4
s Me siento cercano(a) a mi pareja (o a b persona que es mi

principal fuentede apoyo) ... 0 1 2 3 4
qQ Sin importar su nivel actual de actividad sexual, conteste a la siguiente

pregunta. Si prefiere no contestarla, marque esta casilla

D ¥ continiie con la siguiente seccion.
87 Estoy satisfecho(a) conmivida sexval ... 0 1 2 3 4
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Marque un solo miomero por linea para indicar la respuesta que corresponde alos ultmos 7 dias.

ESTADO EMOCIONAL Nada Tn Alzs  Muche  Mhchi-

poco simo

i Mesento tmste. ... 0 1 2 3 4

= Estoy satisfecho(a) de como me estoy enfrentando a nm
enfermedad ... 0 1 2 3 4

am Estoy perdiendo las esperanzas en la lncha confra om
enfermedad ... 0 1 2 3 4

i Me siento nerviosola)........ooeeeeeee e asene W) 1 2 3 4

s Me preccupa que mu enfermedadempeore 0 1 2 3 4

CAPACIDAD DE FUNCIONAMIENTO Nada To Alzo  Muche  Ahchi-
PERSONAL poc cimno

L Puedo trabajar (mchiya eltrabap enelbogar) ... 0 1 2 3 4
@ Mi trabajo me satisface (nchrya el trabajo enelbogar) . 0 1 2 3 4

m Poedodisfntar delawda ... 0 1 2 3 4
e He aceptadomm enfermedad ... 0 1 2 3 4

s Duermo bem . 0 1 2 3 4

s Disfruto conmis pasatiempos desiempre ... 0 1 2 3 4

ar Estoy satisfecho(a) con mi calidad devida actual .. 0 1 2 3 4
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FACT —BMT (4° version)

Marque un solo mimers por linea para indicar la respuesta que corresponde a los ultmos 7 dias.

OTRAS PREOCTPACTONES Nada ln Alzo Auche  Muclu-
poco Sl
B Estoy preccupado(a) por mantener o trabajo (mehrya trabajo
e el BOFar) ... 1] 1 2 3 4
mm Me siento alejado(a) de ofras Persomas ... ..o 1] 1 2 3 4
I Me preccupa que mi frasplante no fimeione ... 1] 1 2 3 4
m Los efectos secumdanios son peores de o que magmé.. ... 0 1 2 3 4
€ Tengo buem apetiio.. ..o .0 1 2 3 4
cr Me gusta la apanencia de mi CUSTPO ..o 1] 1 2 3 4
muT Soy capazde desplizarme por mi mUESIO(A) ..o 1] 1 2 3 4
mam Me canso facimente 0 1 2 3 4
ma Memteresa el semo ... 0 1 2 3 4
mm Estoy preocupado(a) por ma capacidad de tenerhjos............... 0 1 2 3 4
nwm Confio en ks enfermeras del trasplante ... 1] 1 2 3 4
nuT Me amrepiento de haber temido el rasplante de médula dsea...... 0 1 2 3 4
BT Puedorecordar cosas muevas ... 0 1 2 3 4
Soy capazde concentrarme (p.ej. Leer.. ..o 0 1 2 3 4
sy Tengo catarmo o infecciones frecuentes ... 1] 1 2 3 4
T i visiom esta borrosa ... 0 1 2 3 4
! Me mokesta el cambio enelsabor de b comida...oooieeee. 0 1 2 3
mr Tengo tembloTes ... 0 1 2 3 4
m Me ha faktado el aire para TeSPEar........oocooeeeeeee e 0 1 2 3 4
mr Me molestan los problemas de la piel (sarpullido, comezon
OSSOSO 0 1 2 3 4
o Tengo problemas con mes deposiciones (evacuaciones)
EESTIIARS. ..o et 0 1 2 3 4
“ Mi enfermedad es uma dificultad personal para ms fanuhiares
IIAS CETCANOS CETEAMNS .. oot c e s cec e oo e 0 1 2 3 4
il El costo del tratamento £3 una carga para mi o para o
4 11 OSSNSO 0 1 2 3 4
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Anexo 2. Instrumentos para estudio longitudinal

Escala de ansiedad y depresidn hospitalaria

Servicio de Psicooncologia IMCan

Escala de Ansiedad v Depresion Hospitalaria - HADS - M -

Instrucciones: Este cuestionario se ha construido para ayudar al equipo de salud que le atiende para s

saber como se siente. Lea cada frase ¥ marque la respuesta que mejor describa conw se ha sentido

durante la dltima semana incluyendo el dia de hoy.

11.

Me siento tenso(a) o nervioso(a)

3  Todoslos das

2 Dluchas veces

1 Aveces

0 Hunca

Tengo una sensaciin de miedo, como siako
horrile me fuera a suceder

3 Lamayoria de lasveces

2 Conbastante frecuencia
1 A weces, auncgie no muy a menudo
0 Holoen ocasiones

. Tengo mimente llena de preocup aciones

3 Lamayoria de lasweces

2 Conbastante frecuencia

1 A& weces, awncue 0o Mgy a memado
0 3dlo en ocasiones

Tengo una sensacion exirafia, como de
“aleten™ en el estomago

Munca

En riertas ocasiones
Con bastarte frecuencia
Mopr a metnado

L =]

Me siento inguieto(a), como si no pudiera
P arar de moverme

3 Mucho
2 Bastante
1 Poco

0 Mada

Me asaltan semtimientos repentines de
P inico

3 Siempre

2 Dluy amermdo

1 HNomuy amenudo
0 HNutwea
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Tedavia disfiruio con b que antes me gustaha

0 Como siempte

1  Hotanto como antes
2 Joloun poco

3 Hunca

Puedo rerme ¥ ver el lado divertido de las
CO 535
0 Igoa que siempre

1 A weces

2 Cas munca

3 Nunca

MMe siento alegre

0  Cas semprte

1 A weces

2 Homuyamerndo
3  HNunca

He perdido el interés en mi asp ecio personal

3 Totalmente

2 HNomepreocupo tanto como debiers
1 Poddatener unpoco més de cuidado
0 DMle preocupaigial que slempre

Me siento optimista respecio al future

0 Igoal gque siempre

1 Ddenosde loacostunbrado

2 Mhacho menos de lo acostiambe ado

3 MNada

Me divierto con unhuen lihro, el radio o un
programa de television

0 Amenudo

1 Avweces

2 Homuyamermdo

3  FRarawer



Termometro de malestar emocional

Servicio de Psico-oncologia INCan

TERMOMETRO DE MALESTAR EMOCIONAL

MALESTAR EMOCIONAL: Experiencia emocional desagradable de
naturaleza psicolégica {cognitiva, conductual, emocional), social
y/o espiritual, que interfiere con la capacidad para enfrentar el
cancer, sus sintomas fisicos y/o su tratamiento.

Por favor indiquenos el niimero del (0 al 10) que mejor describa
qué tanto malestar emocional ha experimentado en la ultima
semana, incluyendo el dia de hoy.

MALESTAR EMOCIONAL
EXTREMO 10+

NINGUN 0o |
MALESTAR EMOCIONAL

Psico-oncologia INCan
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Por favor indique si ha tenido cualquiera de los siguientes
problemas en la ultima semana, incluyendo el dia de hoy.
Asegtirese de marcar Sl o No para cada uno.

L0 JOO0O0s
1018 LIOOMLE

o

[]

Problemas practicos SI
Cuidados de los hijos | |

[
Problem as econémicos D
]
[]

Problemas familiares D
Relacion de pareja

Casa

Transporte
Escuela/trabajo

[

Relacion con los hijos D

L

NO Problemas emocionales I:l
| ] Depresion
[ ] Miedo

D Nerviosismo

D Tristeza

D Preocupacion

| | Perdida de interés
en las actividades
habituales

D Preocupaciones
religiosas o espirituales

N o

Otros
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NO Problemas fisicos
D Aparnencia

D Baiio/vestido

D Respiracion

D Cambios en 1a orina
I:l Estrefiimiento

D Diarrea

l:] Alimentacién

D Fatiga

[ ] Sensacién de debitidad
D Fiebre

[ ] Movitidad

D Indigestion

I:‘ Memoria/Concentracion

D Dolor en boca

D Nausea

D Nariz seca/congestion
[:' Dolor

D Problemas sexuales
[:] Piel seca/comezon
E’ Problemas para dormur

[]

Hormigueo
€11 Mmanos O p1es

Psico-oncologia INCan



Escala de ajuste mental al cancer (MAC-M)

A

o -'I
fs?

MAC-M

Servicio de Psicooncologia IM Can

A continuacian encontrara una serie de enunciados gue describen alzunas reaccione s de personas que tienen cancer.

A la derecha de cada enunciado, encontrara las opriones de respuesta, por favor tache la opcion con la que usted se

identifica en este momento. Porejemplo, si usted no se identifica con la situacidn, e scoja la opcdn: “definitivarm ente

no se aplica a mi* marcando conuna X en el recuadro correspondiente.

Definitivam ente

no se aplica a mi

Mo se aplica

Se aplica

Defin ik ramente

s¢ aplica a mi

1. Siento gue no puedo hacer nada para
aegrarme o sentirme mejor.

2. Mis prohlemas de salud me impiden
hacer planes para el futuro.

3. Creo que una actitud positiva sera
heneficiosa para mi salud.

4. Ho tengo ninguna duda de que mejoraré

8. Creo gque nada de lo gue pueda hacer
cambiaran las cosas.

6. Pienso que mi vida no tiene sentido.

7. Desde queme diagnosticaron & cancer
valoro mucho mas mi vida vy trato de
sacar &l mayor provecho de ella.

8. Tengo planes para el futuro (por efemplo,
tener vacaciones o trahajo).

0. Mepreocupa gque & cancer vuehsaa
aparecer 0 empeone.

10. Creo que no hay nada gque yo pueda hacer
para ayudarme.

11. Intento seguir viviendo como siempre lo
he hecho.

12. Estoy decidido{a) a enfrentar de todo.

13. Siento mucha ansiedad acausa de la
enfermed ad.

14. Creo que no puedo controlar lo que

ITe OCuUIma.
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Definitivam ente

no z2 apli|a a mi

Mo se aplica

Se aplica

Defink ramente

s aplica a mi

15, Trato detener una actitud muy positiva.

16. Estoy tan ocupadoia) que no tengo
tiempo para pensar en & cancer.

17. Veo mi enfermedad como un desafio.

18. No sé |o que debo de hacer.

10. Estoy muy enfadado(a) por o gque me
esta ocurriendo.

20. En realidad, ¥o no creo gue tenga cancer.

21. Meconcentro en los aspectos buenos
fque tengo.

22. Intento luchar contrala enfemmed ad.
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Inventario de solucion de problemas sociales (SPSI-RM)

IRPS-R

Le agradecemos su colaboracion en el presente cuestionario, puede contestar con toda confianza. La informacion
de este cuestionario es confidencial.

Edad: afos. Fecha de hoy: / /

Sexo: Masculino( ) Femenino ( )

Escolaridad.

Ninguna ( ) Primaria( ) Secundaria( ) Bachillerato( ) Licenciatura( ) Posgrado ( )
Estado Civil.

Soltero(a) ( ) Casado(a)( ) Viudo(a)( ) Separado(a)( ) Divorciado(a)( ) Otra. Indique
¢Actualmente con quien vive?:

Con ambos padres ( ) Con la madre solamente( ) Con el padre solamente () Con esposo(a) ( ) Solo(a)( )
Otros: Indique

INSTRUCCIONES

s siguientes frases describen como puede pensar, sentir o actuar cuando se enfrenta a problemas de
su vida diaria. No nos referimos a los disgustos habituales que resuelve con éxito cada dia. En este
cuestionario, un problema es algo importante en su vida que le preocupa mucho pero que no sabe
inmediatamente cdmo resolver o hacer, y que le deje de preocupar tanto. El problema puede ser algo
que tenga que ver con Ud., (por ejemplo, sus pensamientos, sentimientos, conductas, salud o
apariencia), algo que tenga que ver con su relaciéon con otras personas (por ejemplo, su familia, sus
amigos, sus profesores, o su jefe), 0 algo que tenga que ver con su entorno o las cosas que posea (por
ejemplo, su casa, su coche, su dinero).

Por favor, lea cada frase atentamente y de las opciones que aparece a continuacion, elija aquella que
lo describa mejor, de acuerdo a como piensa, siente y se comporta en general cuando se enfrenta a
problemas importantes de su vida estos dias. (Seguido a cada afirmacién encontrara una serie de
circulos de diferente tamaros, entre mas grande es, representa que usted se identifica mas con la
afirmacion). Seleccione cual lo describe mejor.

Ejemplo:
No es Un poco Bastante Muy Extrema-
nada cierto cierto cierto damente
cierto cierto

Soy una persona feliz

o O O O x

En el ejemplo puede ver que la persona marco el circulo mas grande, lo que representa que esta
extremadamente de acuerdo con la afirmacién de que es feliz; en cambio, si hubiera marcado el
tercer circulo daria a entender que esa misma persona es frecuentemente feliz.
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Noes poco  Bastante Muy Extrema-
nada cierto cierto cierto damente
cierto cierto
1. Me preocupo demasiado por mis problemas en vez de resolverlos.
2. Me siento temeroso(a) cuando tengo problemas importantes.
3 Cuando resuelvo problemas, pienso en varias opciones y elijo la mejor
" para encontrar una solucién mejor.
4 Cuando mis primeros intentos de resolver un problema fracasan, me
* frustro mucho.
5 Dudo que sea capaz de resolver problemas dificiles no importa lo mucho
" quelointente.
6.  Retraso resolver problemas tanto como sea posible.
7. No me tomo el tiempo de comprobar si mi solucidn funcioné.
8. Los problemas dificiles me hacen sentir mal.
9 Cuando resuelvo problemas, intento predecir los pros y los contras de
" cada opcion.
10 Cuando tengo problemas, no se me ocurren muchas ideas para
" resolverlo.
11.  Evito los problemas en vez de intentar resolverlos.
12 Practico una solucion antes de llevarla a cabo para mejorar mis
" posibilidades de éxito.
13 Cuando tengo un problema, obtengo tantos datos acerca del mismo
" como sea posible.
14 Antes de intentar resolver un problema, me marco un objetivo especifico
" para saber exactamente donde voy.
15 Cuando fracaso en resolver un problema, intento encontrar qué es lo que
" fallé y vuelvo a intentarlo.
16.  QOdio resolver problemas.
17 Después de llevar a la practica una solucion, compruebo hasta qué
" punto he resuelto el problema.
18.  Intento ver mis problemas como desafios.
19.  Cuando tomo decisiones, sopeso las consecuencias de cada opcidn.
20 Cuando tomo decisiones, pienso en las consecuencias que pueden tener
" en mis sentimientos.
”n Cuando tomo decisiones, sigo mis corazonadas sin pensar en lo que
" pueda pasar.
22 Cuando resuelvo un problema, en todo momento intento mantener mi
" objetivo en mente.
23.  Miro los problemas desde diferentes angulos.
24.  Cuando no entiendo un problema, intento saber mas acerca de él.
25.  Creo que soy demasiado rapido(a) cuando tomo decisiones.
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