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RESUMEN.

Titulo: Frecuencia de ansiedad, depresidén y conocimiento de la enfermedad al momento
del diagndstico oncolégico en adolescentes de un hospital de tercer nivel. Antecedentes:
Las enfermedades oncoldgicas en la adolescencia representan un desafio para el paciente,
su familia y el equipo médico, en el que el proceso de cuidado y la toma de decisiones se
transfieren de forma progresiva desde la familia al adolescente. El conocimiento del
diagnostico de la enfermedad oncolégica ha suscitado gran interés ya que puede afectar
entre otras a la calidad de vida, el bienestar o la adherencia al tratamiento de los pacientes:
En este sentido, parece que quienes perciben como mas amenazante su enfermedad,
muestran mas ansiedad, depresion y peor calidad de vida. Pese a su importancia, pocos
estudios han abordado este concepto en la adolescencia, periodo especialmente asociado
con menores tasas de adherencia al tratamiento, mayor presencia de conductas de riesgo
y mayores problemas psicopatoldgicos. Objetivo: Determinar la frecuencia de ansiedad,
depresion y conocimiento de la enfermedad al momento del diagndstico oncoldgico en
adolescentes de un hospital de tercer nivel. Material y métodos: Estudio observacional,
descriptivo, longitudinal. Se invitdé a los padres y a adolescentes con reciente diagnostico
de enfermedad oncoldgica a participar, para medir el efecto de la informacién del
diagnéstico se formaron dos grupos de pacientes, A) aquellos que fueron informados por
los padres y/o cuidadores principales sobre su diagnéstico y, B) aquellos cuyos padres
tomaron la decisibn de no informar. Se realizaron 2 mediciones en el tiempo en un
transcurso de 1 mes por paciente, donde se evalu6 la sintomatologia ansiosa y depresiva
mediante los instrumentos: Inventario de Depresion Infantil (CDI) y Escala de ansiedad de
Spence (SACAS), con la primera medicién en la primera entrevista a los 7 dias del
diagnostico, la segunda al mes del diagndstico a través de llamada telefénica. Resultados:
ingresaron 46 pacientes con reciente diagnostico de enfermedad oncolégica, de los cuales
se excluyeron 7. Se entrevistaron 39 pacientes quienes cumplieron con los criterios de
seleccién. EI comportamiento de la ansiedad y la depresion disminuy6 en relacion a la
disminucion de la conspiracion en silencio, ya que en la medicion basal fue 79% quienes
no fueron informados acerca de su diagndéstico siendo 54% quienes presentaron sintomas
de ansiedad, y 38% quienes presentaron sintomas depresivos; en la segunda medicion se
encontré disminuciéon de la conspiraciéon en silencio siendo 51% los que al mes de
seguimiento aln no habian sido informados acerca de su diagnéstico, de los cuales 44%
desarrollé sintomas de ansiedad y 38% sintomas depresivos. Conclusiones: Nuestro
estudio muestra una menor frecuencia de sintomas ansioso depresivos en los pacientes
que fueron informados sobre su diagndstico, lo cual pareceria ser un factor de proteccion.



SUMMARY

Title: Frequency of anxiety, depression and knowledge of the disease at the time of oncological
diagnosis in adolescents of a third-level hospital. Background: Oncological diseases in adolescence
represent a challenge for the patient, his family and the medical team, in which the care process
and decision-making are progressively transferred from the family to the adolescent. The knowledge
of the diagnosis of oncological disease has aroused great interest since it can affect, among others,
the quality of life, well-being or adherence to treatment of patients: In this sense, it seems that
those who perceive their illness as more threatening show more anxiety, depression and worse
quality of life. Despite its importance, few studies have addressed this concept in adolescence, a
period especially associated with lower rates of adherence to treatment, greater presence of risk
behaviors and greater psychopathological problems. Objective: To determine the frequency of
anxiety, depression and knowledge of the disease at the time of oncological diagnosis in adolescents
of a third-level hospital. Material and methods: Observational, descriptive, longitudinal study.
Parents and adolescents with a recent diagnosis of oncological disease were invited to participate,
to measure the effect of the diagnostic information two groups of patients were formed, A) those
who were informed by the parents and / or primary caregivers about their diagnosis and, B) those
whose parents made the decision not to report. 2 measurements were made over time over a
course of 1 month per patient, where the anxious and depressive symptomatology was evaluated
using the instruments: Childhood Depression Inventory (CDI) and Spence Anxiety Scale (SACAS),
with the first measurement in the first interview 7 days after diagnosis, the second one a month
after diagnosis through telephone call. Results: 46 patients with a recent diagnosis of oncological
disease were admitted, of which 7 were excluded. We interviewed 39 patients who met the
selection criteria. The behavior of anxiety and depression decreased in relation to the decrease in
silent conspiracy, since in the baseline measurement it was 79% who were not informed about their
diagnosis, being 54% those who presented symptoms of anxiety, and 38% who presented depressive
symptoms; in the second measurement, a decrease in silent conspiracy was found, with 51% of
those who at one month of follow-up had not yet been informed about their diagnosis, of which
44% developed symptoms of anxiety and 38% depressive symptoms. Conclusions: Our study shows
a lower frequency of anxious depressive symptoms in patients who were informed about their
diagnosis, which would seem to be a protective factor.
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Frecuencia de ansiedad, depresion y conocimiento de la enfermedad al
momento del diagnostico oncoldgico en adolescentes de un hospital de

tercer nivel.
MARCO TEORICO.
INTRODUCCION.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define la salud como aquel estado de
bienestar fisico, psiquico y social y no solo la ausencia de enfermedad. Toda
enfermedad y el mismo hecho de enfermar tienen aspectos psicologicos y sociales
que influyen en la apariciébn, manifestacién, curso y prondéstico, por lo que es
importante establecer relaciones entre aspectos psicoldgicos, sociales y biolégicos
como desencadenantes de una enfermedad, mas que una relacion Unica de causa-

efectol2.

Las enfermedades oncologicas en la adolescencia representan un desafio para el
paciente, su familia y el equipo médico, en el que el proceso de cuidado y la toma

de decisiones se transfieren de forma progresiva desde la familia al adolescente?3.

EL PACIENTE ADOLESCENTE Y LA ENFERMEDAD

De acuerdo a la OMS, la adolescencia se define como la etapa de desarrollo vital,
comprendida entre los 10 y los 19 afios de edad que representa la transicion entre
la infancia y la adultez y que se caracteriza por multitud de cambios a nivel
biopsicosocial*.

A pesar de ser un proceso de crecimiento fisico y personal, en lo referente a la
competencia cognitiva, social, la autonomia, autoestima e intimidad, puede
convertirse en una etapa llena de complicaciones. Si se le une el diagnostico o la
presencia de una enfermedad oncoldgica, puede dificultarse mas aun la adaptacion

del adolescente.*

El diagndstico de una enfermedad oncolégica supone cambios en los habitos de
vida, considerandose que la presencia de esta es un factor de riesgo para

desarrollar un trastorno mental, destacando la ansiedad y la depresion que actian



como un agravante de la enfermedad, siendo capaz de complicar su tratamiento y

prondstico® 6.

Las variables que influyen en la percepcion de amenaza son los siguientes: edad,
sexo, desarrollo cognitivo, diagnostico médico, duracion de la hospitalizacion,
experiencias previas con procedimientos médicos y el hospital, naturaleza y tiempo
de la permanencia para la hospitalizacion, ajuste psicolégico prehospitalario y la

habilidad de los padres a fin de ser apoyo adecuado para el adolescente.

Existen evidencias que documentan el impacto psicoldgico de la hospitalizacion y la
enfermedad que se producen en los adolescentes. Se estima que pueden aparecer,
a consecuencia de experiencias traumaticas en el hospital, una gran variedad de
psicopatologia, por ejemplo: problemas de alimentacion, alteraciones del suefio,
trastornos de la eliminacion, regresion del desarrollo global, depresién, ansiedad,
miedo a la muerte, trastornos somatomorfos y psicosis. En general, la literatura
reporta que entre el 20 y el 60% de los adolescentes experimentan dificultades, las
perturbaciones emocionales pueden ir de leves a moderadas y llegar a persistir

durante algunos dias, meses o incluso afios” 8 9 10,

Los pacientes experimentan un numero importante de reacciones emocionales
antes y después de procedimientos médicos, que pueden ser de ansiedad
(producida por un miedo al dolor o incertidumbre ante el futuro), o de depresion o
problemas de adaptacion (segun las expectaciones que tuviera cada individuo) o de
rebeldia (frente a un destino no deseado). Lo mas comun es que se tenga miedo a
lo desconocido, al dolor, a la posibilidad de tener una enfermedad incurable, a la

destruccion del cuerpo o a la pérdida de autonomia o miedo a la muerte!® 12,

CONOCIMIENTO DEL DIAGNOSTICO DE CANCER EN POBLACION
ADOLESCENTE.

Enlos 50°s y 60°s, empezo en Estados Unidos el debate acerca de si los pacientes
hospitalizados tenian derecho a tener informacion sobre su estado de salud. Se ha
demostrado que un paciente bien informado es colaborador activo en su proceso de

recuperacion y, por tanto, la duracion de su ingreso hospitalario es menor y su



educacion sanitaria le permitira reducir las visitas médicas porque la informacion es
la condicién para gozar de una buena calidad de vida. La primera vez que se
reconoce explicitamente el derecho a recibir informacién sobre la propia
enfermedad se remonta a 1973 cuando la AHA (American Hospital Association)

aprueba el “Patient’s Bill of Rights”.*3

Al decidir informar al nifio o adolescente de su enfermedad existen dos actitudes: 1)
Protectora: Se intenta proteger al paciente de cualquier informacién con el fin de
evitarle preocupaciones o sufrimiento, 2) Abierta: Tiende a ser adoptada cada vez
con méas frecuencia debido a que mejora los lazos afectivos del paciente y le permite
hablar de la enfermedad, dando como resultado una disminucion de la pena. En
estudios empiricos se documenta que aun siendo los pacientes muy pequefios,
tienen conciencia de su enfermedad, sin embargo, sus padres e incluso el
personal de salud, presentan resistencia a comunicar el diagndstico,
produciéndose un fendmeno Illamado “pretensidon mutua” o “conspiracion en
silencio”, situacion en la cual los familiares o incluso los profesionales sanitarios
se centran en ocultar el diagnostico o el pronéstico de la enfermedad, lo que
conlleva a limitar la expresion de emociones, las dificultades que se estan

vivenciando o el propio malestar ante la enfermedad.*

Las causas de la conspiracion del silencio son principalmente dos:1) La dificultad
de algunos familiares para expresar y compartir emociones, 2) La Intencién de
proteger al paciente. La aplicacion de una comunicacion abierta con los
adolescentes que estan gravemente enfermos es problematica. Los padres tienen
una serie de funciones en dicha comunicacion, y las practicas profesionales
reafirman la primacia de los padres en las decisiones sobre la forma de esta
comunicacién. El papel de los padres tiene profundas implicaciones en la
comunicacién del diagndstico, pues ellos son generalmente los que marcan la pauta
de la comunicacioén con los adolescentes que estan gravemente enfermos. Decir la
verdad es el primer paso en el tratamiento y es escencial en la practica médica

moderna. 14



ANSIEDAD Y DEPRESION EN ADOLESCENTES CON ENFERMEDAD
ONCOLOGICA

La depresion y la ansiedad son las condiciones psicopatoldgicas que se observan
con mayor frecuencia en pacientes con cancer. Segun la Encuesta Nacional de
Epidemiologia Psiquiatrica (ENEP), en México, la prevalencia de la depresién es de
9.2% en poblacion abierta, mientras que los trastornos de ansiedad se presentan

en un 14.3%.2° Y esto mismo se traduce en el ambiente hospitalario.

La frecuencia global de ansiedad y depresion en pacientes adolescentes internados
varia entre el 15% y el 60%. Con una prevalencia de depresion del 15% en los
pacientes hospitalizados con cancer a nivel mundial. Los sintomas mas comunes
son la combinacibn de preocupaciones excesivas, ansiedad, depresién e

insomnio. 16

Actualmente en México el 65% de casos detectados de cancer infantil son en etapas
avanzadas, y se estima un promedio de 2130 defunciones anuales a nivel nacional.
En el resto del mundo hay un promedio de 8 millones de personas que mueren a
causa de esta enfermedad. El cancer es responsable de una de cada tres muertes

prematuras por enfermedades no transmisibles.

El cancer se considera la principal causa de muerte en todo el mundo segun la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en 2015 se registré un total de 8.8
millones de defunciones. En la poblacion infantil es poco frecuente y solo representa
entre el 0,5 % y 3 % de las neoplasias malignas en el mundo, la incidencia en
menores de quince afios oscila entre 100 y 180 casos nuevos por cada millon de
personas, reportandose que el cancer infantil constituye la segunda causa de
muerte en la poblacion con edades entre los dos y los diecinueve afios. Se
presentan cerca de 160 mil casos nuevos en todo el mundo y que aproximadamente
el 56% de estos nifios mueren a causa de la enfermedad. En América Latina, la
ocurrencia es de 128,5 casos por millon de individuos, tan solo en el 2012 en México
se reportaron 1,569 casos nuevos por millon de nifilos y adolescentes menores de
dieciocho afios de cancer infantil, con un crecimiento de 10 mil a 12 mil nuevos

casos por afio, dentro de los que destacan: Leucemia, Linfomas, Neuroblastomas y



Nefroblastomas, el Instituto Mexicano de Seguro Social (IMSS), atiende anualmente

2500 casos de cancer infantil con una tasa de bajas de 22%.%’

La Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA) es considerada el segundo cancer mas
frecuente en la edad adolescente y la principal causa de mortalidad en esta etapa,
produce graves consecuencias psicoldgicas para los adolescentes, quienes no

suelen poseer adecuadas estrategias de afrontamiento de su enfermedad.*®

ANTECEDENTES

En un estudio sobre la percepcion de los adolescentes sobre el ingreso hospitalario
se encontré que los encuestados opinaban que se les habia otorgado adecuada
informacion sobre el motivo de su ingreso y las pruebas a realizar, pero el 17% de
los adolescentes reflejaba que en algin momento del ingreso sintieron que se iba a
realizar algun procedimiento sin su pleno conocimiento, por lo que la comunicacion
y la confianza con el paciente pudieron verse afectadas; Jedeloo et al. en su trabajo
mostraban cémo los adolescentes demandaban la posibilidad de poder opinar y
tener capacidad para tomar decisiones relacionadas con su cuidado!® Sin embargo,
no se menciona en estos estudios el pleno conocimiento del diagnéstico de su

enfermedad y como éste influye en su estado emocional.

Mismo dato observado en un estudio realizado en adolescentes hospitalizados del
Hospital de Pediatria Dr. Silvestre Frenk Freund, Centro Médico Nacional Siglo XXI
con diagnostico de leucemia para evaluar la frecuencia de sintomas de ansiedad
y depresidon en pacientes informadosy no informados por padres del diagndéstico
de primera vez en pacientes con leucemia, el cual mostr6 una frecuencia de
58.30% de adolescentes informados del diagndstico, con frecuencia de depresion
en los adolescentes con diagndstico de leucemia de 75% con ansiedad con

predominio como rasgo, %°

Sin embargo, sin asociar ni tomar en cuenta el resto de factores de riesgo para
desarrollar un trastorno del espectro de ansiedad y/o depresion, secundario al
conocimiento o desconocimiento del diagnoéstico de su enfermedad y en el cual se

incluyo solo un tipo de cancer.



Los estudios realizados, sobre la comunicacion de malas noticias a los
pacientes adolescentes, reportan que la mayoria de ellos, incluyendo los nifios de
10 afios en adelante, desean saber su diagnostico, y mas aun, muchos se muestran
insatisfechos y enojados cuando los médicos los excluyen de la informacién. De
igual forma, estos mismos estudios no encontraron diferencias entre las distintas
edades con respecto a la preferencia en la comunicacién, pues algunos
consideraban prudente saber la informacion al mismo tiempo que los padres, otros
preferian que los padres lo supieran primero y algunos reportaron sentimientos

indistintos.?!

Los siguientes factores de riesgo estan asociados a reacciones de estrés en los
pacientes después de conocer el diagnéstico: a) Pacientes con mucha
sintomatologia al momento del diagndéstico, b) Pacientes con problemas familiares,
c) Pacientes con antecedentes de trastornos psiquiatricos, d) Pacientes que tienden
a ser ansiosos, e) Pacientes pesimistas, f) Aquellos que no pueden adaptarse a su

situacion??

En otro estudio se evidencié la comparacién con los pacientes de larga estadia y
los que presentaron solo dias de hospitalizacion y enfermedades agudas, estos
altimos presentaron un mayor nivel de ansiedad; y se concluye que todo nifio y
adolescente durante la hospitalizacion presenta algun grado de ansiedad y existen
factores como respuesta emocional al evento de la hospitalizacion que contribuyen

al aumento o disminucién del mismo.22

Observando como en los estudios previos el estudio de factores de riesgo ya
conocidos para el desarrollo de sintomatologia afectiva, dejando de lado el

conocimiento de la enfermedad per se.

Los resultados de un estudio transversal de Juarez M, et al, indican que existe una
correlacion moderada positiva (Sr=0.55) entre la ansiedad y la depresion en

personas que tienen diagndéstico de enfermedad oncolégica. 1°



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El conocimiento del diagndstico de la enfermedad oncolégica ha suscitado gran
interés ya que puede afectar entre otras a la calidad de vida, el bienestar o la
adherencia al tratamiento de los pacientes: En este sentido, parece que quienes
perciben como mas amenazante su enfermedad, muestran mas ansiedad,
depresion y peor calidad de vida. Pese a su importancia, pocos estudios han
abordado este concepto en la adolescencia, periodo especialmente asociado con
menores tasas de adherencia al tratamiento, mayor presencia de conductas de
riesgo y mayores problemas psicopatoldgicos.?*

Es fundamental la incorporacion de la percepcion de los nifios y adolescentes sobre
el ingreso hospitalario y el diagnostico de ingreso y motivo de intervenciones
médicas. Existiendo pobre evidencia de estudios que aborden el conocimiento del
diagnéstico de su enfermedad.?®

Podemos identificar tres lineas a considerar en la definicibn del problema: el
desconocimiento del adolescente del diagnéstico de enfermedad oncoldgica, el
conocimiento escaso de las intervenciones que se llevan a cabo durante su
hospitalizacion y la sintomatologia afectiva y ansiosa que se desencadena por el

conocimiento de su enfermedad o el desconocimiento de su diagnéstico actual. 12

La depresién y la ansiedad se consideran entidades autbnomas en las diferentes
clasificaciones diagndsticas actuales, pero en la practica clinica ambas coexisten
con frecuencia. La distinciébn de estos cuadros no resulta facil, ya que ambas
entidades cursan con trastornos del suefio, alteraciones del apetito, déficit de

atencién y concentracion, cansancio, astenia, irritabilidad. 1

Por lo que subyace la necesidad de una actuacion interdisciplinar y multiprofesional
ofreciendo la posibilidad de ayudar a interpretar la enfermedad, a rentabilizarla 'y a
llegar al fondo de la persona enferma, tratando de entender su queja para ayudarla
de la forma menos traumética posible, en su proceso en la enfermedad. De ahi que
la educacion terapéutica de las personas con patologias susceptibles de estancias
prolongadas en el medio hospitalario, asi como la de sus familiares mas allegados,

constituya en nuestros dias un importante reto en la investigacion y practica clinica.?



JUSTIFICACION.

A nivel mundial anualmente se diagnostican aproximadamente 14 millones de casos
nuevos de cancer y en promedio 8 millones de personas mueren de cancer cada
afo. Adicionalmente mas de 25 millones de personas sobreviven durante afos, tras
un diagnostico de céancer. Para el afio 2020 se esperaba mas de 16 millones de
casos nuevos de cancer con 10 millones de muertes por esta enfermedad;
relevantemente el cancer infantil constituye la segunda causa de muerte en la

poblacion con edades entre los dos y los diecinueve afios.

Los pacientes entre los 0 y 19 afios que son diagnosticados con cancer requieren
de un seguimiento durante periodos de tiempo prolongados dado el impacto en la
calidad de vida del cancer y la posible presentacion de nuevos tumores. El cancer
en adolescentes provoca grandes impactos a nivel social, emocional, familiar, entre
otros, lo que genera que el adolescente que lo padece puede tener diferentes crisis
durante el proceso; esto permitiria al profesional realizar intervenciones en crisis.
Se ha observado en estudios previos, que la relacion entre niveles de ansiedad y
depresion en pacientes oncoldgicos varia entre 11 y 25% con distintos grados de
gravedad. 2°

Los trastornos afectivos representan la causa mas frecuente de interconsultas al
servicio de salud mental, entre ellos, los trastornos adaptativos de ansiedad y
depresion, que se presentan tanto en el paciente como en sus familiares. En un
estudio previo llevado a cabo en nuestra unidad, se encontrd una prevalencia del
19% de depresion en los pacientes con enfermedades crénicas, obteniéndose el
mayor porcentaje en los adolescentes (68%). Los pacientes hemato-oncologicos

ocuparon el segundo lugar en prevalencia de depresion?2®

Poco se sabe acerca de las ventajas de la comunicacion del diagnostico en el
paciente adolescente; en la literatura revisada, se menciona que incluso los

pacientes de 10 afios muestran interés por conocer su diagndstico.

En la mayoria de los hospitales pediatricos, como en nuestro hospital, no existe
una postura clara sobre la comunicacion del diagndéstico a los pacientes

adolescentes, apreciamos que la tendencia actual esta dirigida a protegerlo de esta



informacion y en el mejor de los casos, cuando el tema se aborda, queda en los
padres la decision de informar, sin embargo, al evitar la inquietud relacionada con
este dilema, “si los hijos deben o no saber su diagndstico”, se puede incrementar
la angustia en ellos y en sus padres. Por otro parte, la experiencia del servicio de
Salud Mental en pacientes adolescentes que no son informados sobre su
enfermedad sugiere, que presentan mayores inconformidades al tratamiento,

pobre cooperacion al mismo y mas sintomas de ansiedad y depresion.?®

En esta misma experiencia también se ha visto que aquellos adolescentes que se
les da informacién mostraron mejor adaptacion a la enfermedad que se tradujo en

cooperacion y menores sintomas de ansiedad-depresion.?®

Debido a lo anterior y a la escasa informacién sobre la comunicacion del diagnéstico
en la poblacion pediatrica, se propuso este estudio de investigacion, el cual permitira
tener una vision mas clara y objetiva sobre las emociones relacionadas al
diagnéstico de cancer en los adolescentes y la frecuencia de sintomas depresivos

y ansiosos.

La American Psychiatric Association y Vargas et al, sugieren que elementos como
la psicoeducacion, vigilancia continua de la angustia, reentrenamiento de la
respiracion, y reestructuracion cognitiva, son herramientas utiles para afrontar la
enfermedad y que mientras mas rapido se vea el enfermo involucrado en un proceso
de apoyo integral, mejor sera su capacidad de adaptacion a su condicién. De alli la
importancia del presente estudio, no sélo porque en nuestro pais existen pocas
publicaciones al respecto, sino porque ahondaria en la importancia del abordaje
psicoterapéutico de estos pacientes, que a pesar de ser trabajado por muchos es

registrado por pocos.?’

TRASCENDENCIA.

Este estudio contribuira en futuras lineas de investigacion a mejorar la estancia de
los pacientes pediatricos en nuestros hospitales, consiguiendo que el ingreso se
viva de la manera mas humanizada posible tomando en cuenta que el conocimiento

o desconocimiento de su diagnostico influye en el desarrollo de sintomas de



ansiedad o depresion y a futuro un trastorno mental que requiera atencion

especializada.

Con esto seria importante obtenidos los resultados del estudio, que la Pedagogia
Hospitalaria y la Terapéutica, sean primordiales en el manejo especializado del
adolescente hospitalizado, a fin de ofrecer una respuesta personalizada e
interdisciplinar que aborde el conocimiento de la enfermedad psico educando a los
padres en el derecho a la informacion sobre su estado de salud, y a los pacientes
sobre el tratamiento a seguir, las consecuencias que se derivaran, etc.,
simultaneamente, reducir la ansiedad y la sintomatologia afectiva que la

enfermedad ocasiona.

PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢, Cudl es la frecuencia de ansiedad, depresién y conocimiento de la enfermedad al

momento del diagndstico oncoldgico en adolescentes de un hospital de tercer nivel?

HIPOTESIS

HO: El conocimiento del diagnéstico de enfermedad oncoldgica en adolescentes
hospitalizados en un Hospital de tercer nivel no disminuye los sintomas de ansiedad

y depresion comparado con los pacientes que desconocen su diagnostico.

H1. El conocimiento del diagnostico de enfermedad oncoldgica en adolescentes
hospitalizados en un Hospital de tercer nivel disminuye los sintomas de ansiedad y

depresion comparado con los pacientes que desconocen su diagnostico.



OBJETIVOS

Objetivo general. Determinar la frecuencia de ansiedad, depresion y conocimiento
de la enfermedad al momento del diagndstico oncologico en adolescentes de un

hospital de tercer nivel.

Objetivos especificos.

1. Medir la proporcion de individuos que enferman en un periodo de tiempo
concreto con sintomas de ansiedad y depresion en adolescentes con
conocimiento del diagndstico de cancer y pacientes no informados acerca del

diagnéstico.

2. Medir las frecuencias de sintomas de ansiedad y depresion en adolescentes
con conocimiento del diagnéstico de cancer y pacientes no informados

acerca del diagnéstico.

3. ldentificar la figura que con mayor frecuencia transmite el diagndstico,

cuando no se transmite medir la frecuencia de conspiracion del silencio.

4. Medir la intensidad de los sintomas de ansiedad y depresion posterior a la
informacion del diagnéstico, y en aquellos que desconocen su diagnéstico.

METODOLOGIA

DISENO Y POBLACION DE ESTUDIO.

Estudio observacional, descriptivo, longitudinal.

Tipo de muestreo: No Probabilistico de casos consecutivos.

Poblacién: adolescentes de 10 a 17 afios con el diagnostico de enfermedad
oncologica hospitalizados en el Hospital de Pediatria Dr. Silvestre Frenk Freund,
Centro Médico Nacional Siglo XXI.

Lugar de estudio. Hospital de Pediatria Dr. Silvestre Frenk Freund, Centro Médico
Nacional Siglo XXI, Ciudad de México, CDMX.



Lugar donde radica la poblacion de estudio. Derechohabientes pertenecientes a la

region sur de la Ciudad de México, zona conurbada y Estados de la Republica.

Tiempo de estudio. Se realizara de diciembre de 2021 a junio de 2022.

VARIABLES:

Informacién del diagnostico. Se considerard que el paciente fue informado
cuando los investigadores comprueben por medio de la entrevista que haya
recibido el nombre de la enfermedad y su gravedad, se considerara que no
ha sido informado cuando desconozca diagnostico, nombre de la

enfermedad y prondstico de esta.

Sintomas de ansiedad. Estado emocional en el que se experimenta malestar

fisico y psiquico como respuesta a una amenaza real o imaginada.

Sintomas de depresion. Sentimiento de tristeza o irritabilidad asociado a una
percepcion de pérdida o dafo, que se puede manifestar con pensamientos

de minusvalia, desesperanza, desamor, etc.

CRITERIOS DE SELECCION

Criterios de inclusion.

Pacientes adolescentes de ambos sexos hospitalizados en el Hospital de
Pediatria Dr. Silvestre Frenk Freund, Centro Médico Nacional Siglo XXI, IMSS,
México, de entre 10-17 afios de edad con diagnéstico de enfermedad
oncoldgica, cuyos padres hayan sido informados del diagnéstico por los
servicios de hematologia y oncologia del Hospital de Pediatria CMN S. XXI.



Criterios de exclusién.

= Pacientes en condiciones neurolégicas y/o psiquiatricas que por el grado de
severidad de su enfermedad y/o comorbilidades, no comprendan cognitiva o
conductualmente su condicion actual (Sindrome confusional agudo,
Discapacidad intelectual, trastornos generalizados del desarrollo, deterioro
cognitivo por causa meédica especificada, sedacion y/o paralisis cerebral,
muerte encefalica).

» Trastornos mentales previos: trastornos del estado de animo y ansiedad
previos al internamiento (1 mes previo), tratamiento actual con antidepresivos
y/o ansioliticos.

» Pacientes y familiares que no acepten participar en la investigacion.
Criterios de eliminacion.

= Pacientes que no contesten de manera completa los instrumentos de

evaluacion.

TAMANO DE LA MUESTRA

El tamafio de la muestra para proporciones se calculara mediante la siguiente

formula;

. - (21—3)2 P(1-P)
D2

Donde:

n: tamafo de la muestra a determinar

P: prevalencia (proporcién) esperada, en este caso valor de p=0.025 (25%)

D: nivel de precisién absoluta deseada (en este caso deseamos un 5%)

Z1-a/2: valor de la distribucién normal asociado a un nivel de confianza de 100 (1-
a) %. En este caso 95%= 1.962



Considerando que se desea estimar una prevalencia del 25% y se considera que
esta prevalencia estaria adecuadamente estimada incluso cuando se cometiera un
error de hasta 5% en la estimacion, con un nivel de confianza de 95% (Z score

1.962), el tamafio de muestra es:

(1962)2.025(95) _ 37 individuos.
0.052

PROCEDIMIENTOS PARA LA RECOLECCION DE INFORMACION,
INSTRUMENTOS A UTILIZAR Y METODOS PARA EL CONTROL DE CALIDAD
DE LOS DATOS.

1. Se invitd a los padres de los adolescentes hospitalizados en el Hospital de
Pediatria Dr. Silvestre Frenk Freund, Centro Médico Nacional Siglo XXI, IMSS,
México, de entre 10-17 afios con enfermedad oncologica de reciente
diagnoéstico, para participar en el estudio con previo consentimiento y
asentimiento informado, donde se explicaron los objetivos, riesgos y beneficios
de participar.

2. Se brind6 informacion relacionada con ansiedad y depresién a los padres con la
finalidad de que identificaran los sintomas de sus hijos que requirieran atencion
por el servicio de salud mental; asi como contencién emocional en caso de ser
necesario en los consultorios de salud mental y se realiz6 la captura de variables
demograficas y la escala de funcionamiento familiar (APGAR) gque consta de 5
reactivos con duracion de 5 minutos con instruccién previa al llenado.

3. Se preguntd a los padres de familia o cuidadores principales si tomaron la
decision de informar o no informar al paciente sobre el diagnostico de
enfermedad oncolégica de su hijo y la gravedad de ésta.

4. Para medir el efecto de la informacion del diagndstico se formaron dos grupos
de pacientes, A) aquellos que fueron informados por los padres y/o cuidadores
principales sobre su diagnéstico y, B) aquellos cuyos padres tomaron la decision

de no informar.



5. Posteriormente se solicitd a los adolescentes con previo consentimiento y

asentimiento informado, la aceptacion de participar en el estudio, donde se
recolect6 la informacion sobre sintomatologia depresiva y de ansiedad con
instrumentos de evaluacion estandarizados.

Se realizaron 2 mediciones en el tiempo en un transcurso de 1 mes por paciente,
donde se evalué la sintomatologia ansiosa y depresiva mediante los
instrumentos: Inventario de Depresion Infantil (CDI) y Escala de ansiedad de
Spence (SACAS), con la primera medicion en la primera entrevista a los 7 dias
del diagndstico, la segunda al mes del diagnéstico a través de llamada telefonica.
Durante el estudio los investigadores solo medimos la intervencion de los propios
meédicos o padres (nosotros solo fuimos observadores). Asi mismo, los pacientes

gue lo requirieron recibieron atencion por los investigadores.

INSTRUMENTOS:

Inventario de Depresion Infantil (CDI).

Autor: Maria Kovacs

Tiempo de aplicacion: 10-15 minutos

Poblacion estandarizada de aplicacion: 7-17 afios

Finalidad: identificacion de sintomatologia depresiva

Adaptacion al espariol: Victoria del Barrio y Miguel Angel Carrasco.

Instrumento de entrevista estructurada autoaplicada,

Las puntuaciones directas se obtienen sumando las respuestas marcadas por el

sujeto de acuerdo con estas puntuaciones: La ausencia del sintoma (respuesta A)

se puntua 0, la presencia en una forma leve (respuesta B) se puntia 1y la presencia

en una forma grave (respuesta C) se puntta 2, por lo que la puntuacion total puede

oscilar entre 0 y 54 puntos. El punto de corte es de 19, por lo que a partir de esa

puntuacion se presenta depresion. La confiabilidad del CDI oscila entre 0.71 y 0.94,

lo que nos indica que entre un 71% y un 94% de las puntuaciones son verdaderas.



Consta de 27 items, cada uno de ellos enunciado en tres frases que recogen la
distinta intensidad o frecuencia de su presencia en el nifio o adolescente, por lo que
a efectos de duracidén es como si la prueba tuviese 81 elementos. El contenido de
los items cubre la mayor parte de los criterios para el diagnostico de la depresion

infantil.

El CDI evalta dos escalas: Disforia (humor depresivo, tristeza, preocupacion, etc.)
y Autoestima negativa (juicios de ineficacia, fealdad, maldad, etc.) y proporciona
una puntuacion total de Depresion. Puede ser contestado directamente por los nifios
evaluados, como autoinforme, o pueden contestarlo adultos de referencia como el
padre, la madre, profesores, enfermeras o cuidadores. Cuando se aplica por este
altimo procedimiento los items deben leerse en tercera persona.

Descripcién e interpretacion: La CDI es una de las escalas autoaplicadas mas
utilizadas para evaluar sintomatologia depresiva en poblacion infantil y adolescente.
Esta escala fue creada a partir de la Beck Depression Inventory (Beck, 1978) para
ser aplicable a poblacién escolar. La CDI consta de 27 items. Cada item se
responde en una escala de tres puntos, donde 0= ausencia del sintoma, 1= sintoma
moderado, y 2= sintoma severo. La puntuacion total va de 0 a 54. El manual de la
escala contiene las propiedades psicométricas reportadas por el autor. En el 2004
se publicé la version espariola (del Barrio y Carrasco, 2004). Se recomienda su uso
en nifios de 7 a 17 afos. Kovacs establecio una puntuacion bruta de 20 como punto
de corte para indicar problemas de depresion. En Esparia, este punto de corte se
redujo a 19 (del Barrio & Carrasco, 2004) o a 17 (Canals, Marti-Henneberg,
Fernandez-Ballart, & Doménech, 1995).

Propiedades psicométricas: En muestras de poblacién general se encontraron
valores de alfa de Cronbach entre 0.75 y 0.94. La fiabilidad test-retest oscil6 entre
0.83 en un intervalo de una semana y 0.84 para un intervalo de dos semanas. En
muestras clinicas, los valores de alfa de Cronbach se encontraron entre 0.71 y 0.89,
y la fiabilidad test-retest vario entre 0.54 al cabo de 6 meses de seguimiento y 0.87
al cabo de una semana. Debido a que la escala CDI mide un estado mas que un
rasgo, el intervalo test-retest debe ser corto, entre dos y cuatro semanas. También

se han obtenido correlaciones entre la CDI y otras medidas de sintomatologia



depresiva autoinformada que van desde 0.56 a 0.78 con la escala Reynolds
Adolescent Depression Scale (RADS) y entre 0.70 y 0.73 con la escala Reynolds
Child Depression Scale (RCDS).

» Escalade ansiedad de Spence (SACAS)

La SCAS mide los trastornos de ansiedad en la nifiez y en la adolescencia y ha
generado mucha investigacion. Esta escala ofrece ventajas sobre las demas como,
sensibilidad a los cambios ejercidos por el tratamiento, capacidad para discriminar
entre muestras clinicas y de poblacion general, aplicacion transcultural y, muy
especialmente, apego a la clasificacion diagndstica de los trastornos de ansiedad
mas comunes del DSM-IV-TR (APA, 2002).

Construida por Spence (1997) en Australia, la SCAS es un instrumento de
autoinforme al que responden los nifios, el cual consta de 44 items. Se desarrollé
con la intencién de investigar una gama amplia de sintomas de ansiedad en nifios
de poblacién general. Los estudios realizados por su autora han corroborado la
coincidencia de su estructura factorial con la clasificacion propuesta originalmente
por el DSM-IV (APA, 1994) de 7 trastornos de ansiedad. Seis items miden ansiedad
de separacion, 6 trastorno obsesivo-compulsivo, 6 panico, 3 agorafobia, 6 fobia
social, 6 ansiedad generalizada, y 5 miedo al dafio fisico. Contiene, ademas, 6 items
de relleno que no se califican, ya que tiene el objeto de disminuir el impacto del
sesgo negativo que produzca el listado de problemas. Se califica en una escala de

4 opciones que fluctian entre 0 para nunca y 3 para siempre.

la SCAS ha mostrado una muy alta consistencia interna que fluctta entre .80 (Essau
et al., 2004) y .93 (Essau et al., 2004; Servera et al., 2005; Spence, 1997; Spence,
Barrett, & Turner, 2003). Muris, Schmidt y Merckelbach (2000) han informado sobre
su validez convergente con otros instrumentos de ansiedad, como la SCARED de
Birmaher et al. (1997). Spence (1998) también encontrd validez convergente con la
RCMAS de Reynolds y Richmond (1978), ademas con el Child Behavior Checklist
de Achenbach (1991), y con el Children's Depression Inventory de Kovacs (1981),

gue mide depresion. De acuerdo con Spence (1998), también discrimina la SCAS



entre nifilos con un diagnostico de ansiedad y nifios de poblacidén general, asi como

con nifios con depresion.

Propiedades psicométricas: Esta compuesta por 38 items referidos a sintomas
de ansiedad con cuatro opciones tipo Likert: nunca (0), a veces (1), muchas veces
(2) y siempre (3). Incluye, ademas, 6 items positivos de relleno para contrarrestar el
sesgo negativo de los anteriores, y cuya calificaciéon no se califica, ni se toma en
cuenta en los analisis. Se califica mediante la suma de los puntos obtenidos para
cada item. A mayor puntaje, mas ansiedad. Para lograr la version en espafiol, se

empled el procedimiento tradicional de traduccién retraduccion.

Fiabilidad. La consistencia interna, Alfa de Cronbach, de la SCAS fue de .88; de
.81 para el factor Ataque de Panico/Agorafobia; de .74 para ansiedad de separacion;
para el factor de Fobia Social, fue de .71; en el factor Miedo al Dafio Fisico, de .75;
para el factor Trastorno Obsesivo-Compulsivo, fue de .77, y finalmente, el factor

Ansiedad Generalizada, tuvo una confiabilidad de 72.

ESCALA DE FUNCIONAMIENTO FAMILIAR (APGAR)

Instrumento de entrevista estructurada para padres.

Instrumento disefiado para evaluar el funcionamiento sistémico de la familia, y es
atil en la identificacion de familias de riesgo. EI APGAR familiar que creo el Dr.
Gabriel Smilkstein de la Universidad de Washington, Seattle en 1978, es un
instrumento que es entendido facilmente por personas con educacion limitada y se

puede contestar en 5-10minutos.

El acronimo APGAR hace referencia a los cinco componentes de la funcion familiar:
adaptabilidad (adaptability), cooperacion (partnertship), desarrollo (growth),
afectividad (affection) y capacidad resolutiva (resolve). Estos cinco componentes se
evallan a través de una serie de preguntas que pueden realizarse en el transcurso
de una entrevista y miden tanto el ambiente emocional que rodea a nuestros
pacientes como también la capacidad del grupo familiar para hacer frente a las

diferentes crisis. Se conoce asi el funcionamiento de la familia a través de la



satisfaccion del entrevistado con su vida familiar y la percepcion que un integrante

de una familia tiene del propio funcionamiento familiar. En la validacion espafiola la

confiabilidad test-retest es superior a 0.75. y su consistencia interna medida por alfa

de Cronbach de 0.84. En el trabajo original se obtiene un alto grado de correlacion

(0.80) con el Pless-Satterwhite Family Function

Index. EIl

andlisis factorial

demuestra que se trata de una escala unidimensional, es decir, los 5 items

miden aspectos del mismo concepto (la disfuncidon familiar). En comparacion con

otras escalas similares (CES, McMaster, FACE IIl, Pless-Satterwhite) presenta la

gran ventaja de su reducido numero de items y facilidad de aplicacion. Se encuentra

validada en nuestro medio por Bellon y cols.

DEFINICION OPERACIONAL DE VARIABLES

VARIABLE

-Informaciéon del

Conocimiento de

diagnéstico de
cancer
(VARIABLE
INDEPENDIENTE
) (cualitativa)

-Sintomas de
ansiedad
(VARIABLE
DEPENDIENTE)

DEFINICION
CONCEPTUAL

enfermedad
oncoldgica
caracterizada por

sintomas y signos
caracteristicos, y cuya
evolucion es percibida
como pérdida de la
salud y cuyo efecto
negativo es
consecuencia de una
alteracion estructural
o funcional de un
organo a cualquier
nivel.

La ansiedad es un
sentimiento de miedo,
temor e inquietud,
cuya permanencia e
intensidad puede
evolucionar a un
trastorno, el cual
manifiesta sintomas
que pueden interferir
con las actividades
diarias, como el
desempefio en el
trabajo, la escuela y
las relaciones entre
personas.

Definicion
operacional

el paciente fue
informado cuando
los investigadores
comprueben por
medio de la
entrevista que haya
recibido el nombre
de la enfermedad y
su gravedad.

Problemas de salud

mental que se
relacionan con
experimentar en
exceso  ansiedad,
miedo, nerviosismo,
preocupacion o}
terror.

Referencia subjetiva
que da un enfermo
de la percepcion
que reconoce como
anémala o causada
por ansiedad.

NIVEL DE
MEDICION

Se considerara que Nominal

dicotémica

Nominal
dicotémica

Escala de
ansiedad
de Spence
(SACAS)
(ANEXO 2)

CODIFICACION

1.Se informa

2.No se informa.

Codificacion.

6 items: ansiedad
de separacion

6 items: trastorno
obsesivo
compulsivo

6 items: panico
3 items: agorafobia

6 items: fobia

social

6 items: ansiedad
generalizada

5 items: miedo al
dafio fisico.

0-39 sin ansiedad



-Sintomas de
depresioén
(VARIABLE
DEPENDIENTE)

Datos
sociodemogréfic
os (cualitativa)

-Edad

-Sexo

-Escolaridad

-Residencia

informé
del

-Quien
acerca
diagndéstico.

Funcionamiento
familiar

La depresién clinica
es un trastorno del
estado animico en el
cual los sentimientos
de tristeza, pérdida,
ira o] frustracion
interfieren con la vida
diaria durante un
periodo de algunas
semanas 0 mas,
incluye sintomatologia
afectiva, cognitiva y
conductual.

La depresion clinica
es un trastorno del
estado animico en
el cual los
sentimientos de
tristeza, pérdida, ira
o frustracién
interfieren con la
vida diaria durante
un periodo de
algunas semanas o
mas que incluye
estado de animo
irritable o bajo la
mayoria de las
veces y/o
anhedonia.

Conjunto de
relaciones
interpersonales que
se generan en el
interior de
cada familia y que le
confieren identidad
propia

Nominal
dicotémica

= Inventario

de
Depresién
Infantil
(CDl).
(ANEXO 3)

Nominal

Entrevista
clinicay
obtencion de
datos
sociodemogréfic
os a través de
un instrumento
elaborado.
(ANEXO 1)

Ordinal

Escala de
evaluacion de
funcionamiento
familiar APGAR
(ANEXO 4)

40 o]
ansiedad

mas

Codificacion.

La ausencia del
sintoma

(respuesta A) se
puntla 0, la
presencia en una
forma leve
(respuesta B) se
puntta 1 y la
presencia en una
forma grave
(respuesta C) se
puntla 2.

0-19. sin
depresion.
20 méas con
depresion

Edad al momento
de la aplicacion.

Sexo:
Hombre (0)
Mujer (1)

Escolaridad
Primaria (0)
Secundaria (1)
Preparatoria (2)
Universidad (3)

Foraneo (1)
Local (2)

Madre (1)
Padre (2)
Otro (3)

0-3
disfuncional

4-6 moderada
disfuncién familiar
7-10
funcional

familia

familia



PLAN DE ANALISIS ESTADISTICO

La informacion. Excel versidn 365. Para el analisis se utilizé el paquete estadistico
SPSS 26.

Se estimaron los datos observados mediante distribuciones de frecuencia,

severidad, porcentaje y tablas de contingencia.

Se analizaron 2 grupos de condicion de riesgo (quienes conocen su diagnoéstico de
enfermedad oncoldgica y quienes desconocen el diagnostico) y dos momentos de
medicion: al momento del diagnéstico como medicion basal, la segunda al mes del

diagnostico.

El analisis de resultados se realiz6 con cuadros de 2x2 que permiten resumir las
variables de estudio. Para el analisis de las caracteristicas demograficas de los
participantes se realizaron célculos de frecuencia y porcentaje para las variables
cualitativas como sexo Yy diagnostico de enfermedad. Para las variables
cuantitativas como la edad y funcionamiento familiar se realizaron calculos de

medidas de tendencia central.

Se tomaron en cuenta las probables pérdidas en el seguimiento, las cuales pueden
originarse principalmente por tres razones: a) abandono del estudio, b) muerte por
otra causa al evento de interés, y c) pérdidas, llamadas "administrativas”, originadas
por la terminacién temprana del estudio por razones ajenas a las que se plantearon

originalmente (ejemplo: agotamiento de la fuente de financiamiento).

CONSIDERACIONES ETICAS

Articulo 17. Investigacion con riesgo minimo: riesgo de datos a través de
procedimientos comunes psicolégicos de diagndsticos o tratamientos rutinarios,
entre los que se consideran pruebas psicologicas a individuos en los que no se

manipulara la conducta del sujeto.

El entrevistador principal invité a los padres o encargados del paciente a participar
en el estudio mediante consentimiento informado y al sujeto mediante un

asentimiento informado, a participar en el estudio. Le explicO después el objetivo,



riesgos y beneficios del mismo, les dio a conocer el propédsito del estudio,
informacion de contacto para preguntas relacionadas con el estudio, las condiciones
de la participacion, incluyendo el derecho a negarse o retirarse sin penalidad y en

qué consistié su participacion en caso de aceptar.

El protocolo previo a su ejecucion fue evaluado por el comité de investigacion del
IMSS. El estudio se realiz6 de acuerdo con los estandares éticos del reglamento de
la ley general de salud en materia de investigacion para la salud y con la declaracion
de Helsinki de 1975 y sus enmiendas (2013). Se respetaron cabalmente los

principios contenidos en el codigo de Nuremberg y el informe Belmont.

El consentimiento informado se obtuvo directamente de los participantes en el

estudio.

La Informacion de los sujetos encuestados sera resguardada durante un periodo de
5 afos por el investigador Dr. Leonel Jaramillo Villanueva. Psiquiatra infantil y del
adolescente. Jefe de Psiquiatria, psicologia y salud mental, UMAE, Hospital de
Pediatria, CMN Siglo XXI, IMSS, en su computadora que se encuentra bajo llave en
la jefatura de salud mental y con clave personalizada y en caso de publicacion del
estudio no se identificara a los sujetos participantes.

Asi mismo, este estudio corresponde a una investigacion con riesgo minimo que
incluye “pruebas psicoldgicas a individuos o grupos en los que no se manipulara la
conducta del sujeto” de acuerdo con el articulo 17 del Reglamento de la Ley General
de Salud en Materia de Investigacion para la Salud, y cuyo beneficio tendra como
futuras lineas de investigacion a mejorar la estancia de los pacientes pediatricos en
nuestros hospitales, consiguiendo que el ingreso se viva de la manera mas
humanizada posible tomando en cuenta que el conocimiento o desconocimiento de
su diagndstico influye en el desarrollo de sintomas de ansiedad o depresiéon y a

futuro un trastorno mental que requiera atencion especializada.

Durante el estudio los investigadores solo medimos la intervencion de los propios

médicos o padres (hosotros solo fuimos observadores). Asi mismo, los pacientes y



los padres que requirieron seguimiento y manejo médico, tuvieron atencién por los

investigadores.

RECURSOS. Copias de instrumentos de evaluacion. Presupuesto aproximado
$1000. Este costo estipulado fue financiado por el investigador Fernando Martinez
Gallardo, Residente de la especialidad de Psiquiatria infantil y de la adolescencia.
UMAE, Hospital de Pediatria, CMN Siglo XXI, IMSS.

Recursos humanos. Médico residente del Hospital.

Recursos materiales. Una computadora, instrumentos de evaluacion (clinimetria),

entrevista clinica semiestructurada.

CONFLICTO DE INTERES. Los autores declaran que no tienen ningtn conflicto de

interés.



RESULTADOS.

Durante la recoleccidon de la muestra ingresaron 46 pacientes con reciente
diagnéstico de enfermedad oncolégica, de los cuales se excluyeron 7. Se
entrevistaron 39 pacientes quienes cumplieron con los criterios de seleccion y se
les aplico entrevista semi estructurada con la hoja de datos sociodemogréficos y los
instrumentos de evaluacion Inventario de Depresion Infantil (CDI) y Escala de
ansiedad de Spence (SACAS) para determinar la frecuencia de ansiedad, depresion
y conocimiento de la enfermedad al momento del diagnéstico oncolégico en

adolescentes, obteniendo los siguientes resultados (Ver tabla 1).

Los resultados obtenidos de esta investigacion describen que el 38% (n=15) de la
muestra pertenecia al sexo femenino y 62% (n=24) al sexo masculino, la edad
minima fue de 10 afios y la méxima de 17 afios, con escolaridad concentrada en los
altimos dos afios de educacion primaria 18% (n=7), secundaria 46% (n=18) y nivel
preparatoria 31% (n=12), 2 de ellos no escolarizados (5%), el 5% de la muestra
presentd 1 comorbilidad no psiquiatrica asociada (descargas paroxisticas no
epilépticas, pubertad precoz), y el 5% presentd 1 comorbilidad psiquiatrica asociada

(Trastorno de déficit de atencidn e hiperactividad).

De acuerdo al tipo de enfermedad oncoldgica, encontramos en el 28% (n=11)
individuos con Diagnostico de leucemia Linfoblastica Aguda, le siguen
osteosarcoma osteoblastico 15% (n=6), sarcoma 8% (n=3), entre otras variedades
49% (n=19).

La comprensién del diagndstico y del prondstico de la enfermedad por el cuidador
primario fue variable, encontrando cualitativamente multiples formas de describir la
enfermedad, sin embargo, destacan los siguientes datos: 18% (n=7) de los padres
percibian la enfermedad de “mal prondstico”, 15% (n=6) describieron pensar que su
hijo “se podia morir’ y otro 15% (n=6) que “se iba a curar”, el 13% (n=4) percibieron
la enfermedad como un diagndstico grave, mientras que otros con porcentajes
menores al 2% expresaron: que la enfermedad se podia propagar, iban a requerir

amputacion de la extremidad, con tratamiento iba a mejorar, iba a ser una



enfermedad limitante para la vida, que requeriria un tratamiento agresivo y largo y

gue iban a necesitar muchos estudios.

En la escala Apgar de evaluacion de funcionamiento familiar aplicado para padres,
encontramos con mayor frecuencia 56% (n=21) familias funcionales, con alta
frecuencia 41% (n=15) de moderada disfuncion familiar, y el 3% (n=1) con familia
severamente disfuncional. Mientras que, en la escala de evaluacion de
funcionamiento familiar para adolescentes encontramos diferencias, 67% (n=26)
con moderada disfuncién familiar, 23% (n=8) familia funcional, y el 10% (n=5) familia

severamente disfuncional.

De los 39 encuestados, el 62% (n=24) solicit6é informacién acerca de su diagndstico
y prondstico de la enfermedad, mientras que el 38% restante (n=15) no mostrd

inquietud acerca de su diagndéstico a decir de sus padres.

TABLA 1. VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS.

VARIABLE RESULTADO (M)
SEXO MASCULINO (62%)
EDAD M: 15 afios (10-17)
RESIDENCIA local

ESCOLARIDAD
PRACTICA RELIGION

COMORBILIDAD

TIPO DE ENFERMEDAD ONCOLOGICA
ESTADIO DE ENFERMEDAD ONCOLOGICA

PRONOSTICO

COMPRENSION DEL DX Y PX POR EL CUIDADOR

PRIMARIO
PRINCIPAL CUIDADOR

FIGURA QUE INFORMA DIAGNOSTICO

ESCALA EVALUACION FAMILIAR PARA PADRES

ESCALA EVALUACION FAMILIAR

ADOLESCENTES

SECUNDARIA (46%)

Sin practica religiosa (58%)

Sin comorbilidad (90%)

LEUCEMIA LINFOBLASTICA AGUDA (28%)
INICIAL

BUENO

MAL PRONOSTICO (18 %)

MADRE (62%)
MADRE (67%)
FAMILIA FUNCIONAL (56%)

DISFUNCION MODERADA (67%)

M = Mediana



El comportamiento de la informacién recibida de la medicion basal a la segunda
evaluacion evidencio la dificultad de los padres para informar acerca del diagnostico
de enfermedad al momento de recibir la noticia, siendo 8 (21%) individuos los que
recibieron informacion al momento del diagndstico en la medicion basal, y al mes
de evaluacion (segunda medicion) 19 (49%) quienes habian recibido informacion

hasta el momento.

Tabla 2. Comportamiento de los sintomas de ansiedad al mes del diagnoéstico.

Con ansiedad Sin ansiedad Total
Recibié informacién 1 (5%) 18 (95%) 19 (49%)
19 (49%)
No recibi6 Informacion 17 (85%) 3 (15%) 20 (51%)
20 (51%)
Total 18 (46%) 21 (54%) 39 (100%)
39 (100%)

Del total de la muestra, de los 19 encuestados (49%) que recibieron informacion
sobre su diagndéstico 18 (95%) no desarrollé sintomas de ansiedad, siendo solo 1
(5%) quienes desarrollaron sintomas de ansiedad; a diferencia de aquellos que no
recibieron informacion, 20 (51%) individuos de los cuales 17 (85%) desarrollaron

sintomas de ansiedad, solo 3 (15%) no desarrollaron sintomas de ansiedad.



Tabla 3. Comportamiento de los sintomas depresivos al mes del diagndéstico.

Con depresién Sin depresién Total
Recibid informacién 7 (37%) 12 (63%) 19 (49%)
19 (49%)
No recibi6 Informacion 15 (75%) 5 (25%) 20 (51%)
20 (51%)
Total 22 (56%) 17 (44%) 39 (100%)
39 (100%)

En relacion a la depresion, de los 19 (49%) participantes que recibieron informacion
sobre su diagnéstico 12 (63%) no desarrollé sintomas depresivos siendo 7 (37%)
quienes desarrollaron sintomas depresivos; mientras que aquellos que no recibieron
informacion, 20 (51%), de los cuales 15 (75%) individuos desarrollaron sintomas

depresivos, y 5 (25%) no presentaron sintomas de depresion.



Gréafica 1. COMPORTAMIENTO DE LA ANSIEDAD Y LA DEPRESION EN LA
CONSPIRACION DEL SILENCIO EN LAS DOS MEDIDAS EN EL TIEMPO.
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El comportamiento de la ansiedad y la depresién disminuyd en relacion a la
disminucién de la conspiracion en silencio, ya que en la medicién basal fueron 31
(79%) individuos quienes no fueron informados acerca de su diagnostico siendo 21
(54%) quienes presentaron sintomas de ansiedad, y 15 (38%) quienes presentaron
sintomas depresivos; en la segunda medicion se encontré disminucién de la
conspiracion en silencio siendo 20 participantes (51%) los que al mes de
seguimiento aun no habian sido informados acerca de su diagndstico, de los cuales

17 (44%) desarrollo sintomas de ansiedad y 15 (38%) sintomas depresivos.

Fue pobremente significativo el porcentaje de individuos que fueron informados y
desarrollaron sintomas de ansiedad y depresion, presentando sintomas de
ansiedad 1 (5%) individuo y con sintomas de depresion 7 de los estudiados (37%).



DISCUSION.

La muestra reunida en nuestro trabajo se completd acorde a lo planeado,
cumpliendo con el tamafio de muestra calculado. De acuerdo al objetivo general
encontramos que la frecuencia sintomas de ansiedad al momento del diagnéstico
es elevada cuando se desconoce el diagnostico de enfermedad oncoldgica, siendo
mas alta que la esperada comparada con la poblacién general (25%)7:8, asi mismo
la frecuencia de los sintomas depresivos; con respecto al conocimiento del
diagnostico el porcentaje revela que cuando no se conoce el diagnéstico la
frecuencia aumenta, siendo incluso mayor a la esperada comparado con estudios

previos (20-25%)° 19 y con la poblacién general (50%)6.

Las dificultades de los padres para comunicar el diagnéstico de enfermedad
aparentemente influyen sobre la presencia de estos sintomas fomentando la cultura
de la conspiracion en silencio principalmente debido a la dificultad para dar malas
noticias, la pobre participacion familiar y capacidad de afrontamiento de los
problemas, y el desconocimiento acerca del diagnéstico y el prondstico de la
enfermedad. El diagnéstico de enfermedad oncoldgica supone cambios en los
hébitos de vida, considerdndose que su presencia es un factor de riesgo para
desarrollar un trastorno mental, destacando la ansiedad y la depresién que actlan
como agravante de la enfermedad, siendo capaz de complicar su tratamiento y
prondstico® ©. Las variables que influyen en la percepcion de amenaza son: la edad,
principalmente comprendida en etapa adolescente cuando esta poblacién
vulnerable se encuentra en desarrollo de su autonomia y su propia identidad; sexo
siendo mayor la poblacion masculina quienes enferman de cancer; pero mayor la
poblacion femenina quienes enferman de ansiedad y depresion; desarrollo
cognitivo, diagndéstico médico con predominio en poblacion adolescente de
Leucemia Linfoblastica Aguda y Osteosarcomas de diversos tipos; duracién de la
hospitalizacion que se experimenta como un evento traumatico principalmente a
edades tempranas; experiencias previas con procedimientos medicos y el hospital,
naturaleza y tiempo de la permanencia para la hospitalizacion, ajuste psicolégico
prehospitalario y la habilidad de los padres a fin de ser apoyo adecuado para el

adolescente. "8 Es por esto que en nuestro estudio se consideraron las variables



sociodemogréficas previamente descritas para explorar estos factores considerados
amenazantes y que observamos son similares a otros estudios los aqui encontrados

con mayor frecuencia.

El cancer constituye un suceso vital que provoca un fuerte impacto emocional en
quienes lo padecen, una vez que el paciente es informado del diagnéstico se
manifiestan un conjunto de reacciones emocionales, las cuales estan
estrechamente relacionadas con los recursos de afrontamiento que posee la
persona, el tipo de cancer, el apoyo social que recibe, de las condiciones materiales
econOmicas y de vida, de modo que las respuestas reactivas se pueden dar dentro
de un amplio espectro de variaciones. En una revision bibliografica de 80 articulos
se describen los problemas psicosociales que afrontan los adolescentes con cancer:
problemas de desarrollo, respuestas iniciales al diagnostico, el ajuste psicolégico,
la calidad de vida y las secuelas adversas del cancer, los problemas de imagen
corporal, la sexualidad y el cumplimiento y adherencia del tratamiento,
adicionandose variables relacionadas con la dependencia psiquica, fisica e incluso
legal, de los cuidadores principales (habitualmente los padres) y la percepcién de
estos apoyos sobre la enfermedad, de como enfrentarla y adaptarse a ella. 22 2° Tal
como encontramos en nuestro estudio, donde los adolescentes perciben menor
participacion en su enfermedad y mayor disfuncion familiar que lo que perciben sus

padres.

El diagnostico de cancer demanda recursos psicolégicos para su enfrentamiento
gue, muchas veces, no son los adecuados, donde resulta comun la peticion al
médico por parte de los familiares de no comunicar el diagndstico al paciente, siendo
una enfermedad que socialmente se relaciona con dolor, sufrimiento y muerte, e
implica un elevado nivel de estrés que se manifiesta en forma de ansiedad y/o
depresion. 3° El momento del diagnéstico resulta un fuerte impacto emocional para
el paciente y su familia ya que cambia la estructura vital de éstos e implica una
importante incertidumbre en cuanto al futuro, sin embargo pocos estudios abordan
la respuesta emocional al momento de recibir el diagnostico y como este puede

influir en la presencia de cuadros de ansiedad o depresion.



Algunos padres temen que sus hijos se preocupen si se les informan sobre lo que
les esta pasando, Sin embargo, es importante tener en cuenta que los hijos tienen
una perspectiva de la vida muy diferente a la de los padres y que son observadores
profesionales, pues la mayoria sospecharan que algo anda mal, pueden asumir que
lo que les ocultan debe ser demasiado terrible como para que se hable al respecto
y ese silencio intensifica su desasosiego y aumenta sus miedos; los aspectos claves
de informacién del diagnostico incluyen: informacion graduada segun la edad del
adolescente, con ritmo marcado por deseos del adolescente y libertad para
preguntas, dedicar espacios relajados, eliminar sentimientos de culpa y asegurar un
plan de cuidado y proteccion, asi como clarificar la informacion de los cambios que
conlleva y lograr una adecuada red de apoyo®!; situaciéon que desafortunadamente
no se da en muchos escenarios nosocomiales, y que en este estudio se comprueba,
ya que la poblacién que recibié informacion no la recibié en los medios adecuados
y necesarios, y en el resto de los individuos a pesar de haberla solicitado no se les
otorgo dicha informacion durante el tiempo de estudio. La comunicacion flexible y el
hecho de hablar del sufrimiento facilita el alivio emocional y previene los
sentimientos de culpa, demostrandose ademas que los adolescentes tienen
estrategias de afrontamiento mejores de las que suponemos. Resulta mas facil
contéarselo al principio de la enfermedad para que puedan seguir progresivamente
su evolucidn, sea cual sea. Los padres normalmente esperan que sean ellos los que
pregunten para hablarles, pero la situacion de tension que perciben hace que no se
atrevan, en muchos casos, a preguntar3!, como en esta investigacion donde el 38%
de la poblacién estudiada no solicité informacién acerca de su diagndstico, y la
informacion a quienes se les otorgd, en su mayoria no fue al principio de la
enfermedad, muchos incluso al mes de seguimiento aun no habian recibido

informacion sobre su enfermedad a pesar de solicitarla.

Uno de los aspectos mas controversiales acerca de la comunicacién en la
enfermedad oncologica por parte de los padres consiste en si decir u ocultar la
verdad sobre el diagnostico, en este sentido podemos mencionar diferentes
modelos de comportamiento familiar dependiendo al grado de informacion que tiene

el paciente: el que no sabe nada, el que sospecha algo, cuando nadie sabe nada, y



cuando todos lo saben,3? sin embargo, el verdadero conflicto consiste en la formay
el momento oportuno de dar la informacion, que hemos visto en nuestro estudio,
todos los padres se enfrentan con esta dificultad cuando no se les otorga un
asesoramiento previo sobre el manejo de la informacion y el como dar malas
noticias; ya que el manejo de la informacién durante el proceso de reconocimiento
de la enfermedad juega un papel fundamental en el desarrollo de la aceptacion

emocional y fisica de la misma.3?

Lo mejor es que sean la madre y/o el padre juntos quienes transmitan la informacion
a su hijo, siempre que la situacion fisica y emocional del paciente se lo permita. Si
esto no es posible, puede hacerlo otro familiar o persona de confianza del nifio.
Resulta relevante destacar que en algunos casos la informacion debe ser adaptada
segun la edad y la capacidad de comprension del adolescente, por lo que se puede
optar por informar por separado y comenzando con el hijo de mayor edad para que
éste pueda ayudar en la comunicaciéon con los menores.3! 34 En nuestro estudio
encontramos que fue el principal cuidador quien informé y este correspondia a la
madre, lo que concuerda con la literatura general.

Actualmente se teme menos al cancer y su diagndstico es mas rutinario y abierto,
especialmente en sociedades como la norteamericana. Se enfrenta en general con
mas optimismo que en el pasado y origina una mayor demanda de informacion
incluso en poblaciéon vulnerable como son los adolescentes®?, esto incluso en
nuestro estudio, sigue siendo controversial, ya que es mayor la poblacion de

individuos que no reciben la informacién necesaria acerca de su diagnostico.

Estudios desarrollados en Espafia en el 2012 demuestran que existe 64% de casos
de conspiracion de silencio; el 36,7% de estos casos se presenta por motivacion
frente a la actitud de la familia y los profesionales. Una revision espafiola demostro
gue el 13% de pacientes habian recibido informacién sobre su mal pronéstico y que
el 24% tiene informacion completa sobre su situacion. La evidencia demuestra que
existe variacion en la necesidad de informacion en el paciente y su familia conforme
progresa la enfermedad, mientras la familia da mas informacion el paciente pide

menos informacién conforme progresa la enfermedad.3?



Algunas investigaciones concluyen que los adolescentes se ajustan bien a la
enfermedad y tratamiento, en cambio otras investigaciones encuentran que estos
nifos y adolescentes tienen mas riesgo de problemas del comportamiento,
internalizantes y somaticos, ansiedad, pobre autoestima y sintomatologia depresiva.
De éstos ultimos sefalados, la gran mayoria demuestran correlacion con la
aparicion de sintomatologia que no llegan a cumplir criterios de trastorno, reflejando
que los sintomas que aparecen con mayor frecuencia son ansiedad y estado
depresivo; a pesar de esta falta de consenso en los resultados, todas coinciden que
cuando menor es la informacién aportada a los hijos, mayor es el riesgo de aparicion
de problemas emocionales y comportamentales y, que una informacion inadecuada
o irrealista es un factor de riesgo que se asocia a morbilidad psicolégica y sintomas
de estrés. A mayor conocimiento trasmitido, se generaba mayor confianza en el nifio
y con ello menores conductas evitativas. Por el contrario, a mayor desconfianza,
mayor hostilidad y agresividad, promoviendo peores relaciones con los padres, por
lo que poseer informacién sobre un diagnéstico de cancer es dar la posibilidad de
decidir en cuanto a: tratamiento, evolucion, calidad de vida, planificacion familiar y
personal, asi como menor frecuencia de cuadros de ansiedad y depresiéon como lo

muestra nuestro estudio.30 31 32

La Conspiracion de Silencio o también llamada Pacto de Silencio, es una barrera en
torno a la verdad, acerca de cambiar u omitir la informacion que se le brinda al
paciente con la finalidad de protegerlo del impacto que pueda tener en su vida el
saber sobre la situaciéon de su enfermedad, la evidencia demuestra que un 80 a 90%
de los pacientes sabe que tiene una enfermedad grave, y que el 70% de ellos desea
hablar con su familia al respecto> 35 en esta investigacion el 62% solicit6
informacion al momento del diagnostico siendo similar a la frecuencia de estudios
mencionados previamente, y la mayoria refirié percibir miedo por algo amenazante

en su vida por el hecho de estar hospitalizados sin saber el motivo.

Aproximadamente 50% de las personas con cancer presentan una reaccion normal
y adaptacion al inicio de la enfermedad, pacientes hospitalizados presentan
trastornos de adaptacion (32%), trastornos depresivos (6%), trastornos mentales



organicos (4%), trastornos de la personalidad (3%) y trastornos de ansiedad (2%).33
Sin embargo, otros estudios encontraron que un 65% de los adolescentes presenta
diagnoéstico psiquiatrico, de ellos 46% con trastornos adaptativos, 42% con
episodios depresivos y un 12% con trastorno de ansiedad generalizada, incluyendo
primordialmente manifestaciones ansiosas depresivas, irritabilidad, preocupacion
excesiva y rabia. Siendo importante destacar que en estos estudios no se investigo

el conocimiento o no del diagnéstico de enfermedad oncolégica.36: 37 38,39

Con respecto a los hallazgos: medir la proporcién de individuos que enferman en un
periodo de tiempo concreto con sintomas de ansiedad y depresion en adolescentes
con conocimiento del diagndstico de cancer y pacientes no informados acerca del
diagnéstico, el analisis de los resultados nos indican una frecuencia de sintomas
elevados de ansiedad y depresién con severidad clinica compatible a un trastorno
de ansiedad y depresion para cada grupo. Observando los estudios internacionales
encontramos que la depresion en pacientes con cancer alcanza cifras del 40%, y la
ideacion suicida aproximadamente 10% (vinculandose a estados depresivos) de la
poblacion, informacion que contrasta con nuestro estudio, donde encontramos
menores niveles de depresion, sin embargo, las entidades de salud han realizado
un llamado a la atencion integral e integrada por parte de profesionales, dirigiendo
las intervenciones en la deteccion temprana del malestar emocional y trastornos
emocionales, ya que esta poblacion que enferma de cuadros depresivos son
pacientes estudiados a largo plazo y no en etapas tempranas de la enfermedad, por
lo que varias investigaciones se plantean tomar en cuenta que desde los recursos
personales se deben abordar planes de intervencion que no se desliguen de
variables demogréficas y clinicas para el aumento del apoyo social y estrategias de
afrontamiento, entendiendo que, cuando se utilizan estrategias evitativas aumenta
la probabilidad de generacion de malestar a nivel psicolégico; tal como lo es el no
otorgar la informacién adecuada acerca de la enfermedad que padece el individuo3°
40 asi mismo, en estos estudios donde se evalud la frecuencia de depresion en
pacientes con cancer, tampoco se tomo en cuenta el conocimiento del diagndstico

y la informacion recibida acerca de su enfermedad.



Asi mismo, a mayor edad se evidencia mas ansiedad y perturbacion del estado de
animo, lo que se puede observar también en nuestro estudio siendo mayor los
cuadros de ansiedad y depresién en poblacién de 15 afios en adelante.*! La
depresion afecta entre el 15% y el 25% de los pacientes a quienes se les diagnostica
el cancer y a sus familiares, siendo mas frecuente en los adolescentes que en los
nifios,*! lo que corrobora nuestro estudio, ya que a pesar de ser menor la presencia
de depresion en aquellos individuos que conocen la informacion de su diagnoéstico,

también el 37% de los que fueron informados desarroll6 cuadros de depresion leves.

Investigaciones realizadas demuestran una baja relacion entre suicidio e
informacién de diagnéstico de cancer,® sintoma que fue evaluado en nuestra
poblacién, donde ningun individuo presento intento de suicidio y la ideacién suicida

tuvo un porcentaje bajo del 26% en la poblacion estudiada.

En un estudio cuantitativo correlacional de 75 madres de nifios con cancer se
encontré que el afrontamiento y el hablar de la enfermedad modero las asociaciones
positivas entre el cancer con la ansiedad y la depresién, siendo menores cuando el
afrontamiento activo incluia hablar del diagnéstico y prondstico de la enfermedad*?,
lo mismo que observamos en nuestro estudio ya que en la primera evaluacién ante
la escasa informacion de diagndstico de cancer, mayor fue el porcentaje de
ansiedad y depresién, los cuales disminuyeron cuando se aumentd la cantidad de

individuos que conocieron su diagnostico.

Li y colaboradores en un estudio cualitativo descriptivo realizaron entrevistas
semiestructuradas a 98 nifios de 2 unidades de oncologia de Hong Kong, donde
concluye que existe un elevado nivel de ansiedad inicial, mas de la mitad de los
nifos presentaron sintomas depresivos durante la estancia hospitalaria, sin
embargo, todos los niflos expresan tristeza y preocupacion aunque no
necesariamente desarrollen un trastorno, mismo resultado presentamos en nuestro

estudio.*3

En otro estudio cuantitativo correlacional y otro estudio similar se aplicaron

cuestionarios de ansiedad y depresion a 65 participantes y se observo que existe



una relacion negativa estadisticamente significativa entre la ansiedad y el tiempo de
diagndstico** 4%, lo que si contrastd en nuestro estudio ya que al mes de diagnéstico
cuando se les comunic6 acerca de su enfermedad la ansiedad disminuyo
significativamente y en aquellos no informados aumentd, pasando de ser cuadros

de ansiedad moderada a cuadros de ansiedad severa.

En relaciéon a los resultados obtenidos la hipotesis planteada cumple la prediccion
donde se observa que el conocimiento del diagnostico de enfermedad oncoldgica
en adolescentes hospitalizados en un Hospital de tercer nivel disminuye los
sintomas de ansiedad y depresion comparado con los pacientes que desconocen
su diagnéstico; por lo que pareceria que la informacion del diagndstico juega un
papel protector para disminuir la aparicion de ambos trastornos afectivos. Se
requiere hacer un andlisis comparativo con una poblacién mayor para demostrar el
tamafio del efecto por lo que seria pertinente hacer estudios que evalien el
fendbmeno y comportamiento de los sintomas a los tres meses con el fin de ver la
persistencia de los sintomas y poder determinar su importancia como trastorno

mental que pudiera influir en el prondstico del paciente.

Los nifios con cancer que reciben quimioterapia has mostrado estar mas expuestos
a la depresién que los nifios sanos o que padecen otras enfermedades cronicas, asi
mismo, problemas como la ansiedad son mas comunes en el momento del
diagnéstico y la depresion suele ser mas comun luego del primer afio,*! por lo que
tal vez el tiempo de seguimiento en nuestro estudio es corto, para identificar si
realmente estos cuadros de ansiedad y depresidon persisten en el tiempo o se
desarrollan posterior al afio de diagndstico en aquellos pacientes que no fueron
informados o que a pesar de la informacion de su enfermedad desarrollaran
sintomas de ansiedad y depresion que integren un trastorno mental, sin embargo,
este estudio tiene la fortaleza de evaluar la frecuencia de sintomas de ansiedad y
depresion en momentos iniciales del diagndstico de la enfermedad y la frecuencias
de los mismos una vez teniendo conocimiento del diagnéstico de enfermedad

oncoldgica, que otros estudios no han incluido.



Por lo que concluimos que la salud mental y la fisica tienen una relacion
bidireccional observando la importancia de conocer las manifestaciones
psicolégicas y emocionales que se pueden presentar en el transcurso del
tratamiento, asi como los trastornos mentales en estos adolescentes, como parte
del proceso de adaptacion, lo que nos muestra la necesidad de un abordaje
multidisciplinario, donde lo psicosocial juegue un papel fundamental, para de esa
manera evitar que las manifestaciones o reacciones psicolégicas consideradas
normales para la situacion, se conviertan en trastornos mentales, con las
consecuencias que esto conlleva, como por ejemplo una mayor dificultad para
adaptarse a la enfermedad y una importante disminucién en la calidad de vida de
estos adolescentes, lo que hace énfasis en la prevencidon y el apoyo psicoldgico

desde el momento del diagnadstico.

Como beneficios se espera que con este estudio los psicélogos y psiquiatras que
trabajan en esta area puedan evaluar precozmente las necesidades psicosociales,
el tratamiento de las alteraciones psicologicas asociadas a la enfermedad
neoplasica, orientacion a los familiares, rehabilitacion psicolégica y social de
pacientes con padecimientos oncolégicos, apoyo a pacientes y familiares, y mejorar
las habilidades comunicativas y la interaccion de los miembros de los equipos de
salud con pacientes y familiares, y sobre todo fomentar la adherencia al tratamiento

desde el inicio del diagnéstico de su enfermedad.

Asi mismo, se espera que este estudio sirva como preambulo para futuras
investigaciones, una vez conocida la frecuencia de ansiedad y depresién en
pacientes adolescentes que conocen el diagnostico de su enfermedad, ahora se
pueda estudiar si realmente existe relacion clinicamente significativa entre la
frecuencia de los trastornos de ansiedad y depresion y el conocimiento de la
enfermedad oncoldgica, mismo que los autores pretendemos continuar ampliando

el tiempo de seguimiento de los individuos estudiados.



CONCLUSIONES.

Nuestro estudio muestra una menor frecuencia de sintomas ansioso depresivos en
los pacientes que fueron informados sobre su diagndéstico, lo cual pareceria ser un

factor de proteccion.
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ANEXO 1

HOJA DE REGISTRO.

Folio. Fecha.

1. Datos sociodemograficos.

Edad. Sexo.

Nivel de escolaridad.

Lugar de residencia.

Tel. (casa) Celular.

2. Antecedentes de importancia.

Antecedentes heredo ENFERMEDADES NEUROLOGICAS Y/O PSIQUIATRICAS.

familiares.

ENFER

MEDADES CRONICO-DEGENERATIVAS.

ENFERMEDADES ONCOLOGICAS.

patoldgicos.

Antecedentes personales no Con quien vive.
patoldgicos.
Antecedentes personales Enfermedades diagnosticadas.

Cirugias previas, fracturas, transfusiones, TCE.

TIPO DE FAMILIA.

3. Informacidén acerca del diagndstico.

Fecha de diagndstico de enfermedad.

Tipo de enfermedad oncoldgica.

Quién le informd. MADRE( ) PADRE( ) OTRO( )

Primera reaccion de los padres.

Primera reaccion del paciente.




ANEXO 2.

Escala de Ansiedad Infantil de Spence
(SCAS- P)

S MM BRI e e e FECHA. ..
MOMBRE DE S HL A e

Ciebalo Sene una lista de items que describen a bos nifios. En cada item senale la respussta que
mejor describe a su hijo. Por favor, conteste a todos los items.

1 | Hay cosas que preocupan a mi hilo Murca | Avweces | Muchas veces | Skempre
2| Ami nijo k2 da medo la oscurdad W A ECEs Muchias veces Shempre
3

Cuando mi hijz tiene un probiema 52 que|a de tenar

Muerca Avweces | Muchas veces | Sempre
una sensacion exirafia en su EElbmago i

2 | Ml hijo 52 queja de 1ener miedo Wurca Aveces | Muchas veces Shemipre
3 | M hlo tendria miedo &l 52 quedara solo en casa Murca | Avweces | Muchas veces | Skempre
5 P

Ml hjo slente miedn cuando fiene que Racer un — [— " —

EXamen
T | am nijo = da mieds Usar 3se0s poblicos Wurca Aveces | Muchas veces Shemipre
4 | MI hllo s& preccupa por estar lejos ge mimosoims Murca | Avweces | Muchas veces | Skempre
El - -

A mi hijo k2 da miedo hacer el ndicwo delante de la — R " S

gents ’
10 | & mi nijo k2 preccupa hacer mal & trabajo de la

escuela Nurca | Aveces | Muchas veces | Siempre

11 | & mi hijo 2 preccupa gue algo mala le suceda 3
aliguien de ruesira familia

12 | Mo se gueja de que de rapanie skerie gue no
puedn resgirar sin matvo

13 | MI o tiene gue comprobar que ha hecho bien s

Munca Aveces | Muchas veces | Skempre

Munca Aveces | Muchas veces | Skempre

COEas (COMD GFIBJIE Uz, o ceimar i3 puernia con Hurca A VEDES Muchias veces Slermipre:
llave))
= | & mi nijo b= da mieds dormir solo. Wurca Aveces | Muchas veces Shemipre

15 | A mi hijo l2 cuesta I al colegio por 1as maflanas
porpue 5& slene Nervioso o con misdo

16 | g hijo tlene miedn de 108 pemos Nurca A WECED Muchias veces Shamipre
17 | Wl hijo no pusds dejar o pensar en cosas malas o
honias

18 | Cuando mil hjo tene un probiema s2 quaja de que
BU COTAZEN |ate muy fuers

Munca Aveces | Muchas veces | Skempre

Murca A ueoEs KMuchias veces Shemipne

Murca A eoEs KMuchias veces Zhermipne

13 | M hijo @2 repente empleza a tembdar sin motho Warca | Aveces | Muchas veces | Skempre
20 | & mi nljz 12 preccupa Que algs mak pueda sucedene | moca | Aveces | Muchasveces | Siempe
21 | & mi nijo e da mieda Ir al madico o 3l dentista Murca | Aveces | Muchas veces | Siempre
22 | Cyando mil o ene un probiema 52 slene nendoss | moeeca | Aveces | Muchasveces | Siempe
23

A& mi hijo 2 dan miedo los lugares altos [por &jemplo,

Mumca | Avweces | Muchas veces | Skempe
esiar en o alo @2 un acanilas) '




24 | MI hijo fliene que pensar en cosas especiales (par
giamplo en NlMenas o palaoras) para evitar que e Mumca | Aweces | Muchas veces
pass ago male

A il hlje 12 da miedd vialar en coche, auttoas o tren Nurca A NECED Muchas veces

A mi hijo I2 preocupa jo qus offas personds plensan
de &l

Hurca A NEDEs Muchias veces

&

A mi hljo l2 da miedo estar =n lugares donde hay
mucha genie (como centros comendales, cines, Mumca | Aweces | Muchas veces
Sutobusss, pangues)

e reperie mi hijo tens mushd miedo sin maotyvo Wuca | Aveces | Muchas veces

A mil hijz b2 dan miedo os Insecios o 136 arafias Kurca | Awveces | Muchas veces

gt I

M1 hijo 5e gueja de sentirse manzado o el de

I'EpE'ﬂ.E T —— Hurca A ECES Muchias veces

31 | A mihljo 2 da miedo bener que habiar dslante de sus

Hurca A NEDEs Muchias veces
compalienss de clase

[

M hilo 52 queja de que de rap=nie U COEIEN

Hurca A NEDEs Muchias veces
ESMHEZA a latr muy rapido sln motkio

A mi hijo l2 preocupa fener miedo de repents =i que

;] A Muchaz
haya nada que temer 9 WEDEE WELES

Kl hijo flene misdo de estar en lugares peguefios ¥

) Hurca A s o Kuchias veces
cemados (como tinsles o habltasiones peguefias)

35 | M hijo lene gue hacer algUnas COS3E UNa Yy olra vez
{como |avarse [as manos, lImplar, o poner |as cosas Nurca A WECES Muchas veces
& un orden deberminado)

3 | A mihijo k2 molestan pensamientos tonbas o malos, o

Hurca A ECES Muchias veces
IMEQENES en sU medmte

37 | MI hijo fliene que hacer algunas cosas de una foma

Hurca A ECES Muchias veces
deberminada para eviiar que pasen cos3s malas

& mi hijo k2 daria miedo pasar [a noche 2jos 0e c353 | Numca | Awveces | Muchas veces

£Hay aigo mas que realmente k2 dé miedo 3 su hja? 1 Mo

[ %]

Escriba qué 2s y sefiale con qué recusncla tens misdo 3 esa

Hurca A NEDEs Muchias veces

Hurca A ECES Muchias veces

Hurca A ECES Muchias veces

Hurca A ECES Muchias veces




ANEXO 3.

7.6 CUESTIONARID - CDI-

Paoblacion infantil de 7-17 afios. Se frata de un cuestionano autoadministrado.

1. O Estoy triste de vez en cuando,
1 Estoy triste muchas veces.
O Estoy triste siempre.

2. Munca me saldra nada bien

O Mo estoy seguro de si las cosas me
saldran bien.

I Las cosas me saldran bien

3. T Hago bien lamayoria de las cosas.
2 Hago mal muchas cosas
2 Todo lo hago mal

4_ O Me dvierten muchas cosas
O Me divierten algunas cosas
2 Mada me dwierte

5. O Soymalo siempre
2 Soy malo muchas veces
2 Soy malo algunas veces

8. O A weces pienso que me pusden ooume
cosas malas.

O Me preocupa gue me ocuman cosas
mialas.

2 Estoy segure de gue me van a ooumr
cosas terribles

7. O Me adio
2 Mo me gusta como soy
0 Me gusta como soy

3. O Todas las cosas malas son culpa mia.
T Muchas cosas malas son culpa mia

2 Gensralmentz no tengo la culpa de que
CCUTan cosas malas.

9. O Mo pienso en matame
O pienso en matamme pero no lo haria
2 Quiero matame.

10. JTengo ganas de llorar todos los dias
OTengo ganas de llorar muchos dias

2 Tenge pganas de Borar de cuande en
cuandi.

11. O Las cos3s me preccupan siempre
I Las cosas me preccupan muchas veces.

D Las cosas me precoupan de cuando en cuandao.

12. O Me gusta estar con la gente

2 Muy a menudo no me gusta estar con la
gente

2 Mo quierz en absoluto estar con |a gente.

13. O No puedo decidirme
2 Me cuesta decidimme
me decido faciimente

14. O Tenge buen aspecto

2 Hay algunas cosas de mi aspectos que no
e gustan.

1 Soy feo

15. O Siempre me cuesita ponerme a hacer los
deberss

2 Muchas veces me cuesta ponemme a hacer
los deberes

2 Mo me cuesta ponemme 3 hacer los deberes

18. O Todas las noches me cuesta dormime
2 Muchas noches me cuesta dormimme.
2 Duerme muy bien

17. O Estoy cansado de cuando en cuando
O Estoy cansado muchos dias
2 Estoy cansado siempre

18. O La mayora de los dias no tengo ganas de
cOmEr

T Muchos dias no tengo ganas de comer

2 Como muy bien

18. O Mo me preccupa el dolor ni la enfermedad.
O Muchas veces me preocupa el dolor y la
enfermedad

2 Siempre me preocupa e dolor y la
enfermedad



20. T Munca me siento solo.
I Me siento solo muchas veces
2 Me siento solo siempre

21. O Munca me divierto en & colegio

2 Me dwiero en el colegio sdlo de vez en
cuandao.

T Me divierto en el colegio muchas veces.

22 O Tengoe muchos amigos

O Tengo rmuchos amiges pero me gustaria
tener mas

2 Neo tengo amigos

23, O Mi trabajo en &l colegio es bueno.
I Mi trabajo en el colegio no es tan buenao
como antes.

2 Llevo muy mal las asignaturas que antes
llewaba bien.

24, T Munca podré ser tan Bueno como ofros
nifers.

7 Si quiero puedo ser tan bueno como ofros nifies.
T Soy tan busno como obros nifos.

25, O Madie me guiens
2 Mo estoy segure de que alguien me quiera
T Estoy seguro de que alguien me quiere.

28. I Generalmente hago lo gue me dicen.
2 Muchas veces no hago lo gue me dicen.
2 Munca hago lo gque me dicen

27. O Me Bevo bien con la gente
O Me pelec muchas veces.
O Me peleo siempre.

"Este £3 un cuestionario que tiene oraciones que estin en grupos de tres. Escoge en cada
po una oracion, la que mejor diga como te has portado, como te has sentido en las

ULTIMAS [HDS SEMAMNAS, luego coloca una marca como una X' en los espacios que

correspondan. No hay respuesta correcta ni falsa, solo trata de contestar con la mayor

sinceridad. lo que es cierto para ti”



ANEXO 4.

Escala de Evaluacion Familiar
(APGAR Family)

Nombre:
Edad: Sexo: Fecha:

Funcionalidad familiar 2=Casl slempre | 1=Algunasveces 0 =Casl nunca

1. Esta satisfecho (a) con la ayuda que recibe de
su familia cuando algo le esta perturbando.

2. Esta satisfecho (a) del modo en que su familia
discute asuntos de comun interés y de como
comparten los problemas para resolverlos.

3. Encuentra que su familia acepta el que usted
asuma nuevas actividades o haga cambios en su
estilo de vida.

4. Esta satisfecho (a) del modo en que su familia
expresa afecto y responde a sus sentimientos,
tales como enojo, pena y amor.

5. Esta satisfecho (a) con la cantidad de tiempo
que su familia y usted comparten juntos.

Fuente: Delvecchio G M, Silkstein G. ot. al. “The Family Apgar Index: A study o construct validity. The Journal of family practie. 1979 8(3): §77-582. /
Kane R, Kane R “E ion de kas id en los anci ", Madrid: Fundacian. Caja de Madrid, 1993:163-164/ ENEP "ZARAGOZA” “Manual para & Uso
y Benado del E Clinico Oy por F de ia ENEP Zaragoza®. Matesial Didactico. ! Torres G M, Marcos G M, Arteaga M M. “Valoracién Social”

en: Guillén LF, Pérez del Molino M J. ¥ en & paci o - M 190494,




ANEXO 5.

[

UNIDAD DE EDUCACION, INVESTIGACION
Y POLITICAS DE SALUD

IM$ COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD
CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

SECLRIDAD Y SOLIDARIDAD SOCIAL

@ INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL

UMAE HOSPITAL DE PEDIATRIA CMN SIGLO XXI

Protocolo aprobado por el comité local de investigacion y ética del hospital. Registro No:

Ciudad de México a del 2021

Se les invita a usted y a su hijo (a) a participar

voluntariamente en el estudio de investigacion, “Relacién entre el conocimiento del diagndstico de
enfermedad oncolédgicay la frecuencia de sintomas del espectro de ansiedad y depresion en
adolescentes hospitalizados del Hospital de Pediatria Dr. Silvestre Frenk Freund, Centro Médico

Nacional Siglo XXI.”

Antes de que usted y su hijo decidan participar en el estudio, por favor lea este consentimiento cuidadosamente
y haga todas las preguntas que tenga para asegurarse de entender los procedimientos del estudio, incluyendo
los riesgos y los beneficios. Una vez que haya comprendido el estudio y si usted desea participar, entonces se le
pedira que firme esta carta.

El objetivo del estudio es: Comparar la frecuencia de sintomas de ansiedad y depresion en adolescentes
hospitalizados en el Hospital de Pediatria Dr. Silvestre Frenk Freund, Centro Médico Nacional Siglo XXI con

conocimiento del diagnéstico de enfermedad oncolégica y pacientes no informados acerca del diagnéstico.

Se me ha explicado que nuestra participacion consistira en: Proporcionar informacion sobre datos personales,

como nombre, edad, escolaridad, diagndstico, si el paciente conoce el diagndstico de su enfermedad.

Mi hijo (a) contestara el Cuestionario de Depresion Infantil que tiene una duracién aproximada de 10 minutos y la
Escala de Ansiedad de Spence que tiene una duracién aproximada de 15 minutos, instrumentos que son auto-
cuestionarios.

Yo, padre de familia, contestaré la Escala de Funcionamiento Familiar APGAR FAMILIAR, la cual consta de 5

preguntas con una duracion aproximada de 5 minutos.




Se les solicitara el llenado de estos instrumentos de evaluacion al inicio posterior a aceptar el consentimiento

informado firmado a los 7 dias del diagndstico, al mes y a los 3 meses del diagnoéstico.

Procedimientos del estudio:

Después de leerse el consentimiento informado, habiéndose aclarado las dudas y haberlo firmado, se procedera
a la obtencion de datos generales y a la aplicacién de los cuestionarios mencionados. Los datos se manejaran de
manera anénima, exclusivamente por los investigadores principales, de modo que ni su hijo ni usted seran
identificados en las presentaciones o publicaciones que deriven del estudio. Los resultados de los cuestionarios
se comentaran con ustedes, si asi lo solicitan. En caso de encontrar ansiedad y/o depresion, seran informados
oportunamente y su paciente recibira la atencion necesaria por el servicio de Salud Mental de este Hospital si
ustedes asi lo deciden, este servicio se encuentra en el area de la consulta externa del 2° piso, en los consultorios
del 19y 21, teléfono 56276938.

Los riesgos y beneficio del estudio incluyen:

Los posibles riesgos e inconvenientes, derivados de la participacion de su hijo (a) son: el tiempo que le tomara en
contestar el cuestionario o reacciones de preocupacion, misma que son poco frecuentes y se atenderan de forma
inmediata por él investigador en caso de que se presenten; el beneficio sera la contribucién al conocimiento
cientifico y la atencién oportuna de Salud Mental para quienes presenten ansiedad o depresion, o tengan riesgo

de desarrollarla.

Aceptacion de participacion:

Declaramos que se nos ha informado sobre los posibles riesgos, inconvenientes, molestias y beneficios derivados
de mi participacion en el estudio. Entendemos que conservamos el derecho de retirar a nuestro hijo (a) del estudio
en cualquier momento en que lo consideremos conveniente, sin que ello afecte la atencion medica que recibe

nuestro hijo (a) o nuestra familia por parte del Instituto.

Los investigadores responsables del estudio son el Dr. Leonel Jaramillo Villanueva y el Dr. Fernando Martinez
Gallardo, ambos se pueden localizar en consulta externa de Salud Mental, de lunes a viernes de 8 a 14 horas. En

caso de dudas, favor de comunicarse a la comision nacional de ética, al nimero 5487- 2760

Nombre y firma del padre o tutor Nombre y firma del Investigador Responsable

Testigo nombre y firma Testigo nombre y firma




INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
UMAE HOSPITAL DE PEDIATRIA CMN SIGLO XXI

CARTA DE ASENTIMIENTO INFORMADO

Lugar y Fecha

Por medio de este formato se te invita a participar en este estudio con el objetivo de identificar y comparar la
frecuencia del desarrollo de algun trastorno de ansiedad y/o depresién en adolescentes con reciente diagndéstico

de enfermedad. Si aceptas participar, se llevaran a cabo las siguientes actividades:

Se te dardn dos cuestionarios para que los leas y contestes con apoyo del entrevistador, de acuerdo a lo que tu
sientes y piensas: la escala de Ansiedad de Spence y el Cuestionario de Depresion Infantil, el tempo aproximado

de respuesta estd calculado de 20 a 30 minutos.

Los beneficios para participar en este estudio son:

Después de analizar los resultados de cada cuestionario, en caso de encontrar sintomas de ansiedad y/o
depresion, si estas de acuerdo se te enviara al servicio de Salud Mental con la finalidad de evaluar si es necesario

gue recibas tratamiento para mejorar tus sintomas.

Los posibles riesgos o inconvenientes, para ti, Gnicamente radican en el tiempo que se requiere para el llenado
del cuestionario y la preocupacion por responderlo, ten en cuenta que tu ayuda aportara para la obtencion de

conocimiento cientifico.

Toda la informacion que nos proporciones serd usada con respeto y confidencialidad.

Las dudas que tengas en relacion con este estudio y tu participacion seran respondidas por: Dr. Leonel Jaramillo
Villanueva y el Dr. Fernando Martinez Gallardo. Nos puedes encontrar en consulta externa de Salud mental de 8 a
14:00 horas.

Si aceptas participar por favor anota tu nhombre a continuacion:

Nombre del paciente:

Nombre y firma del testigo:

Nombre, firma y matricula del investigador responsable:
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