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Resumen

El objetivo del presente trabajo fue comparar la Calidad de vida y el
Autoconcepto de adolescentes con tumores 0seos malignos en contraste con
adolescentes sin tumores 6seos malignos. Método. Se realizé un muestreo no
probabilistico intencional por cuotas en dos muestras, una clinica y una normal,
siendo un total de 32 participantes con una edad promedio de X=14.9 afios. Se aplico
el Inventario de Calidad de vida y Salud (Riveros, Sanchez, & Del Aguila, 2009b) y
la Escala de Autoconcepto de Tennessee (Fitts, 1965). Resultados. Existen
diferencias significativas en las areas de Calidad de vida que corresponden a
Preocupaciones, Percepcion Corporal, Actitud ante el Tratamiento, Tiempo Libre,
Vida Cotidiana, Dependencia Médica y Relacion con el Médico; las diferencias
observadas respecto al Autoconcepto resultaron minimas para el grupo con tumores
0seos respecto a las areas Yo personal, Yo familiar, Autosatisfaccion y Conducta;
sin embargo, no fueron significativas. Conclusiones. Existen factores sociales,
familiares y personales que favorecen la percepcion de la Calidad de Vida y una
formacién favorable del Autoconcepto que ayudan en la adaptaciéon a la
enfermedad.

Palabras Clave: Adolescencia, Tumor 6seo maligno, Calidad de Vida,

Autoconcepto.
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Abstract

The objective of the present project was to compare quality of life and self-
concept of adolescents with malignant bone tumors in contrast to adolescents
without them. Method: An intentional non-probabilistic sampling was performed by
guotas in two samples, one clinical and one normal, with a total of 32 participants
with an average age of X=14.9 years. The Health and Life Quality Inventory
(Inventario de Calidad de Vida y Salud) (Riveros, Sanchez, & Del Aguila, 2009b)
and the Tennessee Self-Concept Scale (Fitts, 1965) were applied. Results: There
are significant differences in the areas of quality of life that correspond to: worry,
body perception, attitude to treatment, free time, daily living, medical dependence
and the relationship with the doctor. The differences observed with respect to self-
concept were minimal for the group with bone tumors in the areas: personal-self,
familiar-self, self-satisfaction and behavior. However these were not significant.
Conclusions: There are social, family, personal factors that favor the perception of
Quality of Life and a favorable formation of self-concept that in turn help in the

adaptation to the disease.

Key words: Adolescence, malignant bone tumor, quality of life, self-concept.
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Introduccién

La Secretaria de Salud, en su publicacion Panorama epidemioldgico y estadistico
de la mortalidad en México 2011 (Sistema Nacional de Vigilancia Epidemiolégica
[SINAVE], Direccion General de Epidemiologia [DGE], & Secretaria de Salud
[SALUD], 2015), reporta que las mayores causas de mortalidad entre los afios 2000
al 2011 en edad escolar de entre 5 y 14 afios son los accidentes, seguidos de los
tumores malignos, con una tasa de 4.9 por cada 100,000 nacimientos estimados.
Por otro lado, el perfil epidemiolégico de Cancer en nifios y adolescentes en México
(SINAVE, DGE, & SALUD, 2011) reporta que de 12 millones de personas
diagnosticadas con cancer en el mundo, 360 000 son nifios, siendo el cancer la

segunda causa de muerte en menores de 20 afios a nivel mundial.

Tener el diagndstico de cancer durante la adolescencia tiene implicaciones
fisicas, endocrinoldgicas, metabdlicas, de fertilidad, efectos neuropsicoldgicos
adversos, disfuncién organica, riesgos de segundas neoplasias o mortalidad precoz
e implicaciones psicoldgicas; asociadas a la enfermedad y el tratamiento por cancer
(Sanchez de Toledo & Ortega, 2010).

Durante la adolescencia o edad adulta joven se tiene la capacidad cognitiva
de entender la gravedad de una enfermedad que pone en peligro la vida y el
tratamiento intensivo asociado; la adolescencia es una fase del desarrollo que
comprende una mayor vulnerabilidad al estrés emocional que podria verse
agravada por la experiencia del cancer, para muchos adolescentes puede afectar
su capacidad de hacer frente a las tareas normativas del desarrollo ya que el
diagnéstico tiene un gran impacto en su bienestar psicolégico y el desarrollo fisico,
por ejemplo cambios de peso, pérdida de cabello, amputaciones, colocacion de
catéteres, cicatrices quirdrgicas y alteraciones en la coloracion de la piel, se asocian
con una fuerte tension y carga psicolégica como dificultades en las relaciones
interpersonales, preocupaciones de la imagen corporal, poco acceso al
conocimiento de una adecuada salud sexual, siendo factores que pueden

comprometer el desarrollo de una adecuada autoestima (Bellver & Verdet, 2015).
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El cancer en los huesos es agresivo y la vida de los pacientes se ve muy
comprometida, respecto a esto Ortigosa 'y Méndez (2000), refieren que los aspectos
mas preocupantes para los adolescentes son la muerte como consecuencia de la
enfermedad y que no puedan realizar las mismas actividades, previas a una
operacion, que en el caso de los tumores 0seos suele comprometer alguna
extremidad, en especial las inferiores, que comprometen la marcha (Ortigosa &
Méndez, 2000).

Algunas situaciones que interfieren con el desarrollo del adolescente es el
tiempo fuera de la escuela, incluso la desercion escolar y de otras actividades que
los alejan de sus amistades, pudiendo crear sentimientos de aislamiento en un
momento en el que las relaciones interpersonales son importantes para el sentido
de identidad del adolescente (B. Lopez, 2013); ademas se ve limitada la busqueda
de independencia de sus padres, ya que dependeran de ellos durante su estancia
en el hospital, en el cuidado de su salud, la toma de decisiones e incluso para su

aseo personal en caso de ser necesario (Ortigosa & Méndez, 2000).

La patologia tumoral 6sea es poco frecuente, sin embargo, su localizacion y
la edad de aparicion hacen que provoque una pérdida en la funcionalidad y en la
Calidad de vida de los pacientes que la tienen, ésta se mantiene durante muchos
afos, provocando una disminucion de la esperanza de vida libre de incapacidad
(Expésito et al., 2011); comparado con otros tipos de cancer en personas jévenes,
los tumores 6seos requieren intervenciones quirdrgicas que pueden llegar a
impactar la movilidad, afectando su vida social o laboral (Sheng-Yu & Eiser, 2009;
Stokke, Sung, Gupta, Lindberg, & Rosenberg, 2015), el funcionamiento y la imagen
corporal del paciente (Stokke et al., 2015) ya que el tratamiento puede causar
desfiguracion (Barrera,Teall, Barr, Silva, & Greenberg, 2012).

La adolescencia se considera como un periodo de cambio y de consolidacion
del autoconcepto vinculado, por ejemplo a los cambios fisicos propios de la
adolescencia que producen un cambio en la imagen corporal, asi mismo el
desarrollo intelectual posibilita un concepto mas complejo y sofisticado acerca del

si mismo, que abarca las posibilidades y las realidades, ademas existe la busqueda
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de una independencia emocional, la capacidad y el deseo de tomar decisiones
(Fuentes, 2003). De acuerdo con Alcaide (2009) otro aspecto importante a
considerar en la formacion del autoconcepto de un adolescente es que durante este
periodo tanto la naturaleza de la relacion sexual como de las normas sociales que
las regulan posibilitan relaciones con un significado personal critico; agrega que la
importancia es que la identidad, la imagen, el autorrespeto y conducta depende del
resultado de si transgrede o no las normas; por ello el autoconcepto juega un papel
muy importante en el ajuste de una enfermedad cronica en los nifios y adolescentes
(Bilbao-Cercos et al., 2014).

La importancia de la investigacion con esta poblacién radica en que se
pueden elaborar propuestas de intervenciéon, desde los diferentes campos de la
salud para beneficiar al paciente y favorecer su Calidad de vida (Earle, Eiser, &
Grimer, 2005), se ha reportado que el temprano reconocimiento de problemas que
se relacionan con el autoconcepto y la Calidad de vida pueden mejorar la atencién

de los pacientes con tumores 6seos malignos (Van Riel et al., 2014).

El objetivo del presente trabajo es comparar la Calidad de vida y el
Autoconcepto de adolescentes con tumores 6seos malignos con la Calidad de vida
y el Autoconcepto de adolescentes sin tumores 0seos malignos, ademas de
describir estas variables en adolescentes con tumores 6seos malignos; con la
finalidad de conocer en qué areas de la Calidad de vida y del Autoconcepto se puede
pensar y elaborar una estrategia de intervencion psicolégica que favorezca la
adaptacion a la enfermedad, ademas de favorecer un adecuado desarrollo de la

adolescencia.
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Capitulo 1 La Adolescencia
1.1 Caracteristicas del desarrollo normal del adolescente

La adolescencia es una transicion del desarrollo que implica cambios fisicos,
cognoscitivos, emocionales y sociales (Papalia, Wendkos, & Duskin, 2010;
Santrock, 2004).

De acuerdo con Santrock (2004) es un periodo evolutivo de transicion entre
la infancia y la etapa adulta; considera que este periodo del desarrollo inicia entre
los 10 - 13 afios y termina entre los 18 - 22 afos, destaca que la adolescencia es
parte del ciclo vital y no debe considerarse como un periodo de desarrollo aislado
porque aunque tiene caracteristicas Unicas esta interconectada con el desarrollo y
las experiencias de la infancia y la etapa adulta; el autor menciona la distincion que
algunos especialistas hacen acerca del periodo de la adolescencia; por un lado, la
adolescencia temprana que se asocia con la mayoria de cambios dados durante la
pubertad y la adolescencia tardia que se refiere a la segunda mitad de la segunda
década de la vida, en donde los intereses profesionales y la exploracion de la

identidad predominan.

Los cambios asociados a la pubertad y que se observan durante la

adolescencia son los siguientes:

Cambios Fisicos: El desarrollo fisico de un adolescente, comienza con la

pubertad, la cual sefala el fin de la nifiez, durante la pubertad se presenta un periodo
de crecimiento rapido, que se conoce como estiron del crecimiento (Papalia et al.,
2010) este implica un aumento rapido en la estatura, peso, crecimiento muscular y
0seo Yy la adquisicion de la madurez sexual. Se caracteriza por torpeza para
controlar el cuerpo (desaparece al adaptarse al cambio), y de mucho apetito, ya que
el cuerpo busca los nutrientes necesarios para un buen crecimiento (Craig &
Baucum, 2009); comienza en las nifias entre los 9 afios y medio y 14 afios y medio

de edad, en los nifios entre los 10 afios y medio y los 16 afios (Papalia, et al., 2010).

La pubertad comienza como resultado de la mayor produccion de hormonas

y segun Papalia, Wendkos y Duskin (2010) tienen lugar dos etapas: la adrenarquia,
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que implica la maduracion de las glandulas suprarrenales, seguida por la
gonadarquia que se presenta unos afios después, con la maduracion de los érganos

sexuales. Este periodo suele durar entre tres a cuatro afios en ambos sexos.

Los cambios fisicos que ocurren al iniciarse la adolescencia estan
controladas por hormonas, las cuales aumentan su produccién a los 10 afios para
las mujeres y a los 12-13 para los hombres (Craig & Baucum, 2009). Tanto las
hormonas del crecimiento como las hormonas sexuales (androgenos y estrégeno)

contribuyen al patrén de crecimiento puberal (Papalia et al., 2010).

Los o6rganos sexuales primarios (necesarios para la reproduccion) se
agrandan y maduran; en las mujeres son los ovarios, trompas de Falopio, Gtero, el
clitoris y la vagina; en los hombres se incluyen el pene, el escroto, los testiculos, las
vesiculas seminales y la prostata. También comienzan a aparecer los 6rganos
sexuales secundarios (signos fisiolégicos de la maduracién sexual) que no
involucran de manera directa a los 6rganos sexuales (Papalia et al.,, 2010) el
desarrollo de los érganos sexuales primarios y secundarios también esta regulado
por la produccion de hormonas; los varones empiezan a producir una mayor
cantidad de andrégenos, la mas importante es la testosterona; y las mujeres un

mayor numero de estrégenos y de progesterona (Craig & Baucum, 2009).

Para el varon, la secrecion de testosterona influye en el crecimiento rapido
de los testiculos y del escroto. El pene pasa por un crecimiento acelerado un afio
después. Mientras tanto el vello pubico comienza a aparecer y termina su
crecimiento hasta que se hayan desarrollado los genitales por completo, también
aparece el vello en el rostro y pecho. Durante este periodo hay un crecimiento en el
tamafio del corazén y los pulmones, acompafiado de un ensanchamiento de
hombros, los varones generan mas eritrocitos que las mujeres por la presencia de
la testosterona, lo que se asocia con mayor fuerza y capacidad atlética, ademas el
cambio de voz se da durante el periodo de la pubertad y puede ocurrir de manera
gradual (Craig & Baucum, 2009).

Para la mujer el crecimiento de los senos suele ser la primera sefial de la

pubertad, asociada a la accion del estrogeno; comienza a desarrollarse el Gtero y la
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vagina, acompafados del agrandamiento de los labios vaginales y del clitoris, el
crecimiento del tejido de los senos, los pezones se agrandan y sobresalen, las
areolas se agrandan y hay aparicién de vello pubico (Papalia et al., 2010).

El crecimiento en hombres y mujeres es diferente, tomando el tiempo en el
gue comienzan a producirse y en la forma en la que lo hacen; los hombres, por
ejemplo, se hacen grandes y sus hombros se ensanchan, sus piernas se hacen mas
largas en relacién al tronco; en el caso de las mujeres, la pelvis se ensancha para
facilitar la maternidad y bajo su piel se acumulan capas de grasa. Todos estos
cambios se dan de manera paulatina y en distintos tiempos, por lo que algunas
partes del cuerpo pueden estar fuera de proporcién en algiin momento (Papalia et
al., 2010).

Otros cambios, para ambos, son el aumento del tamafio y de la actividad de
las glandulas sebaceas de la piel, lo que puede ocasionar brotes de acné; ademas
en la piel aparece un nuevo tipo de glandula sudoripara que genera un olor corporal

mas fuerte (Craig & Baucum, 2009).

Las glandulas enddcrinas segregan las hormonas con equilibrio, mismo que
esta a cargo de dos areas del cerebro; el hipotalamo, quien da inicio al crecimiento
y a la capacidad reproductora en la adolescencia y a la hipdfisis, situada por debajo
del cerebro, la cual se encarga de segregar diferentes hormonas, entre ellas la
hormona del crecimiento la cual se encarga de regular el crecimiento global del
cuerpo, y algunas hormonas tréficas secundarias que se encargan de estimular y
regular el funcionamiento de otras glandulas, como las sexuales; los testiculos en
el varon y los ovarios en la mujer. En el hombre, las glandulas sexuales secretan
androgenos y producen espermatozoides; en la mujer secretan estrogenos y
controlan la ovulacién (Craig & Baucum, 2009). Estos cambios fisicos propios de la
pubertad suelen durar alrededor de dos afios y poco después de que termina, el
joven alcanza la madurez sexual (Papalia et al., 2010).

La maduracion de los 6rganos reproductivos da paso al principal signo de la
madurez sexual en los hombres, la produccion de esperma, la primera eyaculacion

0 espermaquia ocurre en promedio a los 13 afos; el principal signo de madurez
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sexual en las nifias es la menstruacion, el desprendimiento mensual del tejido del
revestimiento del Utero, a la primera menstruacion se le conoce como menarquia, y

su aparicion varia entre los 10 y los 16 afios (Papalia et al., 2010).

También en el cerebro del adolescente surgen algunos cambios a raiz del
proceso hormonal que estd ocurriendo en su cuerpo; Craig y Baucum (2009)
refieren que las hormonas segregadas por la hipdfisis y glandulas sexuales
producen efectos emocionales y fisicos en el adolescente. Entre la pubertad y la
adultez temprana tienen lugar cambios en las estructuras del cerebro involucradas
en las emociones, el juicio, la organizacion de la conducta y el autocontrol (Papalia
et al., 2010).

Después del estiron del crecimiento, disminuye la densidad de materia gris,
en particular en la corteza prefrontal, debido a la poda de las sinapsis que no se
utilizaron; entre la adolescencia media y tardia los jévenes tienen menos conexiones
neuronales, pero éstas son mas fuertes, homogéneas y eficaces, lo que aumenta la

eficiencia del procesamiento cognitivo (Papalia et al., 2010).

Cambios en los procesos Cognitivos: Durante la adolescencia existe una

expansion de la capacidad y el estilo de pensamiento que aumenta la conciencia
del individuo, su imaginacion, su juicio e intuicién. Durante esta etapa el desarrollo
cognoscitivo se caracteriza por tener un mayor pensamiento abstracto, el constante
y mejor uso de la metacognicion, siendo estas caracteristicas que influiran en el
contenido de sus pensamientos y la capacidad para emitir juicios morales (Craig &
Baucum, 2009).

Los adolescentes se encuentran en lo que Piaget denominé como el nivel
mas alto del desarrollo cognitivo, al cual nombra como operaciones formales, ya
gue durante este se perfecciona la capacidad de pensamiento abstracto que por lo
regular comienza alrededor de los 11 afos, proporciona una forma nueva y mas
flexible de manipular la informacién, pueden entender el tiempo histdrico, pueden
utilizar simbolos para representar otros simbolos y por lo consiguiente pueden
aprender algebra y calculo. Pueden apreciar mejor las metaforas y encontrar mas

significados en la literatura, pensar en términos de lo que podria sery no sélo de lo
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que es, imaginar posibilidades, formar y probar hipétesis por lo que logran disefnar
un experimento; con este pensamiento logran considerar todas las relaciones que
puedan imaginar y las prueban de manera sistematica; esto se convierte en una

herramienta para resolver problemas (Papalia et al., 2010).

Esta ultima descentracion fundamental que se realiza al final
de la infancia prepara la adolescencia, cuyo principal caracter es, sin
duda, esa liberacion de lo concreto, a favor de intereses orientados
hacia lo intelectual y hacia el porvenir... una transformacion del
pensamiento, que haga posibles la elaboracion de hipétesis y el
razonamiento sobre las proposiciones desligadas de la comprobacion
concreta y actual (Piaget & Inhelder, 1997, p.131).

Existen cambios en la manera en la que los adolescentes procesan la
informacion, reflejando la maduracion de los l6bulos frontales del cerebro, ademas
existen modificaciones a nivel estructural que incluye cambios en la capacidad de
la memoria del trabajo, permitiendo a los adolescentes lidiar con problemas
complejos o decisiones que involucran varios fragmentos de informacion; se habla
también de un aumento en la cantidad de conocimiento almacenado en la memoria
de largo plazo, la cual puede ser declarativa, procedimental y conceptual. Existen
también los cambios funcionales, estos se refieren a los procesos para obtener,
manejar y retener la informacion, entre ellos se encuentra el aprendizaje, el recuerdo
y el razonamiento; los cambios funcionales més importantes son el incremento de
la velocidad de procesamiento, un mayor desarrollo de la funcién ejecutiva que
incluye habilidades como atencién selectiva, toma de decisiones, control inhibitorio

de respuestas impulsivas y control de la memoria de trabajo (Papalia et al., 2010).

Se reporta que existe un mejoramiento de la metacognicién en el
adolescente, Craig y Baucum (2009) la define como complejos procesos
intelectuales que permiten supervisar sus pensamientos, memoria, conocimiento,

metas y acciones, es decir el poder reflexionar sobre el pensamiento; esta habilidad
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adquirida les permite aprender, examinar y modificar de manera consiente los

procesos del pensamiento, por lo que es mas facil formular estrategias y planear.

El perfeccionamiento de las capacidades cognoscitivas conseguido en la
adolescencia también influye en que se tome una decision vocacional, ya que el
adolescente logra analizar las opciones reales e hipotéticas en relacién con sus
talentos y habilidades; al final de la adolescencia, basa sus decisiones vocacionales
en una autoevalacion objetiva y en opciones profesionales factibles (Craig &
Baucum, 2009).

De acuerdo con Papalia et al. (2010) es importante llevar a cabo una
estimulacién cognoscitiva en los adolescentes ya que supone una diferencia
fundamental en el desarrollo del cerebro; refiere que el proceso de la estimulacion
es bidireccional ya que las actividades y experiencias de una persona joven

determinan que conexiones neuronales se conservan y fortaleceran.

Cambios en el alcance y contenido del pensamiento: El contenido de su

pensamiento tiene mas alcance y se vuelve mas complejo. Hacia la mitad y final de
la adolescencia aumenta el interés por los problemas sociales, politicos y morales,
comienza a aprender conceptos holisticos sobre la sociedad y sus instituciones,
ademas de principios éticos; crean sus propias creencias respecto del sistema
politico, conforme va teniendo experiencia y conceptualiza teorias y escenarios mas
complejos, su conocimiento del mundo se vuelve mas completo con el tiempo (Craig
& Baucum, 2009).

El adolescente utiliza el andlisis racional para conseguir una coherencia en
su pensamiento, permitiéndole evaluar el pasado y futuro. Se observan
fluctuaciones y extremos en su comportamiento cuando comienza a analizar sus
actos y su personalidad, reestructura su conducta, sus ideas y sus actitudes para
forjarse una autoimagen nueva y mas individualizada o una mayor conformidad con

las normas del grupo (Craig & Baucum, 2009).

Para Craig y Baucum (2009) los adolescentes suelen estar ensimismados en

Sus propios pensamientos, incluso algunas veces creen que sus emociones son
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Gnicas, los autores explican que esto se considera como un variacion del
egocentrismo por la que los adolescentes desarrollan la sensacion de que son tan
especiales que nada malo les puede ocurrir, esto aparece a los 15 o0 16 afos.

Cambios en el lenguaje: El joven tipico conoce alrededor de 80, 000 palabras,

una explicacion es que con la llegada del pensamiento formal, los adolescentes
pueden definir y discutir abstracciones, hacen uso de términos que los ayuden a
expresar relaciones logicas y toman mayor conciencia de las palabras como
simbolos que pueden tener significados multiples; utilizan la ironia, los juegos de
palabras y las metéforas. Los adolescentes también adquieren mayor destreza en
la toma de perspectiva social, la capacidad para entender el punto de vista y nivel
de conocimiento de otra persona y hablar en consecuencia les es util para persuadir
o conversar; los adolescentes identifican los roles o caracteristicas de las personas
con las que hablan por lo que utilizan lenguajes diferentes al hablar con sus pares
o con los adultos (Papalia et al., 2010).

Razonamiento moral: A medida que se alcanzan niveles cognoscitivos mas

altos se adquiere la capacidad de hacer razonamientos mas complejos sobre temas
morales; las habilidades que se adquieren a raiz de los cambios en el adolescente
gue permiten y fomentan el desarrollo moral son, como hemos visto hasta ahora, el
aumento en la tendencia al altruismo, la empatia y la mayor capacidad de considerar
la perspectiva de otra persona para resolver problemas sociales y asi crear
relaciones interpersonales (Papalia et al., 2010) conforme avanza a la adultez, el
adolescente se ve inmerso y debe enfrentar algunos aspectos de la moral; para esto
es importante que evalle las conductas y actitudes de sus compafieros y tome
decisiones; el adolescente comienza a examinar las cuestiones mas generales que

definiran su vida como adulto (Craig & Baucum, 2009).

Desarrollo de la Personalidad: El adolescente debe resolver dos grandes

desafios; el primero es lograr la autonomia y la independencia respecto a sus
padres, el segundo es formar una identidad, esto es, crear un yo integral que
combine en forma armoniosa varios elementos de la personalidad (Craig & Baucum,
2009).
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Para Erickson (como se citd en Papalia et al., 2010) la principal tarea de la
adolescencia es confrontar la crisis de identidad frente a la confusion de identidad,
de modo que pueda convertirse en un adulto Unico con un coherente sentido del yo
y un rol valorado en la sociedad; la identidad se construye a medida que los jovenes
resuelven tres problemas importantes: la eleccién de una ocupacion, la adopcién de
valores con los cuales vivir y el desarrollo de una identidad sexual satisfactoria; para
lograrlo, los adolescentes deben encontrar maneras de utilizar las habilidades que
adquirieron durante la nifilez media, necesarias para tener éxito en su cultura o
contexto en el que se desarrollen. Los adolescentes que resuelven
satisfactoriamente la crisis de identidad, desarrollan la virtud de la fidelidad, es decir,
lealtad, fe, o un sentido de pertenencia a los amigos, la familia o cualquier grupo,
idea o movimiento al que se desee pertenecer “Gracias a el perfeccionamiento de
las facultades cognoscitivas podemos analizar nuestros roles, identificar
contradicciones y conflictos en éstos y reestructurarlos para forjar nuestra
identidad” (Craig & Baucum, 2009, p. 379).

Segun Craig y Baucum (2009) la formacion de la identidad ayuda ademas al
adolescente a conocer su posicion con respecto a los otros, y con ello sienta las
bases de las comparaciones sociales; los factores que influyen en la formacion de
la identidad son los grupos de referencia (aguellos con los que mantiene relaciones
estrechas), de la familia, la sociedad o cultura en la que se encuentran; los
adolescentes obtienen de estos grupos muchas ideas concernientes a los roles y
valores que se deben integrar en una identidad personal y conciliar o desechar los
contradictorios. La familia funge como el grupo con el que los adolescentes se ven

obligados a juzgar sus valores y conductas, “...la forma en la que los padres
interactdan con los adolescentes influye de modo decisivo en laforma en que éstos

avanzan a la adultez” (Craig & Baucum, 2009, p. 382).

La identidad sexual, es otro de los objetivos por cumplir en la adolescencia,
segun Erickson se va resolviendo porque durante este periodo se establecen
relaciones con personas del sexo opuesto. La adolescencia temprana es una etapa

de probar, imaginar y descubrir cdmo se funciona en grupos mixtos y en pareja; esto
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da a los jovenes un periodo de prueba para obtener ideas y experiencias con las
cuales formarse actitudes fundamentales ante los roles de género y la conducta
sexual (Craig & Baucum 2009).

Las relaciones romanticas son una parte esencial del mundo social de la
mayoria de los adolescentes pues contribuyen al desarrollo de su intimidad e
identidad. Al inicio de la pubertad, la mayoria de los jovenes de ambos sexos
comienza a pensar y a interactuar mas con miembros del sexo opuesto. Verse a si
mismo como un ser sexuado, reconocer la propia orientacion sexual, aceptar los
cambios sexuales y establecer apegos romanticos o sexuales, son aspectos que
acompafian a la adquisicién de la identidad sexual. La conciencia de la sexualidad
es un aspecto importante de la formacion de la identidad, que afecta de manera

profunda las relaciones y la imagen que uno tiene de si mismo (Papalia et al., 2010).

Para Craig y Baucum (2009) otro de los objetivos de la adolescencia es lograr
su autonomia o diferenciaciébn con respecto a sus padres, logra su identidad
personal forjando limites de control entre el yo y los padres, esta independencia
implica la capacidad de hacer juicios por uno mismo y regular la conducta personal,
reconsiderando las reglas, valores y los limites en su casa y escuela; a medida que
los individuos se independizan de su familia, necesitan mas a los amigos para
obtener apoyo emocional y probar sus nuevos valores, son sobre todo los amigos
intimos quienes favorecen la formacién de la identidad, se requieren competencias
sociales como elemento fundamental de la capacidad de hacer nuevos amigos y de
conservar los actuales, la capacidad de hacer comparaciones sociales permiten que
el adolescente se cree una identidad personal y evalle los rasgos de otras
personas; a partir de estas evaluaciones, el adolescente elige los amigos intimos y
grupos a los que va a pertenecer; el grupo de pares es una fuente de afecto,
solidaridad, comprension y orientacion moral; un lugar para la experimentaciéon y un
escenario para convertirse en autonomos e independientes de los padres. La
sociedad o cultura en la que los adolescentes se desenvuelven participan en la
aceptacion de la identidad que se han estado formando, “. . . el adolescente necesita

sentir que la gente lo acepta y le tiene simpatia” (Craig & Baucum, 2009, p. 386).
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Durante la adolescencia aumenta la importancia de los grupos de
compafieros ya que se busca el apoyo de otras personas que estdn pasando por
las mismas experiencias en cambios fisicos, emocionales y sociales; las redes de
comparieros son esenciales para la adquisicion de habilidades sociales, ya que los
adolescentes aprenden de sus amigos las conductas que seran recompensadas por
la sociedad y los roles adecuados. La comparacion social es importante durante el
periodo de la adolescencia pues es el proceso mediante el cual evalian sus
capacidades, conductas, caracteristicas de personalidad, apariencia, reacciones y
su sentido general del yo. Esta comparacion social adopta diversas formas durante
este periodo, en un inicio, los adolescentes dedican mucho tiempo a definirse en el
area de los comparieros y la utilizan para explorar y definir qué son y qué quieren
llegar a ser, llegan a concentrarse en el aspecto fisico y rasgos de personalidad que
los hacen populares dentro de un amplio circulo de conocidos. El adolescente
necesita estar solo algunas veces para interpretar los mensajes que recibe, para
consolidad su identidad y desarrollar un sentido seguro de si mismo (Craig &
Baucum, 2009).

La comparacion social cambia durante los ultimos afios de la adolescencia,
cuando se buscan amigos con quienes comparten caracteristicas similares, es por
ello que estas amistades suelen ser estables y duraderas. Los adolescentes tienen
mayor capacidad para expresar sus pensamientos y sentimientos privados ademas,
asociado a los cambios en su pensamiento y moral les resulta mas facil considerar
el punto de vista de otras personas y les es mas sencillo entender los pensamientos
y sentimientos de un amigo. Confiar en un amigo los ayuda a explorar sus propios
sentimientos, definir su identidad y validar su autoestima; esta capacidad para la
intimidad se relaciona con el ajuste psicologico y la competencia social “La mayor
intimidad de la amistad adolescente refleja un desarrollo cognoscitivo y emocional”
(Papalia et al., 2010, pag. 412).

1.2 Tipos de cancer en la adolescencia

De acuerdo con el Instituto Nacional del Cancer (INC, 2015) los tipos mas comunes

de céncer diagnosticados en nifios y adolescentes son la leucemia, los tumores del

Capitulo 1 La Adolescencia 15



cerebroy del sistema nervioso central, el linfoma,
rabdomiosarcoma, neuroblastoma, tumor de Wilms, cancer de hueso y los tumores

de células germinativas gonadales (de testiculo y de ovario).

Por otro lado, Sierrasesumaga y Antillon (2006) proponen la siguiente

clasificacion de los tumores soélidos infantiles:

Tumores del Sistema Nervioso Central: siendo estos los mas frecuentes. Se

clasifican segln su aspecto histolégico y su localizacién en el Sistema Nervioso
Central (SNC). El pronostico depende de la extension del tumor y de su grado de

diferenciacion. Dentro de la clasificacion de estos tumores se encuentran:

Astrocitoma pilocitico, Astrocitoma de células gigantes, Xantoastrocitoma
pleomorfico, Tumor de plexos coroideos, Gangliocitoma.ganglioma, Ganglioglioma
infantil desmoplastico, Tumor neuroepitelial disembrioplastico, Ependimoma,
Tumores de células germinales, Craneofaringioma, Tumor supraselar y Tumores
embrionarios; el grupo mas frecuente dentro de los tumores infantiles que incluye
los meduloblastomas, tumores neuroectodérmicos primitivos, supratentoriales,

rabdoides.teratoides atipicos, ependimoblastomas y meduloepiteliomas.
Linfomas: tercer tipo de neoplasia infantil por frecuencia.

-Linfomas no Hodgkin: los tipos mas frecuentes son el linfoblastico, el de

células pequefias no hendidas y el de células grandes.

-Linfoma de Hodgkin: es raro antes de los 10 afios de edad, se observan dos
tipos fundamentales, el de predominio linfocitico nodular y el linfoma de Hodgkin

clasico.

Neuroblastoma: tumor constituido por una combinacion variable de

neuroblastos primitivos y prolongaciones de células de Schwann, generalmente
derivado del sistema nervioso simpatico; habitualmente se presentan en nifios
menores de 4 afos. Entre ellos se encuentran los Ganglioneuroblastoma,

Glanglioneuroma.
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Tumores renales: nefroblastoma o tumor de Wilms, Sarcoma de células

claras de rifidn y Nefroma mesoblastico.

Rabdomiosarcoma: existen dos tipos prevalentes en la edad pediatrica.

-Rabdomiosarcoma embrionario: surge del mesodermo indiferenciado, es
comun en cabeza y cuello, tracto urogenital, retroperitoneo y arbol biliar. La edad

tipica de aparicion es entre los 3 y los 12 afios.

-Rabdomiosarcoma alveolar: surge en las extremidades (antebrazos) y en la

pelvis de nifios mayores o adultos jévenes entre 10 a 25 afios.

Sarcomas 0seos: entre los que se encuentran:

-Tumor de Ewing: comprende el sarcoma de Ewing 6seo y de tejidos blandos,
el tumor neuroectodérmico primitivo periférico, el tumor de Askin. Frecuente en
pacientes entre los 10 y los 25 afios. Se localiza en la diéfisis de los huesos largos

de las extremidades, alrededor de un tercio se localiza en el esqueleto axial.

-Osteosarcoma: tumor maligno 6seo que forma osteoide al menos de manera
focal. Tiene dos picos de incidencia; el primero entre los 10 y 25 afios y el segundo
alrededor de los 40 afios, cuando es secundario a otras patologias surge a partir de

la médula de las metafisis de los huesos largos.

-Condrosarcoma mesenquimal: se observan islotes de cartilago bien
diferenciados en el seno de un estroma diferenciado, surge por debajo de los 40
afios, con mayor frecuencia en la segunda década de la vida. Su localizacion mas

frecuente son la mandibula, columna vertebral, costillas y fémur.

Leucemia: cancer que empieza en los tejidos que forman a la sangre, como
la médula 6sea, y hace que se produzcan grandes cantidades de glébulos
anormales y que estos entren en el torrente sanguineo (Instituto Nacional del
Cancer, 2015).

Tumor de células germinativas: es el tipo de tumor que se inicia en las células

que originan el esperma o los ovulos, pueden manifestarse en cualquier parte del

cuerpo y ser benignos o malignos (INC, 2015).
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Sierrasesumaga y Antillon (2006) refieren que entre el grupo de edad de 15
a 19 afos, hay una disminucioén en la frecuencia de las leucemias, los tumores del
SNC y los rabdomiosarcomas y la desaparicion de tumores embrionarios. Sin
embargo aumenta la proporcion de los linfomas, especialmente de los Linfomas de
Hodgkin (LH), también de los tumores de células germinales y gonadales, de los
carcinomas, de los tumores 0seos y de los tumores de tejidos blandos no
rabdomiosarcomas. En los tumores de células germinales, los Osteosarcomas y los
tumores de Ewing aumentan la frecuencia del sexo masculino (Sierrasesumaga &
Antillon, 2006).

1.3 Principales tratamiento del cancer en el adolescente

Existen diversos tipos de tratamientos para la cura del cancer, estos dependen del

tipo de cancer y de los riesgos que causa a la salud, estos son los siguientes:

Radioterapia. Es la disciplina médica que hace uso de las radiaciones
ionizantes con fines terapéuticos; estan involucradas 3 disciplinas, la medicina, la
fisica de radiaciones y la radio-biologia; su campo fundamental es la oncologia y su
objetivo principal es la administracién de dosis de radiacion letal sobre la lesién,
preservando dentro de niveles aceptables los tejidos sanos. Desde el punto de vista
bioldgico, la accion de la radioterapia provoca la destruccion celular en los distintos
tejidos, por lo que el control tumoral se consigue cuando el tumor desaparece por el
dafo celular al que se le somete “El propdsito final es conseguir el control tumoral y
mantener un dafio aceptable de tejidos sanos adyacentes” (Sierrasesumaga &
Antillén , 2006, pag. 88).

Se utiliza un equipo especial para enviar altas dosis de radiacién hacia
las células cancerosas; la radiacién es energia que se transmite mediante ondas o
mediante una corriente de particulas; esta actia sobre el ADN en las células,
cuando la radiacion dafia los genes de las células cancerosas, estas ya no puede
crecer y dividirse. Con el tiempo, las células mueren, es por ello que la radiacion se

puede usar para destruir las células cancerosas y reducir el tamafio de los tumores.
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La radiacion tiene varios objetivos; se puede usar para reducir el tamafio del
cancer o hacerlo desaparecer completamente, se puede emplear antes de la cirugia
(como terapia pre-operatoria 0 neoadyuvante), para reducir el tamafio del tumor
(terapia preoperatoria) o después de la cirugia para ayudar a evitar la recurrencia
del cancer (terapia adyuvante), también se puede usar radiacion con quimioterapia
(quimio) aunque los efectos secundarios tienden a ser peores o como radiacién

paliativa (American Cancer Society, 2016).

A diferencia de la quimioterapia, en la cual se expone a todo el cuerpo a los
medicamentos que combaten al cancer, la radioterapiaes un tratamiento de
aplicacion local, la cual sélo se dirige al area del tumor, por lo que hay poco efecto

en el resto del cuerpo (Instituto Nacional de Cancerologia, 2015).

Quimioterapia. La quimioterapia surte su efecto a través de todo el cuerpo ya

gue esta puede destruir las células cancerosas que han hecho metastasis o se han
propagado a otras partes del cuerpo alejadas del tumor primario. Actualmente se
utilizan mas de 100 medicamentos de quimioterapia en muchas combinaciones. Un
solo medicamento quimioterapeutico puede ser usado para tratar el cancer, pero a
menudo se emplean mdultiples medicamentos en cierto orden 0 en ciertas
combinaciones (conocido como quimioterapia de combinacion) (Instituto Nacional

de Cancerologia, 2015).

Segun Sierrasesumaga y Antillon (2006) las pautas de quimioterapia se
basan en la administracion de combinaciones de farmacos. Esta forma de actuacion
se debe a la observacion de que la combinacién de citostasicos ha mostrado mayor
eficacia para la muerte celular dentro del rango de toxicidad tolerable por cada
droga. La seleccion de farmacos que se deben combinar se elige de acuerdo a una

serie de principios; los cuales seguin los mismos autores son:

1) Solo se utilizan farmacos que individualmente muestren actividad frente al
tumor, dando preferencia a las de mayor actividad.

2) Se deben evitar la superposicién de efectos toxicos.

3) Los farmacos deben administrarse con la dosis y cadencias efectivas,

evitando retrasos terapéuticos que faciliten el desarrollo de resistencias.
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Los tres principales objetivos de emplear la quimioterapia como tratamiento
contra el cdncer son en primer lugar la curacion; lo que significa que el cancer es
combatido al ser eliminado sin que regrese; en segundo lugar el control, es decir es
utilizada para encoger los tumores e impedir el crecimiento o propagacion del
cancer, y el tercero es la paliacion, es decir, cuando la meta es aliviar algunos

sintomas causados por el cancer (American Cancer Society, 2016).

Para lograr los objetivos, la quimioterapia se puede emplear en momentos
diferentes; para reducir el tamafio de un tumor antes de la cirugia o de la radioterapia
(terapia neoadyuvante); puede utilizarse después de la cirugia o la radioterapia para
ayudar a destruir las células cancerosas remanentes (terapia adyuvante) y puede
utilizarse con otros tratamientos en caso de que el cancer vuelva a aparecer

(American Cancer Society, 2016).

Generalmente la quimioterapia se administra a intervalos regulares llamados
ciclos. Un ciclo puede consistir de una dosis de uno o mas medicamentos seguido
de varios dias o semanas sin tratamiento. Esto le provee un tiempo a las células
normales para que se recuperen de los efectos secundarios del medicamento

(American Cancer Society, 2016).

Trasplante de progenitores hematopoyéticos: Se buscan donantes que

presenten la maxima identidad para el sistema Antigenos leucocitaros Humanos
(HLA), en el trasplante alogénico idéntico, el donador puede ser un hermano; en el
caso de no encontrarlo, se puede buscar un donante no emparentado o un donante
familiar parcialmente compatible, a este se le llama trasplante alogénico
parcialmente compatible. Se entiende por trasplante autélogo el procedimiento en
el que la fuente de las células progenitoras es el propio paciente. Los precursores
hematopoyéticos son obtenidos a partir de la médula ésea mediante la aspiracion
directa del hueso, de la sangre periférica y de la sangre de corddén umbilical. La

indicacion para llevar a cabo estos procedimientos se realiza valorando la
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enfermedad de base y el momento evolutivo de la misma, las condiciones generales
del paciente, la disponibilidad de un donante y un andlisis del factor riesgo beneficio.
En el caso de los tumores solidos, este tipo de procedimiento tiene como objetivo el
soporte celular para asegurar y acelerar la recuperacion de la hematopoyesis tras
las altas dosis de quimioterapias que se aplican para erradicar el tumor

(Sierrasesumaga & Antillén, 2006).

Cirugia: La cirugia curativa se hace usualmente cuando el cancer se
encuentra confinado solo en una parte del cuerpo, y es probable que éste se pueda
extirpar por completo, es en este caso en que la cirugia puede ser el tratamiento
principal; sin embargo puede usarse sola o junto con otros tratamientos;
principalmente la quimioterapia o radioterapia, los cuales se pueden administrar

antes o después de la operacidn (Asociacion Americana contra el cancer, 2014).

1.4 Implicaciones del cancer en el adolescente

Como se ha estado describiendo, la adolescencia es un periodo importante dentro
del ciclo vital, en el que los adolescentes se enfrentan a cambios fisicos, sociales,

cognitivos y psicologicos propios del desarrollo normal de esta etapa de la vida.

Implicaciones Fisicas: Sanchez de Toledo y Ortega (2010) reportan que los

efectos secundarios tardios relacionados con el cancer son aquellos que persisten
o se desarrollan 5 0 mas afios tras el diagndstico, siendo los de mayor frecuencia
para la mortalidad precoz, la disfuncidén organica, las alteraciones endocrinolégicas
y de la fertilidad, alteraciones de la funcion intelectual, alteraciones psicosociales y
el desarrollo de segundas neoplasias; los autores mencionan también que la
probabilidad de desarrollar un efecto tardio en un paciente depende de la interaccion

entre paciente, tumor y tratamiento.

Respecto a los factores dependientes del paciente se incluyen el estado de
desarrollo, predisposicidn genética, sensibilidad de los tejidos, capacidad de
recuperacion del tejido sano, enfermedad subyacente y la existencia de

mecanismos compensadores. Los factores dependientes del tumor son la
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localizacion, grado de extension, efectos sistémicos de disfuncion organica y
efectos mecénicos indirectos. Los factores dependientes de la terapéutica estan en
funcion de las diferentes modalidades como la cirugia, quimioterapia, radioterapia,
el trasplante de médula 6sea o progenitores, sangre periférica, modificadores de la

respuesta bioldgica y terapia genética (Sanchez de Toledo & Ortega, 2010).

Existen los efectos tardios que amenazan la vida, los cuales comprenden las
alteraciones de las funciones de 6rganos vitales (corazon, higado y pulmén) y las
segundas neoplasias, que son catalogadas de alto grado como la leucemia mieloide
aguda, glioblastoma, sarcomas y adenocarcinomas; y los efectos secundarios que
alteran la vida, los cuales comprenden las alteraciones de los 6rganos o sistemas
no vitales como el endocrinolégico/metabdlico, gonadal/reproductivo,
musculoesquelético, neurocognitivo/neurolégico y los sentidos de la vision y
audicion), ademas de las segundas neoplasias catalogadas de bajo grado como el
cancer cutdneo no melanoma, cancer de tiroides y meningioma (Sanchez de Toledo
& Ortega, 2010).

La mortalidad precoz: se refiere a la probabilidad de la recidiva de la

enfermedad, a complicaciones derivadas de la terapéutica en el corazon y pulmones

y por la aparicion de segundas neoplasias (Sanchez de Toledo & Ortega, 2010).

Las alteraciones endocrinoldgicas metabdlicas y de la fertilidad: son las mas

comunes e infligen un impacto negativo en el crecimiento, la imagen corporal, la
funcién sexual y la calidad de vida. Se producen fundamentalmente por efecto de la
radioterapia externa sobre cabeza y cuello, sistema nervioso central, gbnadas o la
irradiacion corporal total o por la administracion de diversos citostéticos, son
secuelas tratables con terapia hormonal, que también mejora la Calidad de vida
(Sanchez de Toledo & Ortega, 2010).

Alteraciones metabdlicas: se encuentra la obesidad y el sindrome

metabdlico, a las que se asocian condiciones de comorbilidad como hipertension,
hiperinsulinismo, resistencia a la insulina, diabetes mellitus o enfermedad

cardiovascular (Sanchez de Toledo & Ortega, 2010).
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Las alteraciones de la fertilidad: se refieren a la disminucién gonadal, la cual

puede presentarse con esterilidad o disminucion de la fertilidad, puede ser
secundaria a la accion de cirugia, quimioterapia (alquilantes), irradiacion corporal
total, el trasplante de progenitores hematopeyéticos, la radiacion abdominal,
gonadal y el eje hipotalamo-hipofisario. Las alteraciones ovaricas son menos
frecuentes en nifias jovenes con respecto a las testiculares en los varones. Las
alteraciones, se manifiestan clinicamente como retraso puberal, oligomenorrea o
amenorrea. En las mujeres, ademas del fallo ovarico hay que considerar el dafio
sobre el Gtero, siendo responsable de la mitad de los abortos (Sanchez de Toledo
& Ortega, 2010).

Efectos adversos neuropsicolégicos: los mas frecuentes son la

neurodisfuncién motora o sensitiva, las alteraciones del comportamiento, en casos
severos la encefalopatia y el mas comun, el déficit neurocognitivo, que lleva a
dificultades de aprendizaje, problemas de atencion, memoria y funciones ejecutivas
gue se manifiestan como bajo rendimiento escolar y escaso desarrollo intelectual
(Sanchez de Toledo & Ortega, 2010).

La disfuncién organica: es de los efectos tardios que pueden asociarse a

efectos secundarios de los medicamentos administrados durante las

guimioterapias, por ejemplo:

La quimioterapia empleada en pacientes pediatricos frecuentemente incluye
al cisplatino, el uso del Cisplatino, se ve limitado por sus efectos toxicos, los cuales
incluyen la nefrotoxicidad y ototoxicidad, la cual causa hipoacusia habitualmente
bilateral, que aparece primero en frecuencias altas “La pérdida de las células
ciliadas externas afecta dramaticamente tanto los umbrales auditivos como la
habilidad para discriminar entre las diferentes frecuencias. . . también puede causar
hipoacusia por afeccion a otras estructuras del oido interno, como la estria vascular”
(Y. Garcia, 2011, pag. 33).

Los pacientes pueden experimentar algun grado de reversibilidad, sin
embargo la hipoacusia es permanente. La pérdida auditiva suele ser gradual,
progresiva y acumulativa o puede ser en forma subita (Y. Garcia, 2011) “Nifios
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tratados por meduloblastoma, osteosarcoma y neuoblastoma tienen la mayor

incidencia de hipoacusia neurosensorial secundaria a ototoxicidad” (p.75).

Es debido a estas causas que la autora propone monitorear la funcion
auditiva de los nifios con cancer durante el tratamiento con cisplatino, con el objetivo

de detectar oportunamente algun deterioro en umbrales auditivos.

. . evaluar la funcién auditiva de estos pacientes desde las
etapas iniciales de su tratamiento e intervenir oportunamente con la
rehabilitacion auditiva, ya que la hipoacusia en este grupo de
poblacion tiene repercusiones en el lenguaje, aprendizaje, integracion
social y desarrollo de la personalidad (Y.Garcia, 2011, pag. 78).

Siguiendo la linea de los efectos toxicos que tiene el cisplatino, Sanchez
(2010) también refiere que el Cisplatino puede producir tinitus, vértigo asi como

toxicidad renal por dafio tubular, glomerular o insuficiencia renal.

Algunos otros efectos secundarios de este medicamento son los reportados
por Y. Garcia (2011) e incluyen nausea, vomito, pérdida de apetito, sabor metalico,

alopecia y acufeno.

El uso del Metrotexate, otro medicamente quimioterapeutico, se asocia con
déficit neurocognitivo, afectacién organica en rifién, vejiga, pulmén, aparato
digestivo e higado (Sanchez de Toledo & Ortega, 2010). También se han observado
algunos efectos adversos con la administracion de Metrotexate, “Los efectos
primarios del metrotexate se manifiestan en la médula 6sea y el epitelio intestinal.
Otros efectos adversos son la alopecia, dermatitis, neumonitis intersticial,
nefrotoxicosis y deficiencia de la ovogénesis o la espermatogénesis” (Y. Garcia,
2011, pag. 41).

Otra afectacion organica a nivel musculo esquelético puede ser debido a
cirugias de amputacion o endoprotesis, las cuales pueden provocar alteraciones

cosméticas y funcionales sobre huesos y muasculos u otros tejidos conectivos,
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osteoporosis, secuelas funcionales y complicaciones ortopédicas (Sanchez de
Toledo & Ortega, 2010).

Segundas neoplasias: se asocian a factores de riesgo clinicos, genéticos, de

tratamiento y ambientales, las mas frecuentes son los sarcomas 0seos, leucemia,
tumores del SNC, sarcomas de partes blandas y carcinomas (Sanchez de Toledo &
Ortega, 2010).

Implicaciones psicolégicas: de acuerdo con Bellver y Verdet (2015) los

adolescentes con cancer estan expuestos a dos fuentes de estrés, la primera es
tener un diagnostico que pone en peligro la vida y su tratamiento intensivo e invasivo
asociado, la segunda es el desafio de la transicion del desarrollo desde la nifiez a

la edad adulta.

Cualquier enfermedad crénica, como el cancer requiere de la hospitalizacion
constante del adolescente desde el momento del diagndstico, el tiempo que dura el
tratamiento y en el caso de tener complicaciones de la enfermedad, asi como de la
asistencia también constante a citas médicas durante todo el proceso de la

enfermedad.

Para Ortigosa y Méndez (2000) la enfermedad implica pérdida de bienestar
fisico, psicoldgico y/o social, generando reacciones negativas en el paciente
pediatrico, siendo las caracteristicas de la enfermedad como su naturaleza,
gravedad e incluso la duracion, las que influyen en las respuestas de afrontamiento,
también se ven involucrados el nivel de desarrollo del paciente hospitalizado y las
experiencias con hospitalizaciones previas; los niflos de mayor edad emplean
estrategias mas activas de afrontamiento. Los autores clasifican los estresores
hospitalarios en cuatro grupos: a) los derivados de la enfermedad como el dolor, las
secuelas y el riesgo de muerte; b) los relacionados con los procedimientos médicos
como las inyecciones, extracciones de sangre, aspiraciones de médula Osea,
punciones lumbares y cirugias; c) los vinculados con la estructura y organizacion
del hospital como la decoracién, interrupcion de actividad diaria, pérdida de

autonomia e intimidad, incertidumbre sobre la conducta adecuada; y d) los
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asociados a las relaciones personales como la separacion de seres queridos,

alteraciones emocionales en los padres y contacto con desconocidos.

Durante la adolescencia o edad adulta joven por caracteristicas del desarrollo
cognitivo adolescente, se cuenta con la capacidad cognitiva de entender la
gravedad de la enfermedad, demostrando con frecuencia angustia y ansiedad
persistente sobre la muerte, la recurrencia del cancer o los efectos tardios (Bellver
& Verdet, 2015).

Farberman (2010) sugiere que desde el momento del diagndstico, el paciente
y su familia comienzan un proceso de duelo que conlleva las fases de la negacion,
ira, negociacion, depresion y aceptaciéon, ademas menciona la importancia del
afrontamiento en la aceptacion del diagnostico y en la lucha activa para vencerlo; el
autor define el afrontamiento, como el proceso a través del cual el individuo maneja
demandas internas o externas percibidas como excesivas y refiere que los factores
pronésticos de afrontamiento en la enfermedad se relacionan con el grado de
cohesion familiar; la fluidez comunicativa, la existencia de una red de contencion en
la familia ampliada o en el ambito social (redes sociales) y la capacidad del
afrontamiento parental teniendo impacto en la tolerancia y adecuacion que el

paciente tenga hacia el tratamiento y la enfermedad.

Bellver y Verdet (2015) refieren que se han identificado factores de riesgo en
los adolescentes que favoreceran la aparicién de problemas para hacer frente a un
diagnéstico de cancer; entre ellas estan las dificultades de afrontamiento y angustia
de los padres, tener problemas sociales o emocionales antes del diagnéstico y un
estilo depresivo, asi como factores propios del tratamiento, por ejemplo conocer
resultados positivos. El cancer es una experiencia traumatica que despierta
sentimientos de ira, ansiedad, miedo y tristeza; los autores mencionan que en
investigaciones hechas con pacientes adolescentes con cancer se reportan
trastornos clinicos tales como la ansiedad, depresion o trastorno por estrés

postraumatico.

Farberman (2010) menciona que dado que entre la infancia y la adolescencia

la estructuracion del psiquismo no se ha consolidado en forma definitiva, la
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vulnerabilidad de estos pacientes a experimentar trastornos psicopatolégicos, es
mayor que la de un adulto. Situaciones como la enfermedad y la hospitalizacion
constituyen episodios disruptivos que influyen en el caréacter, la conducta y la
consolidacion de la personalidad futura. El autor menciona que gran parte de los
trastornos psicopatologicos que se presentan en la infancia y la adolescencia son
estados transitorios méas que cuadros definitivos, especialmente cuando constituyen

reacciones a hechos de gran impacto emocional.

El sentimiento de tristeza que acomparia a la pérdida o el deterioro de una
funcion a partir de una enfermedad orgénica es parte indispensable del proceso de
duelo normal para una adecuada adaptacion a la nueva condicion. El enojo
expresado puede cumplir la funcibn de mantener un cierto grado de actividad y
control en una situacién que obliga a someterse a opiniones y acciones de otros,
por lo que estas reacciones, no son patologicas, se llegan a convertir en patolégicas
cuando sobrepasan un nivel de intensidad, cuando su expresion conlleva
consecuencias negativas para la consecucion del tratamiento médico o cuando se

prolongan en el tiempo sin modificacion (Farberman, 2010).

La adolescencia es generalmente una fase del desarrollo que comprende una
mayor vulnerabilidad al estrés emocional y que podria verse agravada por la
experiencia del cancer, para muchos adolescentes puede afectar su capacidad para
hacer frente a las tareas normativas del desarrollo ya que el diagnéstico de cancer
durante este tiempo tiene un gran impacto en su bienestar psicologico y el desarrollo
fisico (Bellver & Verdet, 2015).

En investigaciones realizadas como la de Landa-Ramirez, Cardenas-Lépez,
Andrew, Sanchez-Roman, & Riveros-Rosas (2014) se argumenta que la depresion
es uno de los problemas mas frecuentes en pacientes con cancer terminal y que en
ocasiones se vuelve complicado el diagndéstico, ya que algunos sintomas fisicos
caracteristicos del trastorno pueden estar asociados a la evolucion de la
enfermedad o a los efectos secundarios de los tratamientos, en cuanto a los
componentes emocionales de la depresion, el problema puede estar en la dificultad

para distinguir entre la depresion, el miedo y el decaimiento normal esperado por la

Capitulo 1 La Adolescencia 27



noticia de una muerte cercana, proponen que se hagan investigaciones centradas
en el diagnostico de depresion en pacientes con cancer para de esta manera
intervenir a tiempo y apoyar en la Calidad de vida del paciente.

En cuanto a la ansiedad, en el trabajo de B. Lopez (2013) no se encontraron
diferencias estadisticamente significativas entre la ansiedad de nifios y pubertos con
cancer comparada con poblacidon sana de entre 8 y 12 afos; sugiriendo la
posibilidad de que tanto nifios enfermos con cancer como los nifios sanos
experimentan niveles equiparables de ansiedad y exhortando a que se tomen en
cuenta las variables que intervienen para que la ansiedad se presente; sin descartar
la probabilidad de que exista, dependiendo de las caracteristicas del nifio y la
enfermedad. Las variables que pueden producir ansiedad, segun la autora es el
contexto fisico, la atenciébn médica, la calidad del servicio de salud, los tratamientos
que recibe, el tipo de aislamiento que requiere, la edad, el nivel de desarrollo
psicoeducativo que presenta y subraya la importancia de la familia como

herramienta de afrontamiento.

Otra situacion que interfiere con el desarrollo del adolescente es el tiempo
fuera de la escuela, incluso la desercion escolar y de otras actividades los alejan de
sus amistades, pudiendo crear sentimientos de aislamiento en un momento en el
gue las relaciones con los pares es importante para el sentido de identidad del
adolescente, pues en la relacién con ellos buscan sus gustos, las conductas
aceptadas por la sociedad, y aspectos de su personalidad que les gustan y

conservaran (Bellver & Verdet, 2015).

Bellver y Verdet (2015) proponen que las alteraciones en el aspecto fisico,
cambios de peso, pérdida de cabello, amputaciones, colocacion de catéteres para
facilitar la administracion del tratamiento, cicatrices quirdrgicas y alteraciones en la
coloracion de la piel y la textura hacen que los adolescentes se sientan diferentes a
sus compaferos por ello la importancia de que los adolescentes continien en
medida de lo posible teniendo interaccion con un grupo de pares que puedan

comprender su situaciéon y lo acepten con las condiciones y limitaciones que tenga.
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Como otro aspecto del desarrollo adolescente que se ve limitado es la
blusqueda de independencia de sus padres, los adolescentes enfermos encuentran
especial dificultad para lograrlo, ya que dependerd de ellos de alguna manera
durante su estancia en el hospital, cuidado de su salud, toma de decisiones e incluso
para su cuidado y aseo personal en caso de ser necesario. También la organizacion
hospitalaria promueve la dependencia del personal sanitario, situacion
especialmente estresante para el adolescente (Ortigosa & Méndez, 2000), lo que
puede asociarse con una limitante en la busqueda de independencia del
adolescente ya que la hospitalizacion supone la aceptaciéon de normas, horarios y
la adaptacion a nuevos habitos, en este panorama, la autonomia y la intimidad del
paciente, que debe estar permanente a disposicion de los profesionales de la salud,

se restringe.

El diagnostico de céncer, el tratamiento invasivo asociado y los efectos
secundarios como la pérdida de cabello, pérdida de peso, diarrea, nauseas,
vomitos, cambios en la piel, fatiga o debilidad provocada por el tratamiento,
reduccion de la libido, dolor o insomnio estan asociados con una fuerte tension y
carga psicologica. Estos recordatorios visibles del cancer tienen el potencial de
dafar seriamente no sélo la salud de la persona joven, sino también su sentido de
desarrollo de la propia identidad y la imagen corporal (Bellver & Verdet, 2015),
también puede impedir actividades familiares o sociales, lo que puede exacerbar
sentimientos de fracaso, baja autoestima y culpa, se puede inhibir la interaccién
social y contribuir a la depresion, es por esto que los problemas psicolégicos
también tienden a resolverse de un modo habitualmente paralelo a la resolucion de

los problemas fisicos (Bartley, 2013).

Bellver y Verdet (2015) dicen que los adolescentes con cancer tienen que
hacer frente a los efectos adversos del tratamiento, los cambios en las relaciones
familiares, el aislamiento social, la ruptura en la educacion, las disfunciones
sexuales y las cuestiones laborales. Por ello se propone que un aborde
multidisciplinario del adolescente con cancer, ya que hay que tomar en cuenta los

efectos tardios del tratamiento, como la amputacién u otras discapacidades fisicas
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0 sensoriales como la sordera, que se abordd con anterioridad; se debe poner
atencion en aspectos como la desercion o abandono de la escuela, la integracion
escolar, la futura incorporacion al trabajo, asi como hacerle frente a las deficiencias
fisicas, la imagen corporal y la asertividad como habilidad social para la integracion
social. Otro factor con el que puede trabajar el psicologo es que por caracteristicas
del desarrollo del adolescente, se pueden presentar problemas para continuar el
tratamiento; ya que los adolescentes llegan a hacer uso de su sentido de
independencia y rebeldia, desconfiando en los médicos retrasando el hablar sobre
sus sintomas. “El intervalo entre el comienzo de los primeros sintomas y el
diagndstico de cancer es mas largo en los adolescentes que en los nifios” (Bellver
& Verdet, 2015, p. 144).

Durante el desarrollo de este periodo, un adolescente con cancer puede
experimentar ciertos desafios en el establecimiento de una identidad sexual
positiva. Obstaculos al acceso del conocimiento de una adecuada salud sexual,
dificultades en las relaciones interpersonales, y las preocupaciones de la imagen
corporal, pueden ser dificultades que los adolescentes y adultos jovenes con cancer
tienen que afrontar y comprometen el desarrollo de una adecuada autoestima
(Bellver & Verdet, 2015).

El tipo de cancer parece jugar un papel importante también en determinar el
impacto psicoldgico, los tumores 6seos y osteosarcomas son también muy comunes
con un pico de incidencia a la edad de 15 afios. Desafortunadamente, muchos de
los adolescentes afectados tienen que lidiar con graves déficits funcionales debido
a la reconstruccion de la extremidad o la amputacién, ademas de los efectos de la

quimioterapia (Bellver & Verdet, 2015).

El cancer, en especial el cancer en hueso (tumor éseo maligno) se
caracteriza por que uno de los principales sintomas para su diagnostico es el dolor
en el area del tumor. El dolor que los adolescentes presentan conlleva efectos
psicolégicos como el estrés. “La percepcidn de dolor es una de las variables que

determina la experiencia de enfermedad” (Ortigosa & Méndez, 2000, p. 33).
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Ademas no solo se tiene dolor por efectos de la enfermedad, se reporta que
se tiene miedo al dolor que los procedimientos médicos provocan. Recordemos que
uno de los procedimientos médicos que conlleva un diagndstico de tumor 6seo
maligno es la cirugia para erradicar el sitio primario del tumor, la cirugia conveniente
para cada paciente esta determinada por una serie de variables clinicas y el
progreso de la enfermedad con la quimioterapia, con respecto a esto los
adolescentes y sus padres viven la incertidumbre de lo que pueda pasar con su
cuerpo. “Cuando la hospitalizacion se acompafa del acto quirurgico se afiade otra

fuente de estrés y malestar” (Ortigosa & Méndez, 2000, p. 33).

El cancer en los huesos es agresivo y la vida de los pacientes se ve muy
comprometida, respecto a esto Ortigosa y Méndez (2000) refieren que los aspectos
mas preocupantes para los adolescentes son la muerte como consecuencia de la
enfermedad y que no pueda hacer las mismas cosas de antes cuando despierte
después de una operacion, que en el caso de los tumores 6seos al comprometerse
alguna extremidad, en especial las extremidades inferiores puede verse

comprometida la marcha.

Implicaciones sociales: el diagndstico de cancer impacta a la familia; ya que

esta debe prepararse para empezar y continuar un tratamiento que requerird de
mucho tiempo y organizacion; el paciente tendrd que concurrir al hospital muy
seguido, las consultas y las internaciones pasaran a conformar la rutina durante un
largo tiempo; si hay existencia de otros hijos que requieren cuidado se deberan
plantear cambios en la organizacién familiar, por lo que se comienzan a buscar en

las redes sociales con las que cuentan, quien pueda apoyar a la familia.

Otra area en la que impacta el cancer es en las relaciones interpersonales ya
gue los pacientes, en su mayoria deben abandonar la asistencia a la escuela,
actividades fisicas o recreativas a las que asistian, por lo que los contactos con otros

nifos o adolescentes se reducen.

Se reportan investigaciones en las que adolescentes con cancer a partir de
los 18 meses después del diagnoéstico, informan de una mejor funcion psicosocial,

sin embargo otros reportan lo contrario, respecto a esto las investigaciones refieren:
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Esto es potencialmente problematico, ya que el grado en que
estos adolescentes con cancer tienen éxito para hacer frente a la
enfermedad y a la angustia relacionada con el tratamiento puede
influir en su capacidad para dominar las tareas apropiadas para su
edad y de ese modo lograr metas sociales a largo plazo (Bellver &
Verdet, 2015, p. 143).

Dentro de las alteraciones psicosociales propuestas por Sanchez de Toledo

y Ortega (2010) se encuentran:

- Alteraciones psiquiatricas como depresion, alcoholismo e intentos de
suicidio ya que estos pacientes suelen ser mas vulnerables a situaciones de tensién

emocional y ajusto social.

- Menor grado académico y de formacion, lo que relaciona con los déficits
neurocognitivos o a la pérdida de tiempo de escolarizacion durante el tratamiento.
También por la alteracion de la dinamica familiar y la mayor tolerancia y permisividad

de los padres en afos posteriores.

- Dificultades para las relaciones sociales y laborales que pueden verse
correlacionadas con la presencia de alteraciones funcionales, la existencia de
secuelas deformantes, la realizacidon de tratamientos agresivos antes de los 5 afios,

un medio familiar inestable y el diagndstico en la adolescencia.

Es importante tomar en cuenta los efectos del cancer en el adolescente, ya
gue a raiz del diagnostico existen diversos factores estresantes que impactan la
vida del adolescente y su familia. Los eventos con mayor repercusion son la
hospitalizacion, los efectos secundarios del tratamiento y situaciones estresantes
como las cirugias en las que se ven involucrados; estos junto con las caracteristicas
particulares de aprendizaje, resolucion de problemas e incluso la dinamica familiar
interactdan para el adolescente pueda hacer frente a la enfermedad o pueden estar
comprometiendo el desarrollo, salud mental y la Calidad de vida de los adolescentes
enfermos.
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Capitulo 2 El cancer
2.1 El cancer infantil como un problema de Salud Publica en México

Segun los datos de la Organizacion Mundial de la Salud ([OMS] 2015), el cancer es
la principal causa de morbilidad y mortalidad en el mundo, a este se le atribuyen
11.3 millones de casos nuevos y 7.9 millones de defunciones durante el afio 2007,
prediciendo que las cifras de nuevos casos aumentaran un 45% en los proximos 23
afos al tomar en cuenta el crecimiento demografico de la poblacion; se estiman
entonces 11.5 millones de defunciones y 15.5 millones de casos nuevos para el afio
2030. Estas cifras estan basadas en poblacion de todas las edades con cualquier
tipo de cancer “El cancer provoca cerca de ocho millones de muertes al afio, lo que
la convierte en la principal causa de muerte a nivel mundial” (Instituto Nacional de
Estadistica y Geografia [INEGI], 2016, p. 1).

La Secretaria de Salud (SINAVE et al., 2015), en el Panorama epidemioldgico
y estadistico de la mortalidad en México (2011); reporta que las mayores causas de
mortalidad entre los afios 2000 al 2011 en edad escolar de entre 5y 14 afios son
los accidentes, seguidos de los tumores malignos, con una tasa de 4.9 por cada
100,000 nacimientos estimados; asi mismo reporta que las principales causas de
mortalidad en la edad productiva (15 a 64 afios) son los tumores malignos con una
tasa de 42.5 por cada 100, 000 nacimientos estimados; seguidos de la diabetes

mellitus.

El perfil epidemiolégico de Cancer en nifios y adolescentes en México
(SINAVE et al., 2011) reporta que de 12 millones de personas diagnosticadas con
cancer en el mundo, 360 000 son nifios, siendo el cancer la segunda causa de
muerte en menores de 20 afos a nivel mundial; al parecer el pronostico de la

enfermedad es menos favorable en paises en vias de desarrollo.
Cada afilo, mas de 160 000 menores de 20 afos son
diagnosticados con cancer en paises desarrollados en donde 3 de

cada 4 nifios sobreviven al menos 5 afios después de iniciar su
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tratamiento, a diferencia de los paises en vias de desarrollo en los

cuales mas de la mitad (60%) mueren (SINAVE et al., 2011, p. 15).

El INEGI (2016), reporta una poblacion de 121 005 815 habitantes para el
afio 2015 en los Estados Unidos Mexicanos; aproximadamente 43 541 908 de esta
poblacion tiene entre 0 y 19 afios en una poblacion censada entre los afios 2005 y
2010; por lo que el cancer en la infancia y en la adolescencia se ha vuelto un objetivo
importante para el sistema de Salud Publica en México, reconociéndolo como un
problema Nacional de Salud por el incremento de casos y de mortalidad,
impactando en la cantidad de recursos financieros que se destinan para la atenciéon

del nifio con cancer, siendo en la actualidad mas altos que en tiempos anteriores.

En cuanto a la morbilidad del cancer infantii en México reportada por la
Secretaria de Salud (2015) se estima que existen anualmente entre 5,000 y 6,000
casos nuevos de cancer en menores de 18 afos, entre los que destacan
principalmente las leucemias con el 52% del total de los casos; linfomas el 10% y
los tumores del sistema nervioso central con el 10%; habiendo una incidencia de 9
casos por 100 mil menores de 18 afios para poblacion no derechohabiente en la
Republica Mexicana. La Secretaria de Salud (SINAVE et al., 2011), en el Perfil
Epidemiolégico del Cancer en Nifios y Adolescentes; maneja que de cada 7 000
niflos que adquieren la enfermedad cada afio, s6lo 1,500 cuentan con seguridad
social. “Los casos incidentes sumados a los prevalentes generan una cifra de 18
000 nifios y adolescentes que requieren atencién oncolégica al afio, de los cuales
10,000 corresponden a la poblacion sin seguridad social” (SINAVE et al., 2011, p.
15). Por otra parte la Secretaria de Salud (SINAVE et al., 2015); refiere que el cancer
dejé un promedio anual de 2,150 muertes por cancer infantil en la década del 2000
al 2010.

El INEGI (2016), considera que en la infancia y adolescencia el cancer es
una enfermedad poco frecuente en comparacion con los adultos; sin embargo,

constituye una de las principales causas de morbimortalidad entre la poblacion que
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aun no tiene 20 afos de edad; este grupo puede desarrollar cualquier variante del
cancer pero se ha encontrado que los mas comunes son la leucemia, los tumores
del cerebro y otros tumores del sistema nervioso central, linfomas, neuroblastoma,
rabdomiosarcoma (cancer que se forma en el musculo estriado), tumor de Wilms
(que se desarrolla en el rifidn), cancer de hueso y en células germinativas gonadales

(testiculo y ovario).

Las estadisticas del INEGI (2016), proponen que en México durante el 2013,
la morbilidad hospitalaria por tumores malignos mas alta tanto en mujeres como en
hombres menores de 20 afios es por cancer en drganos hematopoyéticos, siendo
mayor el porcentaje en mujeres (62%), comparado con el de los hombres (58.7%),
este tipo de cancer también presenta la tasa mas alta de mortalidad en este grupo
de poblacion (tres de cada 100 mil personas en esas edades); las estadisticas por
sexo son de tres de cada 100 mil hombres y dos de cada 100 mil mujeres de este
grupo de edad. En segundo lugar, se encuentra el cancer de encéfalo y otras partes
del sistema nervioso central, con una tasa de mortalidad de 0.66 defunciones por
cada 100 mil personas de 0 a 19 afios, siendo mayor las cifras en los varones (0.75)
gue en las mujeres (0.57). En general, se reporta que de cada 100 defunciones por
cancer en la poblacion de 0 a 19 afios, 57.1% corresponden a varones mientras que
42.9% a mujeres.

Estas cifras son las que demuestran que el cancer es la primer causa de
muerte en México “El cancer infantil es la principal causa de muerte por enfermedad
en mexicanos entre 5y 14 afos de edad, conforme a las cifras preliminares 2013
reportadas en el Sistema Estadistico Epidemiolégico de las Defunciones (SEED)”
(Secretaria de Salud , 2015, parr. 5).

Por el impacto que tiene en la sociedad esta enfermedad, existen varias
Organizaciones que se encargan de elaborar programas dirigidos a la prevencion,
la deteccion temprana de la enfermedad y en caso de contar con el diagndstico,

mejorar la calidad de vida; por ejemplo la OMS en su pagina de internet ofrece
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informacion encaminada a la prevencion y diagnostico del cancer tanto en la edad
adulta como en la nifiez, cuenta con el Programa de lucha contra el Cancer en el
que se busca fomentar la prevencion, la deteccion precoz y el tratamiento y los
cuidados paliativos adaptados a los diferentes contextos socioecondmicos
(Organizacion Mundial de la Salud [OMS], 2015).

En México se conocen varias asociaciones civiles y fundaciones relacionadas
con la ayuda a los pacientes con Céancer, por ejemplo, la Asociacion Mexicana de
Ayuda a Nifios con Cancer , I.A.P., Asociacion Mexicana de Lucha contra el Cancer
, Casa de la Amistad para Niflos con Cancer, Asociacion Mexicana contra
el Cancer de Mama, A.C, entre otras, estas en general tienen como mision combatir
el cancer a través de la educacion, la prevencion y la deteccidon oportuna, ademas
de buscar influir en politicas publicas disminuyendo el impacto social del cancer en
México, algunas de ellas enfocan su mision para apoyar sobre todo a nifios, jovenes
o adultos con bajos recursos y que no cuentan con Servicio Médico que pudiera
apoyar con los tratamientos.

Ahora bien, el gobierno Federal esta consciente de lo caro que pueden llegar
a ser los tratamientos para el cancer, “Los tratamientos para padecimientos como
las neoplasias malignas tienen un alto costo; la leucemia por ejemplo, cuyo
tratamiento ideal (trasplante de médula 6sea) en promedio cuesta 250 mil délares
americanos” (SINAVE et al., 2011, p. 15), conoce lo importante de un diagndstico
oportuno y el poder iniciar y concluir un tratamiento eficaz , ademas esta consciente
de las altas cifras de menores de 18 afios que tienen céncer y no cuentan con
Seguridad Social; es por ello que “. . . a partir del 2005, a través de la Comisién
Nacional de Proteccion Social en Salud incorporé a la cobertura del Fondo de
Proteccion contra Gastos Catastroficos al padecimiento de la leucemia linfoblastica
aguda en menores de 18 afnos” (SINAVE et al., 2011, p.16) a este programa se
incorporaron paulatinamente todos los tipos de cancer en menores de 18 afios a
principios del 2008; con esta accién del gobierno, se busca apoyar aspectos

significativos para la lucha contra el cancer, por ejemplo, la deteccién oportuna de
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la enfermedad permite el incremento de la tasa de supervivencia, a su vez, favorece
la reduccion de los gastos en las familias de los pacientes, secundarios a los

tratamientos que el cancer requiere.

En cuanto a la investigacion epidemiolédgica del problema de salud publica,
segun SINAVE et al. (2011), en el Perfil Epidemiologico del Cancer en Nifios y
Adolescentes, 2011; surgi6 en el 2005 el Registro Nacional de Cancer de Nifios y
Adolescentes, el cual pretendia conocer la magnitud del problema; se unieron al
proyecto el Instituto Nacional de Pediatria (INP), la Comision Nacional de Proteccion
Social en Salud (CNPSS), el Centro Nacional para la Salud de la Infancia y la
Adolescencia (CeNSIA), y la Direccién General de Epidemiologia (DGE), el proyecto
se conform6 de expertos que crearon un sistema para la recoleccion de datos
clinicos, histopatoldgicos y socio demograficos de nifios y adolescentes que solo
funcionaba en el Distrito Federal, Durango, Guerrero, Morelos y Sinaloa. Para el
2009 el proyecto se mostré ante el Comité Nacional de Vigilancia Epidemioldgica
(CONAVE) para la incorporacion hospitalaria interinstitucional y de esta manera
obtener datos epidemioldgicos directamente desde el personal de Salud que tenia
contacto con la poblacién afectada, dando cifras mas precisas acerca de la
incidencia de la enfermedad. El proyecto fue aprobado y actualmente esta
conformado por 49 unidades hospitalarias que brindan informacién “Actualmente
México cuenta con 54 Unidades Médicas Acreditadas por el gobierno Federal (UMA)
para la atencion de pacientes menores de 18 afios con cancer” (Secretaria de Salud,
2015, parr. 6).

Otra area en la que el Cancer impacta es en la investigacion, a lo largo de los
afios se han logrado avances cientificos que han permitido que se conozcan los
aspectos biolégicos del cancer, se infieran algunos factores de riesgo para contraer
la enfermedad y por su puesto se ponga atencidon en factores de proteccion,
haciéndose campafias de salud que impacten en la reduccion de los casos de
cancer; los avances en investigacion cientifica también han permitido que se dé un

diagnéstico oportuno y mejoren los tratamientos requeridos para controlar o eliminar
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la enfermedad; es sin duda muy importante el avance y uso de la tecnologia en el

diagndstico y control del cancer.

2.2 ;Qué es el cancer?

La OMS (2015), define al cancer como un término que puede incluir un amplio grupo
de enfermedades que afectan a cualquier parte del organismo y que pueden
aparecer en forma de «tumores malignos» o «neoplasias malignas»; el cancer, tiene
como caracteristica la multiplicacion rapida de células anormales que se extienden
mas alla de sus limites habituales y pueden invadir partes adyacentes del cuerpo o
propagarse a otros Organos, proceso conocido como metastasis, la cual es

considerada la principal causa de muerte por cancer.

De acuerdo con el INC (2015), el cancer puede darse casi en cualquier lugar
del cuerpo, ocurre porque algunas de las células del cuerpo empiezan a dividirse
sin detenerse, formando masas que se llaman tumores. Los tumores cancerosos
son malignos, significa que algunas células cancerosas pueden desprenderse y
moverse a lugares distantes del cuerpo por medio del sistema circulatorio o del
sistema linfatico y formar nuevos tumores lejos del tumor original, lo que conocemos

como metastasis.

El cancer también esta considerado como una enfermedad cronica ya que es
de larga duracion y de progresion lenta en la que segun Martinez (2009) unas
células adquieren la capacidad de crecer de manera indefinida (inmortalizacion),
cambiando su fenotipo y haciéndose independientes de los factores de crecimiento
a los que estan acostumbradas (trasformacién), se mueven de su tejido de origen y
colonizan tejidos distantes (metastasis) considerando esto como la caracteristica

mas dafiina del cancer al igual que la OMS (2015).
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2.2.1 Aspectos bioldgicos del Cancer.

Segun Gonzalez,Ordofies, Feliu, Zamora, y Espinosa (2010) todos los céanceres
comienzan en la unidad basica de la vida (la célula); un organismo pluricelular esta
compuesto por muchos tipos de células, que crecen y se dividen de una manera
regulada para producir mas células a medida que se necesitan, para esto existe la
multiplicacion celular, un proceso totalmente regulado que responde a las

necesidades del organismo.

Una de las caracteristicas fundamentales del cancer es la proliferacion
distinta de las células, esta puede ser de manera rapida o lenta, y su acumulacién
puede ser masiva o minoritaria. Aunque la clave del cancer esta en la aparicion y
acumulacion de células diferentes (mutadas), a los tipos celulares normales,
Gonzalez et al. (2010) menciona que las caracteristicas generales de las células
cancerosas son: la independencia de las sefiales internas y externas que regulan la
proliferacion celular, la evasion de la muerte celular programada (apoptosis), el
sorteo de las limitaciones programadas de la proliferacion, evitando la senescencia
replicativa y la diferenciacion, la inestabilidad genética, el mantenimiento de la
angiogénesis y la capacidad para escapar de sus tejidos de origen (invasién) y para

sobrevivir y proliferar en tejidos distantes (metastasis).

El cancer se origina a partir de una célula de origen portadora de una
mutacion genética que le impide entrar en apoptosis, teniendo una division
continuada. Se conocen los genes centrales del comportamiento del cancer, los
cuales se pueden dividir en dos clases: los proto-oncogenes; los cuales se
convierten en oncogenes al sobre activarse; la mutacion en una de las copias del
gen induce la formacion del tumor y los genes supresores de tumores, los cuales
son peligrosos ya que hay una pérdida de funcion por activacion de ambas copias
del gen. Las mutaciones que provocan los proto-oncogenes pueden ser enviando
un sefial de proliferacion celular cuando no es necesaria, activando el crecimiento,

replicacion y division celular descontrolada (Baron, et al., 2010) siendo importante
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la resistencia a la apoptosis en células malignas pues permiten la sobrevivencia y

crecimiento en numero de células en donde no deberian (Gonzalez et al., 2010).

Para Rivera (2002) algunas de las mutaciones afectan a genes que codifican
los componentes de los mecanismos del control del ciclo celular, los cuales
determinan el orden de los eventos en dicho ciclo; un ejemplo de esto es el gen p53,
el cual funciona como un punto de control para regular el paso de las células de un
estado de reposo a otro de proliferacion, la elevacion de los niveles de p53 inducen
a que las células se detengan al final de la fase G1 y se reparen los dafios en el
ADN; las alteraciones en el gen p53 conducen a la pérdida de la regulacion de la
trascripcion de genes que participan en el ciclo celular, produciendo una rapida
proliferacion celular y contribuyendo al desarrollo del cancer, puesto que las células
con p53 mutada no interrumpen el ciclo celular aun después de que el ADN ha
sufrido dafio, esto, sumado a las alteraciones en los puntos de control de
inestabilidad gendmica y supervivencia inadecuada de las células. Otro hallazgo al
gue se ha llegado, involucra la pérdida de capacidad para que las células mueran
por apoptosis ya que contribuye a la inestabilidad genémica y a la tumorogénesis y
en consecuencia a la pérdida del mecanismo de eliminacion de células con dafio
genético. Esto ocurre tempranamente en la progresion del cancer y permite la
inestabilidad gendémica con la supervivencia de células dafiadas, o bien, ocurre
tardiamente en la tumorogénesis y contribuye a la supervivencia de las células en

situaciones inadecuadas.

De acuerdo con Rivera (2009) la carciogénesis puede acontecer en cualquier
momento de la ontogenia o renovacion de los tejidos, condicionando la formacion
de un tumor, el cual esta compuesto de células con caracteristicas de desarrollo y
potenciales diferentes a las del tejido sano.

Existen los tumores benignos, los cuales se expanden y comprimen pero no
invaden los tejidos adyacentes, a diferencia de las células cancerosas que son
capaces de invadir a las células normales y eliminarlas por medios quimicos y

fisicos (Gonzalez et al., 2010).
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2.2.2 Factores de riesgo para el Cancer en edad pediatrica.

Rivera (2002) ha descrito diversos factores de riesgo en poblacion pediatrica, entre
éstos se incluyen los genéticos, ambientales, biolégicos, quimicos, mecanicos y
fisicos. Se ha investigado acerca de los distintos factores que pueden causar una
neoplasia maligna o cancer; con los avances cientificos se conoce que el proceso
del ciclo celular puede tener alteraciones a cualquier edad, “la edad también es
variable; el cancer puede estar presente desde recién nacido, hasta los 18 afios”
(Rivera, 2009, p. 4).

Factores genéticos: durante el proceso de transformacién de las células

normales a células cancerosas en el que pueden llegar a ocurrir varias alteraciones
genéticas, por ejemplo, la pérdida del control de los mecanismos de replicacion y
reparacion del acido desoxirribonucleico (ADN), asi como la segregacion del
material genético. Aunque las células normales tienen estrategias de defensa contra
el desarrollo del cancer, las células tumorales activan diferentes vias de escape que
permiten la progresion de la neoplasia (Rivera, 2002). Es por ello que existen
investigaciones sobre el ciclo celular y su regulacion, ya que en el cancer el
funcionamiento adecuado de este proceso puede estar alterado. EI INEGI (2016),
el 5% de los canceres infantiles tiene como origen una mutacion hereditaria que
puede estar o no asociada a ciertos sindromes familiares, a mutaciones genéticas

durante el desarrollo fetal y a la exposicion a radiacion ionizante.

Factores ambientales: aquellos relacionados con el bienestar de la poblacion,

tomando en cuenta la Calidad de vida y la salud, “ya que los riesgos a la salud
pueden ser iniciados, preservados o exacerbados por el ambiente” (Rivera, 2002,
p. 20) este factor es influido por la participacion de la poblacion, de los politicos y
servidores publicos, quienes proponen condiciones de salud favorables para los
habitantes teniendo en cuenta las necesidades basicas de saneamiento, como las
normas que regulan que en las comunidades cuenten con drenaje, agua potable,
alimento, asi como acceso a servicios de salud y a informacién preventiva sobre
enfermedades, se pueden también contemplar “las caracteristicas fisicas de una

zona, las cuales pueden determinar que los contaminantes producidos por el nivel
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de vida de la cuidad se mantengan dentro de la atmdsfera provocando dafios a la
salud” (Rivera, 2002, p. 20). Estos factores se orientan a conocer que tan expuesta
esta la poblacion a factores asociados con la enfermedad. “La salud esta muy
relacionada con las condiciones ambientales. Todos los cambios que pueda haber
en el ambiente afectan directamente o indirectamente a la salud humana, de manera

positiva o negativa” (Rivera, 2002, p. 21).

Factores Biologicos: se describen agentes biolégicos como las bacterias,

virus y algas (Rivera, 2002).

Factores quimicos: encontramos compuestos como detergentes, solventes y

plaguicidas y metales pesados, a los que la poblacidén puede estar expuesta, incluso
como parte de su trabajo, se habla también de algunas sustancias quimicas a las
que nos exponemos por medio de la alimentacién (INEGI, 2016; Rivera, 2002).

Factores mecénicos vy fisicos: se describe como factores de riesgo la

exposicion a radiografias, maquinaria, rayo laser, ultrasonidos, radiaciones

ionizantes (Rivera, 2002).

2.3 Tumores Oseos Malignos

El Osteosarcoma y Sarcoma de Ewing son tumores malignos primarios mas
comunes en el hueso, en los que la principal manifestacion clinica es el dolor y
aumento de volumen de la zona afectada y a medida que avanza la enfermedad
limitacion en el movimiento de la extremidad y hasta fractura patoldgica, hay dolor

e inflamacion (Krishnan & Inwards, 2011).

Los tumores 6seos primarios son muy raros; los tres tumores éseos primarios
mas comunes son el Oteosarcoma, osteocondroma y el Sarcoma de Ewing; la
incidencia de los tumores 6seos malignos muestran una edad especifica, en el
grupo de edad de 0-40 afios con incidencia entre los 10 y 20 afios (principalmente
para osteosarcoma y el sarcoma de Ewing) y para el grupo de edad por encima de
40 afnos hay un aumento constante de la incidencia hasta los 80 afos
(principalmente condrosarcoma y en menor el osteosarcoma relacionado a la

enfermedad de Paget (Davies , Sundaram, & James, 2009).
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Para fines de esta investigacion, solo se retomara el Osteosarcoma y el

Sarcoma de Ewing.

2.3.1 Osteosarcoma.

El osteosarcoma es el tumor éseo maligno primario mas frecuente en la poblacién
pediatrica (Rivera, 2002), derivado del mesénquima y caracterizado por la
produccion de osteoide maligno que afecta preferentemente las metafisis de los
huesos de mayor velocidad de crecimiento (Rivera, 2007).

“Se estima que su frecuencia es mayor en la adolescencia y particularmente
entre los 13 y los 19 afios, aunque se han observado en nifios de 8 a 12 afios de
edad” (Rivera, 2002, p.324). La incidencia maxima ocurre en el segundo decenio de

la vida, durante el crecimiento rapido del adolescente (Rivera, 2009).

De acuerdo con la Secretaria de Salud y su registro de neoplasias malignas
“. .. de los principales diagndsticos histopalologicos reportados por las unidades
meédicas publicas y privadas se observa que prevalecen mas en los hombres en
relacion a las mujeres” (SINAVE et al., 2011, p. 54). Para ambos sexos sobresalen
entre las principales causas la leucemia linfoide aguda, con una frecuencia de 1,273
casos, los osteosarcomas con un frecuencia de 647 y linfomas malignos con 305
casos, para el Sarcoma de Ewing se tuvo un registro de 158 casos; estas
frecuencias obtenidas en el periodo del 2004 al 2006 en México (SINAVE et al.,
2011) Segun el INEGI (2016), el cancer en hueso y de los cartilagos articulares tuvo
una tasa de morbilidad hospitalaria en poblacion de 0 a 19 afios de 22.56 para
hombres y de 16.38 para mujeres por cada 100 mil habitantes, sumandose la

insidencia para cada grupo de edad (de 0 - 4,de 5-9, de 10 -14 y de 15 - 19 afios).

El osteosarcoma es una neoplasia altamente maligna que se presenta
preferentemente en las placas de crecimiento de los huesos largos de las
extremidades, el 80% ocurre en los huesos tubulares, entre el 50% y 70% proximo
a la rodilla, siendo la region distal del fémur y proximal de la tibia los sitios primarios
mas frecuentes, seguido de hombro (region proximal del hombro) y cadera (region

proximal de tibia), el tumor suele ser mas frecuente en los sitios mas grandes de
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longitud y tamafio del hueso (Rivera, 2009). La presentacion en esqueleto axial
(pelvis, columna, mandibula, etc.) es infrecuente, siendo alin menos en tejidos
blandos, glandula tiroidea, corazon, rifiones, utero o pulmén (Palomo-Colli et al.,
2012).

Los factores de riesgo para presentar Osteosarcoma no Sse conoce
especificamente la causa del osteosarcoma; pero se tiene la idea de algunos
factores que pueden predisponer a los pacientes a desarrollar el tumor maligno.
Gracias a los avances tecnologicos se han podido realizar estudios que han
demostrado que los osteosarcomas estan caracterizados por alteraciones
cromosOmicas numericas, estructurales complejas, y amplificacion de genes. El gen
gue se puede relacionar con la aparicion del osteosarcoma es la mutacién o
inactivacion del gen p53, factores como la amplificacion de la region 17p11.2 y la
aneuploidia, ademas de pacientes con sindrome de Rothmund-Thomson. Otra
situacion importante es el osteosarcoma secundario a un retinoblastoma bilateral,
el cual esta asociado con una alteracién de la banda g14 del cromosoma 13 (gen
RB). Se tiene idea de algunos otros factores que pudieran estar involucrados en la
presencia de osteosarcoma como causas virales, la administraciébn de agentes
alquilantes que incrementan el efecto de la radioterapia y el uso de antraciclicos;
asimismo, hay lesiones 6seas benignas que tienen un alto riesgo de desarrollar
osteosarcoma, tal es el caso de la enfermedad de Paget 6sea, osteocondroma
solitario y multiple, enfermedad de Ollier (encondromatosis), exostosis multiple
hereditaria y displasia fibrosa, osteomielitis cronica, sitios de infartos éseos y sitios
de implantes metédlicos (Rivera, 2009). Se sugiere como otro factor, tener el

sindrome de Li Fraumeni (Rivera, 2007).

La clasificacion del Osteosarcoma de acuerdo con Davies, Sundaram y
James (2009), deriva de tumores con tendencia a la metastasis pulmonar ademas
de sus distintas caracteristicas clinicas y radiograficas para cada subtipo que se ha

descrito.

En 2002, el Comité para la Clasificacion de los tumores 6seos malignos

dividié a los tumores osteogénicos en ocho diagnosticos distintos (Figura 1):
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(1) osteosarcoma convencional (2) osteosarcoma telangiectasico, (3)
osteosarcoma de células pequefias, (4) osteosarcoma central de bajo grado, (5)
osteosarcoma secundario, (6) osteosarcoma parosteal, (7) osteosarcoma periostico
y (8) de superficie de alto grado. Después la OMS le dio una clasificacion al
osteosarcoma que segun la literatura es muy util para el diagnéstico radiologico

(Davies et al., 2009); esta es la siguiente:

- Osteosarcoma intramedular: las lesiones en este grupo surgen dentro de la
cavidad medular y representar el osteosarcoma de alto grado intramedular, el
osteosarcoma telangiectasico, el de células pequefias, el osteosarcoma central de

bajo grado.

- Osteosarcoma yuxtacortical: las lesiones de este grupo se encuentra en la
corteza e incluyen el osteosarcoma parosteal, osteosarcoma superficie periostico y

de superficie de alto grado, asi como el osteosarcoma cortical.

- Osteosarcoma secundario: se incluyen en este grupo las lesiones derivadas
de precursores benignos, tales como osteosarcoma asociado con la enfermedad de
Paget, a la terapia de radiacion y otras lesiones benignas ademas del osteosarcoma
metastasico; se incluye en este grupo el osteosarcomatosis, que es aceptado para

representar las metastasis multicéntricas.
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Pico de edad . .
Sitios mas comunes

Tipo Histolbgico

(afos)
OSTEOSARCOMA
Convencional 10-30 Fémur distal, tibia proximal, cadera 'y
hombros.
Osteosarcoma Telangiectasico 10-30 Fémur, tibia y humero
Osteosarcoma central de bajo 20-40 Fémur distal, tibia proximal
grado
Osteosarcoma Parosteal 20-50 Fémur distal posterior, humero proximal
Osteosarcoma Periosteal 10-30 Fémur, tibia
Superficie de alto grado 10-40 Fémur distal, hombros
OSTEOSARCOMA SECUNDARIO
Asociado a Paget 50-90 Pelvis, cadera y hombros, craniofacial
Post- Radiacion 50-80 Pelvis, craniofacial, cadera y hombros,
pared toracica
Otra condicién 40-70 Huesps afectados por I_:D, infartos
0seos, osteomielitis, etc.
Pelvis, huesos largos y cortos,
SARCOMA DE EWING PNET 5-30

extremidades superiores

Figura 1: Clasificacion de las mas comunes condiciones de tumores 6seos primarios, pico

de edad y sitios comunes. Recuperado y modificado de (Davies et al., 2009).

2.3.1.1 Etapas de la enfermedad.

A) Diagnéstico. Se basa en el criterio histopatolégico y su correlacion con una
apariencia radiogréfica confirmatoria; ademas, depende de la presencia de un
estroma sarcomatoso francamente maligno asociado con la produccion de tumor
osteoide y hueso. La histologia méas frecuente la constituye el osteosarcoma
convencional en un 95%, pudiendo tener caracteristicas de cualquiera de las tres
variedades, incluyendo la fibroblastica (2%), condroblastica (5%) y la mas comun
la osteoblastica (74%), hay algunas otras variantes del osteosarcoma. La
confirmacion del diagndéstico se logra con un trabajo multidisciplinario en el que
participan, oncélogos, cirujanos ortopedistas, patdlogos y todo el personal
meédico especialista en cada uno de los estudios que se realizan. La valoracion
del paciente con sospecha de osteosarcoma debe empezar con la historia

clinica, la exploracion fisica y las radiografias simples. Siempre se toma en
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cuenta que la duracion de los sintomas es variable; pero la presencia de dolor y
de un tumor en partes blandas del sitio afectado son datos clinicos de alerta
(Rivera, 2009).

1. Cuadro clinico. Los pacientes presentan dolor en el area afectada asociada con
el ejercicio o0 puede estar precedido o no de traumatismo de dos a cuatro meses
previos al diagnéstico, hay aumento de volumen hasta la presencia de una masa
o tumor firme, visible y palpable, pérdida o disminucién de los &ngulos de
movimiento en la articulacidén afectada y manifestaciones cutaneas perceptibles
como eritema superficial y signos de hipervascularidad como manifestaciones
tardias (Palomo-Colli et al., 2012), se presentan datos de afeccidén sistémica
como astenia, fiebre y disnea, la cual puede presentarse por multiples metastasis
pulmonares, o la produccion de neumotérax ante la rotura de una lesion
neoplastica a nivel pulmonar y pleural; el tiempo de evolucion oscila entre los

tres y los seis meses (Rivera, 2007).

Al momento del diagnéstico, la tomografia axial computarizad (TAC)
demuestra que el 30% de los nifilos con osteosarcoma tiene enfermedad

metastasica pulmonar, y en 5% presentan metéstasis 6seas (Rivera, 2009).
B) Estudios de laboratorio y gabinete.

1. Evaluacion diagnéstica ante la sospecha de tumor 6seo por dolor localizado, o
aumento de volumen, el estudio inicial es la radiografia simple del hueso
afectado en proyecciones anteroposterior y lateral, este estudio revelara, a nivel
metafisiario, la destruccidén del patrén trabecular, rotura del periostio, formando
un tridngulo de Codman, asi como la presencia de zonas escleréticas en tejidos
blandos que son resultado de infiltracion a partes blandas (Rivera, 2002). Ante
la sospecha se iniciaran los siguientes estudios de extensién (Rivera, 2007,
2009):

e Deshidrogenasa lactica: la cual pude estar incrementada en los pacientes y su

falta de descenso durante el tratamiento es considerada factor pronadstico.
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e Fosfatasa alcalina: la cual también se observa en pacientes con el diagndstico,
no tiene factor prondstico su aumento.

e Gammagrafia con tecnecio: ayuda a detectar la afeccién a otros huesos, ante la
enfermedad metastésica y a definir la extension del tumor primario.

e Tomografia axial computarizada (TAC): es el estudio mas sensible para la
deteccion de metastasis pulmonares por osteosarcoma y la deteccion de
lesiones pleurales y subpleurales, define la afeccidn intradsea o extradsea, se
puede estudiar el area cortical, el espacio intramedular, los tejidos adyacentes
blandos y musculares.

e Resonancia magnética (RM): ideal para definir el margen medular del tumor y su
componente extradseo; mayor sensibilidad para lesiones pequefas.

e Angiografia: estudio de utilidad ante la intencién de preservar la extremidad,;
determina los patrones vasculares antes de la reseccidn. La evaluacion de la
respuesta siempre debe hacerse con el estudio radiografico, ademas de laTCy
RM las cuales se analizan para definir el volumen tumoral.

e Biopsia: obtencion de una muestra generosa de tejido representativo, la cual se
requiere para confirmar el diagnéstico; se sugiere que la haga el cirujano que
hara el procedimiento quirdrgico definitivo. Para Palomo-Colli et al. (2012) la
biopsia es la clave para la confirmacion diagndstica.

2) Evaluacion de la respuesta durante el tratamiento.

e Radiografia simple: existe una adecuada correlaciébn entre la respuesta
radiografica y la cantidad de necrosis (Rivera, 2007).

e Resonancia magnética: la evaluacion comprende los margenes del tumor,
homogeneidad, hematomas por quimioterapia (intraarterial), fibrosis,
calcificacion y edema (Rivera, 2007).

e Gammagrafia: respuesta al tratamiento

e Angiografia: como prueba diagnoéstico, como marcador de respuesta y ante

guimioterapia intraarterial.
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C) Los estudios de vigilancia.

1. Estadificacion. Rivera (2007) relata que no se dispone de una estadificacién

adecuada para el osteosarcoma que ayude a definir factores prondsticos y

ademas sea consecuencia del andlisis bioldgico de la neoplasia maligna, sin

embargo es importante seguir un parametro que ayude a los médicos a

establecer si existe metastasis y su extension con el propésito de planear e

iniciar el tratamiento adecuado. Una de las clasificaciones que mas se utiliza

es la propuesta por Enneking la cual segun Tecualt, Moreno, y Amaya (2008)

se basa en tres parametros importantes, estos son el grado histologico del

tumor; extension local de la lesion; y presencia o ausencia de metastasis,

representado en la Figura 2.

Figura 2: Estadificacién del Osteosarcoma segln Enneking. Recuperado y

modificado de (Tecualt, Moreno, & Amaya, 2008).

Grado Localizacion y Extension a
. L . . . Grupo
histolégico extension distancia
G_rado O'. A: si esta limitada D
tumor benigno (sin MO: sin .
: dentro de la estructura . . Benignos
riesgo de . L metastasis .
anatémica que dio origen . (NUmeros
enfermedad . regional o a o
P a la neoplasia. ‘ . arabigos)
metastasica) distancia
Grado 1:
tumor maligno de B: si esta fuera M1: con .
. . . : Malignos
bajo grado (riesgo de la estructura metastasis (NGmeros
bajo de anatémica que dio origen regional o a
; . . romanos)
enfermedad a la neoplasia distancia

metastasica,

inferior al 15%).
Grado 2:
tumor maligno de
alto grado (riesgo
alto de

enfermedad

metastasica
superior al 15%)

T1: intracapsular

T2: extracapsular
e intracompartamental

T3: extracapsular
y extracompartamental

*El grado histolégico es el mejor parametro para calcular el riesgo de sufrir metastasis.

*La localizacion y extension de la enfermedad se describe basdndose en si se limita 0 no a su

compartimento de origen, lo que indica probabilidad méas elevada de metastasis.
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D) Tratamiento para Osteosarcoma. Se requiere de un grupo multidisciplinario en
el tratamiento del osteosarcoma, integrado por patologia, cirugia oncoldgica,
ortopedia, oncologia médica, radiologia intervencionista, psicologia,
rehabilitacion y enfermeria que acompafan al paciente a lo largo del tratamiento,
buscando las condiciones Optimas fisicas, biologicas, y psicologicas para
continuar con el tratamiento y elevar la probabilidad de un mejor pronéstico que
impacte en su salud sin verse deteriorados aspectos biopsicosociales “no se
concreta exclusivamente a la destruccion del cancer, sino que permite que el
paciente conserve al maximo su integridad bioldgica, psicolégica y social”
(Rivera, 2007, p. 149).

Los protocolos recientes utilizan la cirugia y la quimioterapia; ademas contempla
la combinacion de por lo menos cuatro farmacos para obtener mejores
resultados. Con los regimenes actuales hay evidencia de que aproximadamente
60% a 70% de los pacientes con osteosarcoma no metastasico de la extremidad
sobreviven sin evidencia de recurrencia. La mayor parte de estos regimenes
incorporan adriamicina, cisplatino y altas dosis de metotrexato, aunque estos
pueden ocasionar efectos secundarios, algunas veces se ha visto también el uso
de la ifosfamida (Rivera, 2009).

Todo paciente debera ser sometido a quimioterapia neoadyuvante, o sea con el
tumor primario presente para evaluar la respuesta al tratamiento. La respuesta
clinica provocada en el tumor primario expuesto al esquema preoperatorio de
guimioterapia, dara oportunidad de saber que pacientes son candidatos para la
cirugia de preservacion de la extremidad (Rivera, 2009). “Probablemente la
Unica indicacién de la cirugia radical, como primer procedimiento, es la fractura
expuesta o infeccion de la regién del tumor” (Rivera, 2007, p. 150) el mismo
autor, dice que la decision sobre la cirugia quirargica se da después de haberse
hecho, de nuevo, una serie de estudios de laboratorio para conocer las
condiciones del tumor y del paciente; se toma en cuenta la edad del paciente, la
estatura, la localizaciéon del tumor y su extension local, la funcionalidad, la
presencia de metastasis a otros huesos y la Calidad de vida que se pueda

ofrecer al paciente, comprando la cirugia radical con la preservacion de la
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E)

extremidad y refiere “Deben tomarse en cuenta la morbilidad cronica que
producen la colocacion de endoprétesis, ya sea metalica, de metacrilato o
trasplante de hueso de cadaver, asi como el rechazo, riesgo de infeccion,
fractura de los huesos de conexion y dificultad para deambulacién” (Rivera,
2007, p. 150).

El tratamiento continda con quimioterapia adyuvante, segun los ciclos que

los pediatras oncélogos crean necesarios.

Pronodstico del Osteosarcoma. Algunas caracteristicas de los pacientes son
consideradas como factores predictivos del comportamiento de la enfermedad,
independientes del tratamiento (Rivera, 2009). Es importante estar haciendo
estudios que puedan detectar la presencia de metastasis ya que es el factor
prondéstico mas importante; las pulmonares que disminuyen la posibilidad de
curacion y las 6seas que son incompatibles con la vida (Rivera, 2007) .

De acuerdo con Rivera (2009) existen investigaciones que reportan factores
pronésticos tomando en cuenta la histopatologia del tumor; el osteosarcoma
parosteal y el intradseo bien diferenciado los cuales, estan asociados con un
prondstico favorable; el osteosarcoma periosteal tiene un comportamiento
intermedio; para las variantes del osteosarcoma convencional parece no haber
una relacion significativa entre el subtipo histolégico (osteoblastico,
condrogblatico y fibloblastico) y la supervivencia; la variedad telangiectasica se
ha asociado con un prondstico desfavorable.

Los osteosarcomas que aparecen en los pacientes con enfermedad de Paget,
estan asociadas con un pronostico adverso. Los pacientes con tumores en el
esqueleto axial tienen el peor diagndstico por la imposibilidad para la reseccién
quirargica completa (Rivera, 2009).

Hasta el momento, el mayor factor pronéstico demostrado internacionalmente
en osteosarcoma no metastasico es el grado histologico de respuesta del tumor
primario a la quimioterapia prequirurgica, representado por los grados de
respuesta de Huvos, en donde las respuestas favorables correlacionan con los

grados Il y IV (90% o mas) en el tumor primario, mientras que los resultados
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mas desfavorables corresponden a los grados | y Il, que implican minima
destruccion del tumor y persistencia de tumor viable (Rivera, 2009).

Otro aspecto importante es tener en cuenta que el tumor primario es el mejor
marcador de la respuesta a la quimioterapia; por lo que es importante el
tratamiento neodyuvante, es decir la administraciéon de quimioterapias con el
tumor primario presente, lo que permite monitorear el volumen del tumor y tomar
en cuenta la preservacion de la extremidad (Rivera, 2009) siendo el factor
prondstico mas importante el tratamiento neoadyuvante y adyuvante de
guimioterapia.

Algunos otros factores importantes para el prondstico del paciente se sugiere
que son el volumen tumoral, la edad menor de 12 afos; la presentacion en
extremidades inferiores, representa un prondstico desfavorable para la
preservacion de la extremidad; el sexo femenino tiene un mejor prondstico
(Rivera, 2007).

2.3.2 Sarcoma de Ewing.

Los tumores de la familia del sarcoma de Ewing comprenden sarcoma de Ewing
(SE) y tumor neuroectodérmico primitivo (TNEP). Se presentan con mayor
frecuencia en el segundo decenio de la vida, predominan en el género masculino.
Se calcula que la presentacion 0sea abarca el 60% vy la extraésea o de tejidos
blandos el 40%. Los lugares de origen de las manifestaciones 6seas comprenden:
extremidades distales, proximales, pelvis, térax y espina dorsal y crdneo. En cuanto
a la presentacion extradsea, los sitios mas comunes son: tronco, extremidades,
cabeza y cuello, retroperitoneo. Siendo los sitios mas frecuentes de metastasis el

pulmén, hueso y médula ésea (Rivera, 2007).

Los tumores de la familia del sarcoma de Ewing pertenecen al grupo de
neoplasias de células pequefias redondas y azules, y se considera el tumor
fenotipicamente menos diferenciado. Desde el punto de vista microscopico, se
observa como una neoplasia 6sea carnosa, con infiltracion y destruccion extensas

del hueso, elevacion y rompimiento del periostio, con gran afeccién de tejidos
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blandos. Microscopicamente, es un tumor de células pequefas redondas y azules

de aspecto monotono e indiferenciado (Rivera, 2007).

2.3.2.1 Etapas de la enfermedad.

A) Diagnéstico. Es necesario realizar estudios radiograficos simples, esta
usualmente revelara una lesion litica de la diafisis del hueso delimitada de
manera escasa. La invasion a la corteza y a tejidos blandos algunas veces se
acompafa de reaccion peridstica multilaminar, la cual genera la imagen
caracteristica de cascara de cebolla; el triangulo de Codman puede estar o0 no
presente tal vez se detecte un halo de esclerosis perilesional, sobre todo en

huesos planos (Rivera, 2007).

1. Cuadro Clinico. Las manifestaciones clinicas suelen relacionarse con
el sitio primario de afeccidén y se agregan signos y sintomas. Los sintomas mas
comunes son el dolor e inflamacién en el sitio del tumor primario, es posible
hallar fractura patolégica y fiebre. En la presentacion extradsea masa palpable,
y dolor, quiz4 aumento de temperatura local y edema, los sintomas dependeran
de la localizacion del tumor (Rivera, 2007).

B) Estudios de Laboratorio y gabinete. Se lleva a cabo biometria
hematica, pruebas de funciones hepatica y renal, y de electrélitos antes de la
guimioterapia. Imagen por resonancia magnética para localizar el tumor primario
ya que ofrece informacién acerca de infiltracion a tejidos blandos, de afeccién
intramedular y de la extensién extramedular de la neoplasia. Se realiza la imagen
t1 que permite apreciar mejor la extension intramedular; y la imagen T2 que hace
posible la apreciacion de las estructuras neurovasculares en relacion con el
tumor; estas imagenes son importantes para planear la cirugia. La Tomografia
Computarizada del térax se realiza para detectar metastasis tumorales y el
gammagrama 0seo con tecnecio 99 para metastasis en huesos. Se debe
complementar el diagnostico con biopsia de médula ésea bilateral (Rivera,
2007).
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C) Estadio de la enfermedad. No hay etapas usadas comunmente para la
enfermedad. La clasificacibn que se utiliza es la diferenciacion entre la

enfermedad localizada y la metastésica (Rivera, 2007).

D) Tratamiento para Sarcoma de Ewing. El objetivo debe poseer la
intencion curativa, se debe ademas preservar la funcionalidad del paciente y
evitar las secuelas a largo plazo. La mayoria de los regimenes terapéuticos inicia
con quimioterapia neoadyuvante que controlara las micrometastasis, la
enfermedad metastasica visible y la disminucién de volumen del tumor primario,
se continba con el control local con cirugia y radioterapia seguida de
guimioterapia adyuvante. Gran parte de los esquemas de quimioterapias se basa
en la utilizacion de vincristina, ciclofosfamida, actinomicina y adriamicina (Rivera,
2002).

Uno de los tratamientos mas eficaces el uso de la quimioterapia, se
cuenta con el incremento de tecnologias que permiten un diagnostico mucho
mas rapido y veras, que permite darse cuenta de algunas complicaciones que
pudieran estar asociadas al cancer, a esto se suma el apoyo multidisciplinario
del personal de salud. Gracias a estos avances en la ciencia y tecnologia se
estima, segun Rivera (2002) que alrededor de 70% de los nifios con cancer
sobrevivirdn mas de cinco afos del diagndstico, convirtiéendose la mayoria en
adultos sin evidencia de enfermedad y que se consideraran curados; sin
embargo se menciona que la sobrevivencia se acompafa de un incremento en

la frecuencia de secuelas tardias, tanto médicas como psicoldgicas y sociales.

E) Pronéstico del Sarcoma de Ewing. Los pacientes con sarcoma de
Ewing 6seo en las extremidades distales tienen un prondstico mas favorable que
aquellos con tumor de ubicacion central, de extremidades proximales y de pelvis.
El tamafio es también significativo, parece ofrecer un factor prondstico
desfavorable cuando rebasa el tamafio mayor de 100cc. Los nifios mas
pequeios tienen una supervivencia sin complicaciones mucho mejor que los
adolescentes mayores o los adultos; en el estudio Nacional de Sarcoma de

Ewing la edad por debajo de seis afios confiere un prondostico mas favorable, el
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cual corresponde a lo descrito como tumor neuroectodérmido primitivo periférico;
las nifias muestran mejor pronostico que los nifios. Niveles de deshidrogenadas
lactica normales confieren un prondstico mas favorable en cuanto al tratamiento
gue cuando se documenta elevacion. La reseccion quirdrgica constituye una
variable importante y la quimioterapia preoperatoria. El factor pronostico mas
importante al momento del diagndstico es la presencia de enfermedad
metastasica; pacientes que Unicamente tienen metastasis pulmonar es un poco
mas alta que para personas que metastasis de hueso o médula ésea (Rivera,
2009).

2.4 Aspectos psicoldgicos asociados al Cancer

La psicologia en los ultimos 20 afios se ha interesado en llevar sus conocimientos
y técnicas al area del proceso salud-enfermedad; aportando alternativas
terapéuticas para apoyar a los pacientes que se enfrentan al diagndéstico de una
enfermedad que durara mucho tiempo y que suele tener un alto impacto emocional,
social y familiar, como en el caso del cancer o algunas otras enfermedades cronicas,
en especial la psicologia de la Salud y la Medicina Conductual se encargan de

intervenir en los casos de enfermedad.

... son el campo de especializacion de la Psicologia, donde
se aplican los principios, las técnicas y el conocimiento cientifico
desarrollado por ésta, para evaluar, diagnosticar, esclarecer,
intervenir, modificar y prevenir los trastornos emocionales, o cualquier
otro comportamiento relevante para los procesos de la salud y la
enfermedad, en los distintos contextos en los que tengan lugar

(Méndez- Venegas & Maya del Moral, 2011, p. 231).

La psicologia de la Salud se hace notar durante todo el proceso que conlleva

una enfermedad, es decir desde los estudios necesarios para dar un diagnostico, el
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tratamiento, cirugias, probables recaidas o la mejoria de la salud; durante el
tratamiento se trabaja con aspectos de ajuste emocional, ya que se han observado
en pacientes con enfermedades cronicas reacciones emocionales que pueden
influir de manera importante en el prondstico de la enfermedad, se trabaja también

con la conducta y la adherencia al tratamiento.

El cancer tiene un gran impacto, no solo por las estadisticas de su morbilidad
que lo sittan como una de las enfermedades que han aumentado en los altimos
afos, en el presupuesto que se da a la investigacion, tratamiento y diagndstico de
cancer; socialmente existe un significado ante el diagnéstico, que suele estar
asociado al dolor, sufrimiento, incapacidad y muerte “El diagndstico de cancer suele
asociarse al miedo: miedo al dolor, la mutilacion quirargica, el tratamiento toxico y

la muerte inminente” (Bartley, 2013, p. 71).

Bartley (2013) menciona que son muchos los aspectos impactantes del
cancer, como el descubrimiento de que uno padece una enfermedad que pone en
peligro su vida, los efectos y consecuencias secundarias del tratamiento, la
apariciéon de una recurrencia o0 la noticia de que la enfermedad es incurable;
habiendo desde el momento del diagndstico, el tratamiento y la vigilancia sintomas

de estrés y de ansiedad.

Schlag y Senn (2014) refieren que después de que una persona escucha que
esta diagnosticada con céncer, la primer reaccion es una especie de shock ya que
recibir dicho diagnéstico es asociado con un miedo intenso al dolor, pérdida de
control, estigmatizacion y la muerte, mencionan que con estos pacientes, se
observa un complejo proceso de negacion y busqueda de la verdad, algunas veces
seguida por negacion. Después de un tiempo y dependiendo de los recursos
psicosociales que los pacientes tienen, la verdad puede ser enfrentada mas
plenamente por los pacientes. En esta fase en la que se hace frente al diagnostico,
las personas pueden llegar a tener intensos sentimientos de desesperanza e
impotencia que pueden cambiar a depresion, pues no todos son capaces de aceptar
la enfermedad como parte de su vida, para Pérez-Franco y Turabian (2014) son

importantes los aspectos psicolosociales; que definen como aquellos factores que
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intervienen en los modos de reaccionar del paciente al afrontar una enfermedad;
Sus pensamientos, emociones, comportamientos y sensaciones corporales; entre

ellas esta el estigma que la sociedad tiene hacia la enfermedad.

Bartley (2013) llama a este proceso evitacién y lo explica cognitivamente
como no pensar en el diagnostico, conductualmente al evitar aquellas situaciones
que recuerden el cancer o afectivamente, distrayéndose de las emociones
negativas; es asi como la evitacion puede convertirse en negacion sobre el
diagnéstico y su gravedad. El que un paciente intente evitar lo que este asociado
con la enfermedad puede producirle ansiedad e incluso puede llegar a privarse de
fuentes de apoyo y hay efectos en su vida cotidiana ya que restringen su actividad
por miedo a que el cancer empeore, por ejemplo, la actividad fisica, en otros casos
también se puede tener repercusion en la adherencia al tratamiento, dejando de

acudir a citas médicas.

Cruzado (2010) reporta que desde un primer encuentro con la enfermedad
se tienen condiciones de vida nuevas o diferentes que pueden influir en el estado
emocional del paciente con cancer; y que inicia desde el momento en el que solo
se tiene la sospecha de cancer, el momento de los estudios para corroborar la
sospecha, el diagndstico final, el tratamiento y la vigilancia de la enfermedad; un
primer momento es la hospitalizacion la cual constituye un evento estresante, ya
que conlleva una pérdida de la intimidad, exposicidn a otros enfermos, cambios en
patrones habituales de conducta, comidas, desorganizacién del ambiente familiar,

inactividad y la ausencia de distractores que facilitan las preocupaciones.

A nivel cognitivo Bartley (2013) menciona que puede hacer una evitacion
consiente del pensamiento relativo a la enfermedad o una tendencia mas util a
cambiar de conversacidbn o alejarse de temas desagradables, la evitacion
conductual y cognitiva de los pacientes puede ser entendida como evitacion de
emociones desagradables. El paciente con cancer tiende a enfocarse en el futuro
de su enfermedad, tratamiento y vida; esta preocupacion conduce a intentos

ineficaces de solucién de problemas. En el caso de la preocupacién por el pasado,

Capitulo 2 El cancer 57



el paciente puede tener pensamientos de arrepentimiento por lo que podia haber

hecho o dejado de hacer.

En cuando a los procedimientos médicos, pareciera ser que la cirugia es uno
de los momentos que tienen varios aspectos psicolégicos asociados, se hacen
presentes sintomas de ansiedad y miedo ante el proceso quirdrgico, sus posibles
resultados y las consecuencias que lleguen a tener en su vida en familia, pareja,

con amigos e incluso en su imagen corporal o muerte.

Alun terminando el tratamiento contra el cancer se reportan secuelas
psicolégicas, por ejemplo Rivera (2002) menciona que las secuelas médicas que
presentan los sobrevivientes de cancer infantil, dependen de las modalidades de
tratamiento utilizadas, su intensidad y la edad del paciente a la que fueron aplicadas;
menciona que los problemas médicos que pueden enfrentar los sobrevivientes de
cancer, ocasionan también alteraciones en los ambitos psicologico y social,
reconoce; por ejemplo que la pérdida de un érgano (amputacion de una extremidad,
enucleacion de un 0jo) lo que puede dar lugar a graves secuelas psicoldgicas en el
paciente y su familia, requiriéndose de atencidon especializada aun antes de

efectuarse la cirugia.

Bartley (2013) en su libro Mindfulness para el cancer, representa en un
circulo al cancer como una enfermedad que socialmente causa impacto, el
tratamiento invasivo, el sufrimiento que acomparfian a la experiencia del diagndéstico
del cancer y su tratamiento, relacionado con la naturaleza del cancer y la tension,
aislamiento y resistencia que se pueden experimentar durante el diagnéstico y
durante el tratamiento, considerando que a mayor resistencia y tension, mayor
sufrimiento, lo que aumenta la dependencia, la vulnerabilidad y la sensacion de
aislamiento. En el circulo intermedio se describen las cuatro reacciones que se
experimentan al padecer cancer (trauma, cavilacion, evitacion y distrés) y el circulo
externo en el que proponen un modelo cognitivo del distrés provocado por el cancer
gue toma como principal sintoma la ansiedad. El autor también menciona que los
factores asociados a un mejor ajuste incluyen la adopcién de una actitud optimista,

de estrategias de solucién de problemas y de apoyo social.
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2.5 Psicooncologia: la intervencion del psicologo

Como se mencioné anteriormente el cdncer es una enfermedad cronica que
se asocia a varios aspectos psicologicos desde el momento en el que se tiene
sospecha del diagnéstico, es importante que la psicologia intervenga para manejar
aspectos emocionales que surgen araiz de un diagnostico de cancer ya que existen
experiencias emocionales aversivas como el malestar, segun Cruzado (2010) el
malestar es la experiencia emocional aversiva que impacta el funcionamiento
cognitivo, conductual, social, emocional y espiritual de los pacientes con cancer,
ademas, este interfiere con la capacidad de afrontar el cancer, sus sintomas fisicos
y el tratamiento médico. Vidal (2008) menciona algunos aspectos importantes de
investigaciéon y en los cuales también se requiere de la intervencion del psicologo;
los primeros son los aspectos fisicos y médicos de los cuales se haran cargo los
especialistas; los segundos son los aspectos psicolégicos dentro de los cuales estan
la depresidn, ansiedad, incertidumbre, aislamiento y la imagen corporal; en cuanto
alo social son importantes los cambios en las relaciones interpersonales, familiares
y de amigos, problemas laborales, escolares y econdmicos; sugiere incluso valorar
el rea existencial y de espiritualidad en la que son importantes aspectos como los
propasitos que el paciente tiene asi como el significado y a apreciacion que tiene de

su vida.

La psicooncologia es un campo interdisciplinar de la Psicologia y las ciencias
biomédicas dedicado a la prevencion, diagnéstico, evaluacién, tratamiento,
rehabilitacion, cuidados paliativos y etiologia del cancer, asi como a la mejoria de
las competencias comunicativas y de interaccién del personal de salud, ademas de
la optimizacion de los recursos para promover servicios oncolégicos eficaces y de
calidad. Los objetivos van desde la intervencion aplicada al paciente, las familias y
el personal sanitario, a la prevencion e investigacion de la influencia de factores
psicolégicos relevantes en el proceso oncoldgico, e incluye la optimizacion de la

mejora del sistema de atencién sanitaria (Cruzado, 2010).

El objetivo de la consulta en psicooncologia son dirigidas a evaluar el grado

de informacién y comprension del paciente con respecto a su enfermedad, se realiza
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evaluacion en caso de probable diagndstico psiquiatrico, se detectan en el paciente
las estrategias de afrontamiento hacia la enfermedad, se da la oportunidad de
expresion para el paciente y se busca favorecer la adherencia al tratamiento

(Referencia).

Es importante tener en cuenta que de la valoracion subjetiva que el paciente
hace de su enfermedad, éste iniciara el proceso de asimilacion y afrontamiento que
culminara en una conducta adecuada a la situacion o inadecuada a la misma, por
lo tanto para Vidal (2008) los objetivos de los tratamientos en psicooncologia varian
segun el momento evolutivo de la enfermedad y la forma como el paciente
responde, tanto en sus aspectos emocionales, comportamentales, como en el
ambito de sus relaciones interpersonales; se pretende aliviar el sufrimiento,
resignificar la situacién traumatica que representa la enfermedad, elaborar
estrategias de afrontamiento ajustadas a la situacion y al momento, para mejorar la
adaptacion psicosocial del enfermo, se evalla la red familiar del paciente para
contener, sostener y ampararla; se busca desarrollar y fortalecer la alianza
terapéutica entre el paciente y el médico tratante, realizar tareas de enlace y
educacion médica con el equipo de salud, aliviar los sintomas emocionales de los
enfermos, resolviendo conflictos psiquiatricos, en caso de existir, preparar al
paciente para afrontar algunos tratamientos como la quimioterapia, alentar la
reinsercion social y ayudar a prepararse para la cronicidad o muerte, en caso de
que el tratamiento fracasara. Estos objetivos se llevan a cabo a través de métodos

psicopedagdgicos y psicoterapéuticos.

El trabajo del psicélogo con la familia del paciente, tiene como objetivo que
ésta le dé un buen soporte social desde el comienzo del tratamiento, para Schlag y
Senn (2014) es una labor importante y necesaria tomando en cuenta que los
familiares y amigos también dedican gran tiempo y energia al cuidado del paciente;
el apoyo médico y psicologico fomenta que familiares y amigos continden apoyando
al paciente, los autores refieren que si se carece de apoyo social se puede
incrementar el distress, al contrario si se experimenta el apoyo social negativamente

o los cuidadores son sobreprotectores implica para el paciente que no pueda ser
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capaz de cuidar de si mismo; es por eso que los especialistas deben preguntar a

los pacientes como perciben su soporte social.

Algunas de las intervenciones con la familia fomentan que los familiares se
atrevan a preguntar todas las dudas que se tienen acerca de la enfermedad o
tratamiento al médico, la preparacion de solucion de problemas que surgirdn en el
trabajo y hogar del enfermo, favorecer la comprension de la enfermedad y del
tratamiento, Incluso se trabaja en intervencion con el médico, buscando la
clarificacion de las razones del comportamiento del paciente y de la familia (Vidal ,
2008).

En cuanto a la intervencion que se hace con el paciente Rivera (2002) refiere
que el paciente pediatrico que cuenta con este diagndstico requiere de un trabajo
multidisciplinario, ya que durante su tratamiento se requiere de ofrecerle informacion

relacionada con su diagnaostico y el tratamiento que debe llevar.

Para Vidal (2008) las intervenciones educacionales se orientan a la
resolucién de problemas y toma de decisiones, utilizando elementos cognitivos
como el razonamiento, explicacion y la reflexion; se intenta lograr la clarificacion de
la informacién médica acerca del diagnostico y su tratamiento, ademas se requiere,
de un apoyo psicosocial que haga manejo de alteraciones en las relaciones
sociales, escolares y de desarrollo de habilidades de interaccién social y familiar
con padres y compaferos; se enfatiza la importancia de la participacion en el
cuidado y la intervencién psicolégica a largo plazo; aun después de que un paciente
esta de vigilancia, médicamente también se continGa con la intervencién ya que se
reitera la prevencion y deteccién de factores de riesgo de alguna otra neoplasia

después de la supervivencia.

Algunos otros efectos que requieren de la participacion de los psicélogos segun
Rivera (2002) es que puede llegar a haber fracaso escolar manifestado como
problemas en la asimilacion de alguna materia, esto atribuido a los afios escolares
perdidos durante el tratamiento, o por el resultado de trastornos cognitivos
ocasionados por la radioterapia a craneo y/o el empleo de metrotrexate; a raiz de

los distintos cambios ocurridos en el cuerpo, puede ocurrir que algunos pacientes
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pierdan el interés en reintegrarse a sus actividades anteriores; algunas otras
limitaciones reportadas, incluso después de haber terminado el tratamiento, son al
momento de buscar empleo, porque algunos de estos pacientes cuentan con
limitaciones fisicas como la pérdida de alguna extremidad por amputaciéon o
deformidades musculo esqueléticas; estas Ultimas provocadas por la radioterapia

ademas de limitaciones médicas como neumopatia o cardiopatia.

Rivera (2002), sugiere que es importante tomar en cuenta las caracteristicas
de la poblacion con la que hay que trabajar de manera multidisciplinaria; cuando se
trabaja con pacientes que tienen tumores 6seos malignos se deben considerar las
implicaciones del cancer a nivel bioldgico y los procedimientos y técnicas invasivos

gue conlleva este tipo de diagndstico.
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Capitulo 3 Calidad de vida
3.1 Introduccidn, Caracteristicas y Definicion de Calidad de Vida

La aparicion del término Calidad de vida se origina en el siglo pasado, cuando
se inicia la idea del estado de bienestar, el cual se deriva de los desajustes
socioecondmicos en Estados Unidos, procedentes de la Gran Depresion de los afios
30; el concepto evoluciona y se difunde solidamente a la mayoria de los paises del
mundo, una vez consumada la segunda guerra mundial (Cardona, Agudelo, &
Byron, 2005).

En un principio, de acuerdo con Campbell (1981) y Meeberg (1993) (como se
citdé en Urzlia & Caqueo-Urizar, 2012) el propésito de los investigadores de la época
era conocer la percepcion de las personas acerca de si tenian una buena vida o si
se sentian financieramente seguras puesto que el concepto se consideré6 como un
ideal social y econémico, resultado de la posibilidad de las personas de acumular

bienes y crecer.

Urzla y Caqueo-Urizar (2012) describen que el uso del concepto comienza
a ser frecuente a partir de los sesentas, cuando los cientificos sociales inician
investigaciones en Calidad de vida recolectando informacién y datos objetivos como
el estado socioeconomico, nivel educativo o tipo de vivienda, aunque estos
indicadores muchas veces eran insuficientes, dado que de acuerdo con Bognar
(2005 como se cité en Urzta & Caqueo-Urizar, 2012) sélo eran capaces de explicar
un 15% de la varianza en la Calidad de vida individual. Aparece entonces otra
ciencia que intenta involucrarse en el estudio de este concepto; algunos psicélogos
plantearon que las mediciones subjetivas podrian dar cuenta de un mayor
porcentaje de varianza en la Calidad de vida de las personas y proponian tomar en
cuenta indicadores psicologicos como la felicidad y la satisfaccion (Urzua & Caqueo-
Urizar, 2012).

Con el paso del tiempo, el término se utilizé desde dos visiones diferentes:
en el lenguaje de la poblacion, refiriendose a un estado de felicidad deseado por

todos, relacionado con la satisfaccion de las necesidades; y en el contexto de la
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investigacion cientifica, donde ha sido analizado desde diferentes areas del
conocimiento, Cardona, Agudelo y Byron (2005) proponen que la Calidad de vida
es un concepto multidisciplinario, cuyos significados principales se han efectuado
desde diferentes disciplinas y saberes como las médicas, filosoficas, econdmicas,

éticas, socioldgicas, politicas y ambientales.

“La Calidad de Vida es un concepto nuevo, que comienza a aparecer en las
bases de datos cientificas en 1969” (Riveros, Castro, & Lara-Tapia, 2009a, p. 3),
mismo que ha tenido un incremento de atencion dentro de la investigacion ya que
engloba distintos aspectos del bienestar. Se han descrito diferentes modelos
conceptuales acerca de la definicion de calidad de vida, son diversos los autores

gue la describen y proponen diferentes caracteristicas al concepto.

Felce y Perry en 1995, encuentran la categorizacion de tres modelos
conceptuales propuestos por Borthwick-Duffy en (1992) acerca de la definicion de
la calidad de vida, a los que afiaden un cuarto modelo (Cardona et al., 2005; Urzua

& Caqueo-Urizar, 2012). Segun los modelos, la Calidad de vida se ha definido como:

1) Condiciones de Vida: la Calidad de vida es equivalente a las condiciones
de vida objetivamente medibles en una persona, como salud fisica, relaciones
sociales, actividades funcionales u ocupacion; no existen parametros universales
para catalogar la Calidad de vida como buena o mala, ya que los estandares con
los que se evalta no s6lo dependen de los recursos propios sino también de la

cultura, la economia, politica y subjetividad de cada persona.

2) Satisfaccion con la vida: se considera a la Calidad de vida como un
sinénimo de satisfaccidn por la suma en distintos dominios de la vida. Se otorgan el
principal interés al bienestar subjetivo, dejando en segundo término las condiciones
externas de vida; estas definiciones indirectamente proponen que bastaria con que
un individuo sea capaz de abstraerse de su contexto econdémico, social, cultural,
politico o de su propio estado de salud para lograr la satisfaccion personal; también
expone gue la evaluacion es afectada por la experiencia y el juicio de una persona

en una determinada situacion, ademas de que interfieren aspectos como el grado
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de “insight” o grado de “introspeccién” necesarias para una auto evaluacion, las

cuales afectarian los parametros y estandares con que la persona se autoevaluaria.

3) La suma de la Calidad de vida y la Satisfaccion con la vida: engloban
aspectos subjetivos y objetivos, las condiciones de vida pueden ser establecidas
objetivamente mediante indicadores biolégicos, sociales, materiales, conductuales
y psicoldgicos, los que sumados a los sentimientos subjetivos sobre cada area

pueden ser reflejados en el bienestar general.

El cuarto modelo tedrico propuesto por Felce y Perry en el afio (1995), agrega
la necesidad de considerar los valores personales, aspiraciones y expectativas del

individuo. Urzta y Caqueo-Urizar (2012) lo describen de la siguiente manera:

4) La Calidad de vida como resultado de la suma de las condiciones de vida,
la satisfaccion con la vida y los valores: la Calidad de vida es definida como la
percepcion individual de la posicion en la vida, el contexto de la cultura y sistema de
valores en el cual se vive y su relacién con las metas, expectativas, estandares e
intereses; es por ello que se considera que dentro de esta categoria podria incluirse

la definicion propuesta por la OMS.

Los autores ademas proponen un quinto modelo centrado en el proceso de

evaluacion qué realiza cada persona, el cual describe de la siguiente manera:

5) Calidad de vida como resultado de la suma de las condiciones de vida y la
satisfaccion con esta, multiplicados por la Evaluacion: los autores proponen que el
nivel de Calidad de vida percibido por un individuo estara modulado por los procesos
cognitivos vinculados a la evaluacion que la persona realiza tanto de sus

condiciones objetivas de vida, como del grado de satisfaccion con cada una de ellas.

El resultado de la evaluacion estara mediado por dos procesos, el primero
relacionado con la importancia que otorga cada persona a cada dominio a evaluar,
y el segundo por el proceso de comparacion, la cual puede ser intrasujeto (entre lo
que quiero/tengo; actual/ideal; pasado/presente/futuro) y el extrasujeto

(comparacion social, y entre estas, la orientacion a la comparacion social).
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Algunos ejemplos de autores que han seguido los modelos anteriores al

describir la Calidad de vida, y dan distintas caracteristicas al concepto son:

Vilchis, Espinoza y Frias (2011) definen la Calidad de vida como un estado
de satisfaccion general, derivado de la realizacion de las potencialidades de la
persona; al igual que los autores anteriores menciona que el concepto posee
aspectos subjetivos y objetivos; pudiéndose considerar esta, una primer
caracteristica del concepto. Por un lado, es una sensacion subjetiva de bienestar
fisico, psicolégico y social que incluye aspectos como la intimidad, la expresion
emocional, la seguridad percibida, la productividad personal y la salud objetiva. Los
aspectos objetivos son el bienestar material, las relaciones arménicas con el

ambiente fisico y social, con la comunidad y la salud objetivamente percibida.

Otro autor que refiere que la Calidad de vida engloba aspectos subjetivos y
objetivos es Castafieda de la Lanza et al. (2015) quienes retoman la sensacion de
bienestar, e introducen el sentimiento de felicidad como términos a los que se alude
para referir la Calidad de vida “La felicidad es un sentimiento, por lo tanto es
subjetivo, y el bienestar es basicamente objetivo, de modo que podemos decir que
el término Calidad de vida es objetivo, subjetivo o relativo” (Castafieda de la Lanza
et al., 2015, p. 152).

Schwartzmann (2003 como se cité en Riveros et al., 2009a) piensa que el
componente esencial y determinante para evaluar la Calidad de vida es la
percepcion subjetiva de cada persona, los autores sugieren la importancia de que
esta variable sea evaluada de manera individual y directamente con la poblacion de
interés ya que se encuentra dentro de las condiciones que nos son Utiles para

investigacion.

Hay autores que mencionan la importancia de la percepcion del individuo en
mas de un campo de su vida, por ejemplo Bishop (2005 como se citd en Avendafo
& Barra, 2008) define a la Calidad de vida como la percepcioén subjetiva de bienestar
general, siendo esta resultado de la evaluacion que hace el individuo de diferentes
aspectos o areas de su vida. Se habla entonces de una segunda caracteristica de

la Calidad de vida; es multidimensional.
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Otro autor, introduce el grado de importancia que cada persona da a los
diversos dominios de su vida y dice “Es posible considerar a la Calidad de vida como
un constructo multidimensional que podria operacionalizarse a partir de la suma de
cada una de las dimensiones relevantes que conforman la vida del individuo”
(Goémez, 2009, p. 7).

Autores como Cardona et al. (2005) y Avendafio y Barra (2008) mencionan
gue aquellas areas que vuelven multidimensional a la Calidad de vida, se componen
de parametros que abarcan distintas esferas del ser humano, entre los que destacan
el bienestar fisico, psicologico, material, laboral, las relaciones sociales y afectivas,
el entorno, el nivel de dependencia, la esfera religiosa y espiritual. Castafieda de la
Lanza et al. (2015) complementa diciendo “Otros dominios especificos se refieren o
se dirigen a determinadas poblaciones o personas que viven en situacion vulnerable

y/o aquellas que padecen enfermedades cronicas” (p.151).

Algunos otros componentes incluyen tanto las viables internas como la salud
percibida, satisfaccion en la vida y habilidades funcionales, asi como las externas,
entre las que se encuentran el estatus socioeconémico, nivel de ingreso econémico,
estado de salud, oportunidades de desarrollo personal y uso efectivo del tiempo
libre, factores ambientales y acceso a recursos materiales y sociales como servicios
de salud, trabajo y actividades recreativas (Fernandez ,1998; Sanchez & Gonzales,

2006, como se citaron en Riveros et al., 2009a).

Una tercer caracteristica de la Calidad de vida es que ésta sera evaluada en
el contexto de la cultura y universo ideolégico en el que la persona se desenvuelve;
se complementa con el sistema de valores en los cuales las personas viven, Gomez
(2009) propone que a esto se suman los objetivos, estandares e intereses del
individuo; Cardona et al. (2005) agregan la experiencia consciente y racional que de
su propia vida tienen las personas ademas mencionan “La Calidad de vida es una
construccion historica y cultural de valores, sujeta a las variables de tiempo, espacio
e imaginarios, con los singulares grados y alcances de desarrollo de cada épocay
sociedad” (p. 85).
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La cuarta caracteristica propone que la Calidad de vida es propia, cada uno
de nosotros como individuo poseemos nuestro propio sistema de valores,
comparacion, objetivos, expectativas e incluso personalidad y capacidad cognitiva;
por lo que la percepcion de la Calidad de vida ante alguna circunstancia sera unica;
afirmando esta idea Schwartzmann (2003 como se citd en Riveros et al., 2009a)
dice que el componente esencial y determinante que evalua la Calidad de vida es
la percepcidn subjetiva de cada persona.

Se dice que la Calidad de vida se debe mirar desde dos puntos: la parte
individual (privada) y la parte colectiva (publica); desde lo individual o privado es
importante mirar: percepcion, sentido de vida, utilidad, valoracion, felicidad,
satisfaccion de necesidades y demas aspectos subjetivos que son dificiimente
cuantificables. Desde lo colectivo o publico es fundamental determinar el contexto
cultural en el que vive, crece y se desarrolla un individuo; es por esto que se le da
sentido de acuerdo con un sistema de valores, estandares o perspectivas que varian

en cada persona, grupo Y lugar (Cardona et al., 2005).

La Calidad de vida puede referirse a la sensacion de bienestar que puede
ser experimentada por las personas y que representa la suma de sensaciones
objetivas y subjetivas personales (Cardona et al., 2005). En la percepcion subjetiva
el individuo puede exhibir una distorsién sobre su Calidad de vida general en funcién
de sus emociones y sus circunstancias de vida, las cuales pueden tener un efecto
al momento de la medicion, por ello, la Calidad de vida puede aparecer mejor o
peor, por los resultados positivos 0 negativos de algun suceso reciente (Sanchez &
Gonzalez, 2006 como se citd en Riveros et al., 2009a). Un ejemplo de alguna
situacion en particular es en el caso de enfermedad; Pinzon (2010) menciona “Nadie
mas puede tener una comprension mas precisa de la Calidad de vida del paciente,
porque de éste depende la percepcion de la persona, la inteligencia, la filosofia y/o

los sentimientos” (p.155).

Las actividades de la persona en la vida real fluctian, al igual que sus
expectativas; cuanto mayor es la diferencia entre ellas, menor es la Calidad de vida;

hay tres formas posibles de mejorar la Calidad de vida; mediante la reduccién de la
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diferencia entre expectativas y realidad: aumentar el nivel de la realidad
manteniendo iguales las expectativas, disminuir el nivel de expectativas
manteniendo igual la realidad o cambiar tanto las expectativas reduciéndolas como

la realidad aumentandola (Castafieda de la Lanza et al., 2015).

Conocer el nivel de Calidad de vida hoy en dia es favorable para indagar
acerca del funcionamiento de los programas de salud, programas sociales,
econdémicos o politicos; posibilita que se establezcan posibles cambios en los
programas o en intervenciones terapéuticas que se practiquen en el campo de la
salud. En los ultimos afios este concepto se retomé practicamente para el sector
Salud tomando mayor importancia especialmente la satisfaccion de necesidades de
los enfermos cronicos, debido al incremento de casos en los ultimos afos
(Avendano & Barra, 2008).

Se pone atencion y se busca conocer como se viven los problemas de salud,
las consecuencias que tiene la enfermedad en la vida de las personas, debidas al
tratamiento y las experiencias subjetivas como los sintomas, el funcionamiento
fisico, emocional y social; y como se pueden intentar corregir estos para que
consigan llevar una mejor Calidad de vida (Gomez, 2009) también se busca

intervenir en la promocion y el cuidado de la salud.

La mejor fuente de informacién sobre la Calidad de vida es el propio individuo,
y sera él quien determine cuales aspectos de esta son los mas importantes, ya sea
respecto al bienestar percibido antes y después de una intervenciéon médica y/o
psicoldgica, a la satisfaccion que obtiene en su propia vida, o la percepciéon de
funcionalidad con respecto a sus actividades diarias (Fernandez, 1997 como se citd

en Riveros et al., 2009a).

Con el paso del tiempo, a raiz de la importancia e impacto que tiene que la
Calidad de vida sea evaluada, existen diversos instrumentos de los que segun
Riveros et al. (2009a), hay que considerar su confiabilidad, validez y sensibilidad al
cambio con el fin de que refleje efectos e intervenciones, refiriéndose con esto sobre
todo al ambito de los instrumentos para evaluar Calidad de vida relacionada a la
Salud.
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Riveros et al. (2009a) menciona que la OMS desarrollo el WHOQoL
apegandose a tres criterios para su elaboracion, que son recomendados para la
construccion de otros instrumentos, siendo estos los siguientes; primero que se
construyan para una cultura en su idioma, segundo que se identifiquen reactivos
comunes Yy relevantes para un amplio espectro de culturas y el tercero que haya
expertos de diferentes culturas que identifiquen y contribuyan definir la Calidad de
vida de manera precisa en la que se engloben todos los aspectos de vida necesarios

para un verdadera evaluacion de la variable.

A manera de resumen, se puede decir que la Calidad de vida es un concepto
amplio y multidimensional estrechamente relacionado con el bienestar y el
desarrollo humano que en la actualidad se compone de varias areas de la vida de
naturaleza objetiva y subjetiva que integra la salud fisica, el estado psicoldgico, las
relaciones interpersonales, la autonomia, las creencias, los valores y las
caracteristicas propias de cada contexto donde se desarrolla la persona (Perea,
2011). A lo largo del tiempo esta ha sido evaluada por diversas disciplinas, que
utilizan instrumentos con caracteristicas especificas para la poblacién de interés;
las evaluaciones y las investigaciones hechas en este ambito se basan en
comprender, mejorar, modificar o continuar con las condiciones de vida que provean
de satisfaccidén a una persona con base en sus necesidades y escala de valores y
cultura “... la calidad de vida sin embargo no esta en anadir afios a la vida sino en

mejorarla” (Perea, 2011, p. 14).

3.2 Calidad de vida y Salud

El estado de salud es medular para el desempefio de cualquier actividad, por
lo que su pérdida también altera el funcionamiento cotidiano de quien la tiene y
enfrenta (Riveros et al., 2009a). La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define
a la salud, como: “no solamente la ausencia de enfermedad, sino la presencia de
bienestar fisico, mental y social” (The World Health Organization, 1997, p. 1); es
entonces un recurso para la vida diaria y no el objetivo de la vida; se trata de un

concepto positivo que acentia los recursos sociales y personales, asi como las
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aptitudes fisicas (Gomez, 2009) es decir, se engloba el bienestar biopsicosocial de

la persona.

De acuerdo con el concepto de salud como derecho humano fundamental, la
carta de Ottawa (1986, como se citd en Gomez, 2009) destaca determinados
prerrequisitos para la salud, que incluyen la paz, adecuados recursos econémicos
y alimenticios, vivienda, un sistema estable y un uso de los recursos. El
reconocimiento de estos prerrequisitos propone la estrecha relacion que existe entre
las condiciones sociales, economicas, el entorno fisico, los estilos de vida
individuales y la salud; estos vinculos constituyen la clave para una comprension
mas amplia de la salud que es primordial en la definicién de la promocion de la
salud. Es a patrtir del Informe Acherson de 1988 que en la literatura de la OMS se
comienza a introducir el concepto de Calidad de vida asociado a la salud publica
(Gbémez, 2009).

El concepto de Calidad de vida adquiere importancia para el area de la salud,
y su andlisis ya que implica aspectos que engloban al funcionamiento humano, cuya
ausencia o deterioro imposibilitan su funcionalidad (Riveros et al., 2009a); al tener
el conocimiento del impacto de la enfermedad en la vida de las personas el sector
de Salud Publica busca mejorar la salud, prolongar la vida y mejorar también la
Calidad de vida a través de elaborar programas para la promocion de la salud, la
prevencion de enfermedades y elaborando intervenciones sanitarias (Gomez,
2009).

Otra definicion de mayor uso, es la establecida por la OMS (1995)

La calidad de Vida, es la percepcion de los individuos de su
posicion en la vida en el contexto de su cultura y sistema de valores
en la cual ellos viven y en relacion con sus metas, expectativas,
estandares e intereses, es un concepto amplio que incorpora de
manera compleja la salud fisica del individuo, el estado psicologico,

el nivel de independencia, las relaciones sociales, creencias
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personales y su relacion con las principales caracteristicas del

entorno ( The World Health Organization ,1995, p. 1405).

La OMS ha concebido la Calidad de vida en cinco dominios o &reas de
contenido: salud fisica, salud psicolégica, nivel de independencia, relaciones

sociales y medio ambiente (Riveros et al., 2009a).

Siguiendo la definicion que hace la OMS sobre la salud se hace obvio que la
Calidad de vida es relevante en este ambito, en el que su analisis va a implicar
aspectos del funcionamiento humano, cuya ausencia o deterioro imposibilita la
funcionalidad oOptima del individuo. Algunos de estos aspectos se refieren a la
valoracion subjetiva del mismo y a las conductas que permitan el cuidado adecuado
de la salud y del funcionamiento cotidiano en areas relevantes como la educacion,
empleo, seguridad social, recreacion, nutricion, y convivencia (Gonzalez & Sanchez,
2001 como se citd en Riveros et al., 2009a) se retoma la importancia de las
conductas que la persona enferma decide tener y que permitan o no adherirse al
tratamiento, asi como favorecer o afectar las condiciones de salud del paciente
(Riveros et al., 2009a).

Retomando las caracteristicas subjetivas que componen el concepto de
Calidad de vida, podriamos afirmar que esta, relacionada con la salud (CVRS) es la
valoracion que realiza una persona, de acuerdo con sus propios criterios, del estado
fisico, emocional y social en que se encuentra en un momento dado. Tal definicion
implica considerarla como una valoracion: una respuesta cognoscitiva del individuo

a la que sigue una reaccion emocional (Vinaccia & Orozco, 2005).

Garcia y Lucio (2016) mencionan que en salud, la Calidad de vida puede ser
definida como la evaluacion que la persona realiza sobre su grado de bienestar o
satisfaccion en diversos dominios de la vida, considerando el impacto que en estos

ha podido provocar una enfermedad fisica 0 mental y sus consecuencias.

Se toman en cuenta factores determinantes del proceso salud enfermedad,
como son aspectos econdmicos, los socioculturales, los estilos de vida y la

experiencia personal que influyen en la forma de enfermar y morir de un individuo,
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por eso evalla el impacto fisico y psicosocial de las enfermedades, disfunciones e
incapacidades para un mejor conocimiento del paciente y su adaptacién a los
tratamientos y nuevas terapias; en la salud publica, la Calidad de vida ha sido objeto
de atenciéon como una forma de evaluar la eficiencia, la eficacia y el impacto de

determinados programas con las comunidades (Cardona et al., 2005).

Cardona et al. (2005) proponen que la medicina asocia a la Calidad de vida
con la salud psicosomatica del organismo, la funcionalidad, la sintomatologia o la
ausencia de enfermedad. El concebirla de esta manera ha regido la manera en la
que la medicina influye en las politicas y practicas de la medicina, dirigidas a
mejorarla; por ejemplo, la medicina utiliza su evaluacion para observar, cuantificar
y conocer el impacto de los medicamentos y de los tratamientos, tomando en cuenta
los efectos secundarios que tienen, las molestias que provocan, el impacto en el
bienestar de la salud del paciente, e incluso la percepcién de bienestar del paciente
y de su Calidad de vida (Gonzalez de Dios, 2004).

La multidimensionalidad de la Calidad de vida relacionada con la salud
abarca aspectos subjetivos que parten de la percepcion que cada persona tiene de
su propio estado de salud, independientemente de la discrepancia con el concepto
médico que permite la efectividad de un tratamiento, una terapia o un cambio de su
estilo de vida (Cardona et al., 2005).

La Calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) se ha centrado en la
elaboracion de indicadores que midan y evalten las diferentes formas de enfermar
y morir de la poblacion. Es por ello que la valoracion se realiza sobre un amplio
conjunto de factores circunstanciales de la propia persona, que segun Vinaccia y
Orozco (2005) pueden agruparse en tres categorias bien diferenciables

conceptualmente:

Las fisico-bioldgicas (sintomatologia general, discapacidad funcional, suefio,
etc.), emocionales (sentimientos de tristeza, miedo, inseguridad) y sociales
(situacioén laboral, relaciones familiares, recreacion, etc.). Tal valoracién es un
proceso individual influido y moderado por otras personas, pero indiscutiblemente

personal; la realiza el individuo de acuerdo con su propia jerarquia de valores.
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Los dos aspectos fundamentales en la evaluacion de la Calidad de vida son:
las variables independientes, como las emociones, la familia, el ambiente social y el
lugar de residencia, que puedan influir en la Calidad de vida del paciente, y las
variables dependientes, como las dimensiones fisica, emocional y social, también
es comun que se tome en cuenta la efectividad del tratamiento (Vinaccia & Orozco,
2005).

Para lograr evaluar todos los aspectos que se mencionaron, se utilizan las
escalas de Calidad de vida relacionadas con la salud (CVRS), las cuales incluyen
aspectos generales que suelen afectarse ante su pérdida, como las funciones
fisicas, interacciones sociales y sintomas. Miden aspectos que contribuyen a que el
sujeto perciba el grado de bienestar o malestar que posee al respecto de su vida y
su salud. El énfasis se hace sobre dimensiones de incapacidad, incomodidad e
insatisfaccion, que serian las afectadas por un proceso de enfermedad (Riveros et
al., 2009a).

Los autores Sanchez y Gonzélez (2006 como se cit6 en Riveros et al.,
2009a), proponen que se identifican tres perspectivas para enmarcar los aspectos
medulares de la Calidad de vida, estos son: a) la Calidad de vida general, b) la
Calidad de vida relacionada con la salud y c) la Calidad de vida especifica para cada
enfermedad. Para las dos primeras opciones existen instrumentos genéricos que
permiten comparar diferentes poblaciones y padecimientos, con la desventaja de
que pueden ser poco sensibles a cambios clinicos por lo que solo se utilizan de
manera descriptiva. Por otro lado los instrumentos utilizados para enfermedades
especificas se basan en caracteristicas particulares de un determinado
padecimiento, que permiten evaluar cambios fisicos y efectos del tratamiento a
través del tiempo, tienen capacidad de discriminacion y prediccion; sus limitantes
son que solo puede utilizarse para medir variables respecto a la enfermedad para
la que esta disefiado, ya que sus escalas estan disefiadas especificamente para un

padecimiento.

Los estudios en Calidad de vida relacionada a la salud, se estan convirtiendo

en un area de emergente interés en el actual contexto de la asistencia sanitaria
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(Gonzalez de Dios , 2004). En medicina, el enfoque principal para estudiarla radica
en los aspectos que se vean afectados por la enfermedad y/o su tratamiento
(Pinzon, 2010) ya que se pretende conocer mas acerca del impacto de la
enfermedad en la condicion fisica y de salud del individuo; como lo menciona Bayes
(1994 como se citdé en Vinaccia & Orozco, 2005) evaluar la Calidad de vida del
paciente crénico es importante porque permite conocer el impacto de la enfermedad
y/o del tratamiento, a un nivel relevante, diferente y complementario al del
organismo; conocer mejor al enfermo, su evolucion y su adaptacion a la
enfermedad; conocer mejor los efectos secundarios de los tratamientos; evaluar
mejor las terapias paliativas; eliminar resultados nulos de determinados ensayos
clinicos; ampliar los conocimientos sobre el desarrollo de la enfermedad; ayudar en
la toma de decisiones médicas; potenciar la comunicacion meédico - paciente; y
facilitar la rehabilitacion de los pacientes. Son necesarias evaluaciones sistematicas
y frecuentes a fin de facilitar la deteccion de necesidades y problemas del paciente,
ademas de que contribuyen a facilitar la comunicacién y permiten que la
monitorizacion de los cambios y respuestas a los tratamientos sean identificados
rapidamente (Schipper, Clinch, & Powell, 1990 como se citd en Castafieda de la
Lanza et al., 2015).

Se han propuesto otras variables como el bienestar psicologico, factores
econdémicos y otros aspectos del tratamiento como las reacciones adversas,
beneficios clinicos percibidos, y de la valoracion de la relacion costo- beneficio
(Cramer & Spilker, 1988 como se cité en Riveros, et al.,, 2009a). Se retoma la
importancia de las relaciones con la familia y amigos, ya que estas obtienen mayor
relevancia ya que el proceso de enfermedad modifica el apoyo objetivo y emocional
de las redes de apoyo del paciente convirtiendose en un importante predictor del
bienestar emocional y la adherencia terapéutica del mismo (Riveros, et al., 2009a).

3.3 Importancia de la psicologia en la Calidad de vida de pacientes con

enfermedad cronica

Una enfermedad cronica es una condicion de salud de duraciéon extendida en

el tiempo, mayor de 6 meses y a menudo de por vida, que implica algin grado de
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limitacion en la vida cotidiana del individuo y puede conllevar discapacidad, con
largos periodos de cuidado y supervision, ya sea como consecuencia de su
severidad y/o de los efectos del tratamiento (Yeo & Sawyer, 2005 como se cit6 en
Avendano & Barra, 2008); por otro lado Vinaccia y Orozco (2005) agregan que es
un trastorno organico funcional que obliga a una modificacion de los estilos de vida
de una persona; por lo que se puede considerar un gran desafio adaptativo que
requiere de un proceso de ajuste a veces de por vida, a diversos cambios fisicos,
psicoldgicos, sociales y ambientales que conlleva la enfermedad y su tratamiento.
Bishop, 2005; Han & Park (2003; como se citaron en Avendafio & Barra, 2008) dicen
gue la enfermedad es considerada como un evento estresante para quien la padece,
pudiendo generar una incapacidad permanente a la persona.

La respuesta al diagnéstico tiene implicaciones psicolégicas y sociales
complejas. Independiente de los recursos que posea el individuo, el diagnéstico
resulta una experiencia inesperada, traumatica y desestabilizadora (Grau, 2005
como se citd en Avendafio & Barra, 2008). El reconocimiento de este hecho ha dado
lugar a que los cuidadores profesionales establezcan objetivos de atencién a los
pacientes; por un lado se da importancia a el control de la enfermedad y por otro a
la evaluacioén y la mejoria de la Calidad de vida (Vinaccia & Orozco, 2005).

La Calidad de vida desde el campo de la psicologia, es un concepto que se
refiere a la percepcién del sujeto de situaciones cotidianas, donde la salud se ha
tornado en una variable que afecta y aglutina a otros componentes como trabajo,
ocio, autonomia y las relaciones sociales (Moreno & Ximénez, 1996 como se citd
en Riveros et al., 2009a), la cual, dependiendo del contexto, se compone por
variables objetivas, subjetivas y de la evaluacién del individuo en un proceso de
comparacion en el que los criterios se relacionan con el propio nivel de aspiraciones,
expectativas, grupos de referencia, valores personales, actitudes y necesidades

(Sanchez & Gonzalez, 2006 como se citdé en Riveros et al., 2009a).

Burish y Bradley (1893 como se cité en Vinaccia & Orozco, 2005) mencionan
gue uno de los principales cambios y quizas el que genera mayor deterioro es el

aspecto emocional, ya que la persona se ve obligada necesariamente a un proceso
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de adaptacion rapido para el cual pasa por diferentes etapas que suscitan una serie
de emociones comunmente negativas (miedo, ira, ansiedad); proponen que tras un
diagnéstico de enfermedad se tienen una serie de reacciones dirigidas a mantener
un equilibrio emocional como el mantenimiento o conservacion de la autoimagen,

preservacion de las relaciones familiares y sociales y la preparacion para el futuro.

Que se desarrolle un proceso de adaptacion a la enfermedad crénica, tendra
como uno de sus resultados, una determinada Calidad de vida, siendo factores
importantes para este resultado el curso del tratamiento, la limitacién funcional, el
estrés psicosocial asociado con la enfermedad, las caracteristicas personales y del
entorno socio-familiar (Livneh & Antonak, 2005 como se cité en Avendafio & Barra,

2008) todas ellas variables psicosociales son de interés para la psicologia.

Tercero (2013) por su parte, refiere que la adaptacion a una enfermedad
cronica es un proceso dinamico que tiene el sujeto para organizarse a si mismo ante
la experiencia de estar enfermo y para reducir la discrepancia entre las expectativas
que tiene de su condicion y la realidad. Durante el proceso hay periodos de correcta
0 adecuada adaptacién y periodos en los que hay reacciones psicosociales
negativas como la ansiedad, depresion e insatisfaccion dentro de la familia, que

pueden tener un impacto negativo en la Calidad de vida del enfermo.

Se reconocen varios aspectos asociados a la Calidad de vida relacionada

con la Salud, como los descritos por Vilchis et al. (2011) y Vinaccia y Orozco (2005):

a. El funcionamiento fisico, abarca la actividad funcional, el cuidado personal,
el desempefio de actividades fisicas, la fuerza o la fatiga, el suefio y el
reposo y el desempefio de los roles.

b. Los sintomas fisicos, relacionados con la enfermedad o su tratamiento, por
ejemplo el dolor.

c. Los factores psicologicos, que van desde el estado emocional hasta el
funcionamiento cognoscitivo; este se relaciona con el temor, la ansiedad, la
depresion, la cognicién y la angustia que genera la enfermedad y su

tratamiento.
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d. Los aspectos sociales, que tiene que ver con las funciones y las relaciones,
el afecto y la intimidad, la apariencia, el entretenimiento, el aislamiento, el
trabajo, la situacion econdémica y el sufrimiento familiar, es decir las
relaciones interpersonales.

Vinaccia 'y Orozco (2005), agregan otro aspecto que se puede relacionar con
la Calidad de vida y la Salud, el bienestar espiritual, el cual abarca el significado de
la enfermedad, la esperanza, la trascendencia, la incertidumbre, la religiosidad y la

fortaleza interior.

Podemos darnos una idea del impacto psicolégico que tiene el diagnostico
de la enfermedad crdnica sobre los pacientes afectados y de la importancia de tener
intervencion psicologica en factores emocionales y psicosociales con el fin de que
la Calidad de vida del paciente no se vea tan deteriorada durante el proceso de

adaptacion a la enfermedad; al respecto se menciona: “el paciente puede
experimentar desmejoramiento de las actividades diarias y el progresivo o
permanente acortamiento de las propias posibilidades, afectando asi mismo al
autoconcepto, el sentido de vida y provocando estados depresivos” (Gil-Roales,

2004 como se citd en Gaviria, et. al. 2007 p.55).

En una investigacion llevada a cabo por Riveros et al. (2009a), acerca de la
Calidad de vida de enfermos cronicos y agudos se encontrd, que en la mayoria de
las &reas que media su instrumento de evaluacion; los pacientes crénicos exhibieron
menor Calidad de vida, seguidos por los agudos y finalmente por los sanos. Es decir
la Calidad de vida relacionada con la salud resulté mas deteriorada en participantes
enfermos (cronicos y agudos), que en sanos; pero a su vez resulté mas deteriorada
en aquellos pacientes con enfermedades cronicas que los que tenian enfermedades
agudas. Lo que nos reitera la importancia de evaluar esta variable en enfermos

cronicos y elaborar planes de intervencion con ellos.

Autores como Pinzén (2010) y Vinaccia y Orozco (2005), concuerdan en que
una de las enfermedades crénicas en las cuales la Calidad de vida como factor
dependiente compromete la condicidon general del paciente y, por consiguiente su

entorno, es el cancer, pues la mayor parte de estos cuadros son graves y
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constituyen una amenaza para la vida; por ello, el estudio de esta variable en los

pacientes oncoldgicos debe ser parte de la intervencion que se hace con ellos.

Se necesita asumir este tipo de enfermedades desde una perspectiva
biopsicosocial, ya que las enfermedades cronicas, como el cancer, no sélo alteran
al paciente por el proceso de adaptacion que implican, sino que pueden producir
dificultades economicas, cambiar la visidbn que la persona tiene de si misma,
(Brannon & Feist, 2001 como se cit6é en Vinaccia & Orozco, 2005) complementando
esta idea Riveros et al. (2009a) escriben que el cancer es un acontecimiento
estresante que interfiere en la Calidad de vida del paciente y su familia; ademas el
estado de salud puede afectar el desarrollo de areas como el trabajo, el ocio, la
autonomia o las relaciones sociales; para Vinaccia y Orozco (2005) las neoplasias
representan un problema significativo para la medicina y la psicologia de la salud,
ya que no solo afectan a la persona que padece la enfermedad, sino también a los

familiares y amigos.

Conocemos cuales son los efectos de una enfermedad crénica y como ésta
impacta desde el momento del diagnéstico en el paciente; a lo largo de los capitulos
hemos podido comprender también como existen otros factores ademas del
deterioro fisico y de los efectos secundarios del tratamiento que impactan el
bienestar de un paciente con cancer, por ejemplo factores de vida personales o
sociales; Robert, Alvarez y Valdivieso (2013), hacen referencia a que el diagndstico
de cancer puede provocar distress; la presencia de este se asocia a resultados
negativos incluyendo la baja adherencia al tratamiento médico, la pobre satisfaccion
con el cuidado de la salud y la pobre Calidad de vida. Con esto podemos agregar
que cada uno de los factores que se ven involucrados en el cancer; desde sus
diagnéstico, la adaptacion a la enfermedad y el proceso de tratamiento, conllevan
la aparicion de factores psicolégicos que es necesario estudiar para lograr intervenir
en mejorar la adaptacion a la enfermedad y la Calidad de vida impactando en que

las conductas del paciente sean favorables para la adherencia al tratamiento.

Dentro del campo de la psicologia ya existe un area que se especializa en el

campo de la Salud y enfermedad, la medicina conductual; la cual es entendida como
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un campo interdisciplinario de integracion de conocimientos biomédicos y sociales,
con el fin de disefiar e implementar procedimientos para la prevencién, el
tratamiento y la rehabilitacibn de pacientes (Rodriguez, 2010), con el que se
pretende integrar factores biologicos, psicolégicos y sociales ademas de reconocer
la etiologia multifactorial del proceso de enfermedad, al reconocer que la conducta
del ser humano puede ser crucial tanto en su origen y su mantenimiento (Sanchez,

2002 como se cit6 en Olvera, 2014).

Se han realizado diversas investigaciones que engloben a la variable Calidad
de vida, buscando su correlacion con diversos aspectos psicologicos; por ejemplo
la investigacion realizada por Urzta y Jarne (2008) quienes han colaborado con el
estudio de la influencia de los estilos de afrontamiento en la Calidad de vida. El
estudio de esta relacion encuentra su fundamento en el rol modulador que tiene el
estilo de una persona, en la eleccion de las estrategias que utiliza para enfrentar la
enfermedad, en el surgimiento del estrés y en la Calidad de vida, asumiendo que a

mayor estrés percibido, menor es la Calidad de vida.

La intervencién de la psicologia con los pacientes que tienen enfermedades
cronicas como el cancer no solamente se limitan a la investigacion cientifica, con la
basqueda y relacion de variables que pudieran influir en su adaptacién y conducta
activa hacia el tratamiento; también intervienen de manera activa a través de la
intervencion psicolégica individual; teniendo un seguimiento del paciente, mientras
este estd dentro del hospital, y en consulta externa. Se elaboran e implementan
también intervenciones grupales; todas estas con el objetivo de impactar

benéficamente la Calidad de vida del paciente.

Tener un diagndéstico como el cancer puede producir efectos psicolégicos que
impactan en la conducta de la persona enferma, siendo esto determinante en la
adherencia al tratamiento o su actitud frente a sus actividades diarias o relaciones
interpersonales, “Las intervenciones psicoldgicas se muestran como beneficiosas
para el paciente promoviendo un mejor ajuste psicosocial, bienestar y calidad de
vida” (Robert, et. al., 2013, p. 681); es importante que la psicologia este presente

para acompafiar al paciente en la adaptacion al diagndéstico y a su nueva vida, sin
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embargo se deben tomar en cuenta factores personales ya que no todos los
pacientes requieren, buscan o confian en la intervencion del profesional en
psicologia. No todos los nifios ni todas las familias necesitan la atencion de un
psicologo. El cancer irrumpe en la vida de familias, con todo su bagaje vital,
psicoldgico y social. Unas veces éstas pueden afrontar la enfermedad sin ayuda
profesional y otras veces la atencién por un psicélogo es indispensable (M. Lépez,
2009 como se cité en Urzua & Jarne, 2008).

Siendo la Calidad de vida un concepto de trascendental importancia en las
personas de cualquier edad que presentan una enfermedad crénica, aparece como
especialmente relevante en la adolescencia, debido a la gran cantidad y variedad
de cambios y tareas vitales que implica el desarrollo en esta etapa. Aun queda
mucho por conocer acerca del tema de la Calidad de vida en los adolescentes con
enfermedades cronicas y los factores que pueden influir en ella (Avendafio & Barra,
2008), puesto que esta es un area de estudio mas reciente.

Es por ello que para minimizar los efectos biopsicosociales que puede tener
la enfermedad crénica y favorecer el desarrollo evolutivo normal del adolescente, se
deben identificar aquellas caracteristicas personales que promoverian el ajuste a la

enfermedad y una mejor Calidad de vida (Avendafio & Barra, 2008).

3.4 Impacto del cancer en la Calidad de Vida de pacientes oncoldgicos

adolescentes

El estudio de la Calidad de vida de adolescentes que han tenido un cancer y
en la actualidad se encuentran en remision se ha convertido en un area emergente
y de especial interés gracias al importante progreso experimentado en los ultimos
20 afos en el conocimiento y el tratamiento del cancer infantojuvenil, que han
permitido que aumente el nUmero de supervivientes, en los que puede existir el
riesgo de presentar alteraciones en su estado de salud general, tanto médicas como
psicosociales, a raiz del cancer y su tratamiento (Castellano et al., 2009; Pefia,
2010).

Capitulo 3 Calidad de vida 81



El tratamiento tiene un tiempo aproximado de entre 6 meses y 2 afos, periodo
en el que tienen hospitalizaciones frecuentes ademas de secuelas médicas; que
pueden provocar alteraciones funcionales en el adolescente que dificulten su
adaptacion a una vida normalizada tras la experiencia oncologica; por ello, la
evaluacion de dichas secuelas y las alteraciones funcionales se convierte
actualmente en una inquietud prioritaria en los protocolos terapéuticos (Castellano
et al., 2009).

El diagndstico de cancer en la etapa de la adolescencia tiene un impacto
importante en el desarrollo psicolégico y fisico de la persona, por lo que plantea una
serie de desafios, ya que la enfermedad se convierte en una situacion de estrés que
se suma a los cambios psicolégicos, sociales, emocionales, fisiolégicos,
acompafados por importantes procesos de individuacion y socializacion propios de
la adolescencia ( Ander et al., 2015; Castellano et al., 2009; A. Garcia & Lucio, 2016;
Suris, Michaud, & Viner, 2004).

Por ser la adolescencia un tiempo de rapido crecimiento, el manejo de una
condicién cronica durante este periodo constituye un importante desafio para el
individuo, su familia y el equipo de salud (Suris et al., 2004). Durante el proceso del
cancer, los adolescentes viven cambios en su vida familiar y social, por ejemplo, las
frecuentes hospitalizaciones, las terapias agresivas y los efectos secundarios
suelen alejar a los adolescentes diagnosticados con cancer de sus compafieros
(Ander et al., 2015). Enskar y Von Essen como se cit6 en (Garcia & Lucio, 2016)
reportan una baja Calidad de vida en los adolescentes en tratamiento debido a el
malestar fisico, asi como en las restricciones de la libertad debido al tratamiento y

las hospitalizaciones.

Después de la enfermedad, comienzan a ser mas dependientes de sus
padres en su vida diaria, lo que puede volver dificil realizar las tareas propias de la
adolescencia (Ander et al., 2015). Los adolescentes se enfrentan a regresar con
recurrencia al hospital y en algunos casos puede haber recaidas; respecto a las
relaciones interpersonales y cognitivas, se enfrentan con el regreso a la escuela o

al trabajo. Todos estos cambios tienen un potencial impacto en la Calidad de vida
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relacionada a la salud y puede causar angustia y sintomas de ansiedad y depresion
(Ander et al., 2015).

La investigacion realizada por Garcia y Lucio (2016) describe las estrategias
de afrontamiento y la Calidad de vida de pacientes adolescentes oncoldgicos; las
autoras obtienen resultados importantes que reportan algunos aspectos que afectan
la Calidad de Vida de los adolescentes en tratamiento y en vigilancia, ademas hacen

sugerencias en las que la psicologia puede intervenir con esta poblacion.

Dentro de sus resultados, reportan que un 70% de adolescentes ya no
asisten a la escuela, lo que se relaciona con los resultados de un deterioro
moderado del funcionamiento social; respecto a esto, las autoras sugieren: “Dicha
situacién es un dato importante a atender; ya que la no asistencia a la escuela no
solo implica un retraso en el desarrollo académico, sino también un distanciamiento
con amigos y con la vida social en general” (Garcia & Lucio, 2016, p. 7) las autoras
reportan, que los adolescentes que participaron tienen amistades en su lugar de
origen y en el entorno oncolégico, las cuales se caracterizan por compartir un tiempo
de ocio, y la posibilidad de hablar de la enfermedad, estas se definen como

relaciones de confianza.

. . . se sugiere promover y fortalecer las amistades dentro del
ambiente oncolégico con la finalidad de que los jévenes continden
conviviendo y creciendo con chicos de su edad, con quienes puedan
platicar incluso de su enfermedad de una forma horizontal(Garcia &
Lucio, 2016, p. 8).

Sus resultados muestran que las redes psico afectivas son un punto de apoyo
clave en el proceso oncoldgico; ya que el apoyo y soporte percibido les ayuda a

comprender las situaciones, a buscar soluciones y a sentirse mejor

emocionalmente.

El apoyo social es utilizado como un recurso en el afrontamiento en la

experiencia del cancer, utilizado por los adolescentes; quienes se basan en diversas
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fuentes de su vida social para enfrentar el diagnostico y tratamiento; recurren
mayormente a sus madres y los pares, quienes desempeiian un papel importante
en la proporcion de apoyo emocional y social (Garcia & Lucio, 2016). Las relaciones
sociales positivas se asocian con informes de mejor Calidad de vida y como
resultado, una mayor capacidad para manejar el estrés (Abrams, et. al., 2007,

Woodgate, 2006; como se cité en Garcia & Lucio, 2016).

Otro resultado obtenido en el estudio es que los adolescentes supervivientes,
y los que aun son pacientes en tratamiento, muestran incertidumbre en cuanto a
como van a lograr sus objetivos; tienen metas planteadas, pero tienen duda de si
podran realizarlas; las autoras sugieren que es importante trabajar con ellos la
validacion de los temores que no les permiten planear a futuro (Garcia & Lucio,
2016).

Los participantes reportaron afectacion en su funcionamiento fisico, debido a
efectos secundarios del tratamiento lo que se relaciona con la imposibilidad de
realizar actividades placenteras; respecto a estos resultados las autoras sugieren
trabajar con los adolescentes oncoldgicos la busqueda de nuevas actividades
placenteras para compensar las que de momento no pueden realizar fomentando
recursos como la innovacién y la creatividad (Garcia & Lucio, 2016). Las autoras
mencionan que los adolescentes reportan haber dejado de realizar alguna actividad
de su agrado a partir del diagndstico de cancer o por impedimentos fisicos, lo que
pueden estar generando sentimientos de tristeza, enojo y desesperacion.

Tras sus resultados Garcia y Lucio (2016) llegan a la conclusion de que el
proceso de ajuste a la enfermedad no va de la mano con el tiempo transcurrido
dentro del proceso oncolégico, sino con una suma de factores personales, sociales
y ambientales. Mencionan también que la Calidad de vida es un aspecto
multidimensional por lo que su medicion requiere de un estudio amplio en las
diversas areas de la vida del individuo. Al respecto Avendafio y Barra (2008),
recalcan la importancia de los factores cognitivos y conductuales en la Calidad de
vida, mencionan que algunos individuos pueden percibir una buena Calidad de vida

aun padeciendo una enfermedad crénica, con todo lo que ella implica desde el punto
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de vista fisico , con lo que concuerdan en que la Calidad de vida relacionada con la
salud depende en un grado importante de algunos factores personales y del

establecimiento de la relacion con el contexto social y el ambiente externo.

Siguiendo con la linea de mejorar la Calidad de vida de pacientes pediatricos
con céncer, Flores, Sanchez y Valencia (2006), disefiaron y evaluaron una
intervencion sistematica orientada a mejorar las conductas de autocuidado en nifios
con cancer y sus familias; también tenian como propdsito mejorar la Calidad de vida
de los participantes, tras su intervencién lograron impactar el aumento de la
adherencia al tratamiento y en su capacidad para realizar actividades sociales,
fisicas y escolares, aspectos que se ven afectados en la vida de estos pacientes.
Tras el andlisis de los resultados de esta intervencidon concluyen que tanto la
autoeficacia como el apoyo social percibido muestran una relacion positiva
significativa con la Calidad de vida, sin embargo es mayor la relacién entre la
autoeficacia y la Calidad de vida. Estas intervenciones son las que hacen evidente
que la labor del psicologo es importante para favorecer la adaptacion del paciente

al tratamiento y mejorar su Calidad de vida.

3.5 Calidad de Vida en pacientes adolescentes con Tumor éseo Maligno.

La patologia tumoral ésea es poco frecuente, sin embargo, su localizacion y
la edad de aparicion hacen que provoque una pérdida en la funcionalidad y en la
Calidad de vida de los pacientes que la tienen, ademas ésta se mantiene durante
muchos afios, provocando una disminucién de la esperanza de vida libre de
incapacidad. En pacientes con tumores 0seos malignos es importante considerar la
Calidad de vida relacionada con la salud, esto, debido a la incidencia de la
enfermedad en adolescentes y adultos jovenes (Expésito et al., 2011), pero
especialmente por el aumento de las tasas de supervivencia alcanzadas (Barrera et
al., 2012;Earle et al., 2005; Expdsito et al., 2011; Sheng-Yu & Eiser, 2009).

Algunos otros investigadores proponen que el impacto en la funcion
psicosocial, tomando en cuenta los factores de educacion, empleo, seguro de salud
y matrimonio, que tienen en la Calidad de vida de los sobrevivientes a un cancer en

la nifiez son importantes y requieren investigacion ya que “El funcionamiento
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psicosocial refleja una interaccion entre el tratamiento contra el cancer, el soporte
social y la maduracion emocional y fisica del nifio asi como el tiempo del

diagnostico” (Nagarajan et al., 2003, p. 2555).

Sin embargo, en México se han hecho pocas investigaciones enfocandose a
esta poblacién, la cual presenta una problemética especifica y diferenciada en
cuanto a su pronostico y tratamiento (Gonzalez-Rodriguez et al.,, 2014). La
evaluacion de la Calidad de vida relacionada a la Salud de estos pacientes deben
incluir la percepcion del paciente acerca del impacto de la enfermedad en su vida
que incluya los sintomas fisicos, como el dolor; la funcidon psicolégica, como la
ansiedad, depresién o miembro fantasma y las funciones sociales como el empleo,
en el caso de los adolescentes la escolaridad y las relaciones sociales; es por esto
gue se convierte en un tema de interés para los médicos, los pacientes y sus familias
(Earle et al., 2005).

Se considera que los pacientes con tumores 06seos malignos son
particularmente vulnerables, atribuyéndole esto a los tratamientos agresivos a los
que se exponen (Gbénzalez-Rodriguez et al., 2014), se considera que el tratamiento
gue requieren, puede llegar a retardar el desarrollo normal del individuo, limitando
sus actividades o funcionalidad, generando discapacidades que amenazan su

autonomia y comprometen sus relaciones familiares (Pefia, 2010).

Sheng-Yu y Eiser (2009) mencionan que existen razones por las que la
Calidad de vida seguida de un tumor 6seo puede ser peor que en cualquier otro tipo
de cancer que pueda diagnosticarse durante la nifiez. Uno de esos factores es que
este cancer es diagnosticado con mayor frecuencia durante la adolescencia, por lo
gue es mas probable que estos pacientes conozcan la naturaleza mortal de la

enfermedad.

Se han llevado a cabo investigaciones respecto a la Calidad de vida de
pacientes con tumores 0seos malignos, las cuales se enfocan principalmente en el
tratamiento por cirugia de este tipo de cancer; ya que los pacientes a los que les
realiza alguna intervencion quirdrgica ya sea radical o conservadora, refieren

consecuencias fisicas y psicoldgicas (Pefia, 2010).

Capitulo 3 Calidad de vida 86



En una revision de varios articulos respecto a la Calidad de vida de pacientes
con tumores 0seos, se llegé a la conclusion de que comparado con otros tipos de
cancer en personas jovenes, los tumores &seos requieren intervenciones
quirurgicas que pueden llegar a impactar la movilidad, afectando su vida social o de
trabajo (Sheng-Yu & Eiser, 2009; Stokke et al., 2015), el funcionamiento y la imagen
corporal del paciente (Stokke et al., 2015), ya que el tratamiento puede causar
desfiguracion (Barrera et al., 2012).

Los distintos tipos de intervenciones quirargicas pueden llegar a tener efectos
a corto y largo plazo en la Calidad de vida, estos estan basados “en la viabilidad
técnica y en el modo de vivir en el momento del diagnostico” (Barrera et al., 2012,
p. 265); para los pacientes a los que se les practica la cirugia de salvamento, la
Calidad de vida se ve comprometida por la restriccion de la movilidad asociada a la
protesis, ademas de afiadir los efectos secundarios de las quimioterapias, los
riesgos de infeccion, fracturas y las regulares hospitalizaciones para ajustar las
prétesis (Earle et al., 2005).

En una investigacion en la que se divide a un grupo de participantes con
osteosarcoma en tres clasificaciones para el andlisis de resultados (pacientes con
amputacion desde el inicio, pacientes en los que se realiza cirugia reconstructiva y
pacientes con amputaciéon debido a alguna complicacién tras realizar cirugia
reconstructiva), se concluyé que en el grupo de la cirugia reconstructiva se
presentaron puntuaciones menores en la dimension “Funcion fisica”, aunque de
forma no estadisticamente significativa (Expésito et al., 2011), el mismo autor
obtiene como resultado que la funcionalidad favorece a los pacientes amputados
como primera opcion de tratamiento frente aquellos en los que se realiza cirugia de

salvamento del miembro, aunque esta tampoco es estadisticamente significativa.

Respecto a la Calidad de vida, tampoco mostraron diferencias entre el grupo
tratados mediante cirugia de salvamento frente a los que sufrieron una amputacion
(Exposito et al., 2011). Investigaciones similares, como la de Barrera, Teall, Barr,
Silva y Greenberg (2012) también concluyen que se ha reportado mayor Calidad de

vida en pacientes con tratamiento quirirgico de amputacion, quienes reportan mejor
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funcionamiento emocional y menos sintomas de fatiga, los autores, argumentan que
es posible que los pacientes sometidos a cirugia de amputacion aprendan a aceptar

sus cambios fisicos antes que los que se someten a una cirugia de salvamento.

Otras investigaciéon como la de Génzalez-Rodriguez et al., (2014); reporta
gue los pacientes amputados mostraron una mejor Calidad de vida relacionada con
la salud comparados con los pacientes sin tratamiento, en tres areas (desempefio
fisico, tiempo libre y vida cotidiana), mientras los pacientes de salvamento tuvieron
peor Calidad de vida en desempeifio fisico, percepcion corporal y vida cotidiana en
comparacioén con los pacientes amputados; sin embargo, los pacientes con tumores
0seos, obtuvieron puntajes menores en la Calidad de vida relacionada con la salud
en casi todas las areas que evalu6 su instrumento, en comparacion con pacientes

con otros padecimientos crénicos y agudos y en comparacion con poblacién sana.

Los casos en los que después de una cirugia de salvamente no se logra
conservar la extremidad, son problematicos emocionalmente para los pacientes, ya
que pueden tener sentimientos hacia el cirujano, creer que han contribuido
personalmente a que la cirugia no haya funcionado o que la lucha por mantener la
endoprotesis solo fue pérdida de tiempo (Earle et al., 2005). También se reportan
algunas diferencias significativas con respecto a la Calidad de Vida de los pacientes
gue reciben tratamiento por algin tumor maligno en extremidades superiores, de
aquellos que han tenido cancer en extremidades inferiores o en la pelvis ya que la
localizacion del tumor impacta en el funcionamiento fisico y las opciones

reconstructivas son diferentes (Stokke et al., 2015).

Algunas consecuencias en el area fisica, que impactan en la Calidad de vida
relacionada con la salud de estos pacientes con tumores 6seos malignos son que
pueden experimentar efectos tardios como la disminucion del rango de movimiento
articular y de la fuerza muscular, deterioro en el control motriz, disimetria, dolor
neuropatico y/o musculo-esquelético, mismos que pueden afectar la realizacion de

actividades cotidianas (Marchese et al., 2006).

Los sobrevivientes necesitan controlar la intensidad fisica, sobre todo en los

deportes; se ve comprometida la imagen corporal, ademas los adolescentes y
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jovenes son mas conscientes de los posibles efectos secundarios de la enfermedad,
es decir, los comunes en todos los sobrevivientes de céncer infantil, como
problemas cardiacos o de fertilidad y los Unicos para cancer éseo como el impacto
en la fuerza o movilidad de la extremidad afectada (Sheng-Yu & Eiser, 2009). Se
pueden incluir también el periodo de recuperacion, la quimioterapia post- operatoria,
y dado el caso las secuelas relacionadas con la enfermedad como metastasis
(Bekkering et al., 2012).

La importancia de la investigacion con esta poblacion radica en que se
pueden elaborar propuestas de intervencion, desde los diferentes campos de la
salud para beneficiar al paciente y favorecer su Calidad de vida; por ejemplo en una
investigacion se correlaciona la movilidad funcional con la Calidad de vida en
pacientes con sarcoma de las extremidades inferiores después de la cirugia
conservadora de la extremidad, por lo que proponen que es importante incluir
terapia fisica en el tratamiento de recuperacién de los nifios, adolescentes y adultos

jovenes con este diagnodstico (Marchese et al., 2006).

Parece haber consecuencias a largo plazo derivadas de los distintos tipos de
cirugias que se practican como tratamiento para este tipo de tumores, las cuales
tienen impacto en la adaptacion de los pacientes sobrevivientes a la vida cotidiana
después de haber concluido el tratamiento; por ejemplo en la investigacién de
Nagarajan et al. (2003) se reportd que los pacientes amputados eran menos
propensos a graduarse en comparacion con los no amputados; los grupos de edad
de la cirugia con una amputacion fueron menos probable que alguna vez hayan
tenido un trabajo en comparacion con el grupo de cirugia de salvamento; aunque
estos resultados no fueron estadisticamente significativos. Se obtuvo que los datos
predictores para obtener un trabajo fueron el nivel de estudios (graduados de la

universidad, de la secundaria), o ser del género masculino.

En la misma investigacion se compararon sujetos que habian tenido una
cirugia, contra sujetos sanos; se reporta que el grupo de la cirugia tenia menos
posibilidades de graduarse de la secundaria o la universidad asi como de tener un

empleo comparandolos con sus hermanos sanos. Es por ello que los autores
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proponen que entre haya mas sobrevivientes de este tipo de cancer que entren a la
edad adulta es mas importante la evaluacion de los factores asociados a la Calidad
de vida, ya que se requiere conocer si se necesita apoyar en mejorar los aspectos
psicosociales afectados, como el rendimiento escolar, las oportunidades de
formacion profesional, la situacion laboral y las relaciones interpersonales; ademas
sugieren que los adolescentes con este tipo de diagndstico pueden tener mas
dificultades en adaptarse a los desafios de la vida adulta.

Otra de las consecuencias que los pacientes con tumor 6seo maligno pueden

tener es el rezago social

...en México, existe la necesidad de traslado a los centros de
atencién oncoldgicos, teniendo que mudarse al Distrito Federal, lo
que tienen como una de sus consecuencias dejar a los demas
miembros de la familia del paciente, en sus comunidades, lo que de
alguna manera desintegra a la familia aunque sea por un corto tiempo

(Pefa, 2010, p. 47).

El Osteosarcoma impacta negativamente la funcionalidad fisica del
adolescente, incluso después de haber concluido con la quimioterapia y la
rehabilitacion (Bekkering et al., 2012); la cual puede llegar a considerarse como
incapacitante y asociarse con fatiga, ausentismo escolar, trastornos del suefio e
incapacidad para participar en actividades ludicas, limitando las posibilidades de
socializacion e interfiiendo en la maduracibn cognitiva, psicomotriz 'y
socioemocional de los pacientes con el diagnostico (Cardona et al., 2005) en lo cual

puede verse influenciado sus respuestas emocionales (Bekkering et al., 2012).

Estos resultados podrian indicar que en esta etapa de adaptacion se requiere de
apoyo adecuado (Bekkering et al., 2012), ya que el diagnéstico de un tumor en el
hueso durante la infancia o adolescencia desafia la realidad diaria con las

esperanzas y ambiciones de los pacientes (Earle et al., 2005).
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Capitulo 4 El Autoconcepto.
4.1 Definicion del Autoconcepto y su importancia

La filosofia, es una de las bases para la elaboracion del constructo del
autoconcepto; ya que la psicologia intenta analizar y responder a la pregunta

filosofica ¢ Quién soy yo?

Es hasta el siglo XIX, que W. James en 1890, puso los cimientos que harian
que aparecieran estudios acerca del self, lo identificaba como el agente de la
conciencia 'y como una parte importante del contenido de esta, refiere que el self del

hombre es la suma total de todo aquello que pueda llamar suyo (Ofate, 1986).

Con el paso de los afos, las distintas corrientes teoricas se adentraron en el
estudio del concepto del si mismo, obteniendo diferentes teorias que se toma en
cuenta hasta la fecha. Por ejemplo, el enfoque social abordé la formacién del
concepto de si mismo como producto de la sociedad, el cual se forma a partir de las
interacciones sociales del sujeto con los demas, y de sus interpretaciones sobre las

mismas (Aguilar, 2001).

El concepto de si mismo es una configuracion jerarquicamente estructurada
de percepciones admitidas por la conciencia en la que el sujeto responde ante la
pregunta ¢Quién soy yo? con una serie de caracteristicas o cualidades que
reconoce en él, haciendo una representacion y describiéndose segun el grado de
conocimiento que tiene de si mismo gracias a las experiencias vividas y de las
interacciones con las personas mas proximas que le han facilitado la formacion de
imagenes y esquemas de si mismo, dando lugar a la autoimagen; la imagen que el
sujeto construye es el fruto del conocimiento e interpretacién que hace de si mismo
y de la relacion e intercambio con los otros que le permiten reafirmarse
reconociendo caracteristicas y cualidades que los demas le confirman, lo que le

hace sentirse identificado con ellas (Aguilar, 2001).

Como resultado de la interaccion nace la autoestima ya que emergen las
vivencias afectivas y emocionales de aceptacion o rechazo, y promueve los juicios

de valor positivos 0 negativos hacia su persona, desde esta perspectiva, en la
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construccion del concepto de si mismo interviene la dimension subjetiva del sujeto
quien hace uso de sus caracteristicas bioldgicas, afectivas, cognitivas y sociales y
dan un significado e interpretacion personal a la realidad cotidiana, pero también
interviene una dimension objetiva, la cual es representada por la esfera social y
contextual, sin el cual no se puede dar significado a las percepciones hecha por el
sujeto “Concepto de si mismo es la percepcion afectiva, cognitiva y social que tiene
el sujeto de su realidad, tanto interna como externa, a través de las vivencias que

se producen en su interaccién cotidiana con los demas” (Aguilar, 2001, p. 31).

Ambas teorias son complementarias, estas a su vez, apoyandose del
conductismo, han posibilitado el estudio cientifico del autoconcepto y la autoestima
del individuo en relacién con su entorno. El desarrollo del autoconcepto es un
proceso evolutivo que conlleva cambios cualitativos y cuantitativos en la estructura
cognitiva, asociados a la edad. A lo largo de la historia del estudio del autoconcepto
han sido numerosos los términos que se han empleado para referirse a él:
autoestima, autoconcepto, autoimagen, autopercepcion, yo, self, ego,
autoconciencia, autoconocimiento, nocion de si, autoevaluacion, autosentimiento,
si mismo, percepcién de si, aceptacion de si, concepto del yo, identidad,
autoidentidad, autoimagen, actitud hacia si mismo (Cazalla- Luna & Molero, 2013).

Algunos autores prefieren llamar al “autoconcepto” con el término de
“concepto de si mismo” ya que este aporta una definicion que habla de conciencia,
de vivencia, trascendencia, en cuanto a conocimiento que posee el sujeto sobre si
mismo, abarca todos los aspectos de su persona, lo corporal, psicoldgico, social y

emocional y el grado de conocimiento alcanzado (Aguilar, 2001).
“El si mismo es algo que nos damos cuenta inmediatamente.
Lo concebimos como la zona central, intima, calida de nuestra vida...
desempeiia un papel primordial en nuestra conciencia, en nuestra
personalidad y en nuestro organismo. Viene a ser un nucleo en

nuestro ser” (Allport, 1986, p. 141).
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Para Staines, existen tres niveles de la estructura del Yo; el Yo conocido, es
decir lo que el individuo percibe que es él mismo, el otro Yo, o lo que los demas
piensan de €l y el Yo ideal, o lo que desearia ser, Deutsch y Krauss, mencionan que
el autoconcepto consiste en las representaciones simbdlicas que una persona se
forma de ideas, evaluaciones, imagenes, caracteristicas fisicas, bioldgicas,
psicoldgicas, éticas y sociales, habilidades, actitudes, valores, metas y creencias,
agrega la importancia de la organizacién de las cualidades que la persona se

atribuye a si misma (Ofate, 1986).

De acuerdo con Aguilar (2001) el concepto de si mismo, es una definicién
que el sujeto hace como sintesis del conocimiento que tiene de si mismo en las
diferentes dimensiones que configuran su ser; Alonso y Roman (2003) también
mencionan la importancia de la configuracién del autoconcepto como un producto
de factores intrinsecos y extrinsecos al sujeto que van desde lo biologico,
psicoldégico y ambiental; Bermidez (2000) agrega que esta definicion se da a través
de una imagen o representacion mental de si misma, la describe como una imagen
instantanea sobre la que no se realiza ninguna evaluacion ya que no existe algun
proceso con el cual el sujeto considere si esa imagen de si mismo le gusta o no, si
le resulta buena o mala, el autor dice que el autoconcepto se forma a partir de dos
fuentes principales, las relaciones sociales que se mantienen con los demas y la
segunda es a raiz de la retroalimentacion que obtiene el sujeto de las consecuencias
de sus acciones sobre el medio con el que interactla, ya que estas le proporcionan
informacion sobre sus capacidades y caracteristicas personales.

Para Cooley (1902 como se citd en Aguilar, 2001) el autoconcepto se forma
cuando el sujeto toma conciencia de si mismo, a través de la comunicacién con los
demas, por medio de los cuales se conoce. Mead (1934 como se citd en Aguilar,
2001) también hace referencia a la gran importancia del lenguaje, la comunicacién
y la cultura; menciona que en la formacion del autoconcepto intervienen el
significado o interpretacion que el sujeto hace de la percepcion que tiene los otros

cuando de sus interacciones con él.
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Sanchez (2012) da una definicibn que engloba todos los aspectos antes
vistos diciendo que el autoconcepto es un factor importante en la valoracion que las
personas hacen de sus cualidades y capacidades, las cuales se encuentran en las
caracteristicas fisicas, como la edad, tipo de piel, estatura, etcétera; en
caracteristicas de pertenencia social, las cuales se encuentran en la interaccion con
la familia, amigos, vecinos, compafieros de escuela o trabajo; también incluyen los
deseos, intereses, gustos, temores, ilusiones y metas de cada persona; se toman
en cuenta las capacidades y potencialidades que cada uno sabe que posee, lo que
implica la identificacion de habilidades y destrezas, considerando lo que hoy en dia
se puede hacer, la forma en que esa capacidad se ha podido ir desarrollando en la
persona, ademas la forma en que esas u otras capacidades pueden potenciarse; se
dice que estas caracteristicas del autoconcepto pueden ser influidos por factores

externos como la herencia, la familia y la cultura.

El autor ya mencionado, agrega que el conocimiento de uno mismo implica
un constante descubrimiento que depende de la diversidad de los retos a los que
nos enfrentamos de manera cotidiana y permanente, y también tiene que ver con la
percepcion explicita e implicita de otras personas hacia nuestros atributos, asi como
distintas fuentes de informacion como las internas y las externas; las cuales deben
interactuar con equilibrio, aunque cada uno debe tener una conviccion de lo que es
sin dejar de lado las opiniones de los demas, lo que otras personas dicen reconocer
en la persona, haciéndolas explicitas al referirse a ella, el autor refiere que ninguno
de los dos factores antes mencionados estan aislados el uno del otro, siempre estan
ejerciendo influencia uno sobre el otro y la sumatoria de los dos conforman el

autoconcepto.

Segun Salom, Moreno y Blazquez (2014) el autoconcepto es la idea que cada
individuo tiene sobre si mismo, sobre las caracteristicas, capacidades, habilidades,
rasgos fisicos, emocionales y afectivos, refiere que es uno de los resultados mas
importantes del proceso de socializacion y de la educacion. Este provee de pautas
para interpretar la experiencia, ya que para este autor el significado y valor de la

realidad dependen, del concepto que una persona tenga de si misma. Se habla de
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la importancia de tener un autoconcepto positivo para una adecuada adaptacion del
sujeto en su medio y para obtener felicidad. Para el autor es en la adolescencia
cuando el autoconcepto se define, pues es una etapa en la que el individuo se
identifica como ser singular, diferente de los demas, ademas se tienen mas
experiencias y responsabilidades que los perfilan hacia la adultez, de esta manera
los adolescentes van adquiriendo un mejor conocimiento de si mismos y

desarrollando su personalidad.

El Yo es una realidad Unica, organizada y dinamica, no hay dos personas que
sostengan idéntico conjunto de creencias, el mantenimiento del Yo, tal como se
percibe a si mismo, constituye el motivo central y la clave dindmica de la conducta
humana. El Yo se convierte, de esta manera, en el punto central de referencia de

la realidad total que afecta a la persona (Musitu, 1985 como se cité en Ofate 1986).

Cuando un nuevo concepto de si mismo, se presenta como relevante y
consistente con los conceptos presentes ya en el sistema, se acepta y asimila con
facilidad. Si el concepto no tiene relevancia, se ignora; y si es inconsistente, se
distorsiona o se rechaza. La persona que tiene un alto concepto de si mismo en una
dimensién cualquiera, pero importante en la personalidad, tendra que sufrir muchas
experiencias de fracaso antes de cambiar la imagen del Yo. Ademas el Yo es una
realidad aprendida, ya que adquiere y se modifica a través de los intercambios y

relaciones interpersonales (Ofiate, 1986).

Hay una relacion entre la percepcién de la imagen de uno mismo y la
adaptacién; cuando todas las formas en las que se percibe un individuo, por
ejemplo, habilidades, impulsos, actitudes, cualidades y la percepcion de si mismo
en relacién con otros son aceptadas en la organizacién consciente del self, el logro
se acompafia de sentimientos de comodidad y libertad de tension que se

experimentan como adaptacion psicologica (Ofiate, 1986).

El concepto de si mismo global se forma a partir de actuar en diferentes
contextos, por lo que plantea necesario considerar distintas areas de interaccion.
“Todas las personas poseen una descripcion de si mismas que les aporta identidad

y seguridad personal” (Bermudez, 2000, p. 21).
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Segun Alonso y Roméan (2003), existen tres maneras de evaluar el
autoconcepto: a través de métodos autodescriptivos, de técnicas de inferencia y de

la observacion.

Por otra parte Ofnate (1986) sefiala la importancia al estudio del
autoconcepto, debido a su funcién en la integracion de la personalidad, la
motivacion del comportamiento y el desarrollo de la salud mental; también tiene
impacto en varias areas y momentos de desarrollo de la vida de un individuo,
relacionandose con el éxito o fracaso escolar, en las relaciones sociales y laborales,
en las estrategias de afrontamiento del estrés y del locus de control, en la capacidad
de logro, de ajuste emocional, el nivel de adaptacion, la asertividad y la satisfaccion
personal siendo un fuerte antecedente de prevencion y remision de patologias
(Alonso & Roman, 2003).

Buendia (1994 como se citd en M. Lopez, 2009) refiere que la identidad
procede de la autoimagen y el autorespeto; estos llevan a cabo una contribucion util
al ocupar un puesto en la estructura social, que determina la naturaleza de las
relaciones con los otros. Cuando se tiene un concepto de si mismo alto, se va a
luchar para que la conducta se adecue a esa buena imagen y las relaciones con los
demas seran constructivas; mientras que un autoconcepto pobre, provocara lo

contrario.

Esnaola, Gofi y Madariaga (2008); también refieren que el autoconcepto
juega un papel decisivo y central en el desarrollo de la personalidad, puesto que un
autoconcepto positivo se asocia con un buen funcionamiento personal y social,

ademas de sentirse bien consigo mismo.

Respecto a esto se ha referido que un autoconcepto no saludable o bajo
puede ser un factor de riesgo de aparicion temprana de complicaciones y de una
reduccion de calidad de vida (Vazquez et al., 2008 como se citd en Bilbao-Cercos
et al., 2014). Segun Vera y Zebadua (2002 como se citd en Cazalla- Luna & Molero,
2013), el autoconcepto se considera una necesidad basica para la vida sana, con

un buen funcionamiento y para la autorrealizacion.
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También se ha expuesto la importancia del autoconcepto en la formacion de
la personalidad, pues tiene que ver con la competencia social, en cémo se siente,
como piensa, como aprende, como se valora, como se relaciona con los demés y

como se comporta (Cazalla- Luna & Molero, 2013).

De acuerdo con Shavelson, Hubner, y Stanton (1976 como se cité en Rosas,
2007), una adecuada formacién del autoconcepto de la persona desde una
temprana edad, tendra como resultado una mayor estabilidad emocional y un mejor
desempeiio, afirman que un bajo autoconcepto repercutird en su conducta,
llevandolo a desviaciones o conductas socialmente inapropiadas, mientras que un
autoconcepto positivo, 1o pueden llevar a conductas constructivas y deseadas

socialmente.

4.2 Autoconcepto y autoestima

El autoconcepto y la autoestima son dos componentes de la percepcion de
si mismo, sin embargo son semanticamente distintos. La percepcion del si, hace
referencia al comportamiento derivado de la percepcién y por tanto a la autoeficacia,
se encuentra por un lado el componente cognitivo/perceptivo (pensamientos) o
autoconcepto, que se relaciona con la idea que cada persona tiene de si misma, y
por el otro lado, el componente afectivo/evaluativo (sentimientos) o autoestima
(Cazalla- Luna & Molero, 2013). El autoconcepto es la representacion mental que el
sujeto tiene de si mismo, mientras que la autoestima seria la dimension evaluativa
de esa representacion “el autoconcepto es mas amplio que la autoestima: el
autoconcepto contiene a la autoestima” (Branden, 1993 como se citdé en Alcaide,
2009).

La autoestima es el resultado del conocimiento procedente del autoconcepto
con el que se realizara algun juicio de valor, mas o menos positivo 0 negativo, siendo
una parte integrante e importante del autoconcepto con un contenido valorativo

emocional hacia si mismo (Alonso & Roman, 2003).

Segun Epstein (1980 como se citd en Bermudez, 2000) el autoconcepto

cumple tres funciones basicas, una de estas consiste en proporcionar factores
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minimos de autoestima al sujeto, partiendo de que la autoevaluacién es la
comparacioén del propio comportamiento con respecto a un patrén de conducta ideal.
Considera que la evaluacion se realiza en funcion de comparar la imagen que se ha
ido formando de si mismo al percibirse en situaciones reales con la imagen ideal
gue se tiene de la persona a la que a él le gustaria ser. Cuanto mas sea parecida la
imagen que el sujeto percibe de si mismo en situaciones reales a la imagen ideal
sobre como deberia ser, menos probable es que el sujeto presente problemas de

autoestima (Bermudez, 2000).

La autoestima es la valoracion que el sujeto hace sobre aquello que conoce
de si mismo, es decir, aquella caracteristica, cualidad, peculiaridad que conoce de
si y que valora como positiva 0 negativa, o que no valora (Aguilar, 2001).
Coopersmith (1967 como se citd en Aguilar, 2001) considera la autoestima como
una dimension evaluativa dentro del autoconcepto, revelando una actitud de

aprobacion y juicio personal de valor que el sujeto se atribuye a si mismo.
“Diferenciar el concepto de si mismo y la autoestima, es situar
el concepto de si mismo en un plano cognitivo, relacionado con el
saber, como una representacion o esquema mental que representa el
conocimiento que el sujeto tiene de si mismo, y la autoestima es un
plano afectivo, en el que interviene el juicio valorativo que el sujeto
hace sobre si mismo, cargado de connotaciones afectivas, como
resultado de sus experiencias positivas o negativas” (Aguilar, 2001,

p. 26).

El listado de atributos de un individuo, puede ser ilimitado, sin embargo no
todos estaran en el mismo nivel, ya que la persona jerarquiza segun un orden de

importancia personal, pudiendo cambiar de rango dependiendo del contexto,

experiencia o sentimientos del momento (Cazalla- Luna & Molero, 2013).
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“...la valoracion positiva o negativa, que hace el sujeto de si mismo, a partir
de su experiencia vivida, acompafiada de una gran carga afectiva y emocional, pero
la valoracién negativa no supone rechazo o infravaloracién sino adaptacion”
(Aguilar, 2001, p.25).

4.3 Dimensiones del autoconcepto

Purkey propone que el Yo es un sistema complejo y dinamico de creencias,
cada una con su propio valor, que un individuo mantiene acerca de si mismo; Burns
(citado en Aguilar, 2001) también menciona que es un concepto dinamico; lo define
como “conjunto de actitudes hacia si mismo”, y agrega cuatro componentes acerca
de las actitudes: una creencia, conocimiento 0 componente cognitivo, un
componente afectivo o emocional, una evaluacion y una predisposicion a responder,
lo considera un constructo hipotético, util para predecir la conducta humana; estas

mismas dimensiones las describen Aguilar (2001) y Alonso y Roman (2003):
La cognitiva: conjunto de rasgos que describen el concepto del si mismo

La afectiva: conjunto de emociones y valores que acompafan a las
descripciones del componente cognitivo, estd muy relacionado el concepto de

autoestima por el juicio personal negativo o positivo que pueda hacerse el sujeto.

La conductual: autoafirmaciones o busqueda a través de la comparacion que

se hace con los demas.

Esnaola et al. (2008) refieren que el autoconcepto general se compondria por
el autoconcepto académico y el no- académico que a su vez se compone por el

autoconcepto social, personal y fisico.

Autoconcepto académico: se parte de la idea de que no se puede entender
la conducta escolar sin considerar las percepciones que el sujeto tiene de si mismo,
en el que la persona se evallia en comparacién con los modelos que padres o
maestros le han ido ensefiando de como debe ser un estudiante, se puede comparar
con el rendimiento académico de amigos y compaferos (Bermudez,2000). De

acuerdo con el modelo de Shavelson, (1976 como se cité en Esnaola et al., 2008)
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se subdivide en la percepcion de la competencia que se tiene respecto a las distintas
materias escolares; este autoconcepto ira adquiriendo con la edad una mayor
diferenciacion interna y mayor distincion con respecto a otros constructos

relacionados, como el logro matematico.

Autoconcepto fisico: las dimensiones que se toman en cuenta, incluso en la
realizacion de instrumentos son la de habilidad fisica y deportiva, apariencia fisica,
Braken (1992 como se citd en Esnaola et al., 2008), ademas agrega la competencia
fisica, forma fisica y la salud. El Modelo de Fox (1988 como se citdé en Esnaola et
al., 2008), propone la condicion fisica y la fuerza; ademas (Bermudez, 2000), refiere
que en esta area se lleva a cabo una autoevaluacion de su apariencia y presencia
fisica, asi como de sus habilidades y competencias para cualquier tipo de actividad

fisica.

Autoconcepto personal: hace referencia a la idea que cada no tiene de si
mismo en cuanto a un ser individual. El término refiere cuatro dimensiones; el
autoconcepto afectivo-emocional (co6mo se ve a si misma en cuanto a ajuste
emocional o regulacién de emociones), el autoconcepto ético- moral (hasta qué
punto una persona se considera honrada), Bermudez (2000) propone que en este
rubro la persona se evalla para saber si su conducta sigue aquellas normas y reglas
gue ha aprendido que se deben seguir para ser aceptados en la sociedad; el
autoconcepto de la autonomia (la percepcién de hasta qué punto decide cada quien
sobre lo que pasara con su vida tomando solo su propio criterio) y el autoconcepto
de la autorrealizacién (como se ve a si misma respecto al logro de sus objetivos de

vida).

Autoconcepto Social: se ha llegado a definir como la autopercepcion de las
habilidades o competencias sociales. Quienes han tratado de delimitar las
dimensiones del autoconcepto social lo hacen en funcion a dos criterios, por
contextos y por competencias, la ultima engloba la responsabilidad social y
competencia social, integrada esta ultima por la aceptacién social (Esnaola et al.,
2008). Bermudez (2000) refiere al respecto que en esta area se evaltan las

interacciones y relaciones que se establecen con los demas del grupo al que se
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pertenece, segun esa evaluacion que se hace de las consecuencias de su conducta
con los demés, en términos de la efectividad de objetivos; el autor agrega la
dimension del autoconcepto a la que nombra area familia, en la cual la persona
realiza una autoevaluacion de su interaccion en el nacleo familiar y su sentido de
pertenencia a un grupo, valorando la importancia o consideracion que se le da

dentro del hogar.

Fitts (1965) desarrollo un instrumento denominado “Escala de Autoconcepto
Tennessee”, con el fin de poder evaluar el autoconcepto, acerca de este, menciona
que es importante para comprender la conducta humana ya que el autoconcepto
individual ha mostrado tener una alta influencia en el comportamiento, ademas,

también puede ser relacionado con la personalidad en general y la salud mental.

Divide al autoconcepto en tres categorias, segin un marco de referencia

interno, las cuales ordena en tres hileras, las cuales engloban:

Hilera 1: identidad (Esto es lo que soy), aqui la persona describe su identidad

bésica, lo que él es basado en como él se ve.

Hilera 2: autosatisfaccion (Esto es como me siento conmigo mismo), la
persona describe cOmo se siente con respecto al “si mismo” que percibe, revela el

nivel de autosatisfaccion o auto aceptacion.

Hilera 3: comportamiento (Esto es lo que yo hago, es la manera en como yo
actuo). Mide la percepcion de la persona sobre su propia conducta o de la forma en

la que funciona.

Indicé que estos también varian considerablemente en términos de un marco

de referencia mas externo, las cuales representa en columnas:

Columna A: YO FISICO Aqui la persona presenta su visién sobre su cuerpo,

su estado de salud, su apariencia fisica, habilidades y sexualidad.

Columna B: YO ETICO - MORAL. Este puntaje describe al yo desde un marco

de referencia ético-moral, su valia moral, sus relaciones con Dios, sentimientos de
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ser una persona “buena” o “mala” y su satisfaccion con la propia religion o la falta

de ella.

Columna C: YO PERSONAL. Este puntaje refleja el sentido que la persona
tiene de su valor persona, su sentimiento de adecuacion como persona y la
evaluacion de su personalidad independientemente de su cuerpo o de sus

relaciones con otros

Columna D: YO FAMILIAR: Este puntaje refleja los propis sentimientos de
adecuacion méritos y valor como miembro de una familia. Se refiere a la percepcion
que la persona tiene de si misma en relacion a su circulo de allegados, lo mas

cercanos e inmediatos.

Columna E: YO SOCIAL: Esta es otra categoria del yo como se percibe en
relacion a otros” perteneciendo a los “otros” en un sentido mas general. Refleja el
sentido de adecuacion y valor de la persona e n su interaccion social con otras

personas en general.

4.4 Teorias sobre el desarrollo del Autoconcepto

El enfoque ontogénico o evolutivo refiere que el autoconcepto emerge a
medida que el individuo va superando las distintas etapas de su desarrollo; por lo
gue se tienen cambios cuantitativos y cualitativos desde los primeros afios de vida
(Alonso & Roman, 2003).

‘A medida que pasan los afios se va formando un autoconcepto cada vez
mas estable y con mayor capacidad para dirigir nuestra conducta” (Cazalla- Luna &
Molero, 2013, p. 45).

Entonces, el concepto de si mismo ird dependiendo de la realidad que
predomina en cada edad, ya sea a nivel biolégico, psicoafectivo y biopsicosocial,
esto tendra una dependencia estrecha con experiencias significativas del nifio en
su entorno, el cual a esa edad es el contexto familiar y escolar. Las caracteristicas
evolutivas propias de cada edad, condicionan la centralizacion o impacto de los

diferentes componentes del autoconcepto manteniéndose algunas estables en
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distintas edades y diferentes en posteriores. El desarrollo del autoconcepto sigue
una linea de progresion, generalizacion, abstraccion e interiorizacion. Es por ello
que se ha referido que el desarrollo del autoconcepto estd vinculado al de la
personalidad. El desarrollo del lenguaje supone un avance en la elaboracion del
autoconcepto y en su consolidacion, desde que el nifio comienza a aprender a
utilizar el pronombre personal de primera persona para referirse a si mismo,
reconociendo su singularidad, viéndose como distinto a los demas. Por medio del
lenguaje se es capaz de describir , distanciarse ligeramente de si mismo para
considerar entidades objetivas y compatrtir ideas y sentimientos sobre si mismo y el
mundo; posibilitando un autoconcepto mas reflexivo con capacidad para realizar

juicios de valor sobre su propia persona Alonso (2003).

Se dice que Piaget es uno de los autores que aporto informacién acerca del
desarrollo del conocimiento de “si mismo” del nifio a partir de su interaccién con el
conocimiento del mundo fisico, ya que la toma de conciencia del interior de cada
uno es resultado de una construccion intelectual que permite al nifio diferenciarse
progresivamente del mundo fisico y ser capaz de atribuirse rasgos y caracteristicas

que le permiten distinguirse de otros seres naturales (Aguilar, 2001).

Se considera que se va formando a raiz de sus primeros contactos con las
personas y experiencias dentro del ambiente que les rodea, las cuales van formando
los contenidos de su conciencia o percepciones de si mismo, y van conformando un
todo global, de la que emerge su sentido de identidad personal, configurando su
representacion de si mismo, la cual es la sintesis de las diferentes dimensiones que
componen su ser, abarcando aspectos biologicos, afectivos, cognitivos y sociales
(Aguilar, 2001).

Segun Burns (como se citd en Aguilar, 2001) los nifios construyen el concepto
de si mismo desde su experiencia corporal y de lenguaje, que le permiten
desplazarse y relacionarse con el entorno fisico y social, e incorporar los principios,
normas y valores de su cultura, e identificarse con ellos, en interaccién con los

contextos educativos en los que esta inmerso, esto con ayuda del lenguaje, ya que
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a través de la comunicacion, el nifio interactia con otros, quienes le devuelven la

imagen que perciben de él.

Una teoria sobre el inicio del desarrollo del Yo es la propuesta por Melanie
Klein (como se cité en Segal, 1994), quien refiere que hay suficiente yo al nacer
como para sentir ansiedad, utilizar mecanismos de defensa y establecer primitivas
relaciones objétales en la fantasia y en la realidad; al principio el yo estd muy
desorganizado pero de acuerdo con el crecimiento fisiologico y psicologico tiene la
tendencia a integrarse. En las primeras etapas del desarrollo del yo, este es labil,
hallandose en una etapa de constante fluencia y su grado de integracion puede

variar de momento a otro.

El bebé cuenta con un yo inmaduro que se encuentra expuesto a la ansiedad
que le provocan los instintos de vida y de muerte, ademas, esta expuesto a la
realidad externa que le produce ansiedad y lo provee de vida. Cuando se ve
enfrentado a la ansiedad de un instinto de muerte, el yo, segun Melanie Klein utiliza
la proyeccion y convierte al instinto de muerte en agresion. El yo se escinde proyecta
fuera su parte que contiene el instinto de muerte, poniéndola en el objeto externo

original: el pecho (Segal, 1994).

Al mismo tiempo se establece una relacion con el objeto ideal. En el que se
proyecta la libido, a fin de crear un objeto que satisfaga el impulso instintivo del yo
a conservar la vida; el yo proyecta parte de ella afuera, y la restante la utiliza para
establecer una relacidn libidinal con el objeto ideal. El objetivo del bebe es tratar de
adquirir y guardar dentro de si al objeto ideal, e identificarse con este, quien le da
vida y protege, ademas de mantener afuera al malo y las partes del Yo que
contienen al instinto de muerte. Esta fase del desarrollo Melanie Klein la llamo
posicién esquizo- paranoide ya que la ansiedad predominante es paranoide y el
estado del yo y de sus objetos se caracteriza por la escisiOn que es esquizoide
(Segal, 1994). El yo se identifica con el objeto ideal , ya que es el que prevalece
cuando las experiencias buenas predominan sobre las malas; este adquiere mayor
fuerza y capacidad para enfrentarse con ansiedades sin recurrir a violentos

mecanismos de defensa, a la vez que el yo se siente mas fuerte y con mayor
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afluencia de la libido, va disminuyendo la escision dentro del yo; a la vez que
disminuye esta escision el yo tolera mas su propia agresion y sentirla como parte
de si sin verse impulsado a proyectarla en sus objetos. El yo se prepara para integrar
sus objetos e integrarse €l mismo y por la disminucién de mecanismos proyectivos,
distingue cada vez mejor entre lo que es Yo y lo que es objeto. Durante la fase del
desarrollo que Melanie Klein denomina Fase Depresiva el bebé reconoce a la madre
como una persona total, como individuo; cuando existe la introyeccién de un objeto

cada vez mas total se estimula la integracion del Yo.

Freud (1954) reconoce tres etapas del desarrollo humano importantes para
la formacion del yo, la primera infancia, la pubertad y el climaterio, en el que existe
un ello fuerte que enfrenta a un yo relativamente débil; sin embargo la pubertad es

un periodo en el que existe una gran transformacion del yo.

Anna Freud (1973) en su obra El yo y sus mecanismos de defensa, refiere
gue durante la pubertad y la primera infancia el yo se diferencia en su extension,
contenido, conocimiento, capacidad, grado de dependencia y predisposiciéon a la
angustia, por lo que durante su organizacion se emplean distintos mecanismos de

defensa para resolver el conflicto de los instintos.

En los niflos pequeiios el conflicto entre el yo y el ello se produce por las
exigencias de satisfaccion instintiva que surgen de los deseos tipicos de las fases
oral, anal y falica, vinculadas a los complejos de Edipo y castracion; en este periodo
el yo se encuentra en proceso de formacion y no esta del todo desarrollado, por lo
que es débil. Sin embargo el nifio no es instintivo totalmente ni posee conocimiento
de la presion de los instintos desarrollados dentro de él. En el mundo externo, a
través de las influencias de educacion que lo dominan, su yo encuentra un aliado
para su vida instintiva, en esta etapa el nifio actla por la esperanza de amor y la
expectativa de castigo, las cuales de alguna manera le impiden que llegue a conocer

sus deseos o estimar su debilidad en relacion con sus instintos (Freud, 1954).

En el transcurso de varios afos, los nifios adquieren capacidad de control
sobre su vida instintiva, con el tiempo y llegado el periodo de latencia los nifios se

sienten menos desamparados respecto al mundo, superan la situacion edipica; la
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dependencia respecto a los padres disminuye 0 se sustituye por identificacion, los
principios, deseos, exigencias o ideales puestos por padres y educadores se
introyectan, ademas dentro del yo se instala una institucion permanente,
representante de las exigencias ambientales, el super yo; durante el periodo de
latencia el yo ha adquirido un nuevo aliado en la lucha para dominar procesos
instintivos (Freud, 1954).

Para Anna Freud (1954) cuando comienza la pubertad, el proceso fisiologico
indicador del comienzo de la madurez sexual fisica se acompafia de una
estimulacion de procesos instintivos que se trasfieren a la esfera psiquica bajo la
forma de un avance de libido, entonces la relacion establecida entre las fuerzas del

yo y del ello se trastorna derrumbandose el equilibrio psiquico ya alcanzado.

Cuando comienza el periodo prepuberal se comienza la madurez sexual
fisica y aumenta la cantidad de energia instintiva, el ello dispone de una mayor
cantidad de libido, los impulsos agresivos se incrementan, los intereses oral- anal
regresan. En este periodo el yo se muestra rigido y consolidado, se conoce a si
mismo y sabe que desea, si el yo del adolescente se alia con el ello se pueden crear
conflictos con el super yo. Sin embargo puede establecer relaciones con el ello y
con el super yo, lo que se denomina caracter y lo que vuelve inflexible al yo. Existe
una lucha entre el ello y yo por la supremacia que puede observarse por ejemplo en
la conducta agresiva y criminal, aumento de la fantasia, satisfaccion sexual pro
genital los cuales son éxitos parciales del ello, por otro lado la aparicién de distintas
formas de angustia, desarrollo de rasgos ascéticos, acentuacion de una defensa

son éxitos parciales del yo (Freud, 1954).

A partir de este momento se produce un cambio en la pubertad masculina,
en los impulsos genitales los cuales adquieren poderosas cargas. En la esfera
psiquica esto significa que la carga de libido es retirada de los impulsos pre genitales
y concentrada en la genitalidad, y que aparecen representaciones y fines (Freud,
1954).

En la adolescencia la actitud del yo hacia el ello esta preferentemente
determinada por factores de orden cuantitativo y no cualitativo. El problema en esta
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etapa no es la satisfaccion de algun deseo instintivo, sino el de la estructura psiquica
global y general durante los periodos de la infancia y la latencia. En este sentido
puede haber dos resultados, si el ello vence al yo no persistira ningun rasgo del
caracter anterior del individuo que a través de satisfacciones instintivas iniciara su
entrada en la vida adulta; también puede salir el yo victorioso y en este caso, el
caracter adquirido por el individuo durante el periodo de latencia se manifestara de
manera definitiva, en este sentido las instancias del yo que han resistido a los
asaltos de la pubertad, se mantienen luego durante toda la vida inflexibles,
inatacables e inaccesibles a las rectificaciones que pudieran exigir los cambios de
la realidad (Freud, 1954).

Anna Freud (1971) en su libro normalidad y patologia en la nifiez, propone
lineas del desarrollo en las que se puede observar el crecimiento gradual del nifio
desde actitudes dependientes e irracionales determinadas por el ello, hacia un
mayor control del mundo interno y del externo por el yo. Cualquiera que sea el nivel
alcanzado por el nifio en estas lineas del desarrollo de cada uno de los aspectos
evaluados, representa el resultado de la interaccién entre el desarrollo de los
impulsos y el desarrollo del yo, del super yo y de sus reacciones frente a la
influencias del medio, es decir, entre los procesos de maduracion, adaptacion y
estructuracién, los distintos aspectos son:1) Desde la dependencia hasta la
autosuficiencia emocional y las relaciones objétales adultas, 2) Hacia la
independencia corporal, 3) Desde la lactancia a la alimentacion racional, 4) De la
incontinencia al control de los esfinteres, 5) De la irresponsabilidad hacia la
responsabilidad en el cuidado corporal y 6) Desde el egocentrismo al

comparierismo.

La construccion del concepto de si mismo tiene una dimensién evolutiva; para
Allport (1986) esta inicia en la primera infancia, la cual se realiza gradualmente
durante los cinco o seis primeros afios de la vida y la cual avanza mas rapidamente
con el inicio del lenguaje en el segundo afio. La perspectiva de Allport, explica el
desarrollo del Yo en diferentes etapas:
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De los 0 a los 3 afios: a través de la experiencia corporal con la que el nifio

comienza a descubrir su concepto e imagen del si mismo por medio de sensaciones
organicas repetidas y de las frustraciones procedentes del exterior con las que
aprende las limitaciones de su cuerpo; del sentido de una continua identidad del si
mismo, en el que el factor psicolégico de gran importancia es el lenguaje y de la
estimacion de si mismo o amor propio, en el que el nifio practica el sentido del si

mismo, ya que comienza a sentirse autbnomo, separado de los demas.

De los 4 a los 6 afios: se adquieren la extension del si mismo en la que el

nifio aun siendo egocéntrico consigue situarse en el punto de vista de otra persona,
intensificando su sentido de separacion respecto a los demas; y la imagen del si
mismo ya que mediante el proceso de interaccion llega a conocer lo que los demas
quieren o esperan de él y compara esto con la conducta real, construye los
fundamentos de sus intenciones, objetivos, sentido de responsabilidad moral y
conocimiento de si mismo que desempefardn un papel importante en la

personalidad.

De los 6 a los 12 afios: se puede observar el sentido de identidad, la imagen

de si mismo y la capacidad de extensiéon del si mismo son favorecidos por el ingreso
a la escuela, ademas el sujeto toma conciencia y reconoce su capacidad para
solventar los problemas (Aguilar, 2001) también se observa el si mismo como
solucionador racional en el que se intensifica el sentido del si mimo o self; se siente
seguro si se adapta a las reglas exteriores, si extiende el si mismo al grupo de

comparieros (Allport, 1986).

Adolescencia: Allport (1986) refiere que la cuestién central en esta etapa es

responder a la pregunta ¢ Soy un nifio o un adulto? Aunque los padres no ayudan a
la solucion del problema, la imagen del si mismo es dependiente de otras personas,

buscando la aprobacion de los demas.

Durante la adolescencia pueden compararse con los demas en cuanto a
aspectos fisicos y cognitivos; la tendencia del adolescente a la rebeldia tiene una
importante relacion con la busqueda de su identidad, siendo esta la ultima etapa de

su lucha por la autonomia. “Su actitud de separacion respecto a los padres, total o
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parcial, puede ser una fase necesaria, aunque cruel en este proceso” (Allport, 1986,
p. 158).

La busqueda de identidad puede notarse adoptando distintas formas de
hablar, peinados, estilos de ropa, modas, las cuales tiene que ser aceptadas por su
grupo; también “el adolescente busca la seguridad de saber que puede atraer a
otras personas y desempefiar un papel aceptable en las relaciones con el otro sexo,

agudizandose los impulsos sexuales (Allport, 1986).

Al igual que Erickson, Allport (1986) refiere que el nacleo del problema de la
identidad en el adolescente es la seleccion de una ocupacion o de otro objetivo en
la vida, es frecuente que los objetivos del adolescente sean demasiado altos lo

sugiere como el séptimo aspecto de la conformacién del si mismo, llamado:

Esfuerzo Orientado: lo importante de esta fase es que en la adolescencia los

grandes propésitos y los objetivos lejanos afiaden una nueva dimension al sentido
del si mismo ya que “Poner la imagen de si mismo y sus aspiraciones el nivel de la
realidad sera tarea del adulto” (Allport, 1986, p. 159).

Erickson, basa su teoria sobre la Identidad, en los supuestos psicoanaliticos,
teniendo en cuenta aspectos culturales y sociales; afirmaba que el desarrollo del yo
se produce a lo largo de toda la vida, para esto propone 8 estadios para explicar la
evolucion del Yo, que se caracterizan por la aparicion de una crisis como resultado
de factores biolégicos y sociales; cada etapa requiere que se equilibren una
tendencia positiva y una negativa correspondiente; la tendencia positiva debe
predominar, pero también en algin grado se necesita de la negativa (Papalia et al.,
2010), cuando el sujeto supera esta crisis, incorpora una virtud psicosocial, en su
Yo, cada una sera diferente en funciéon de la fase de desarrollo en la que se
encuentre la persona (Aguilar, 2001) ademas la solucion de crisis o conflictos
posteriores depende de la solucidon que se haya alcanzado en etapas anteriores
(Papalia et al.,2010). Las etapas psicosociales que propone Erickson son las

siguientes:
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Desde el nacimiento a 12-18 meses: el nifio debe establecer la confianza

bésica frente a un sentimiento de desconfianza, en el que el bebé adquiere un
sentido sobre si el mundo es un lugar bueno y seguro; la virtud que se obtiene es la

esperanza.

De 12-18 meses a 3 afios: el nifio alcanza un equilibrio de independencia y

autosuficiencia; es decir autonomia sobre la vergienza y la duda; la virtud que se

obtiene es la voluntad.

De 3 a 6 afos: el nifilo gana iniciativa al ensayar nuevas actividades

(Iniciativa), y no lo abruma la culpa; la virtud que se obtiene es la deliberacion.

De 6 a la pubertad: el nifio debe establecer la laboriosidad frente la

inferioridad, el nifio tiene que aprender habilidades culturales o enfrentaré
sentimientos de inadecuacion e inferioridad; la virtud que se obtiene es la habilidad
y el sentido de la industria. Erickson (1978), concibe a esta etapa muy decisiva
desde el punto de vista social puesto que implica el hacer cosas junto a los demas
y con ellos, desarrollandose un primer sentido de la division del trabajo.

Pubertad a Adultez temprana: durante esta etapa los adolescentes se

preocupan por lo que parecen ser ante los deméas en comparacion con lo que ellos
mismos sienten que son y por el problema relativo a relacionar los roles y aptitudes

gue han obtenido hasta ese momento con los que exige la sociedad.

El adolescente requiere de obtener una identidad yoica la cual Erickson
refiere como “la experiencia acumulada de la capacidad del yo para integrar todas
las identificaciones con las vicisitudes de la libido, con las aptitudes desarrolladas a
partir de lo congénito y con las oportunidades ofrecidas en los roles sociales”
(Erikson, 1978, p. 235).

Segun Erikson, el peligro de esta etapa es la confusién del rol y refiere que
lo que perturba a la gente joven es la incapacidad para decidirse por una identidad
ocupacional. Durante esta etapa del desarrollo psicosocial de Erikson, los
adolescentes tienen que definir su sentido del yo o experimentar confusién sobre

sus papeles, la virtud que se obtiene es la fidelidad (Papalia et al., 2010).
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Adultez temprana: Esta etapa se refiere al sentimiento de intimidad frente a
un sentimiento de aislamiento en el que la persona trata de comprometerse con los

demas, siendo la virtud que se obtiene el amor (Papalia et al., 2010).

Es importante que los adolescentes logren una identidad ya que para Erikson
“... el adulto joven, que surge de la busqueda de identidad y la insistencia en ella,
esta ansioso y dispuesto a fundir su identidad con la de otros” (Erikson, 1978, p.
237), esta preparado para la intimidad, es decir la capacidad de entregarse a
afiliaciones y asociaciones concretas y desarrollar la fuerza ética para cumplir con

€S0s compromisos, aun cuando estos exijan sacrificios.

Adultez Media: en esta etapa se enfrenta el sentimiento de creatividad contra
el estancamiento. El adulto maduro se preocupa por establecer y guiar a la nueva
generacion o experimenta un empobrecimiento personal, la virtud que se obtiene en

el interés en los demas (Papalia et al., 2010).

Adultez tardia: en esta etapa se enfrenta el sentimiento de integridad contra
el sentimiento de desesperacion. El adulto mayor acepta su propia vida y admite la
muerte, o bien, se desespera por la imposibilidad de volver a la vida, la virtud que

se obtiene es la sabiduria (Papalia et al., 2010).

Aguilar (2001) y Alcaide (2009) refieren que del proceso interactivo entre el
sujeto y el contexto, en el que ve, oye, come, toca, piensa, habla, ama, se mueve,
se reproduce, se relaciona, interactla con los demas es que surge el concepto de
si mismo. Considera que el sujeto construye el concepto de si mismo por medio de
la percepcién de su propio cuerpo, representando mentalmente como esquema
corporal, y por las sensaciones internas percibidas por el cerebro que le permiten
procesar la informacion, de indole cognitiva, afectiva y social captada del ambiente

social y cultural con el que interactua, dandole un significado personal.

Siguiendo con la manera en la que el adolescente va adquiriendo su identidad
e idea del yo, Aberastury y Knobel (1989) refiere que cuando el adolescente se

incluye en el mundo con el cuerpo maduro, la imagen que tiene de su cuerpo ha
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cambiado, también su identidad y se necesita adquirir una ideologia que le permita

la adaptacién al mundo y /o a su accion sobre él para cambiarlo.

Aberastury y Knobel (1989), considera la adolescencia como un periodo de
contradicciones, confuso, ambivalente, doloroso, caracterizado por fricciones en el
medio familiar y social se acompafian de las modificaciones corporales y las
exigencias del mundo hacia el adolescente acerca de las nuevas pautas de
convivencia, las cuales son vividas como una invasion, lo que le llevara a
conducirse a un refugio con el mundo interno para reconectarse con su pasado y
desde alli enfrentar el futuro, estos cambios en los que pierde su identidad de nifio,
implican la busqueda de una nueva identidad que se construye consiente e

inconscientemente (Aberastury & Knobel, 1989).

Aberastury y Knobel (1989) plantean la idea de un duelo normal en el
adolescente, en el que este debe aceptar la pérdida de un cuerpo de nifio al obtener
caracteres sexuales, ademas la aparicion de la menstruacién o del semen les marca
la pauta del rol sexual que deben asumir. Cuando el adolescente es capaz de
aceptar simultaneamente sus aspectos de nifio y de adulto, pueden aceptar los

cambios de su cuerpo y comienza a surgir su identidad.

El adolescente se presenta de distintas maneras al mundo; también sus
padres pueden dar versiones distintas sobre su madurez, bondad, capacidad,
afectividad, comportamiento o aspecto fisico; las fluctuaciones de identidad se
experimentan con cambios bruscos, en las variaciones de uso de distintas
vestimentas. La insercion en el mundo social del adulto con sus modificaciones
internas y su plan de reformas es lo que va definiendo su personalidad y su ideologia
(Aberastury & Knobel, 1989).

Mauricio Knobel (como se citd en Aberastury & Knobel, 1989), escribe que
Nixon refiere que durante la adolescencia la autocognicion es especialmente
importante ya que es un fenémeno biolégico que se relaciona con el concepto de si
mismo o (self), el cual lo define Knobel como el simbolo que cada uno posee de su
propio organismo, el cual se produce durante todas las etapas del desarrollo y que

adquiere especiales caracteristicas en la adolescencia; el autor da énfasis en que
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la idea del si mismo o del self implica algo mas amplio en todas las etapas del
desarrollo ya que es el conocimiento de la individualidad biologica y social; explica
que la consecuencia final de la adolescencia seria un conocimiento del si mismo
como entidad biolégica en el mundo; a la entidad psicologica se une el conocimiento
del substrato fisico y bioldgico de la personalidad y agrega que el cuerpo y el
esquema corporal son dos variables intimamente interrelacionadas que no deben
desconocerse en la ecuacién del proceso de definicion de si mismo y la identidad
(Aberastury & Knobel, 1989).

Para Knobel (como se cit6 en Aberastury & Knobel, 1989), el esquema
corporal es una resultante intrapsiquica de la realidad del sujeto, es la
representacion mental que el sujeto tiene de su propio cuerpo como consecuencia
de sus experiencias en continua evolucién. Esta nocion del individuo se va
estableciendo desde los primeros movimientos dinamicos de disociacion,
proyeccién e introyeccidén que permiten el conocimiento del self y del mundo exterior

(mundo externo e interno).

Los procesos de duelo respecto al cuerpo infantil son importantes ya que
obligan a una modificacion del esquema corporal y del conocimiento fisico de si
mismo el cual se construye durante el comienzo de la vida, sin embargo se cristaliza

durante la adolescencia (Aberastury & Knobel, 1989).

El logro de un autoconcepto segun Sherif y Sherif (como se citd en
Aberastury & Knobel, 1989) se va desarrollando a medida que el sujeto va
cambiando y se va integrando con las concepciones que acerca de él mismo tienen
muchas personas, grupos e instituciones, y va asimilando todos los valores que
constituye el ambiente social; a la par se va formando el sentimiento de identidad

como una verdadera experiencia de autoconocimiento.

Knobel (como se cité en Aberastury & Knobel, 1989), sefala que ademas es
necesario integrar todo lo pasado, las experiencias, lo internalizado, desechado, con
las nuevas exigencias del medio y con las urgencias instintivas o con las
modalidades de relacion objetal establecidas en las relaciones interpersonales; la

labor del adolescente es dar a todo esto una continuidad dentro de la personalidad
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por lo que se establece una busqueda de nuevo sentimiento de continuidad y
mismidad. El autor menciona que durante la busqueda de identidad el adolescente
recurre a las situaciones que se presentan como mas favorables en el momento,

siendo una de ellas la uniformidad, que brinda seguridad y estima personal.

Para Erikson (como se citdé en Aberastury, 1989) el problema de la identidad
consiste en la capacidad del yo de mantener la mismidad y la continuidad frente a
un destino cambiante, y por ello la identidad no significa un sistema interno, sino
mas bien un proceso psicosocial que preserva algunos rasgos esenciales del

individuo y de la sociedad.

Para Soreson (como se cité en Aberastury & Knobel, 1989) la identidad es la
creacion de un sentimiento interno de mismidad y continuidad, una unidad de la
personalidad sentida por el individuo y reconocida por otro, que es el saber quién

soy.

4.5 Autoconcepto en la adolescencia

La adolescencia se considera como un periodo de cambio y de consolidacion
del autoconcepto, se proponen distintas razones: los cambios fisicos propios de la
adolescencia producen un cambio en la imagen corporal, el desarrollo intelectual
posibilita un concepto mas complejo y sofisticado acerca del si mismo, que abarca
las posibilidades y las realidades, existe la busqueda de una independencia

emocional, la capacidad y el deseo de tomar decisiones (Fuentes, 2003).

Durante la adolescencia segun Erickson (1978) existe una busqueda de
identidad, siendo por esto una etapa caracteristica a otros periodos del ciclo de vida;
durante este periodo los adolescentes buscan responder preguntas como ¢,Quién
soy? O ¢Qué haré de mi vida? Mediante este cuestionamiento interno se manifiesta
un intento por desarrollar nuevos roles, identificar preferencias ocupacionales y un
intento de conseguir la independencia familiar y otros adultos significativos (Alcaide,
2009).

Para los adolescentes el desarrollo de relaciones interpersonales es un factor

importante sobre las autopercepciones siendo el atractivo fisico una de las variables
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gue condicionan inicialmente la interaccion en cuanto cantidad y satisfaccion de las
mismas con sujetos del sexo opuesto, ademas mediante estas se percibe y asignan
atributos a los otros (Alcaide, 2009).

La imagen corporal ya esta establecida desde antes de la adolescencia, esta
incluye percepciones del cuerpo, actitudes, sentimientos y pensamientos y las
conductas derivadas que contribuyen a la formacion del autoconcepto y forman
parte de él. (Baile, 2003; Thompson, Heinberg, Altabe, & Tantleff 1999; como se cito
en Contreras, Cuevas, Fernandez, & Gonzalez, 2015); con la llegada de la pubertad
es necesario para los hombres y mujeres revisar y rehacer la imagen de su cuerpo,
siendo una etapa en la que se tiene preocupacion por el atractivo corporal o
eficiencia fisica; se espera que en las descripciones de si mismos se refieran a

caracteristicas fisicas.

De acuerdo con Alcaide (2009) otro aspecto importante a considerar en la
formacion del autoconcepto de un adolescente es que durante este periodo tanto la
naturaleza de la relacion sexual como de las normas sociales que las regulan
posibilitan relaciones con un significado personal critico; agrega que la importancia
es que la identidad, la imagen, el auto respeto y conducta depende del resultado de

si transgrede o no las normas.

4.6 Autoconcepto y Cancer

Como ya se ha mencionado, se considera que el cancer es uno de los
diagnésticos mas frecuentes en la edad preescolar y la adolescencia, el cual tiene
importantes implicaciones para el ajuste en la relacion de calidad de vida y laimagen
corporal (Sheng-Yu & Eiser, 2009) estos autores es una de las tareas importantes
dentro de la nifiez y adolescencia ya que tiene implicaciones para la identidad del
yo y en las relaciones intimas, refieren que es un constructo psicoldgico complejo y
multidimensional que abarca la relacidon con el cuerpo, la percepcion del yo y las
actitudes del yo, que incluyen pensamientos, creencias sentimientos y conductas.
Dentro de este se incluye la evaluacién de la imagen corporal tomando en cuenta
nuestra satisfaccidén o insatisfaccion acerca de nuestro cuerpo, la cual incluye una

asociacién entre nuestras creencias y emociones y tomando en cuenta la referencia
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de nuestra conducta cognitiva en la evaluacion del yo. También se tiene la influencia

histérica, cultural, social, individual y factores bioldgicos.

El autoconcepto juega un papel muy importante en el ajuste de una
enfermedad cronica en los nifios y adolescentes (Bilbao-Cercos et al., 2014). De
cualquier perspectiva que se considere el autoconcepto, sea social, fisico, material,
espiritual o educativo, se ha visto que de éste depende el desarrollo ya sea positivo
0 negativo del nifio (Rosas, 2007). La no aceptacion de algun defecto fisico puede
llegar a marcar la estructura psicologica. La aceptacion es indispensable en todos
aquellos problemas que se derivan de una situacion inmodificable, se puede
observar como determinadas malformaciones o padecimientos fisicos alteran el
temperamento o0 el caracter de las personas, de forma que se aprecia una
correlacion entre la estructura fisica y el comportamiento psicoldgico del individuo
(Villaseiior, 2000).

El impacto del tratamiento del cancer sobre la imagen corporal es
probablemente dependiente de las caracteristicas de la enfermedad, del
tratamiento, de la edad cronolégica y del desarrollo, ya que estas estan asociados
a la alopecia, el cambio en las ufas, alteraciones dermatoldgicas, cicatrices,
amputaciones, cambios de peso, entro otros que hacen que el paciente se vea
obligado a aceptar un cuerpo diferente al que poseian antes del diagnéstico,
ademas se ve involucrado el funcionamiento fisicos, lo que obliga a un reajuste
psicoldgico del autoconcepto previo y la autoestima, importante durante la etapa de
la infancia y adolescencia, puesto que ambos estdn en proceso de formacion
(Bragado, Hérnandez-Lloreda, Sanchez-Bernardos, & Urbano, 2008). La
adaptacién de los cambios en la imagen corporal es un proceso dinamico

psicosocial (White, 2000 como se cito en Sheng-Yu & Eiser, 2009).

De acuerdo con Villasefior (2000) el cuerpo es parte fundamental de
cualquier ser humano y mientras se va tomando conciencia de el y de la manera en
la que los demas se refieren a este se le asigna un valor especifico en su totalidad

y a cada una de las partes que lo conforman; agrega:
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A medida que toma conciencia de si mismo, el ser humano
puede sentirse en desacuerdo con su aspecto fisico y con la imagen
que ofrece a los demés ... esto es importante pues la aceptacion de
la propia imagen forma parte de la madurez de la personalidad

(Villasefior, 2000 p. 15).

Rosas (2007) hace referencia al impacto que tienen los estereotipos estéticos
en la formacién del autoconcepto de pacientes con céncer, los cuales estan
vinculados al proceso de la adolescencia “En una sociedad que valora
enormemente la estética y el aspecto fisico, y que define formas muy concretas la
masculinidad y la femineidad, la distorsion de la imagen corporal puede interferir

facilmente con la aceptacién de uno mismo” (Rosas, 2007, p. 54).

Estereotipos y la adolescencia en compleja construccién de la imagen del
individuo, la imposicion de un modelo estético origina una inevitable comparacion y
discrepancia entre el cuerpo ideal (autoimagen ideal del cuerpo) que impone la
sociedad y el cuerpo percibido (autoimagen percibida del cuerpo). De esta
discrepancia y la comparacion negativa puede surgir insatisfaccion corporal,
considerada una de las causas mas destructivas de la autoestima (Raich, 2000,
como se citd en Contreras et al., 2015).

El concepto de la imagen corporal involucra tanto sensaciones internas como
relaciones interpersonales; es por ello que las alteraciones en el aspecto fisico no
necesariamente hayan de ser visibles para los demas ni tan exageradas para que
causen angustia a la persona, esto depende del significado que se le atribuya. La
imagen que tiene alguien después de un tratamiento contra el cancer es dificlil
asumirla en un principio, con el paso del tiempo, el apoyo, la comprension y la
aceptaciéon de personas significativas del entorno facilitan la aceptacion de uno
mismo. Si la autoestima o valia personal se han basado excesivamente en la
apariencia fisica, puede ser dificil aceptar los cambios fisicos asociados al cancer,

la reaccion que tienen los pacientes a las diferentes alteraciones en su imagen
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corporal variara en funcion de varios factores como el 6rgano afectado, las
caracteristicas de personalidad, visibilidad de la alteracion fisica y el grado de
deformidad y el déficit i limitacion para realizar ciertas actividades (Rosas, 2007).

Especificamente, al hablar de los adolescentes con dsteosarcoma debemos
tomar en cuenta que el impacto del cancer en el autoconcepto depende de las
caracteristicas del tratamiento. Se ha propuesto que durante los cambios ocurridos,
puede ocurrir un perjudicial efecto en el desarrollo del autoconcepto (Dewan, et. al.,
2010; Fan & Eiser, 2009 como se citd6 en Van Riel et al., 2014), también la imagen
corporal es muy importante durante la adolescencia y estd muy comprometida sobre
todo por el tratamiento; los sobrevivientes de un tumor en hueso en extremidades
inferiores tienen consecuencias fisicas por el tratamiento que requieren, los cuales
tienen efectos notables como la pérdida del miembro, cambios fisicos y
psicosociales, marcas, cicatrices, efectos funcionales y limitaciones en la actividad,;
varias y prolongadas visitas al hospital, estrés y miedo a la muerte estos tienen
efectos en la propia imagen (Nagarajan et al., 2003; Sheng-Yu & Eiser, 2009; Van
Riel et al., 2014).

Nagarajan et al. (2003) ademas agregan que la edad esquelética es otro
factor importante para determinar efectos psicosociales ya que determinan el tipo
de cirugia local que se llevara a cabo ya sea la amputacion o la preservacion del
miembro; con esta idea se puede reflexionar sobre la importancia que tiene la toma
de decisiones médicas en cuanto al diagndstico, ya que este impactara en las areas
sociales y personales del sujeto. Es por ello que los pacientes con este tipo de
cancer probablemente puedan sentirse diferente a sus compaferos, el autor refiere
que los nifios y adolescentes tienen un amplio alcance y madurez que influye en la

capacidad de aceptar la pérdida de la extremidad por efecto del cancer.

La aceptacion y apoyo de los familiares y amigos es importante para una
adaptacion psicosocial. El contacto fisico suele ser beneficioso para los pacientes
por que les ayuda a comprender que no son evitados ni rechazados por su nuevo

aspecto (Rosas, 2007).
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Ademas otra de las funciones que tienen los padres es la de mantener
contacto constante con los profesores para que estos conozcan la condicion del
enfermo, deben también preparar a la clase para la reinsercién del enfermo, para
promover la independencia, el personal escolar debe evitar dar privilegios
especiales e imponer restricciones, estas solo si se esta medicando. En el hospital
se debe animar a los pacientes a continuar con su trabajo escolar y si el paciente
debe permanecer en casa por salud se debe mantener su participacion escolar. Es
importante que los adolescentes continden estudiando, sin embargo el retorno a la
escuela puede ser problematico, ya que se puede notar preocupacion por la
reaccion a los cambios en la apariencia fisica, alopecia, falta de alguna extremidad
por amputacion quirdrgica, ademas de efectos secundarios del tratamiento como

nauseas, vomitos que avergiencen al paciente (Rosas, 2007).

Hay pocas investigaciones que incluyan el autoconcepto como variable de
estudio, sin embargo, en la investigacién de (Bragado et. al., 2008) los resultados
indicaron que el autoconcepto global se relaciona negativamente con ansiedad
estado y apariencia fisica, flexibilidad y autoestima; la parte del autoconcepto que

mejor predice la ansiedad estado es la que no se relaciona con la apariencia.

Investigaciones como la de Dominguez (2007) concluye que los adolescentes
sanos se encuentran por arriba en autoconcepto comparandolos con adolescentes
con diagnéstico de Osteosarcoma, quienes muestran tener un autoconcepto mas

bajo, siendo este mas marcado en el area Social y Emocional.

El temprano reconocimiento de problemas que se relacionan con el
autoconcepto y la calidad de vida pueden mejorar la atencion de los pacientes con

tumores 6seos malignos (Van Riel et al., 2014).
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Capitulo 5 Método
Planteamiento del problema

El diagnéstico de céancer por algun tumor 6seo maligno, requiere de un
periodo de ajuste a todos los cambios relacionados con una enfermedad cronica,
los cuales pueden tener impacto en la Calidad de Vida de los adolescentes ya que
estaran expuestos al estrés psicosocial asociado a la enfermedad, a los cambios
fisicos y cognitivos propios de los tratamientos que buscan hacer frente al cancer;
al estrés del ambiente hospitalario ya que durante algin tiempo estaran sometidos
a tratamientos o intervenciones médicas intrusivas, ademas del ajuste familiar
asociado a tener a un miembro de la familia con enfermedad cronica; los
adolescentes tendran que cambiar su estilo de vida, dejaran de tener control de su
cuerpo y las decisiones que se toman sobre el mismo, en ocasiones, durante el
tratamiento los pacientes dejan de estudiar, algunos de ellos viajan desde su lugar
de origen dejando de ver a su familia y amigos por largos periodos, lo que puede
llegar a tener efectos en sus relaciones sociales, desarrollo cognitivo y emocional,
ademas de las implicaciones econdmicas para sus familias; también dejan de hacer
actividades que les gustan y que les permiten la recreacion, socializacion y

aprendizaje.

Tomando en cuenta que la adolescencia se considera como un periodo de
cambio y de consolidacion del autoconcepto, asociado a los cambios fisicos
(conllevan cambios en la imagen corporal); a el desarrollo intelectual (posibilita un
concepto mas complejo y sofisticado acerca del si mismo que abarca las
posibilidades y las realidades), a la busqueda de una independencia emocional, la
capacidad y el deseo de tomar decisiones, ademas del interés por lo que los demas
puedan ver o pensar del adolescente; es importante llevar a cabo una investigacion
acerca de la Calidad de Vida y el Autoconcepto del adolescente con tumor éseo

maligno; por ello se plantea la siguiente pregunta de investigacion:
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¢, Cudles son las diferencias en la Calidad de Vida y el Autoconcepto de
adolescentes con tumores 0seos malignos en comparacion con adolescentes sin

tumores 6seos malignos?

Objetivos

Objetivo general:

1. Comparar la Calidad de Vida y el Autoconcepto de adolescentes con
tumores 6seos malignos con la Calidad de Vida y el Autoconcepto adolescentes sin

tumores 6seos malignos.
Objetivos especificos:
1.- Describir la Calidad de vida de adolescentes con tumores éseos malignos.
2.- Describir la Calidad de vida de adolescentes sin tumores 6éseos malignos.
3.- Describir el Autoconcepto de adolescentes con tumores 6seos malignos.
4.- Describir el Autoconcepto de adolescentes sin tumores 6seos malignos.

5.- Comparar la descripcion de la Calidad de vida y del Autoconcepto de
adolescentes con tumores 6seos malignos con los resultados obtenidos de

adolescentes sin diagndstico médico.

Hipotesis

H1: La Calidad de Vida de adolescentes con algun tumor éseo maligno no es
igual a la Calidad de vida de adolescentes sin algin tumor éseo maligno.

HO: La Calidad de Vida de adolescentes con algun tumor 6seo maligno es

igual a la Calidad de vida de adolescentes sin algun tumor éseo maligno.

H1: Las dimensiones del Autoconcepto de adolescentes con algin tumor
0seo maligno no son iguales a las dimensiones del autoconcepto de adolescentes

sin algun tumor 6seo maligno.
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HO: Las dimensiones del Autoconcepto de adolescentes con alguan tumor
0seo maligno son iguales a las dimensiones del autoconcepto de adolescentes sin

algan tumor éseo maligno.

Definicién de Variables

A) Variables independientes

Tumor 6seo maligno

Definicion Conceptual: el Osteosarcoma y Sarcoma de Ewing son tumores
malignos primarios mas comunes en el hueso, en los que la principal manifestaciéon
clinica es el dolor y aumento de volumen de la zona afectada y a medida que avanza
la enfermedad limitaciébn en el movimiento de la extremidad y hasta fractura

patologica, hay dolor e inflamacion (Krishnan & Inwards, 2011).

B) Variables dependientes

Calidad de Vida

Definicion Conceptual: un estado de satisfaccién general, derivado de la
realizacion de las potencialidades de la persona; es una sensacion subjetiva de
bienestar fisico, psicologico y social que incluye aspectos como la intimidad, la
expresion emocional, la seguridad percibida, la productividad personal y la salud
objetiva (Vilchis et al., 2011).

-Definicion Operacional: Se obtendra a partir de los resultados que arroja el
Inventario de Calidad de Vida y Salud ([InCaViSa] Riveros, Sanchez, & Del Aguila,

2009b) con el que se medira la variable.

Autoconcepto

- Definicibn Conceptual: segun Fitts (1965) el autoconcepto ha mostrado
tener una alta influencia en el comportamiento, también puede estar relacionado
con la personalidad en general y la salud mental. Estd compuesto por tres
dimensiones segun un marco de referencia interno del sujeto; la Identidad (Esto es

lo que soy) con un componente cognitivo, la Autosatisfaccion (Esto es como me
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siento conmigo mismo) con un componente afectivo, y el Comportamiento (Esto es
lo que yo hago, es la manera en como yo actiio) con un componente conductual,
estos varian en términos de un marco de referencia mas externo basado en
experiencias como el YO FISICO, YO ETICO- MORAL, YO PERSONAL, YO
FAMILIAR y YO SOCIAL, los cuales forman las actitudes hacia si mismo.

- Definicion Operacional: Se obtendra a partir de los resultados que arroja la

Escala Autoconcepto Tennessee (Fitts, 1965), con el que se medira la variable.

Muestra

Dado que se comparan dos grupos en esta investigacion, se tuvieron dos

muestras distintas:

Adolescentes de entre 13 y 18 afios 11 meses de edad, que cuenten con el
diagnéstico de tumor 6seo maligno y que reciban atencion en un hospital de tercer
nivel, al norte de la ciudad en la delegacién Cuauhtémoc. por parte del Servicio de

Oncologia.

Adolescentes de entre 13y 18 afios 11 meses de edad, que no tengan alguna

enfermedad crénica.

Criterios de seleccion

Para adolescentes enfermos:

-Participaran sujetos que tengan el diagnéstico base de Osteosarcoma o

Sarcoma de Ewing.

- Que estén recibiendo atencion médica en un hospital de tercer nivel, al norte
de la ciudad en la delegaciéon Cuauhtémoc.-Que estén en tratamiento o fase de

vigilancia y control médico.
- Que tengan edades de entre 13 y 18 afios 11 meses de edad.
-Que hayan cursado como minimo el sexto afio de primaria.

-Que tanto padres como adolescentes den su autorizacion y estén de

acuerdo con la investigacion, firmando la carta de consentimiento informado.
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Para adolescentes sanos:

-Adolescentes sin diagndstico de Osteosarcoma o0 Sarcoma de Ewing.
-Adolescentes sin alguna enfermedad cronica.

- Que tengan edades de entre 13 y 18 afios 11 meses de edad.

- Que hayan cursado como minimo el sexto afio de primaria.

-Que tanto padres como adolescentes den su autorizacion y estén de

acuerdo con la investigacion, firmando la carta de consentimiento informado.

Criterios de exclusién para ambas muestras

-Que no estén recibiendo Quimioterapia o radioterapia al momento de la

investigacion.

-Que no estén de acuerdo en participar con la investigacién y no firmen la

carta de consentimiento informado.

Muestreo

La técnica utilizada para elegir la poblacion fue del tipo no probabilistico
intencional por cuotas, ya que participaron en el estudio adolescentes que reciban
atencion en un hospital de tercer nivel, al norte de la ciudad en la delegacion
Cuauhtémoc, los adolescentes sanos se eligieron por sexo y edad que pueda

equipararse con la de los adolescentes con tumores 6seos malignos.

Escenario

La investigacion se llevé a cabo con pacientes de un hospital de tercer nivel,
al norte de la ciudad en la delegacion Cuauhtémoc; a quienes se les aplicaron los
instrumentos en la sala de espera para consulta externa del servicio al que acudian

a cita médica dentro del Hospital.

Para los adolescentes sanos los instrumentos se aplicaron en la Biblioteca
de una escuela secundaria al norte de la ciudad; lugar que se acordd con los

directivos de la misma, durante el turno vespertino.
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Instrumentos

Se utilizaron dos instrumentos para la medicion de las variables

dependientes:

1.- Inventario de Calidad de Vida y Salud (InCaViSa) de Riveros, Sdnchez y
Del Aguila, (2009b). Este Inventario se construyd con el objetivo de evaluar la
calidad de vida de pacientes, la escala es lo suficientemente inclusiva para poder
emplearse en cualquier condicién crénica o aguda, ademas es sensible a las
intervenciones (Riveros et al., 2009b). La validez concurrente del instrumento se
establecié usando como criterio el Instrumento de Calidad de Vida de la OMS,
WHOQoL-Bref, en su version adaptada para México, obteniendo una buena

correlacion.

Este Instrumento se compone de doce areas, cada una con cuatro reactivos.
Es un instrumento auto aplicable con una duracion entre 15 a 20 minutos;
estandarizado, confiable, valido y sencillo de contestar, ya que el sujeto elige de
entre 3 tipos de referencias (en porcentaje que va de 0% al 100%, semantico que
va de nunca a siempre y visual con una recta continua que permite ver como
extremos la respuesta nunca hasta la respuesta siempre), una opcion por cada

pregunta (Riveros et al., 2009b).

Consta de 53 afirmaciones es escala tipo Likert, con seis opciones de
respuesta que permite evaluar 12 areas de la calidad de vida. Para su interpretacion
las areas de este instrumento se dividieron en positivas (Desempefio fisico, Familia,
Redes sociales y Relacién con el médico) y negativas (Vida cotidiana, Tiempo libre,
Actitud ante el tratamiento, Funciones cognitivas, Percepcion corporal,
Dependencia médica, Aislamiento y Preocupaciones). Para mantener la direccién
de calidad de vida del resto de la escala se invirtieron las areas negativas en sus
reactivos (Percepcion corporal, Funciones cognitivas, Actitud ante el tratamiento,
Tiempo libre y Vida cotidiana); a mayor puntuacion, mejor calidad de vida. Las areas
con connotacion negativa en su titulo (Preocupaciones, Aislamiento y Dependencia
médica), se conservaron igual por denotar deterioro; a mayor puntacion, mayor

deterioro (Riveros et al., 2009b). A mayor puntaje representa mejor calidad de vida
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a excepcion de las areas: preocupaciones, aislamiento y dependencia médica, en
las que mayor puntuacion indica un mayor deterioro. El puntaje maximo por areas

es de 20 (Gonzalez-Rodriguez et al., 2014).
Las 12 &reas que evalla el Inventario de Calidad de Vida y Salud, son:

e Preocupaciones: se refiere a los cambios derivados del proceso de la
enfermedad que implican la modificacion en la percepcion de la interaccion
con los demaés.

e Desempefio fisico: se refiere a la capacidad que percibe el sujeto para
desempeiiar actividades cotidianas que requieren esfuerzo.

¢ Aislamiento: se exploran los sentimientos de soledad o de separacion de su
grupo habitual.

e Percepcion Corporal: se refiere al grado de satisfaccidn-insatisfaccion que se
tiene sobre el aspecto o atractivo fisico con el que el paciente se percibe.

¢ Funciones Cognitivas: evalla la presencia de problemas en memoria y
concentracion.

e Actitud ante el tratamiento: evalla el desagrado que puede derivar del
tratamiento de la enfermedad y adherirse a un tratamiento.

e Tiempo libre: se evalla la percepcién del paciente sobre su padecimiento
como obstaculo en el desempefio y disfrute de actividades recreativas.

e Vida cotidiana: evalla el grado de satisfaccion- insatisfaccion percibido por
los cambios en las rutinas a partir de la enfermedad.

e Familia: explora el apoyo emocional que percibe el paciente de su familia.

e Redes Sociales: explora los recursos humanos con los que cuenta el
paciente para solucionar problemas.

¢ Dependencia Médica: evallua el grado en el que el paciente deposita su salud
en el médico que lleva su tratamiento.

¢ Relacion con el médico: evalua el grado en el que el paciente se encuentra

comodo con la atencion que recibe de parte del médico.
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2.- Escala de Autoconcepto de Tennessee, elaborado por Fitts (1965) y
estandarizada para poblacibn Mexicana por Garcia y Quintero (1995), quienes
mencionan que esta prueba a nivel global es significativamente confiable. La validez
de constructo la obtuvieron a través de un Andlisis Factorial. Este instrumento
consiste en 100 afirmaciones auto descriptivas que el examinado usa para mostrar
su imagen. Es un instrumento autoadministrable que puede ser aplicado de manera
colectiva o individual con un tiempo de aplicacion de 10 a 20 minutos con una media
de tiempo de 13 minutos para contestarlo. Puede ser usada en personas desde los
13 aflos 0 mas, quienes tengan una habilidad de lectura de sexto grado o mayor. El
sujeto elige una de las 5 respuestas de una escala Likert que va desde
"Completamente Falso" hasta "Completamente Cierto" para cada reactivo.

La Escala de Autoconcepto Tennessee esta disponible en dos formas; la
Forma de Consejeria (forma C) y la forma que se utilizara con fines de esta
investigacién es la Forma Clinica y de Investigacion (Forma Cel) que provee de 14
puntuaciones y 15 puntuaciones adicionales para su uso en el campo clinico y de
investigacion, por lo que es mas compleja en su calificacion. En cuanto a la
puntuacion, esta se deriva del esquema 3x5 de hileras y columnas con la que esta
disefiada la prueba y que se utilizan para la calificacion manual.

Las afirmaciones que el sujeto contesta, fueron clasificadas en tres mensajes
primarios: (A) esto es “lo que soy”; (B) qué tan “satisfecho” estoy conmigo mismo;
(C) esto es lo que “yo hago”. Con base en estos tres tipos de afirmaciones se
formaron las tres categorias horizontales (hileras) que representan un marco de
referencia interno dentro del cual una persona se describe asi misma,; estas al
sumarse constituyen la puntuacion Total. Cada hilera contiene una serie de
afirmaciones que se refieren a distintas caracteristica de las personas, por lo que
se clasifican de acuerdo a nueva categorias verticales (columnas). De esta manera,
la serie completa de items esta dividida en dos direcciones verticalmente en
columnas (marco de referencia externo); y horizontalmente en hileras (marco de
referencia interno), cada item y cada celdilla tienen puntuaciones distintas y evalian

distintas areas del Yo.
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Las 8 dimensiones del “Yo” que evalla la Escala Autoconcepto Tennessee

en cuanto al marco de referencia interno son:

Hilera 1: Identidad o “Lo que Yo Soy”: el sujeto describe su identidad, basado

en como él se percibe.

Hilera 2: Autosatisfaccion o “Como me siento”. el sujeto describe la
satisfaccion que tiene de la percepcion de su autoimagen, reflejando el nivel de auto

aceptacion.

Hilera 3: “Conducta”. o “Lo que yo hago o como actuo”. Mide la percepcion

del sujeto de su propia conducta y la direccion de la misma.
En cuanto al marco de referencia externo son:

Columna A- “Yo Fisico”: mide la percepcién del sujeto respecto a la opinion
de su cuerpo, estado de salud, apariencia fisica, habilidades y su sexualidad.

Columna B- “Yo Etico-Moral”: describe al si mismo desde un marco de lo
ético y moral, examina las cualidades morales, relaciones con Dios, sentimientos
acerca de ser una buena o mala persona, la satisfaccion con su religion o la falta de

ésta.

Columna C- “Yo Personal”: manifiesta la sensacién de valia personal del
sujeto, sentimientos de adecuacion como persona y autoevaluacion de su
personalidad independientemente a la percepcion de su cuerpo y las relaciones con

otros.

Columna D- “Yo Familiar’: manifiesta los sentimientos de un individuo, el
mérito y el valor como miembro de una familia, es decir se refiere a la percepcion

del si mismo en relacién al circulo social inmediato.

Columna E- “Yo Social”: es parte de la categoria de como el sujeto se percibe
en relacion con otras personas, en este caso define a esos otros, reflejando la

percepcion de adecuacion y de dignidad en la interaccion social con otras personas.
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La escala ademas cuenta con la escala de Autocritica (Ac), la cual se
compone de 10 reactivos o afirmaciones derogatorias que la mayoria de la gente
acepta como ciertas respecto a si misma. Las puntuaciones altas indican apertura
normal en su capacidad de autocritica; los puntajes extremadamente altos
(cercanos al percentil 99) indican que a la persona pueden faltarle defensas y
encontrarse patoldégicamente indefensa. Los puntajes bajos indican defensividad y
estan haciendo un esfuerzo deliberado para presentar una imagen favorable de si

mismas, los puntajes positivos o totales pueden estar artificialmente elevados.

La Puntuacion Total (PT) o también llamada Puntuacion Total Positiva, es
considerada la puntuacion mas importante de la Escala. Esta refiere en nivel global
de autoconcepto. Un puntaje alto refiere que el sujeto esta a gusto consigo mismo
siente que es una persona valiosa, digna, tiene confianza en si misma y actua de
acuerdo con esa imagen. Una puntacién baja refiere que la persona duda acerca de
su valia, se ve a si misma como indeseable, a menudo se siente ansiosa, deprimida
e infeliz, tiene poca confianza en si misma. Las puntuaciones extremadamente altas

(cercanas al percentil 99) suelen encontrarse en grupos con esquizofrénicos.

Tipo de estudio

Se llevo a cabo una investigacion no experimental transversal de tipo
descriptivo y comparativo ya que se pretende comparar las variables Calidad de
Vida y Autoconcepto de adolescentes con tumores 6seos malignos con las variables
Calidad de Vida y Autoconcepto de adolescentes sin tumores éseos malignos.

Serd no experimental ya que no hay control de todas las variables de

comparacién y la muestra no fue elegida al azar.

Procedimiento

1.Se contact6 a las autoridades correspondientes, a quienes se les expuso
la importancia y objetivo de la investigacion con el propoésito de obtener la
autorizacion para poder realizarla en las instalaciones y con la poblacion pertinentes
a cada autoridad: Se tuvo contacto con el jefe del departamento de Oncologia

Pediatrica de dicho hospital de tercer nivel, quien dio su autorizacién para evaluar a
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la poblacién Oncoldgica pediatrica; se contactd a la psicéloga encargada del area
de Psicooncologia del Hospital y al psicologo adscrito que se encarga de atender

los casos de pacientes con tumores 6seos malignos.

Se contacto6 a los directivos del turno Vespertino de la escuela secundaria,
quienes dieron su autorizacion para realizar la investigacion con adolescentes sin

enfermedades cronicas, dentro de las instalaciones de la escuela secundaria.

2. Se elaboré un registro de todos los pacientes con el Diagnostico de
Osteosarcoma o Sarcoma de Ewing del hospital con el objetivo de ubicar a todos
aguellos que cumplen con los criterios de inclusion, para lograrlo se pidi6 a los
encargados del area de Archivo y Estadistica del hospital una relacion de todos los
pacientes registrados con diagndstico de Osteosarcoma y Sarcoma de Ewing; de la
lista se eligieron solo los que contaban con el criterio de edad y se procedio a la
revision de todos los expedientes con registros de pacientes con tumores 0seos
malignos para corroborar que aun tuvieran un seguimiento en el hospital, ademas
de recabar los datos importantes que pudieran ayudar a la investigacién, asi como
el teléfono de los pacientes para contactarlos posteriormente e invitarlos a participar.

3. Se piloted el Inventario de Calidad de Vida y Salud (InCaViSa) y la Escala
de Autoconcepto de Tennesse; con una muestra de pacientes de entre 13 y 18 afios
11 meses, que con cualquier diagnéstico oncolégico, ya que parte de su tratamiento
y efectos secundarios del mismo son parecidos al de los adolescentes con los
tumores 6seos malignos que se incluyeron en esta investigacion; estan bajo las
mismas condiciones de servicio de salud en el hospital, ademas de contar con
caracteristicas sociodemogréficas parecidas debido a los criterios que el Hospital
toma en cuenta para que los pacientes puedan obtener el servicio de salud. Se
pilote6 a sugerencia de la autora del instrumento InCaViSa, con el objetivo de
rectificar que los adolescentes comprendan los reactivos y valorar que tan sencillo

es contestar la prueba para ellos.

4. Una vez piloteados los instrumentos, se localiz6 a cada paciente con
diagnéstico de tumor 6seo maligno, comunicandose con él via telefonica, se hizo

una invitacion a participar en la investigacion, a quienes accedieron se les pregunto
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el dia y hora de su cita en el Hospital para buscarlos en la sala de espera del area
de consulta externa de Oncologia o del servicio al que asistirian a consulta, con el

objetivo de hacer la aplicacién de los instrumentos.

5. Se le explicé al paciente adolescente y al adulto que lo acompafié acerca
de la investigacion, asi como los objetivos de la misma y se les dio a firmar la Carta
de Consentimiento Informado, mismo que debidé ser firmada por el adulto y el

adolescente.

Si estuvieron de acuerdo con la investigacion, se procedié con la recoleccion
de los datos sociodemograficos y la aplicacion de instrumentos; se permanecio con
el paciente todo el tiempo de aplicacion para explicarle las instrucciones y contestar
cualquier duda que llegara a tener el adolescente. Para hacer mas rapida la
aplicacion y que el adolescente no se cansara rapido o deseara abandonar la
investigacion, se le entreg6 una tarjeta con la escala tipo Likert propia de cada
instrumento con el objetivo de tener una guia visual para ubicar y agilizar sus
respuestas. Se aplicaron los dos instrumentos en una sola sesién, con una duracion

minima de 40 minutos y maxima de 1 hora.

Una vez contestados los instrumentos, se les agradecié a los participantes

por su participacion y se indag6 sobre dudas o comentarios acerca de la aplicacion.

6. En cuando a la aplicacién a los adolescentes sin enfermedades crénicas,
después de obtener el permiso de acceso a las instalaciones de la escuela
Secundaria, se comunico a los padres acerca de la importancia de la investigacion
y el objetivo de la misma. A los padres que estuvieron de acuerdo con la

investigacion se les dio a firmar la carta de Consentimiento Informado.

Se acordo con la escuela el tiempo y lugar adecuado para comenzar con la
aplicacion de los instrumentos, de la misma manera se aplicaron los dos
instrumentos el mismo dia con una duracion minima de 40 minutos y maxima de 1
hora. Una vez contestados los instrumentos, se les agradecio a los adolescentes

por su participacion y se indagé sobre dudas o comentarios acerca de la aplicacion.
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7. Para los adolescentes de 15 a 18 afios, que por la edad, no se encontraron
en la Escuela secundaria, se les aplicaron los instrumentos en una institucion

educativa de nivel superior.

8. Una vez que fueron aplicados los instrumentos a todos sujetos
(adolescentes con tumores 6seos malignos y adolescentes sin tumores 6seos
malignos, ni enfermedades cronicas), se calificaron y se vaciaron los resultados en

el programa estadistico IBM SPSS®

Analisis de datos

Para el andlisis de los resultados se utilizé el paquete estadistico para las

Ciencias Sociales, IBM SPSS® con las siguientes fases:

e Descripcion general de la muestra por grupo (con y sin tumor éseo maligno)
para lo cual se utilizé el analisis de promedios.

e Andlisis de perfiles referente a autoconcepto y calidad de vida por grupo (con
y sin tumor 6seo maligno) el cual se obtuvo por medio del andlisis de
promedios.

e Andlisis de perfiles referente a autoconcepto y calidad de vida para el grupo
con tumor 6seo maligno por grupo segun las variables: extremidad afectada,
tiempo de diagnéstico, evolucion de la enfermedad, tipo de cirugia y tiempo
de la cirugia.

e Para determinar las diferencias respecto a calidad de vida y autoconcepto
entre los grupos con y sin tumor 6seo maligno se utilizé la prueba t de Student
para muestras independientes.

e Finalmente se realiz6 un andlisis de varianza solo con los adolescentes con
tumor 0seo maligno para determinar las diferencias respecto a calidad de
vida y autoconcepto de acuerdo a los grupos determinados por extremidad
afectada, tiempo de diagndstico, evolucion de la enfermedad, tipo de cirugia

y tiempo de la cirugia.
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Capitulo 6 Resultados

El diagndstico de Cancer durante la etapa de la adolescencia tiene impacto
en distintas areas de desarrollo y de la vida; se vive ansiedad, incertidumbre,
aislamiento, ajustes en la imagen corporal, cambios interpersonales, en la familia,
dificultades escolares, cambios en los habitos diarios y dificultades econdmicas. Es
por esto que conocer la Calidad de Vida y el Autoconcepto de adolescentes con
cancer, especificamente con algin tumor éseo maligno es importante para decidir
el objetivo de las intervenciones psicologicas y que estas tengan un impacto
favorable en el paciente adolescente desde el conocimiento del diagndstico, durante
el tratamiento y después de este, cuando el adolescente se integra a sus actividades

con los efectos fisicos y psicoldgicos asociados a la enfermedad.

El objetivo de esta investigacion fue conocer ¢ Cuéles son las diferencias en
la Calidad de Vida y el Autoconcepto de adolescentes con tumores 6seos malignos

en comparacion con adolescentes sin tumores 6seos malignos?

Para responder a esta pregunta, a continuacion se presentan los resultados
obtenidos de la investigacién realizada con una muestra de 32 adolescentes dividida
en dos grupos, uno de adolescentes con algun tipo de tumor 6seo maligno
(Osteosarcoma o Sarcoma de Ewing); la otra de adolescentes que no tienen tumor
0seo maligno o alguna enfermedad cronica. Para esto se utiliz6 el programa

estadistico IBM SPSS® 20.0 en el analisis estadistico de los datos.

Se realizé la descripcion de la poblacién de acuerdo a sus caracteristicas
sociodemogréficas. Inicialmente se contd con una muestra de 62 participantes, de
los cuales 16 conformaron el grupo de jovenes con diagnéstico de tumor éseo
maligno y el resto sin enfermedad cronica. Con la finalidad de obtener una muestra
equitativa, se realizé una seleccion al azar por medio de la seleccién de IBM SPSS®
20.0, obteniendo con ello dos grupos equivalentes, el primero (Grupo A) de 16
adolescentes con algun diagnostico de tumor 0seo maligno (Osteosarcoma o
Sarcoma de Ewing); el segundo grupo (Grupo B), de 16 adolescentes sin
diagnéstico de tumor 6seo maligno ni enfermedad crénica, provenientes de una

secundaria y de diferentes escenarios, los cuales participaron voluntariamente.
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Dado que el objetivo de la investigacion fue comparar a los grupos de estudio,

el andlisis sociodemografico se elabord de forma comparativa:

Con respecto al género, en el grupo A, la mayor proporcion correspondié a
los hombres (55.3%), mientras que en el grupo B, la distribucién entre hombres y
mujeres fue igual (Figura 1).

Grupo A
Grupo B

Figura 1. Distribucion de la muestra por género.

Las edades de los adolescentes del Grupo A oscilaron entre los 13 y 18 afios,
con una edad promedio de X=14.9 afios y del Grupo B oscilaron entre los 14 y 18
afios con una edad promedio de X=16 afios (Figura 2).

Grupo A Grupo B

Figura 2. Distribucion de la muestra por edad.
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Los adolescentes del Grupo B son Originarios de la CD.MX. Mientras que
varia la frecuencia del lugar de origen de los 16 adolescentes del Grupo A, entre el
que se encuentran la CD.MX (50%), el Edo. de México (25%), Oaxaca, Sonora,

Hidalgo y Querétaro con una frecuencia (25%) (Figura 3).
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Figura 3. Distribucion del lugar de origen para ambos grupos.

El 100% de los adolescentes del Grupo B estan estudiando; en cuanto a los

adolescentes del Grupo A solo 87.5% siguen estudiando Figura 4.
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Figura 4. Distribucion de condicion escolar para ambos grupos.
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Respecto al grado escolar, los participantes del Grupo A (43.8%) y el Grupo B
(50%) asisten en su mayoria a tercero de secundaria Figura 5.

3° preparatora I —— 12.5

2° preparatoria =g+ 6.3

1° preparatoria. [ty 12 5

genrrg———————————— gl
2° secundaria  ple— 125

1° secundaria sl 125

6t0. Primaria ey g g e 31.3

0 10 20 30 40 50 60

PORCENTAJE #Grupo B mGrupo A

Figura 5. Distribucion por grado escolar para ambos grupos.
Solamente para el Grupo A se obtuvo el porcentaje del diagnéstico reportado por
los adolescentes, el que mas aparece es Osteosarcoma en alguna extremidad

inferior Figura 6.

Figura 6. Distribucion del diagnéstico del Grupo A.
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Respecto al tiempo del diagndstico para el Grupo A, el 44% recibié el diagndstico
desde hace 1 a 2 afios y el 44% lo recibié desde hace 3 afios 0 mas al momento de
la aplicacion Figura 7.

Figura 7. Distribucion del tiempo del diagndstico del Grupo A.

El 81% de los adolescentes del Grupo A, estan en vigilancia. Figura 8.

Vigilancia
81%

Figura 8. Porcentaje de la evolucién de la enfermedad para Grupo A.
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El 63% de los adolescentes del grupo A. tuvieron cirugia de Salvamento Figura 9.

Cx. Radical
31%

Figura 9. Tipo de cirugia para el grupo A.

El 50% de los adolescentes del Grupo A tuvieron la cirugia desde hace 1 a 2 afios

antes de la aplicacién Figura 10.

De 1 a 2 afios
50%

FiguralO.Tiempo en el que tuvieron la cirugia antes de la aplicacién el Grupo A.
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Una vez que se concluyo la descripcion sobre las caracteristicas demogréaficas de ambos grupos, se realizd un
analisis de perfiles por medio de un andlisis de promedios para las distintas areas de la variable Calidad de Vida y
Autoconcepto respectivamente. Es importante considerar que las puntuaciones son las obtenidas de la hoja de Calificacion
de la Escala de Autoconcepto de Tennessee, elaborado por Fitts (1965) y estandarizada para poblacion Mexicana por
Garcia y Quintero (1995). En cuanto al Inventario de Calidad de Vida y Salud es importante mencionar que para su
interpretacion a mayor puntaje representa mejor calidad de vida a excepcion de las areas: preocupaciones, aislamiento y

dependencia médica, en las que mayor puntuacion indica un mayor deterioro (Gonzalez et al., 2014). Dichos datos se
pueden observar en la Tabla 1.

Tabla 1. Diferencias de los promedios en autoconcepto para ambos grupos.

Autoconcepto
Yo Yo Yo Yo Autosatis-
) i Yo Personal Identidad Conducta Total Autocritica
Area del Fisico Etico-moral Familiar Social faccion
autoconcepto | X | s | X s X s X | s | X | s X s X s X | s X s | X s
Grupo A 694 | 77 | 656 75 708 6.2 691 | 68 | 642 | 6.7 1056 | 98 1086 | 128 | 125 69 | 3393 | 238 | 331 6.2
Grupo B 700 | 51 | 656 64 680 70 671 | 583 | 650 | 56 1080 | 73 1047 | 107 | 1231 | 724 | 3359 | 180 | 340 522

* Grupo A Adolescentes con algun tipo de diagnéstico de tumor dseo maligno
* Grupo B Adolescentes sin diagnéstico de tumor 6seo maligno ni enfermedad crénica.
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El grupo “A” obtuvo promedios levemente mayores que el grupo “B” en lo que respecta a las areas de Yo personal
(sensacion de valia y adecuacion personal, autoevaluacion de la personalidad independientemente de la percepcion de su
cuerpo), Yo familiar (percepcién del si mismo en relacion al circulo social inmediato), Autosatisfaccion (satisfaccion que
tiene de la percepcidon de su autoimagen, reflejando el nivel de auto aceptacion), Conducta (percepcion del sujeto de su
propia conducta), asi como también en el puntaje Total de Autoconcepto (nivel global de autoconcepto). Por el contrario,
el grupo “B” obtuvo promedios mayores en las areas Yo Fisico (percepcion del sujeto respecto a la opinidon de su cuerpo,
estado de salud, apariencia fisica, habilidades y su sexualidad), Yo social (percepcion de adecuaciéon y de dignidad en la
interaccidon social con otras personas) ldentidad (descripcion que hace el sujeto de su identidad basado en como se

percibe) y Autocritica (afirmaciones derogatorias que la mayoria de la gente acepta como ciertas respecto a si misma).
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Tabla 2. Diferencias de los promedios en las areas de la Calidad de Vida para ambos grupos.

Area de la Calidad de Vida Grupo A Grupo B
Preocupaciones X 7.0 2:5
> s 4.6 3.7
Desempefio Fisico X 135 17.6
P s 4.0 2.7
o X 2.8 1.8
Aislamiento s 3.2 >4
Percepcidén Corporal X 4.1 1.0
P P s 2.6 16
g i, X 4.8 6.1
(T
T>E Funcion Cognitiva o 41 3.9
X 4.5 1.5
3 Actitud ante el tratamiento X
it s 3.1 2.3
o —
X 7.5 14
h e} . .
= T L
8 iempo Libre s 4.7 0.6
. - X 4.6 0.3
Vv
ida Cotidiana s a1 08
- X 17.6 17.6
S 2.4 2.1
X 14.8 15.7
R ial
edes Sociales s 55 3.5
o X 11.1 2.1
D M
ependencia Médica s 3.6 43
Relacién con el médico X 11.2 2
s 4.7 2.8
* Grupo A Adolescentes con algun tipo de diagndstico de tumor 6seo maligno
* Grupo B Adolescentes sin diagnoéstico de tumor éseo maligno ni enfermedad crénica.

Como se observa en la Tabla .2, el Grupo A, obtuvo promedios mas altos

respecto al Grupo B en las areas de la Calidad de Vida referentes a:

Preocupaciones (cambios derivados del proceso de la enfermedad que
implican la modificacion en la percepcion de la interaccidon con los demas)
Aislamiento (sentimientos de soledad o de separacion de su grupo habitual)
Percepcion corporal (satisfaccion-insatisfaccion que se tiene sobre el
aspecto o atractivo fisico)

Actitud ante el tratamiento (desagrado que puede derivar del tratamiento
de la enfermedad y adherirse a un tratamiento)

Tiempo libre (percepcion del padecimiento como obstaculo en el

desempeiio y disfrute de actividades recreativas)
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e Vida cotidiana (satisfaccion- insatisfaccion percibido por los cambios en las
rutinas a partir de la enfermedad)

e Dependencia médica (grado en el que el paciente deposita su salud en el
médico que lleva su tratamiento) y;

e Relacién con el médico (grado en el que el paciente se encuentra comodo
con la atencion que recibe de parte del médico).
Por el contrario el Grupo B obtuvo promedios mas altos en las areas:

e Desempefo Fisico (capacidad que percibe el sujeto para desempefiar
actividades cotidianas que requieren esfuerzo).

e Funcidn cognitiva (presencia de problemas en memoria y concentracion).

e Redes Sociales (recursos humanos con los que cuenta el paciente para
solucionar problemas).
El promedio que resultd similar para ambos grupos fue:

e Familia (apoyo emocional que percibe el paciente de su familia).
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Se realizé un analisis descriptivo de las variables Calidad de Vida y Autoconcepto solo para adolescentes con
diagndstico de Tumor 6seo maligno y bajo ciertas condiciones (Tablas de la 3 a lal2).

Tabla 3. Diferencias de los promedios en autoconcepto a partir de la extremidad afectada por el diagndstico, en pacientes con
Tumores Gseos malignos.

Autoconcepto
Yo Yo Yo Yo Autosatis-
i i Yo Personal Identidad Conducta Total Autocritica
Area del Fisico Etico-moral Familiar Social faccion
autoconcepto | X s X s X s X s X s X s X s X s X s X s
Extremidad
63.7 | 49 65 84 717 75 73 68 | 632 25 103.7 99 1145 10 1185 | 64 336.7 | 245 33 78
superior
Extremidad
726 | 68 653 74 704 48 | 672 | 74 | 645 | 86 1058 | 98 108 142 | 1263 | 54 | 3402 | 239 335 6.57
inferior
Sarcoma de
673 | 105 673 94 71 103 70 26 | 646 | 58 1073 | 135 103 228 | 130 75 | 3403 | 326 32 458
Ewing

Como puede observarse en la Tabla. 3, los adolescentes con tumor 6seo en alguna extremidad superior tienen
promedios mayores en las areas Yo Personal, Yo Familiar y Autosatisfaccion. Los adolescentes con tumor Gseo en
alguna extremidad inferior tienen un promedio mayor en las areas Yo Fisico y Autocritica y. Los adolescentes con

Sarcoma de Ewing tienen promedios mas altos en las areas Yo Etico- moral (describe al si mismo desde un marco de lo

etico y moral), Yo social, Identidad, Conducta y en el Total de Autoconcepto.
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Tabla 4. Diferencias de los promedios en las areas de la Calidad de Vida a partir de la

extremidad afectada por el diagnéstico, en pacientes con Tumores 6seos malignos.

Area de la Calidad de Extremidad Extremidad Sarcoma de
Vida Superior Inferior Ewing
Preocupaciones X 7.25 6.6 8
P s 26 53 6
Desempefio Fisico X 117 133 16.6
P s 5.1 3.7 3
S X 3.7 1.8 4.3
Aisl
Islamiento s 26 3.1 45
Percepcion Corporal X 4.5 4.1 4
P P s 26 3.1 1.7
3 Funcion Cognitiva X 3.5 ot 3
2 . s 2.6 4.9 1.7
3 Actitud ante el X 3 5.4 3.6
3 tratamiento s 2.5 2.7 4.7
-c —
e . . X 6.7 8.3 6
(¢
S Tiempo Libre S 35 ca 2
. . X 3.2 5.4 43
Vida Cotidiana S 33 a7 2
A X 16.7 17.8 18
S 2.5 2.3 3.4
. X 13.5 14.4 18
Redes Sociales S 6.8 g 26
o X 10.2 10.7 13.6
Dependencia Médica < > 8 37 46
Relacion con el X 8.5 11.5 14
médico s 1.7 5.2 5.5

En la Tabla 4. Se observa que los adolescentes con tumor 6éseo maligno en la
extremidad superior tienen promedios mas altos en el area de la Calidad de Vida

que corresponden a Percepcion corporal.

Los pacientes con Sarcoma de Ewing tienen promedios mas altos en las areas de
la Calidad de Vida referentes a Preocupaciones, Desempefio fisico, Aislamiento,
Familia, Redes sociales, Dependencia médica y Relacién con el médico.

Los pacientes con tumor 6seo maligno en la extremidad inferior tienen promedios
mas altos en las areas de la Calidad de Vida referentes a Funcion cognitiva,
Actitud ante el tratamiento, Tiempo Libre y Vida cotidiana.
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Tabla 5. Diferencias de los promedios en las areas del Autoconcepto a partir del tiempo de diagnéstico en pacientes con Tumores 6seos

malignos.
Autoconcepto
Yo Yo Yo Yo Autosatis-
) 3 Yo Personal Identidad Conducta Total Autocritica
Area del Fisico Etico-moral Familiar Social faccion
X s X s | X | s X s | X s

autoconcepto | X s X s X s X | s X s

125 | 14 321 | 254 | 31 42

Menos de un
65 28 60 84 645 2.1 685 | 63 63 98 96 56 100 212

afno
Dela2afios | 705 | 43 | 691 7 752 59 721 | 62 65 86 | 1094 | 98 115 2 | 1277 | 7 3521 | 232 | 314 6.7

695 | 11 | 637 71 682 4 664 7 638 | 45 | 1045 | 95 | 1048 10

1224 | 74 | 3318 | 201 | 354 6

3 aflos o0 mas

La Tabla 5. Muestra que el promedio de las areas del Autoconcepto referentes al Yo Fisico, Yo Etico-Moral, Yo Personal,
Yo Familiar, Yo Social, Identidad, Autosatisfaccién, Conducta, Autocritica y el Total del Autoconcepto es mayor en

adolescentes con 1 a 2 afios de tiempo de diagndstico.
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Tabla 6. Diferencias de los promedios en las areas de la Calidad de Vida a partir del tiempo
de diagnostico en pacientes con Tumores 6seos malignos.

Area de la Calidad de Menos de un N o ,
. - De 1 a2 afhos 3 afos o mas
Vida afo
Preocupaciones X 13.5 >-2 /
P s 4.9 3.4 4.5
Desempefio Fisico X 10 14.1 14
P s 28 a1 42
X 5.5 1.2 3.5
Aislami
Islamiento s 6.3 17 3.2
Percepcion Corporal X 6.5 3.1 4.5
P P s 6.3 1.9 5.5
X 2 5 5.5
§ Funcién Cognitiva >s( o i o
g Actitud ante el X 7 4.2 4
3 tratamiento s 2.8 3.5 2.7
-c —
= . . X 13.5 6.4 6.8
T T L
© lempo Libre s 9.1 3.9 36
. . X 11 2.2 5.2
Vida Cotidiana s 3.4 55 55
S X 19.5 18.4 16.2
S 0.7 1.61 2.8
. X 12 16.1 14.4
Redes Sociales s 113 46 c 2
e X 9.5 12.5 10.2
Dependencia Médica < 63 3.9 57
Relacién con el X 10 11 11.8
médico S 2.8 5.1 5.3

La Tabla 6. representa que los adolescentes con menos de un afio de haber sido
diagnosticados tienen un promedio mas alto para las areas de la Calidad de Vida
referentes a Preocupaciones, Aislamiento, Percepcion corporal, Actitud ante

el tratamiento, Tiempo libre, Vida cotidiana y Familia.

Los adolescentes con 1 a 2 afios de haber sido diagnosticados tienen un promedio
mas alto para las areas de la Calidad de Vida referentes a Desempefio fisico,
Redes sociales y Dependencia Médica.

Los adolescentes con 3 aflos 0 mas de haber sido diagnosticados tienen un

promedio mas alto para las areas de la Calidad de Vida referentes a Funcion
Cognitiva y Relaciéon con el Médico.
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Tabla 7. Diferencias de los promedios en las areas del Autoconcepto a partir del tipo de cirugia realizada.
Autoconcepto
Yo Yo Yo Autosatis-

) i Yo Personal | Yo Familiar Identidad Conducta Total Autocritica

Areadel Fisico Etico-moral Social faccion
Autoconcepto | X | s | X | s | X s X | s | X | s X s X s X s | X s X s
Salvamento 684 | 73| 66 | 85| 717 | 68 | 702 | 36 | 642 | 83 | 1067 | 99 1074 15 1264 | 78 | 3405 | 289 | 337 | 51
Radical 694 | 85 | 646 | 67| 69 | 56 | 698 | 98 | 638 | 37 | 103 | 114 | 1118 | 93 | 1218 | 5 | 3366 | 156 | 338 | 79
Ambas 8 | 0| 62 | 0| 72 0 56 0| 67 | O 108 0 106 0 128 0 342 0 24 0

La Tabla 7. muestra que los adolescentes con cirugia de salvamento, tienen un promedio mas alto en el area del

Autoconcepto que corresponde al Yo Familiar.

Los adolescentes con cirugia radical tienen promedios mas altos en las areas del Autoconcepto que se refiere a la

Autosatisfaccion y a la Autocritica.

El adolescente al que se le hicieron ambas cirugias tuvo promedios mas altos en las areas del Autoconcepto que se refiere

al Yo Fisico, Yo Etico-moral, Yo Personal, Yo Social, Identidad, Conducta y en el Total del autoconcepto.
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Tabla 8. Diferencias de los promedios en las areas de la Calidad de Vida a partir de tipo de
cirugia realizada en pacientes con Tumores 6seos malignos.

Calidad de Vida

Area de la Calidad de Vida Salvamento Radical Ambas

Preocupaciones X 74 - -

p S 5.8 3.5 0
Desempefiio Fisico X 18 2 o

p S 4.8 3.1 0
- X 3.6 18 .00
Aislamiento S 3.5 2.4 0
Percepcién Corporal X 33 22 °
p p S 2.9 2.5 0

L " X 3.5 7 8
Funcion Cognitiva S 1.7 6.5 0

_ _ X 4.5 4.2 6
Actitud ante el tratamiento S 31 3.7 0
. _ X 8.1 6.8 5
Tiempo Libre S 5.7 2.8 0

: . X 4.7 4.4 6

Vida Cotidiana S 5.1 2.5 0
Familia X e o8 R

s 2.4 2.7 0

. X 14.7 16 11

Redes Sociales s 6.2 4.8 0
‘_ X 11.2 10.4 15
Dependencia Médica s 3.7 3.7 0
Relacién con el médico X 7 > =
S 4.2 6.4 0

En la Tabla 8. se observa que los adolescentes con cirugia de salvamento, tienen

promedios mas altos en las areas de la Calidad de Vida referentes a

Preocupaciones, Aislamiento, Percepcién Corporal, Tiempo Libre, Vida

Cotidiana y Familia.

Los adolescentes con cirugia radical tienen promedios mas altos en el area de la
Calidad de Vida referente a Redes Sociales. El adolescente al que se le hicieron
ambas cirugias tuvo promedios mas altos en las areas de la Calidad de Vida
referentes a Desempefio Fisico, Funcion Cognitiva, Actitud ante el tratamiento,

Dependencia Médica y Relacion con el Médico.

Se puede observar un promedio de 0 en el area de la Calidad de vida
correspondiente al Aislamiento, esto se debe a que solo un adolescente tuvo ambas

cirugias (de salvamento y luego radical); en el instrumento puntu6é con 0 en las

preguntas que evallan esta area de la Calidad de vida.
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Tabla 9. Diferencias de los promedios en las areas del Autoconcepto a partir del tiempo de la cirugia en pacientes con Tumores 6seos

malignos.
Autoconcepto
Yo
Yo ) Yo Yo Yo Autosatis-
] Etico- Identidad Conducta Total Autocritica
Area del Fisico Personal Familiar Social faccion
moral
Autoconcepto _ _ _ _ _ _ _ _ _ _
X S X S X S X S X S X s X S X s X s X s
Menos de un
B 69 72 66 12 | 706 | 107 70 51 | 643 | 73 105 16 1056 179 1293 | 75 340 375 30 34
afno
Dela2afos | 70 55 | 662 | 65 73 49 70 81 | 648 8 105.6 86 1137 116 1247 | 66 | 3441 205 316 7
3 afios o mas 688 12 644 | 78 | 676 45 674 | 62 632 | 53 106 101 1024 106 123 75 3314 75 374 4

En la Tabla 9. se muestra que los adolescentes con menos de un afio de tiempo de cirugia tienen promedios mas altos en las

areas del Autoconcepto referentes a Yo Personal y Conducta.

Los adolescentes con 1 a 2 afios de tiempo de cirugia tienen un promedio mayor en las areas del Autoconcepto referentes a

Yo Fisico, Yo Social, Autosatisfacciéon y en el Total del Autoconcepto.

Los adolescentes con 3 0 mas afos de tiempo de cirugia tienen un promedio mayor en las areas del Autoconcepto referentes

a Yo Etico- moral, Identidad y Autocritica.
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Tabla 10. Diferencias de los promedios en las areas de la Calidad de Vida a partir del tiempo
de la cirugia en pacientes con Tumores 6seos malignos.

Area de la Calidad de Menos de un o o .
. - De 1 a2 anos 3 afos o mas
Vida afno
Preocupaciones X 10.3 >-8 ’/
P s 6.5 3.2 55
Desempefio Fisico X 133 13.3 14
P s 6.1 3 5.2
S X 3.6 1.8 3.8
Aisl
Islamiento s 55 23 33
Percepcion Corporal X > 3.7 4.4
P P s 5.1 21 1.9
X 2 6 4.8
é Funcién Cognitiva >s( 5 v e
3 Actitud ante el X 4.6 4.7 4
3 tratamiento s 4.5 3 3
-c —
o . . X 9 7.6 6.4
8 Tiempo Libre . 10.1 3 38
. . X 7.3 3.3 5.2
Vida Cotidiana S 3.7 >3 31
. X 19.6 17.7 16.2
S 0.57 1.5 3.4
. X 14.6 15 14.8
Redes Sociales . 9.2 13 63
o X 12.6 11.8 9.2
Dependencia Médica . 7 ) 5
Relacion con el X 11.6 10.5 12.2
médico S 3.5 4.6 6.3

En la Tabla 10. se puede observar que los adolescentes con menos de un afio de
tiempo de cirugia tienen promedios mas altos en las areas de la Calidad de Vida
referentes a Preocupaciones, Percepcién Corporal, Tiempo Libre, Vida

Cotidiana, Familia y Dependencia Médica.

Los adolescentes con 1 a 2 afios de tiempo de cirugia tienen un promedio mayor en
las areas de la Calidad de Vida referentes a Funcion Cognitiva, Actitud ante el

tratamiento y Redes Sociales.

Los adolescentes con 3 0 mas afos de tiempo de cirugia tienen un promedio mayor
en las areas de la Calidad de Vida referentes a Desempefio Fisico, Aislamiento y

Relacién con el médico.
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Tabla 11. Diferencias de los promedios en las areas del Autoconcepto a partir de la evolucién de la enfermedad (vigilancia, tratamiento)
en pacientes con Tumores 6seos malignos.

Autoconcepto
Yo
Yo . Yo Yo Yo Autosatis-
) Etico- Identidad Conducta Total Autocritica
Area del Fisico Personal | Familiar Social faccion
moral
Autoconcepto | _ _ _ _ _ _ _ _ _
X S X s X S X | s X S X s X S X s X S X s
Vigilancia 695 | 81 | 655 | 68 | 709 53 | 69| 72 | 642 69 1057 | 88 | 1093 122 124 67 | 3392 | 218 | 338 65
Tratamiento 69 72 66 12 | 706 | 107 | 70 | 51 | 643 | 737 105 16 1056 179 1293 | 75 340 375 30 34

La Tabla 11. representa que los adolescentes en Vigilancia tienen promedios mayores en las areas del Autoconcepto
referentes a Yo Fisico, Yo Personal, Identidad, Autosatisfaccion y Autocritica.

Los adolescentes en Tratamiento tienen promedios mayores en las areas del Autoconcepto referentes a Yo Etico-moral,

Yo Familiar, Yo Social, Conducta y en el Total del Autoconcepto.
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Tabla 12. Diferencias de los promedios en las areas de la Calidad de Vida a partir de la evolucion
de la enfermedad (vigilancia, tratamiento) en pacientes con Tumores 6seos malignos.

Area de la Calidad . .
de Vida Vigilancia Tratamiento
Preocupaciones X 6.3 10.3
P s 4 6.5
Desempefio Fisico X 13.6 13.3
P s 38 6.1
X 2.6 3.6
Aislami
Islamiento S ) 55
Percepcidn X 4 5
Corporal s 2 5.1
X 5.5 2
é Funcién Cognitiva )s( 5 5
g Actitud ante el X 4.4 4.6
3 tratamiento s 2.9 4.5
-c —
= . . X 7.1 9
T Li
S Tiempo Libre . 32 101
. . X 4 7.3
Vida Cotidiana S 26 3.7
S X 17.1 19.6
S 2.4 0.57
. X 14.9 14.6
Redes Sociales S 2.9 9.2
Dependencia X 10.8 12.6
Médica S 2.7 7
Relacién con el X 111 11.6
médico S 5.1 3.5

La Tabla 12. nos muestra que los adolescentes en Tratamiento tienen un promedio
mayor en las areas de la Calidad de Vida referentes a Preocupaciones, Aislamiento,
Percepciéon Corporal, Actitud ante el tratamiento, Tiempo libre, Vida cotidiana,

Familia, Dependencia médica y Relacion con el médico.

Los adolescentes en Vigilancia tienen un promedio mayor en el area de la Calidad de

Vida referente a Desempefio Fisico, Funcién Cognitiva y Redes Sociales.

Una vez concluido el analisis descriptivo para los perfiles de las variables Calidad de
Vida y Autoconcepto y dadas las diferencias que pueden observarse en los resultados
de los grupos A (adolescentes con algun tumor 6seo maligno) y el grupo B (adolescentes

sin enfermedad cronica); ademas de las diferencias observadas en el grupo A entre las
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distintas condiciones (extremidad afectada por el diagnostico, tiempo del diagnéstico,
tipo de cirugia, tiempo de la cirugia y la evolucion de la enfermedad) de los jévenes con
algun tumor Oseo maligno; se procedi6 a realizar las pruebas de hipoétesis
correspondientes para determinar si las diferencias que se perciben son

estadisticamente significativas (Tablas de la 13 a la 14).

Para analizar los resultados de las comparaciones entre los grupos A y B se realiz6 la
comparacion de dos grupos con la prueba t y para analizar los resultados de las
comparaciones entre las distintas condiciones del grupo A se utilizd el analisis de

varianza de una sola via.

Tabla 13. Resultados obtenidos de la prueba T de las diferencias en las comparaciones de los
perfiles descriptivos de las distintas areas de la variable Autoconcepto de los grupos Ay B.

i Autoconcepto
Aué)r::nizlpto Grupo X > gl t @
A 69.4 7.7
Yo Fisico B 70 c1 30 241 .811
, A 65.6 7.5
Yo Etico- moral B 65.6 6. 30 .025 .980
A 70.8 6.2
Yo Personal B 68.0 70 30 1.19 .240
A 69.1 6.8
Yo Familiar B 67 1 3 29.3 917 .367
A 64.2 6.7
Yo Social B 65.0 c6 30 .368 716
A 105.6 9.8
Identidad B 108.0 73 30 .793 434
A 108. 12.
Autosatisfaccion B 1823 10.3 30 .942 .354
125. .
Conducta : 12;2 gg 30 .770 447
A 339.3 23.8
Total 5 335.9 18.0 30 .459 .649
Autocritica 2 Z:i 33 28 gzi .647

*Grupo A Adolescentes con algun tipo de diagndstico de tumor 6seo maligno
*Grupo B Adolescentes sin diagnéstico de tumor 6seo maligno ni enfermedad crénica.

En la Tabla 13. se observa que las diferencias observadas resultaron minimas entre los
grupos Ay B con respecto al Autoconcepto, la tendencia a tener medias ligeramente mas

altas es del grupo A sin embargo dichas diferencias no fueron significativas.
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Tabla 14. Resultados obtenidos de la prueba T de las diferencias en las comparaciones de los
perfiles descriptivos de las distintas areas de la variable Calidad de Vida de los grupos Ay B.

i Calidad de Vida_
Area de la Calidad de Vida Grupo X S gl t o

Preocupaciones : ;(5) i; 30 3.04 .005
Desempefio Fisico : iiz 3(7) 30 3.28 .003

A 2. 2
Aislamiento B 1.: ;4 30 .926 .362
Percepcion Corporal : le(l) ig 30 4.01 .000
Funcién Cognitiva g gi 21 29.9 .920 .365

. 1
Actitud ante el Tratamiento : ig ;3 30 3.02 .005
Tiempo Libre g 762 lezl 30 5.50 .000

A 4.6 4.1
Vida Cotidiana B 38 38 30 4.02 .000
Familia g i;g 2411 30 .077 .939

A 14.8 5.5
Redes Sociales B 157 35 30 .531 .599
Dependencia Médica g 121.'11 ig 29.2 6.35 .000

A 11.2 4.7
Relaciéon con el Médico B > > 8 30 6.64 .000

* Grupo A Adolescentes con algun tipo de diagnéstico de tumor dseo maligno
* Grupo B Adolescentes sin diagndéstico de tumor 6seo maligno ni enfermedad crénica

En la Tabla 14. se observa que con respecto a la Calidad de Vida, la tendencia es que el
grupo A tiene medias mas altas respecto al grupo B; observando que las areas de
Preocupaciones, Aislamiento, Percepcién Corporal, Actitud ante el Tratamiento,
Tiempo Libre, Vida Cotidiana, Dependencia Médica y Relacion con el Médico
resultaron estadisticamente significativas. El grupo B tuvo una media mayor en el area

Desempefio Fisico, misma que fue estadisticamente significativa.

Se realiz6 un andlisis de varianza de una sola via (Grupo A), con el fin de conocer si las
diferencias observadas en los perfiles descriptivos de las distintas condiciones de los
adolescentes con algun tumor 6seo maligno son estadisticamente significativas (Tablas
de la 15 a la 24).
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Tabla 15. Resultados obtenidos del analisis de varianza de las diferencias en los perfiles
descriptivos de las distintas areas de la variable Autoconcepto del grupo A para la extremidad
afectada por el diagnéstico.

Autoconcepto
Area del Autoconcepto Grupo X s gl F a

Extremidad superior 63.7 4.9

Yo Fisico Extremidad inferior 72.6 6.8 2 | 230 | .139
Sarcoma de Ewing 67.3 10.5
Extremidad superior 65 8.4

Yo Etico- moral Extremidad inferior 65.3 7.4 2 | .086 | .918
Sarcoma de Ewing 67.3 9.4
Extremidad superior 71.7 7.5

Yo Personal Extremidad inferior 70.4 4.8 2 | .054 | .947
Sarcoma de Ewing 71 10.3
Extremidad superior 73 6.8

Yo Familiar Extremidad inferior 67.2 7.4 2 1.09 | .385
Sarcoma de Ewing 70 2.6
Extremidad superior 63.2 2.5

Yo Social Extremidad inferior 64.5 8.6 2 | .051 | .950
Sarcoma de Ewing 64.6 5.8
Extremidad superior 103.7 9.9

Identidad Extremidad inferior 105.8 9.8 2 | .106 | .900
Sarcoma de Ewing 107.3 13.5
Extremidad superior 114.5 10.0

Autosatisfaccién Extremidad inferior 108 14.2 2 | .688 | .520
Sarcoma de Ewing 103 12.2
Extremidad superior 118.5 6.4

Conducta Extremidad inferior 126.3 5.4 2 | 3.58 | .057
Sarcoma de Ewing 130 7.5
Extremidad superior 336.7 24.5

Total Extremidad inferior 340.2 23.9 2 | .028 | .972
Sarcoma de Ewing 340.3 32.6
Extremidad superior 33 7.8

Autocritica Extremidad inferior 33.5 6.5 2 | .063 | .939
Sarcoma de Ewing 33.1 6.2

En la Tabla 15. se observa que en general, las diferencias observadas resultaron
minimas entre los 3 subgrupos del grupo A con respecto al Autoconcepto, la tendencia
es que el subgrupo de Sarcoma de Ewing tenga medias ligeramente mas altas en la

mayoria de las areas, ninguna es significativa.
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Tabla 16. Resultados obtenidos del analisis de varianza de las diferencias en los perfiles
descriptivos de las distintas areas de la variable Calidad de Vida del grupo A para la extremidad
afectada por el diagnéstico.

Calidad de Vida
Area de la Calidad de Vida Condicion X s gl F a

Extremidad superior 7. 2.6

Preocupaciones Extremidad inferior 6.6 5.3 2 | .085 | .919
Sarcoma de Ewing 8 6.0
Extremidad superior 11.7 5.1

Desempefio Fisico Extremidad inferior 13.3 3.7 2 | 1.32 | .301
Sarcoma de Ewing 16.6 3.0
Extremidad superior 3.7 2.6

Aislamiento Extremidad inferior 1.8 3.1 2 | .840 | .454
Sarcoma de Ewing 4.3 4.5
Extremidad superior 4.5 2.6

Percepciéon Corporal Extremidad inferior 4.1 3.1 2 | .034 | 967
Sarcoma de Ewing 4 1.7
Extremidad superior 3.5 2.6

Funcién Cognitiva Extremidad inferior 6.1 49 2 | 933 | .418
Sarcoma de Ewing 3 1.7
Extremidad superior 3 2.5

Actitud ante el Tratamiento Extremidad inferior 5.4 2.7 2 | .979 | .402
Sarcoma de Ewing 3.6 4.7
Extremidad superior 6.7 35

Tiempo Libre Extremidad inferior 8.3 54 2 | .302 .745
Sarcoma de Ewing 6 5.2
Extremidad superior 3.2 3.3

Vida Cotidiana Extremidad inferior 5.4 4.7 2 | .359 | .705
Sarcoma de Ewing 4.3 4.0
Extremidad superior 16.7 2.5

Familia Extremidad inferior 17.8 2.3 2 | 312 | .737
Sarcoma de Ewing 18 3.4
Extremidad superior 13.5 6.8

Redes Sociales Extremidad inferior 144 | 5.8 2 | .589 | .569
Sarcoma de Ewing 18 2.6
Extremidad superior 10.2 2.8

Dependencia Médica Extremidad inferior 10.7 | 3.7 | 2 | .852 | .449
Sarcoma de Ewing 13.6 4.6
Extremidad superior 8.5 1.7

Relacién con el Médico Extremidad inferior 11.5 5.2 2 | 1.20 | .332
Sarcoma de Ewing 14 5.5

Se observa en la Tabla 16. una tendencia a que las medias mas altas sean del subgrupo

con Sarcoma de Ewing, sin embargo, ninguna diferencia entre las medias de las areas
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de la Calidad de vida fue estadisticamente significativa tomando en cuenta la extremidad
afectada por el diagnostico de los adolescentes del Grupo A.
Tabla 17. Resultados obtenidos del analisis de varianza de las diferencias en los perfiles

descriptivos de las distintas areas de la variable Autoconcepto del grupo A tomando en cuenta el
tiempo del diagndstico.

Autoconcepto
Area del Autoconcepto Grupo X S gl F a

Menos de 1 afio 65 2.8

Yo Fisico 1 a2 afnos 70.5 4.3 2 .369 .699
3 aflos 0 mas 69.5 11.0
Menos de 1 afo 60 8.4

Yo Etico- moral 1a 2 anos 69.1 7.0 2 1.70 221
3 afios 0 mas 63.7 7.1
Menos de 1 afio 64.5 2.1

Yo Personal 1 a 2 afios 75.2 5.9 2 5.48 .019
3 afios 0 mas 68.2 4.0
Menos de 1 afo 68.5 6.3

Yo Familiar 1a 2 anos 72.1 6.2 2 1.29 .307
3 afos o mas 66.4 7.0
Menos de 1 afio 63 9.8

Yo Social 1 a2 afnos 65 8.6 2 .078 925
3 aflos 0 mas 63.8 4.5
Menos de 1 aino 96 5.6

Identidad 1 a2 afios 109.4 9.8 2 1.64 231
3 aflos 0 mas 104.5 9.5
Menos de 1 afio 100 21.2

Autosatisfaccion 1 a 2 afios 115 12.0 2 1.78 .206
3 aiflos 0 mas 104.8 10.0
Menos de 1 afo 125 1.4

Conducta 1 a2 anos 127.7 7.0 2 | 1.004 .393
3 aflos 0 mas 122.4 7.4
Menos de 1 afio 321 25.4

Total 1 a2 afnos 352.1 23.2 2 2.26 143
3 afios 0 mas 331.8 20.1
Menos de 1 afo 31 4.2

Autocritica 1 a2 anos 31.4 6.7 2 .843 .453
3 afios 0 mas 35.4 6.0

En la Tabla 17. se puede observar que existe una tendencia a que las medias mayores
sean del subgrupo con 1 a 2 afios de tiempo del diagndstico, sin embargo la Unica area
del Autoconcepto que tiene una diferencia estadisticamente significativa es el Yo

Personal.
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Tabla 18. Resultados obtenidos del analisis de varianza de las diferencias en los perfiles
descriptivos de las distintas areas de la variable Calidad de Vida del grupo A tomando en cuenta
el tiempo del diagnéstico.

Calidad de Vida
Area de la Calidad de Vida Condicion X 5 gl F a

Menos de 1 afio 13.5 4.9

Preocupaciones 1 a2 afnos 5.2 34 2 | 3.10 | .079
3 aflos 0 mas 7 4.5
Menos de 1 afo 10 2.8

Desempefio Fisico 1a 2 anos 14.1 4.1 2 | .848 | .451
3 afios 0 mas 14 4.2
Menos de 1 afio 5.5 6.3

Aislamiento 1 a2 afos 1.2 1.7 2 | 1.82 .200
3 aflos 0 mas 35 3.2
Menos de 1 aio 6.5 6.3

Percepcién Corporal 1 a2 afios 3.1 1.9 2 | 144 | 271
3 afos o mas 4.5 1.9
Menos de 1 afio 2 2.8

Funcién Cognitiva 1 a2 afnos 5 4.8 2 | .557 | .586
3 aflos 0 mas 5.5 3.7
Menos de 1 aio 7 2.8

Actitud ante el Tratamiento 1 a2 afios 4.2 3.5 2 | .721 | .505
3 afos o mas 4 2.7
Menos de 1 afio 13.5 9.1

Tiempo Libre 1 a2 afios 6.4 3.9 2 | 206 | .166
3 aiflos 0 mas 6.8 3.6
Menos de 1 afo 11 8.4

Vida Cotidiana 1 a2 afios 2.2 2.2 2 | 565 | .017
3 afios 0 mas 5.2 2.5
Menos de 1 aiio 19.5 .70

Familia 1 a2 anos 18.4 1.6 2 | 2.38 131
3 afios 0 mas 16.2 2.8
Menos de 1 afo 12 11.3

Redes Sociales 1 a2 afios 16.1 4.6 2 | .436 | .655
3 afios 0 mas 14.4 5.4
Menos de 1 aiio 9.5 6.3

Dependencia Médica 1 a2 anos 12.5 3.9 2 | .907 | .428
3 afios 0 mas 10.2 2.7
Menos de 1 aiio 10 2.8

Relacidn con el Médico 1a 2 anos 11 5.1 2 | .118 | .890
3 afios 0 mas 11.8 5.3

En la Tabla 18. se observa que la tendencia es que el subgrupo con menos de 1 afio de

diagndstico tenga medias mas altas en la mayoria de las areas de la Calidad de Vida,

siendo estadisticamente significativa solamente el area de Vida Cotidiana.
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Tabla 19. Resultados obtenidos del andlisis de varianza de las diferencias en los perfiles
descriptivos de las distintas areas de la variable Autoconcepto del grupo A tomando en cuentala
evolucion de la enfermedad.

] Autoconcepto

Augr:;n(:::lpto Grupo X > gl F a
Yo Fisico T:j'fg"’:g:z?ato 62?5 ;i 1 011 918
Yo Etico- moral T:;"fg?gr'i?:o 66;5 ;; 1 009 927
Yo Personal T:j'fg"’:g:z?ato ;8:3 150"37 1 004 951
Yo Familiar Tatg"’:gr'i?:o ;g ?; 1 049 827
Yo Social Tsitg?;z r:ec?ato 2322 Z_’:g 1 001 982
Identidad T:;"Itga:g'r'i?:o 12%‘?7 186_'80 1 014 1908
Autosatisfaccién Tazgrii?:o 18;2 gg 1 .194 .667
Conducta T:;"Itga:g'r'i?:o 152:3 ;3 1 1.42 253
(e s || |
Autocritica T:/altg?;:r':? 3?8 2:: 1 932 351
Yo Fisico T:j‘é"’:gr']ec?ato 62?5 ;i 1 011 918

La Tabla 19. muestra una tendencia a que las medias de las distintas areas del
Autoconcepto sean mayores para ambos subgrupos, sin embargo, en general, ninguna

diferencia resulto estadisticamente significativa.
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Tabla 20. Resultados obtenidos del analisis de varianza de las diferencias en los perfiles
descriptivos de las distintas areas de la variable Calidad de Vida del grupo A tomando en cuenta
la evolucidn de la enfermedad.

_ Calidad de Vida

Cal?cjzg j: i?ida itz X S gl F a
Preocupaciones Tr\ji;{:;i?;o 160.; 2(5) 1 1.93 186
o Pl s Ho 1 | an | o
e B R
“Corporsl | vigianeia |8 50 1| s | s
CF;gnnciltci)ca T:j\itga;lr: rl1ec?at - 5?5 4?2 1 1.91 188
et [ Viglaniia o oo R
Tiempo Libre T:;"Eg‘i?am 7?1 139'21 1 346 565
Vida Cotidiana T?.tga:g,l,i?ato 471:3 2:2 1 1.52 237
Famila e | 171 o4 1| 28 | am
Redes Sociales T:j]izlr::\i?:o ﬂg 252) 1 005 946
Cedes [ gines | d0s |77 ] 1 | %2 | 48
" Mieits. || viglanca |31 [ 54 1| o |

En la Tabla 20. se observa una tendencia a que las medias de las areas de la Calidad
de Vida sean mayores en el subgrupo en Tratamiento, sin embargo ninguna diferencia
es estadisticamente significativa.
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Tabla 21. Resultados obtenidos del andlisis de varianza de las diferencias en los perfiles
descriptivos de las distintas areas de la variable Autoconcepto del grupo A para el tipo de cirugia.

Autoconcepto
Area del =
Autoconcepto Grupo A S gl F @
Salvamento 68.4 7.3
Yo Fisico Radical 69.4 8.5 2 1.01 .389
Ambas 80 0
Salvamento 66 8.5
Yo Etico- moral Radical 64.6 6.7 2 .066 .936
Ambas 67 0
Salvamento 71.7 6.8
Yo Personal Radical 69 5.6 2 .302 744
Ambas 72 0
Salvamento 70.2 3.6
Yo Familiar Radical 69.8 9.8 2 2.37 132
Ambas 56 0
Salvamento 64.2 8.3
Yo Social Radical 63.8 3.7 2 .082 921
Ambas 67 0
Salvamento 106.7 9.9
Identidad Radical 103 11.4 2 .238 721
Ambas 108 0
Salvamento 107.4 15.0
Autosatisfaccion Radical 111.8 9.3 2 .196 .824
Ambas 106 0
Salvamento 126.4 7.8
Conducta Radical 121.8 5.0 2 .796 472
Ambas 128 0
Salvamento 340.5 28.9
Total Radical 336.6 15.6 2 .044 .957
Ambas 342 0
Salvamento 33.7 5.1
Autocritica Radical 33.8 7.9 2 1.18 .338
Ambas 24 0

En la Tabla 21. se observa una tendencia a que las medias del subgrupo con ambas
cirugias sean mayores respecto a la mayoria de las areas del Autoconcepto, sin

embargo, ninguna diferencia fue estadisticamente significativa.
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Tabla 22. Resultados obtenidos del analisis de varianza de las diferencias en los perfiles
descriptivos de las distintas areas de la variable Calidad de Vida del grupo A para el tipo de

cirugia.
Calidad de Vida
el I\?igaahdad e Condicién X S gl F a
Salvamento 7.4 5.4
Preocupaciones Radical 6.4 3.5 2 .067 .935
Ambas 7 0
Salvamento 13.8 4.8
Desempefio Fisico Radical 13 3.1 2 .061 941
Ambas 14 0
Salvamento 3.6 3.5
Aislamiento Radical 1.8 2.4 2 .898 431
Ambas .00 0
Salvamento 4.3 2.9
Percepcion Corporal Radical 4.2 2.5 2 .095 910
Ambas 3 0
Salvamento 3.5 1.7
Funcién Cognitiva Radical 7 6.5 2 1.64 231
Ambas 8 0
. Salvamento 4.5 3.1
Aﬁg‘t":m"’:gftoe' Radical 42 37 | 2 | 122 886
Ambas 6 0
Salvamento 8.1 5.7
Tiempo Libre Radical 6.8 2.8 2 241 .789
Ambas 5 0
Salvamento 4.7 5.1
Vida Cotidiana Radical 4.4 2.5 2 .053 .948
Ambas 6 0
Salvamento 18.1 2.4
Familia Radical 16.8 2.7 2 470 .635
Ambas 17 0
Salvamento 14.7 6.2
Redes Sociales Radical 16 4.8 2 .318 .733
Ambas 11 0
Salvamento 11.2 3.7
Dependencia Médica Radical 10.4 3.7 2 .620 .553
Ambas 15 0
Salvamento 11.7 4.2
Relacién con el Médico Radical 10 6.4 2 .252 .781
Ambas 13 0

En la Tabla 22. se observa una tendencia a que el subgrupo con cirugia de salvamento,
tenga medias mas altas para la mayoria de las areas de la Calidad de vida, sin embargo,

ninguna diferencia fue estadisticamente significativa.
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Tabla 23. Resultados obtenidos del analisis de varianza de las diferencias en los perfiles
descriptivos de las distintas areas de la variable Autoconcepto del grupo A para el tiempo de la

cirugia.
Autoconcepto
Area del Autoconcepto Grupo X S gl F a

Menos de 1 afio 69 7.2

Yo Fisico 1 a2 afnos 70 5.5 2 .037 .964
3 aflos 0 mas 68.8 12.0
Menos de 1 afo 66 12

Yo Etico- moral 1a 2 anos 66.2 6.5 2 .086 918
3 afios 0 mas 64.4 7.8
Menos de 1 afio 70.6 10.7

Yo Personal 1 a2 afos 73 4.9 2 | 1.198 .333
3 aflos 0 mas 67.6 4.5
Menos de 1 aio 70 5.1

Yo Familiar 1a 2 ainos 70 8.1 2 .225 .802
3 afos o0 mas 67.4 6,2
Menos de 1 afio 64.3 7.3

Yo Social 1 a2 afios 64.8 8.0 2 .083 921
3 aflos 0 mas 63.2 5.3
Menos de 1 afio 105 16.0

Identidad 1 a2 afios 105.6 8.6 2 .008 .992
3 afos o mas 106 10.1
Menos de 1 afio 105.6 17.9

Autosatisfaccion 1 a 2 afios 113.7 11.6 2 1.37 .288
3 aiflos 0 mas 102.4 10.6
Menos de 1 afo 129.3 7.5

Conducta 1a 2 anos 124.7 6.6 2 .763 486
3 afios 0 mas 123 7.5
Menos de 1 afio 340 37.5

Total 1 a 2 afios 344.1 20.5 2 .403 .676
3 afios 0 mas 339.3 23.8
Menos de 1 afo 30 3.4

Autocritica 1a 2 anos 31.6 7.0 2 2.05 .168
3 afios 0 mas 37.4 4.0

En la tabla 23. se observa una tendencia a que el subgrupo con 1 a 2 afios de realizada
la cirugia tenga las medias mas altas en la mayoria de las areas que componen el

Autoconcepto, sin embargo, ninguna diferencia fue estadisticamente significativa.
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Tabla 24. Resultados obtenidos del analisis de varianza de las diferencias en los perfiles
descriptivos de las distintas areas de la variable Calidad de Vida del grupo A para el tiempo de la

cirugia.
Calidad de Vida
Area de la Calidad de Vida Condicién X s gl F a
Menos de 1 afio 10.3 6.5
Preocupaciones 1 a2 afnos 5.8 3.2 2 1 394
3 aflos 0 mas 7 5.5
Menos de 1 afo 13.3 6.1
Desempefio Fisico 1a 2 anos 13.3 3.0 2 | .036 | .965
3 aflos 0 mas 14 5.2
Menos de 1 afio 3.6 5.5
Aislamiento 1 a2 afnos 1.8 2.3 2 | .635 .546
3 afios 0 mas 3.8 33
Menos de 1 afo 5 5.1
Percepcién Corporal 1 a2 afios 3.7 2.1 2 | .237 | .793
3 afios 0 mas 4.4 1.9
Menos de 1 afio 2 2
Funcién Cognitiva 1 a2 anos 6 4.4 2 | 1.08 | .382
3 afios 0 mas 4.8 4.3
Menos de 1 afo 4.6 4.5
Actitud ante el Tratamiento 1 a2 afios 4.7 3.0 2 | .083 | .921
3 afos o mas 4 3.0
Menos de 1 afio 9 10.1
Tiempo Libre 1 a2 afnos 7.6 3.0 2 | .254 | .780
3 aiflos 0 mas 6.4 3.8
Menos de 1 afo 7.3 8.7
Vida Cotidiana 1 a2 afios 3.3 2.2 2 | 1.03 | .384
3 aflos 0 mas 5.2 3.1
Menos de 1 afio 19.6 .57
Familia 1 a2 afos 17.7 1.5 2 | 221 .149
3 aiflos 0 mas 16.2 3.4
Menos de 1 afo 14.6 9.2
Redes Sociales 1 a2 afios 15 4.3 2 | .004 | .996
3 aflos 0 mas 14.8 6.3
Menos de 1 afio 12.6 7.0
Dependencia Médica 1 a 2 afios 11.8 2.8 2 | 1.13 | 351
3 afios 0 mas 9.2 2.0
Menos de 1 aiio 11.6 3.5
Relacidn con el Médico 1a 2 anos 10.5 4.6 2 | .185 | .833
3 afios 0 mas 12.2 6.3

En la Tabla 24. se observa una tendencia a que los promedios mas altos respecto a las
areas de la Calidad de Vida sean del subgrupo con menos de un afio de realizada la

cirugia, sin embargo, ninguna diferencia fue estadisticamente significativa.
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En general, al realizar el analisis de las comparaciones para ambos grupos con la prueba
t; puede observarse que existen diferencias estadisticamente significativas para alguna
de las é&reas de la Calidad de Vida (Preocupaciones, Percepcién Corporal, Actitud
ante el Tratamiento, Tiempo Libre, Vida Cotidiana, Dependencia Médica, Relacion
con el Médico y Desempefio Fisico); mientras que para las areas del Autoconcepto las
diferencias observadas resultaron minimas entre ambos grupos sin ser estadisticamente

significativa ninguna.

Al realizarse el anadlisis de varianza de una sola via para el grupo A en distintas
condiciones, se observaron diferencias estadisticamente significativas para ambas

variables en algunas de las areas que las componen; se obtuvo:

e Respecto al Autoconcepto para la condicion “tiempo de diagnédstico”, el area
estadisticamente significativa fue Yo Personal.
e Respecto a la Calidad de Vida, para la condicion “tiempo de diagnostico”, el area
estadisticamente significativa fue Vida Cotidiana.
A pesar de que los grupos no mostraron diferencias estadisticamente significativas para
todas las areas que componen al Autoconcepto y la Calidad de Vida, se pudieron
observar tendencias por tener promedios mayores en la mayoria de las areas de ambas

variables, respecto a las distintas condiciones, se observa:

e Respecto al Autoconcepto, para la condicidén “extremidad afectada”, el subgrupo
con Sarcoma de Ewing presenta promedios mayores.

e Respecto al Autoconcepto, para la condicion “tiempo de Diagndstico”, el subgrupo
con 1 a 2 afios de tiempo de diagndstico presenta promedios mayores.

e Respecto al Autoconcepto, para la condicion “evolucién de la enfermedad”, el
subgrupo en tratamiento presenta promedios mayores.

e Respecto al Autoconcepto, para la condicién “tipo de cirugia”, el subgrupo con
ambas cirugias presenta promedios mayores.

e Respecto al Autoconcepto, para la condicion “tiempo de la Cirugia”, el subgrupo
con 1 a 2 afios de tiempo de cirugia presenta promedios mayores.

e Respecto a la Calidad de Vida, para la condicion “extremidad afectada”, el

subgrupo con Sarcoma de Ewing presenta promedios mayores.
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e Respecto a la Calidad de Vida, para la condicién “tiempo de Diagndstico”, el
subgrupo con menos de 1 afios de diagnostico presenta promedios mayores.

e Respecto a la Calidad de Vida, para la condicién “evolucion de la enfermedad”, el
subgrupo en tratamiento presenta promedios mayores.

e Respecto a la Calidad de Vida, para la condicién “tipo de cirugia”, el subgrupo con
cirugia de salvamento, presenta promedios mayores.

e Respecto a la Calidad de Vida, para la condicion “tiempo de la Cirugia”, el

subgrupo con 1 a 2 afios de tiempo de cirugia presenta promedios mayores.
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Capitulo 7 Discusién

El diagnostico de Cancer durante la etapa de la adolescencia tiene impacto en
distintas areas de desarrollo y de la vida; se vive ansiedad, incertidumbre, aislamiento,
ajustes en la imagen corporal, cambios interpersonales, en la familia, dificultades
escolares, cambios en los habitos diarios y dificultades econémicas asociadas a las
caracteristicas de la enfermedad y su tratamiento intrusivo que requiere de cirugia,
exponerse a radioterapias o quimioterapias durante un largo periodo, ademas, los
cambios asociados a la etapa de desarrollo del adolescente tales como el desarrollo
cognitivo que les permite tomar en cuenta mas posibilidades y realidades, el desarrollo
de habilidades sociales, cambios fisicos, la busqueda de independencia emocional y el
deseo de tomar decisiones asociados a la misma etapa permiten consolidar el
autoconcepto, algunas de estas funciones propias de la adolescencia pueden verse
afectadas por el curso de la enfermedad, es por esto que se vuelve importante investigar
sobre la Calidad de Vida y el Autoconcepto de adolescentes con cancer, especificamente
con tumores 0seos malignos por la complejidad que tiene el diagndstico, ya que este es
peligroso y el tratamiento que requiere cirugias que comprometen en algunos casos la

pérdida de alguna extremidad.

Se cumplieron con los objetivos generales y especificos del presente estudio, en
relacion a describir y comparar la Calidad de vida y el Autoconcepto de adolescentes con

tumores 6seos malignos en contraste con adolescentes sin tumores 6seos malignos.

Basandonos en los resultados de las caracteristicas sociodemograficas se puede
apreciar que el diagnéstico de algun tumor éseo maligno es raro, teniendo solamente 16
participantes con este diagndéstico y haber tenido que realizar una seleccion al azar por
medio de IBM SPSS® 20.0, obteniendo con ello dos grupos equivalentes; todos los
participantes con algun tumor 6seo maligno tuvieron un rango de edad entre 13 y 18
afnos con una edad promedio de X=14.9 afios, esto coincide con lo reportado por Davies,
Sundaram y James (2009); SINAVE et al., (2011); INEGI (2016).

Con respecto al género en el que se encontré con mas frecuencia el diagnostico

de algun tumor 6seo maligno en esta investigacion, la mayor proporcion correspondio a
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los hombres con el 56% respecto a las mujeres quienes fueron el 44%; estas cifras
concuerdan con lo referido por SINAVE et al. (2011); INEGI (2016).

De los tres tumores 0seos primarios mas comunes, solamente se realizé la
investigacion de pacientes con Osteosarcoma y Sarcoma de Ewing por ser estos
considerados los tipos mas agresivos de cancer de hueso (Rivera, 2009), se reportd un
81% de adolescentes con diagndstico de Osteosarcoma en las extremidades superiores
o inferiores, el otro 19% corresponde al diagndstico de Sarcoma de Ewing; la literatura
reporta que el Osteosarcoma es el tumor 6seo maligno primario mas frecuente en la
poblacion pediatrica y adolescente que se presenta con mayor frecuencia en los huesos
de las extremidades (Rivera, 2002, 2007, 2009).

Uno de los objetivos generales del trabajo es comparar el Autoconcepto de
adolescentes con tumores 6seos malignos en contraste con el de adolescentes sin
enfermedad cronica, respecto a los resultados obtenidos de la comparacion, el grupo A
(adolescentes con tumores 6seos malignos) y el grupo B (adolescentes sin enfermedad
cronica); los adolescentes del grupo A tienen tendencias a obtener promedios levemente
mayores que el grupo “B” en lo que respecta a las areas de Yo personal, para Fitts
(1965) esta area manifiesta la sensacion de valia personal del sujeto los sentimientos de
adecuacion que se tienen como persona y la autoevaluacion de su personalidad
independientemente a la percepcion de su cuerpo y a las relaciones con otros; el Yo
familiar manifiesta los sentimientos del individuo que le da al mérito y el valor como
miembro de una familia, refiriéndose a la percepcion del si mismo en relacién al circulo
social primario; Autosatisfaccidn describe la satisfaccion que el adolescente tiene de la
percepcion de su autoimagen, reflejando el nivel de autoaceptacion, la Conducta que
mide la percepcién del sujeto de su propia conducta y el puntaje Total de Autoconcepto
el cual se refiere al nivel global de autoconcepto, si comparamos lo obtenido por el grupo
A con las normas que obtuvieron Garcia y Quintero (1995), la puntuacion se encuentra
dentro de las normas lo que se refiere a que estos adolescentes estan a gusto consigo
mismos, sienten que son una persona valiosa, digna, tienen confianza en si mismos y

actian de acuerdo con esa imagen; sin embargo hay que tomar en cuenta que la
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estandarizacion de la Escala de Autoconcepto Tenneesse se llevo a cabo con poblacion

de 18 afios en adelante con poblacién mexicana en Ciudad Universitaria.

Podemos observar que las areas del Autoconcepto de adolescentes con tumores
0seos malignos estan relacionadas con la experiencia de haber vivido un evento
estresante como lo es una enfermedad crénica tan invasiva y peligrosa como es el cancer
en hueso (Ortigosa & Méndez, 2000), el cual requiere de varias y prolongadas visitas al
hospital, genera estrés y miedo a la muerte, se ve involucrado el funcionamiento fisico
porque existen cambios fisicos y psicosociales; teniendo efectos en la propia imagen de
los adolescentes que se ven obligado a aceptar un cuerpo diferente al que poseian antes
del diagnostico (Bragado, Hérnandez-Lloreda, Sanchez-Bernardos, & Urbano, 2008;
Nagarajan et al., 2003; Sheng-Yu & Eiser, 2009; Van Riel et al., 2014).

El Yo personal esta relacionado con que a pesar de que los adolescentes sufren
las consecuencias fisicas del tratamiento asociado al cancer como la alopecia, el cambio
en las ufas, alteraciones dermatologicas, cicatrices, amputaciones, cambios de peso,
marcas y efectos funcionales; especificamente para el diagndstico de tumor éseo
maligno se agregan limitaciones en la actividad ya que los sobrevivientes de este
diagnoéstico en extremidades inferiores tienen consecuencias fisicas asociadas al
tratamiento, teniendo efectos notables como la pérdida del miembro; causas por las que
los pacientes con este tipo de cancer pueden sentirse diferente a sus compareros
(Nagarajan et al., 2003), probablemente por la imposicion de un modelo estético que
origina una inevitable comparacion y discrepancia entre el cuerpo ideal y el cuerpo
percibido que puede volver compleja la construccion de la imagen del individuo (Raich,
2000, como se citd en Contreras et al., 2015) a pesar de las consecuencias fisicas, se
ha reportado que los nifios y adolescentes tienen un amplio alcance y madurez que
influye en la capacidad de aceptar la pérdida de la extremidad por efecto del cancer
(Bragado et al., 2008; Nagarajan et al., 2003; Sheng-Yu & Eiser, 2009; Van Riel et al.,
2014), una explicacién puede encontrarse en que los cambios en el concepto de la
imagen corporal involucran aspectos internos y relaciones interpersonales; por lo que las
alteraciones en el aspecto fisico no necesariamente tienen que ser visibles para los

demas ni tan exageradas para que causen angustia a la persona, esto depende del
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significado que se le atribuya. La imagen que tiene alguien después de un tratamiento
contra el cancer es dificil asumirla en un principio pero con el paso del tiempo, el apoyo,
la comprension y la aceptacion de personas significativas del entorno facilitan la
aceptacion de uno mismo; no hay que olvidar que existen diferencias individuales que

pueden servir como factores protectores.

Durante el trabajo con los adolescentes que tienen el diagnostico de cancer se
observd que se enfrentan a nuevas experiencias y a dificultades propias de la
enfermedad, como lo son efectos secundarios de los tratamientos que alteran su
desarrollo; los riesgos y consecuencias de procedimientos médicos a los que se ven
sometidos; mismos que les impide llevar el mismo ritmo de vida al que estaban
acostumbrados, alejandolos de la estimulacién social e intelectual que requiere el
adolescente. Estas experiencias conllevan a efectos secundarios fisicos y psicolégicos
desagradables; también las relaciones interpersonales se ven afectadas, ya que se
alejan de amistades y compafieros de escuela, por las frecuentes consultas médicas,
hospitalizaciones y cuidados extras que deben tener con su salud, en algunas ocasiones,
dejan su hogar en su lugar de origen, para trasladarse al estado en el que se encuentra
el Hospital que los atiende, acerca de los resultados de esta investigacion, los
adolescentes del Grupo B son originarios de la CD.MX., mientras que varia la frecuencia
del lugar de origen de los 16 adolescentes del Grupo A, entre el que se encuentran la
CD.MX (50%), el Edo. de México (25%), Oaxaca, Sonora, Hidalgo y Querétaro con una
frecuencia (25%), el dejar de ver a amistades y amigos puede estar relacionado con que
en la formacion de su autoconcepto no se tomen en cuenta del todo las relaciones
interpersonales como los adolescentes sin enfermedad cronica que no se han tenido que

separar del grupo de amigos o conocidos.

El autoconcepto se va formando tomando en cuenta la percepcion y devolucion
de lo que otros dicen del adolescente (Esnaola et al., 2008; Bermudez, 2000; Rosas,
2007; Sanchez, 2012) ya sean amigos, quienes fomentan que estos continden sus
relaciones interpersonales o familiares quienes son parte importante del cuidado en los
pacientes con cancer, las funciones que estas figuras tienen se pueden volver un factor

protector para los adolescentes con cancer ya que son quienes aceptan y apoyan al
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enfermo, fomentando una adaptacion psicosocial. El contacto fisico suele ser beneficioso
para los pacientes por que les ayuda a comprender que no son evitados ni rechazados

por su nuevo aspecto (Rosas, 2007).

Que los adolescentes con Osteosarcoma hayan tenido un Autoconcepto favorable
en relacién con su familia nos reitera su importancia como factor protector; lo observado
durante la interaccidén con estos adolescentes es que a pesar de encontrarse lejos de
casa, es importante para ellos mantener contacto mediante llamadas telefonicas, las
relaciones que tienen con el cuidador primario son mas estrechas; ademas reformulan
su lugar e importancia que tienen para su familia y viceversa, también se dan cuenta que
tan unido es su circulo primario y que tan bien se sienten perteneciendo a este,
relacionado a esto, Bermudez (2000) refiere que en esta area se toma en cuenta la
realizacion de una autoevaluacion acerca de su interaccién en el nucleo familiar y su
sentido de pertenencia a un grupo, valorando la importancia o consideraciéon que se le

da dentro del hogar.

La Autosatisfaccion puede estar vinculada al uso de estrategias de afrontamiento
como las propuestas por Martinez y Tercero (2017); Villaruel (2009); los cuales refieren
estan involucrados en la adaptacion del adolescente a las enfermedades cronicas; en la
interaccién con estos adolescentes se observd que los adolescentes hablan de la
enfermedad como un aprendizaje que los “ensefa a ver la vida de distinta manera”,
reconocen la importancia que tiene o tuvo la enfermedad para unir a sus familias,
reflexionar acerca de sus amistades, desear regresar a la escuela y salir bien en
calificaciones, incluso comentan como esta les ayudo a aprender mas acerca de cdmo
funciona el cuerpo humano y como una experiencia que les ayuda en la busqueda de
una profesidn, la medicina; esta estrategia de afrontamiento que se observé de la
interaccion con los adolescentes es la reportada por Martinez y Tercero (2017) como
“fijdndose en lo positivo”, en su investigacion se reporta como una de las estrategias de

afrontamiento enfocada a la resolucion de problemas mas frecuentemente utilizada.

Acerca de su puntuacion respecto al area de Conducta, Bermudez (2000) propone
gue en este rubro la persona se evalla para saber si su conducta sigue aquellas normas

y reglas que ha aprendido que se deben seguir para ser aceptados en la sociedad, en
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pacientes con cancer es importante tener conductas que favorezcan la adherencia al
tratamiento, en la practica con esta poblacion se necesitan conductas que favorezcan los
diversos procedimientos médicos que se les practican, toma de resonancias magnéticas,
gammagramas, muestras de sangre, radiografias, biopsias; ademés de alimentarse bien,
dejar de hacer ejercicio, algunas veces dejar de caminar; cuando los adolescentes son
operados algunos de ellos requieren realizar terapias para recuperar el movimiento de la
pierna o aprender a utilizar la prétesis; es decir, los adolescentes estan bajo una serie de
normas de conducta que es necesario que lleven a cabo para lograr mejores resultados

en el tratamiento.

Tomando en cuenta lo anterior podemos pensar que la familia, la adaptacién al
diagndstico fomentada por diferencias individuales y contextuales, los efectos en su vida,
las conductas asociadas al tratamiento que tienen que adoptar; asi como regresar
paulatinamente a sus actividades, retomar sus relaciones interpersonales después de
terminado el tratamiento, el aprendizaje de recursos, habilidades, y las estrategias de
afrontamiento que utilizan ante la experiencia de enfermedad influyen en que tengan un
Autoconcepto total “normal” tomando en cuenta las normas establecidas por la escala;
se puede considerar que esto es benéfico para los adolescentes ya que el autoconcepto
juega un papel muy importante en el ajuste de una enfermedad crénica en los nifios y
adolescentes (Bilbao-Cercos et al., 2014) puesto que la aceptacion es indispensable en
todos aquellos problemas que se derivan de una situacién inmodificable (Villasefior,
2000).

Por el contrario, el grupo “B” obtuvo medias mayores en las areas Yo Fisico para
Fitts (1965) se refiere a la percepcion del adolescente respecto a la opinién de su cuerpo,
estado de salud, apariencia fisica, habilidades y su sexualidad; Yo social indica como el
sujeto se percibe en relacion con otras personas y como define a los otros, reflejando la
percepcion de adecuacion y de dignidad en la interaccion social con otras personas,
Identidad el adolescente describe su identidad, basado en como él se percibe y la
Autocritica la cual comparada con las normas obtenidas por Garcia y Quintero (1995)
se encuentra dentro de las normas lo que indica que estos adolescentes tienen

capacidad de autocritica, es decir verse a ellos mismos, aceptarse o rechazar lo que no
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les gusta de ellos. Sin embargo ninguna de las medias de fueron significativas al

comparar a los grupos.

Al observar los resultados obtenidos en la comparacion del autoconcepto entre
ambos grupos, podemos observar que existen diferencias, que si bien no son
significativas, nos dan un perfil que describe a cada grupo respecto a la manera de
percibirse y describirse.

Los adolescentes sin enfermedades cronicas tienden a formar un autoconcepto
con base en la opinion de su cuerpo, salud, apariencia fisica, habilidades y sexualidad,
aspectos muy relacionados al desarrollo normal de un adolescente, que a comparacion
del adolescente con cancer tienen la oportunidad de relacionarse con sus pares, asistir
al colegio, establecer relaciones de noviazgo e incluso estar mas expuestos a los
estereotipos. Para los adolescentes el desarrollo de relaciones interpersonales es un
factor importante sobre las autopercepciones siendo el atractivo fisico una de las
variables que condicionan inicialmente la interaccion en cuanto cantidad y satisfaccion
de las mismas con sujetos del sexo opuesto, ademas mediante estas se percibe y
asignan atributos a los otros (Alcaide, 2009). Bermudez (2000) refiere al respecto que en
esta area se evallan las interacciones y relaciones que se establecen con los demas del
grupo al que se pertenece, segun esa evaluacion que se hace de las consecuencias de
su conducta con los demas, en términos de la efectividad de objetivos. Las dimensiones
gue algunos autores han tomado en cuenta para definir el autoconcepto fisico son la
habilidad fisica, deportiva y apariencia fisica, la competencia fisica, forma fisica y la salud
segun Braken (1992 como se citd en Esnaola et al., 2008), el modelo de Fox (1988 como
se citd en Esnaola et al., 2008), propone la condicién fisica y la fuerza; ademas
(Bermudez, 2000), refiere que en esta area se lleva a cabo una autoevaluacion de su
apariencia y presencia fisica, asi como de sus habilidades y competencias para cualquier
tipo de actividad fisica. El area del deporte, salud y apariencia fisica podria verse mas
desarrollada en adolescentes que no tienen una experiencia de hospitalizacion, que

siguen asistiendo a la escuela y teniendo actividades recreativas.

La relacién con los pares, amistades, favorecen que los adolescentes puedan

formar su autoconcepto a raiz de lo que otros dicen de lo que ellos creen de su manera
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de relacionarse con los demas, esto puede estar relacionado con la Autocritica; su
capacidad de escuchar lo que los demas dicen de ellos, compararlo con lo que ellos
creen y modificar su percepcion hacia ellos mismos de ser necesario; siguiendo la idea
de Esnaola et al., 2008 quien refiere que se ha llegado a definir como la autopercepcion
de las habilidades o competencias sociales, es parte del autoconcepto social en el que
se engloban dos criterios, por contextos y por competencias, la ultima engloba la
responsabilidad social y competencia social, integrada esta ultima por la aceptacion
social. Investigaciones como la de Dominguez (2007) concluyen que los adolescentes
sanos muestran tener un autoconcepto mas arriba, siendo este mas marcado en el area

Social y Emocional.

A pesar de que los adolescentes sin enfermedad cronica tuvieron mayor
puntuacion en el area de identidad respecto a los adolescentes con tumor 6seo maligno,
ambos estan por debajo de las normas propuestas por Garcia y Quintero (1995); lo que
puede indicarnos que como ya lo han planteado en la literatura, el autoconcepto y la
identidad se continian formando durante la adolescencia (Craig & Baucum, 2009;
Papalia et al.,, 2010). Cada uno de los adolescentes que conforman los grupos va
formando una identidad a partir de distintas experiencias y aprendizajes, ademas hay
gue tomar en cuenta el contexto cultural, social y familiar en el que se desenvuelve cada

uno.

Para Sanchez (2012) el autoconcepto es un factor importante en la valoracion que
las personas hacen de sus cualidades y capacidades, las cuales se encuentran en las
caracteristicas fisicas, en caracteristicas de pertenencia social, las cuales se encuentran
en la interaccién con la familia, amigos, vecinos, compafieros de escuela o trabajo;
también incluyen los deseos, intereses, gustos, temores, ilusiones y metas de cada
persona; se toman en cuenta las capacidades y potencialidades que cada uno sabe que
posee, lo que implica la identificacion de habilidades y destrezas, considerando lo que
hoy en dia se puede hacer, la forma en que esa capacidad se ha podido ir desarrollando
en la persona, ademas la forma en que esas u otras capacidades pueden potenciarse;
estas caracteristicas del autoconcepto pueden ser influidos por factores externos como

la herencia, la familia y la cultura; el conocimiento de uno mismo implica un constante
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descubrimiento que depende de la diversidad de los retos a los que nos enfrentamos de
manera cotidiana y permanente, y también tiene que ver con la percepcion explicita e
implicita de otras personas hacia nuestros atributos, asi como distintas fuentes de
informacion como las internas y las externas; el concepto de si mismo ira dependiendo
de la realidad que predomina en cada edad, ya sea a nivel biologico, psicoafectivo y
biopsicosocial, esto tendra una dependencia estrecha con experiencias significativas del
nifo en su entorno, el cual a esa edad es el contexto familiar y escolar (Alonso & Roman,
2003).

Otro de los objetivo generales del trabajo es comparar la Calidad de vida de
adolescentes con tumores éseos malignos en contraste con la de adolescentes sin
enfermedad cronica; respecto a los resultados globales obtenidos en este estudio acerca
de las 12 areas que comprenden el InCaViSa, se encontro que el Grupo A (adolescentes
con algun tumor 6seo maligno) tuvo resultados significativos para las areas de
Preocupaciones, Percepcién corporal, Actitud ante el tratamiento, Tiempo libre,
Vida cotidiana, Dependencia médica y Relacion con el médico, ademas se encontro

una media mayor en el area Aislamiento que no resulté significativa.

Para el grupo sin enfermedad cronica, el area que resultdé significativa fué
Desempefio fisico encontrando tendencias a mayores medias en las areas de Redes

sociales y Funcion cognitiva que no resultaron significativas.

Cabe destacar que de estas, Preocupaciones, Aislamiento y Dependencia médica
estan clasificadas con connotacién negativa (a mayor puntacién, mayor deterioro);
mientras que las demas tienen una connotacion positiva (a mayor puntuacion, mejor
Calidad de vida) (Riveros et al., 2009b).

Estos resultados nos permiten concluir que el grupo con tumor 6seo maligno
reporta un deterioro en las areas de la Calidad de vida respecto a la Salud referentes a
Preocupaciones y Dependencia Médica en comparacion con adolescentes sin
enfermedades cronicas. Siguiendo lo descrito por Riveros et al. (2009b) el significado de
una alta calificacion en el area de Preocupaciones se refiere a que el paciente puede
estar hipervigilante a cualquier sefial que pueda interpretar como molesta, de fastidio o

si el paciente estd modificando negativamente la vida de las personas que lo rodean;
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respecto al area de Dependencia médica los autores refiere que las puntuaciones altas
pueden implicar una actitud pasiva sobre el cuidado de su salud o un desinterés hacia lo
qgue ocurre al respecto de su enfermedad. Ademas se encontré6 una media mayor en el
area Aislamiento que no resulto significativa, la cual se refiere a una sensacion de vacio

o la inexistencia de redes de apoyo o sociales ineficaces.

Respecto a estos resultados Ander et al. (2015) refiere que después de la
enfermedad, los adolescentes comienzan a ser mas dependientes de sus padres en su
vida diaria, lo que puede volver dificil realizar las tareas propias de la adolescencia,
ademas los adolescentes se enfrentan a regresar con recurrencia al hospital y en algunos
casos puede haber recaidas; respecto a las relaciones interpersonales y cognitivas, se
enfrentan con el regreso a la escuela o al trabajo, estos cambios tienen un potencial
impacto en la Calidad de Vida relacionada a la salud y puede causar angustia y sintomas

de ansiedad y depresion (Ander et al., 2015).

Lo observado en la interaccion con estos adolescentes es que mostraban
preocupacion, incertidumbre o pena de regresar al colegio después de la cirugia de
amputacion, referian miedo de no ser aceptados 0 a que se acercaran a ellos por lastima,
algunos otros referian motivacién por regresar y ver a sus amistades; estos algunas
veces se reportaban angustiados y tristes porque veian a sus familiares también tristes,

cansados, delgados, estresados o0 preocupados.

Se obtuvo un mayor numero de areas de la Calidad de Vida relacionada con la
salud con resultados significativos, que indican que los adolescentes con tumores 6seos
reportan tener una mejor Calidad de vida respecto al grupo B, en las areas como
Percepcidén corporal, lo que para Riveros et al. (2009b) se refiere a que el paciente
posee un autoconcepto normal; esto esta relacionado con los resultados de esta
investigacion, acerca del Total de Autoconcepto de pacientes adolescentes con cancer;
Actitud ante el tratamiento, en la que el paciente comprende la importancia de seguir
el tratamiento médico en el manejo de su salud; lo que se relaciona con el area del
Autoconcepto de Conducta que se obtuvo en esta investigacion, en la que el adolescente

asume y participa con las conductas apropiadas para adherirse al tratamiento.
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Tiempo libre, que para los autores Riveros et al. (2009b) se refiere a que el
proceso de enfermedad no obstaculiza sus actividades recreativas, indicando
habilidades sociales y redes de apoyo funcionales; Vida cotidiana, las rutinas que
requieren el manejo de su enfermedad no representan cargas y Relacion con el
médico, es decir se ha integrado el médico como una parte del apoyo con el que cuenta
en el manejo de la enfermedad. Que estas tres areas de la Calidad de Vida resultaran
favorables para los pacientes con tumores 6seos malignos de esta investigacion, puede
estar relacionado con los resultados descriptivos de la muestra que nos indican que el
81% de los adolescentes del Grupo A estan en vigilancia, el 63% de los adolescentes
del grupo A tuvieron cirugia de Salvamento, respecto al tiempo del diagndstico para el
Grupo A el 44% recibi6 el diagnostico desde hace 1 a 2 afios y el 44% lo recibi6 desde
hace 3 afios 0 mas al momento de la aplicacion, ademas el 50% de los adolescentes del
Grupo A tuvieron la cirugia desde hace 1 a 2 afios antes de la aplicacion lo que
probablemente esta relacionado a que los adolescentes ya pasaron por el evento
estresante de la hospitalizacion y el tratamiento ya han hecho uso de estrategias de
afrontamiento para adaptarse a la enfermedad, ahora el 87.5% de los adolescentes de
esta investigacion, es decir mas de la mitad siguen estudiando lo que indica que han
regresado a su lugar de origen retomando el contacto con familiares, han retomado
relaciones interpersonales, e incluso algunas actividades agradables, algunos de ellos
ya lograron utilizar correctamente la prétesis o recuperar parte de la funcionalidad de sus
miembros; algunos otros han tenido que adaptarse al cambio fisico que conlleva la

amputacion.

Para Livneh y Antonak (2005 como se citdé en Avendafio & Barra, 2008) que se
desarrolle un proceso de adaptacion a la enfermedad cronica, dara como resultado una
determinada Calidad de vida, siendo factores importantes para este resultado el curso
del tratamiento, la limitacion funcional, el estrés psicosocial asociado con la enfermedad,
las caracteristicas personales y del entorno socio-familiar complementando esta idea,
Garcia & Lucio (2016) en su investigacién llegan a la conclusion de que el proceso de
ajuste a la enfermedad no va de la mano con el tiempo transcurrido dentro del proceso

oncoldgico, sino con una suma de factores personales, sociales y ambientales.
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Tercero (2013) por su parte, refiere que la adaptacion a una enfermedad cronica
es un proceso dinamico que tiene el sujeto para organizarse a si mismo ante la
experiencia de estar enfermo y para reducir la discrepancia entre las expectativas que
tiene de su condicién y la realidad. Durante el proceso hay periodos de correcta o
adecuada adaptacion y periodos en los que hay reacciones psicosociales negativas
como la ansiedad, depresion e insatisfaccion dentro de la familia, que pueden tener un

impacto negativo en la Calidad de vida del enfermo.

Los resultados de la presente investigacion difieren con la investigacion realizada
por Riveros et al. (2009a), acerca de la Calidad de vida de enfermos crénicos y agudos
en la que se encontr6 que en la mayoria de las areas que media su instrumento de
evaluacion; los pacientes crénicos exhibieron menor Calidad de vida, seguidos por los
agudos y finalmente por los sanos; retomando los resultados de la presente investigacion
es probable que los adolescentes respondieran con base en el estado de animo que
tenian después de obtener buenas o malas noticias acerca del diagnostico, o tomando
como referencia el momento y las experiencias de la hospitalizacién contra el ajuste a su
vida cotidiana a partir de la vigilancia, otras variables que pueden influir son su situacién
familiar, econémica e incluso académica, recordando que la calidad de vida involucra
una parte objetiva, pero también lo subjetivo, es decir la percepcion que cada
adolescente tiene de su bienestar; ademas los adolescentes sin tumores 6seos malignos
en la mayoria de las preguntas obtuvieron una puntuacion de 0 ya que los reactivos se
enfocan a la salud- enfermedad, es decir no correspondian a situaciones de su vida

cotidiana.

El &rea de Familia resulté con la misma media para ambos grupos por lo que no
resultd significativa, esto podria estar hablandonos de una percepcion de ambos grupos
de adolescentes perciben apoyo emocional de los miembros de su familia para
solucionar distintas dificultades que se les presenten. Este dato concuerda con lo

obtenido en la Escala de Autoconcepto de Tenneesse en esta investigacion.

Que el grupo sin tumor 6seo maligno reportara mejor Calidad de vida en el area
Desempefio fisico siendo esta significativa, para Riveros et al. (2009b) indica

independencia y autoeficacia; este resultado concuerda con lo obtenido en esta
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investigacion respecto al Yo Fisico que también tuvo medias ligeramente mayores en
este grupo; se encontraron tendencias a mayores medias en las areas de la Calidad de
Vida referentes a Redes sociales los autores refieren que las puntuaciones altas hablan
de un sentido de tranquilidad y certidumbre acerca de su futuro y autoeficacia y Funcion

cognitiva para los autores es un indicador de un nivel razonable de bienestar emocional.

De acuerdo a los resultados de una investigacion hecha por Garcia y Lucio (2016)
con adolescentes supervivientes, y con pacientes en tratamiento de cancer, se encontro
gue estos muestran incertidumbre en cuanto a como van a lograr sus objetivos; tienen
metas planteadas, pero tienen duda de si podran realizarlas por lo que las autoras
sugieren que es importante trabajar con ellos la validacion de los temores que no les

permiten planear a futuro.

Burish y Bradley (1893 como se cit6 en Vinaccia & Orozco, 2005) mencionan que
uno de los principales cambios y quizas el que genera mayor deterioro es el aspecto
emocional, ya que la persona se ve obligada necesariamente a un proceso de adaptacion
rapido para el cual pasa por diferentes etapas que suscitan una serie de emociones
comunmente negativas (miedo, ira, ansiedad); proponen que tras un diagndstico de
enfermedad se tienen una serie de reacciones dirigidas a mantener un equilibrio
emocional como el mantenimiento o conservacion de la autoimagen, preservacion de las

relaciones familiares y sociales y la preparacion para el futuro.

Que los adolescentes con tumores éseos malignos reportaran una mejor Calidad
de vida que los adolescentes sin enfermedad crénica puede estar asociado a lo que
menciona Avendafio y Barra (2008) quienes recalcan la importancia de los factores
cognitivos y conductuales, mencionan que algunos individuos pueden percibir una buena
Calidad de Vida aun padeciendo una enfermedad crénica, con todo lo que ella implica
desde el punto de vista fisico , con lo que concuerdan en que la Calidad de Vida
relacionada con la salud depende en un grado importante de algunos factores personales
y del establecimiento de la relacion con el contexto social y el ambiente externo.
Respecto a esto, el autoconcepto y las relaciones familiares pudieron ser un factor
significativo en la adaptacién a la enfermedad favoreciendo su percepcion de la Calidad
de Vida.
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Para describir la Calidad de Vida y Autoconcepto de los adolescentes con tumores
0seos malignos; se tomaron en cuenta cinco factores; la extremidad afectada por el
diagndstico, el tiempo del diagnostico, la evolucidon de la enfermedad, el tipo de cirugia
realizada y el tiempo de la cirugia.

Respecto a la Calidad de vida, se obtuvo que el Sarcoma de Ewing tiene tendencia
a que las medias de las &reas consideradas negativas tales como Preocupaciones,
Dependencia Médica y Aislamiento sean mayores; respecto a las areas consideradas
positivas como Desempeiio Fisico, Familia, Redes sociales y Relacion con el médico,
tambien las medias son mayores; sin embargo, ninguna fue significativa tomando en

cuenta al subgrupo con diagnéstico de Osteosarcoma de extremidad inferior o superior.

Se encontrd que los adolescentes con menos de un afio de diagndstico tienen
medias mas altas en la mayoria de las areas de la Calidad de Vida; considerada
negativas las areas de Preocupaciones y Aislamiento; consideradas positivas,
Percepcion Corporal, Actitud ante el Tratamiento, Tiempo Libre, Vida Cotidiana y Familia,

siendo solamente significativa el area de Vida Cotidiana.

Los adolescentes con cirugia de salvamento tienen medias méas altas para la
mayoria de las areas de la Calidad de Vida; consideradas negativas Preocupaciones y
Aislamiento, consideradas positivas, Percepcion Corporal, Tiempo Libre, Vida cotidiana

y Familia; sin embargo ninguna es significativa.

Los adolescentes con menos de un afio de realizada la cirugia tienen medias mas
altas en las areas de la Calidad de Vida, consideradas negativas Preocupaciones y
Dependencia médica consideradas positivas Percepcion corporal, Tiempo libre, Vida

cotidiana y Familia; sin embargo no son estadisticamente significativas.

Los adolescentes en Tratamiento tienen medias mas altas en las areas de Calidad
de Vida, consideradas negativas Preocupaciones, Aislamiento, Dependencia meédica,
consideradas positivas, Percepcion Corporal, Actitud ante el tratamiento, Tiempo libre,

Vida cotidiana, Familia, y Relacion con el médico; sin embargo ninguna es significativa.

Respecto a la Calidad de vida de adolescentes con tumores 0seos, aunque se

dividié por subgrupos para su comprension se identifica que no hay diferencias que
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pudieran sugerir que alguna variable de las consideradas fuera tan importante como para
influir positiva o negativamente en el Autoconcepto y Calidad de Vida de los pacientes
con tumores en hueso; en general se muestra un baja Calidad de Vida en las &reas
Preocupaciones, Dependencia Médica y Aislamiento, ya antes mencionadas, con los que
podemos inferir malestar emocional relacionado con cambios de residencia, en las
relaciones interpersonales y cambios propios del tratamiento contra el cancer, sin
embargo en general reportan una Calidad de vida favorable que se puede atribuir a la
adaptacion de la enfermedad a través del uso de recursos personales internos y externos

con los que cuenta el paciente.

Existen pocas investigaciones respecto a la Calidad de Vida en pacientes que
tienen especificamente algun tumor 6seo maligno, algunas de ellas reportan que no se
mostraron diferencias entre el grupo tratados mediante cirugia de salvamento frente a
los que sufrieron una amputacion (Exposito et al., 2011); algunos otros como la de
Barrera et al. (2012) también concluyen que se ha reportado mayor Calidad de Vida en
pacientes con tratamiento quirdrgico de amputacion sin embargo igualmente refieren que
es posible gue los pacientes sometidos a cirugia de amputacion aprendan a aceptar sus
cambios fisicos antes que los que se someten a una cirugia de salvamento; Earle et al.
(2005) reporta que para los pacientes a los que se les practica la cirugia de salvamento,
la Calidad de Vida se ve comprometida por la restriccién de la movilidad asociada a la
prétesis, ademas de afiadir los efectos secundarios de las quimioterapias, los riesgos de
infeccion, fracturas y las regulares hospitalizaciones para ajustar las proétesis. Sin
embargo es importante mencionar que los adolescentes que participaron en esta
investigacion en su mayoria ya estaban en vigilancia; por lo que ya habia un periodo de
adaptacion a la enfermedad y a sus condiciones fisicas después del tratamiento, seria
importante realizar la investigacion respecto a estas dos variables solamente con

poblacién que este en tratamiento.

Respecto a la descripcion del Autoconcepto de adolescentes con tumores 6seos
malignos tomando en cuenta 5 factores de la enfermedad se obtuvieron los siguientes

resultados.
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Los adolescentes con Sarcoma de Ewing tiene medias ligeramente mas altas en
las areas del Autoconcepto, Yo Etico-Moral, Yo social, Identidad y Conducta, tomando
en cuenta las normas propuestas por Garcia & Quintero (1995), para las primeras tres
areas los 3 subgrupos (Extremidad superior, inferior y Sarcoma de Ewing, estan dentro
de las norma) para Conducta solo Extremidad inferior y Sarcoma de Ewing estan por

arriba de la norma.

Los adolescentes con 1 a 2 afos de tiempo de diagndstico tienen tendencia a
obtener las medias mayores en las distintas areas del Autoconcepto como Yo Fisico, Yo
Etico-Moral, Yo Familiar, Yo Social, Autosatisfaccion, Conducta (por arriba de la norma),
Autocritica, sin embargo la Unica significativa es el Yo personal (dentro de la norma) e
Identidad (por arriba de la norma). En el subgrupo de 1 a dos afios el area Conducta se

encuentra por arriba de la norma.

Los adolescentes en tratamiento tienen tendencias a medias mayores en las
distintas areas del Autoconcepto referentes al Yo Etico-moral, Yo Familiar, Yo Social y
Conducta que se encuentra por arriba de la norma, los adolescentes en vigilancia tienen
tendencias a medias mayores en las distintas &reas del Autoconcepto referentes al Yo
Fisico, Yo Personal, Identidad la cual se encuentra por debajo de la norma,
Autosatisfaccion y Autocritica sin embargo ninguna resulto significativa. Todas las demas

areas se encuentran dentro de la norma.

El adolescente que tuvo ambas cirugias tiene tendencias a que las medias sean
mayores en las areas del Autoconcepto Yo Fisico, Yo Etico-moral, Yo Personal, Yo
Social, Identidad y Conducta sin embargo, ninguna fue significativa. El resultado para
Identidad de los tres subgrupos esta por debajo de la norma, para el area Conducta, el

subgrupo salvamento y con ambas cirugias estan por arriba de la norma.

Si tomamos en cuenta que en los resultados de esta investigacion hay una
relacion entre el Autoconcepto y la Calidad de vida, podemos inferir que los pacientes
con cirugias de salvamento, tienen restriccion de la movilidad asociada riesgos de
infeccion, fracturas y las regulares hospitalizaciones para ajustar las prétesis (Earle et
al., 2005) por lo que probablemente estén mas al pendiente de las conductas que deben

tener para disminuir los factores de riesgo y rechazar la proétesis.
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Los adolescentes con 1 a 2 afios de realizada la cirugia muestran una tendencia
a tener las medias mas altas en las areas que componen el Autoconcepto Yo Fisico, Yo
Social y Autosatisfaccion sin embargo ninguna diferencia fue estadisticamente
significativa, todas se encuentran dentro de la norma. Esta tendencia probablemente se
encontré ya que estos adolescentes ya llevan un tiempo de adaptacion a la enfermedad

y sus efectos fisicos, sociales y personales.
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Capitulo 7 Conclusiones

Podemos concluir que los adolescentes con tumores 0seos malignos reportan una
mala Calidad de Vida respecto a las areas Preocupaciones, Dependencia Médica y
Aislamiento, la cual podria parecer normal después de enfrentarse a la experiencia de la
enfermedad, la cual los mantiene vulnerables fisicamente y los compromete a estar bajo

indicaciones médicas que los aleja de sus familiares y amigos.

Sin embargo existen factores significativos que los ayudan a adaptarse a la
enfermedad, estos pueden ser variables sociales, familiares e incluso personales, que
favorezcan su percepcion en la Calidad de Vida ligada a la Salud; podemos darnos
cuenta de la importancia que la familia tiene en un proceso de enfermedad en
adolescentes, ya que son un apoyo emocional en la adaptacién a nuevos habitos y

cambios externos e internos en la vida del adolescente.

Se debe considerar que en la percepcion de la Calidad de vida de estos
adolescentes es importante tomar en cuenta particularidades de cada adolescente, por
ejemplo el tiempo de digndstico, el tipo de cirugia, los factores sociales, economicos,
familiares y personales con los que cuenta y de los que pueda hacer uso para enfrentar

a la enfermedad.

En esta investigacion los adolescentes reportan una buena Calidad de Vida
relacionada a la mayoria de las areas del instrumento, lo que podria hablarnos de
estrategias de adaptacién que los adolescentes con cancer utilizan para poder hacer
frente a la enfermedad; para lograrlo hacen uso de estrategias de afrontamiento,
caracteristicas individuales y de la familia como sistema que los apoya y favorece la
adaptacion de adolescente a los cambios vividos. Ademas la percepciéon de la Calidad
de Vida puede verse influida por la reintregacion de los adolescentes a la vida que

dejarén cuando ingresaron al hospital con el diagndostico.

Al observar los resultados obtenidos en la comparacién del autoconcepto entre
ambos grupos, podemos observar que existen diferencias, que si bien no son
significativas, nos dan un perfil que describe a cada grupo respecto a la manera de

percibirse y describirse; las areas del Autoconcepto de adolescentes con tumores 6seos
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malignos estan relacionadas con la experiencia de haber vivido un evento estresante
como lo es una enfermedad como cancer y su tratamiento; es importante tomar en cuenta
qgue la imagen que se tiene de uno mismo ante la enfermedad puede ser dificil de
asimilarla, sin embargo la comprension, apoyo familiar, reintegracién y aceptacion al
circulo social pueden favorecer que los adolescentes acepten su hueva imagen. Ademas,
las estrategias de afrontamiento y el aprendizaje que conlleva el reto de la enfermedad,
la cual se utiliza como una experiencia que construye y va formando un autoconcepto e

identidad en un adolescente.

Es importante la participacion del psicélogo clinico en el apoyo y acompafamiento
a los familiares y adolescentes que ingresan con diagndsticos que representan una
dificultad para el desarrollo normal del adolescente; tras la intervencion del psicélogo se
buscaria que los adolescentes utilicen sus habilidades y estrategias de afrontamiento
para la adaptacion a la enfermedad, ademas se apoyaria a familiares para orientarlos,
en la importancia de su apoyo para la salud mental y adaptacion del adolescente a la
enfermedad.

Limitaciones

Al realizar la presente investigacion se tuvierén algunas limitaciones, una de ellas
es gue fué dificil encontrar a la poblacion de adolescentes con tumor 6seo maligno que
participara en la investigacion, del registro que el Hospital nos proporciono solamente 30
cumplian los criterios de inclusion; de los cuales solamente se pudo aplicar los
instrumentos a 16 adolescentes que aceptaron participar en la investigacion; los demas
no quisieron cooperar con la investigaciéon o al momento de localizar a sus familiares

informaban que ya habian fallecido.

La aplicaciéon de instrumentos se hizo durante el horario que los pacientes acudian
a revisiones en consulta externa, no fue posible que se me proporcionara un espacio con

las caracteristicas 6ptimas para la aplicacion de instrumentos.

La aplicacion de instrumentos con adolescentes sanos se realizo en la biblioteca
de la secundaria, lugar que se acordo con la directora del turno vespertino del plantel, no

se asignod un espacio con caracteristicas 6ptimas para la aplicacion de instrumentos,
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ademas los instrumentos no se permitieron aplicarse a cada adolescente; se tuvieron
gue aplicar colectivamente por aspectos practicos y de tiempo para la escuela y los
adolescentes; se tuvo el mayor control posible de los grupos, sin embargo hubo
interaccion entre algunos de ellos; los adolescentes pudieron haber contestado con

respuestas socialmente aceptadas.

No se encontraron muchos intrumentos de Autoconcepto, la manera en la que se
califica la Escala de Autoconcepto Tenneesse, utilizado en esta investigacion es tardada,
la manera de interpretarlo no estd bien especificada en el manual. Las normas
estandarizadas para poblacion Méxicana estan hechas en poblacion de 18 afios en
adelante con jovenes de Ciudad Universitaria; esta investigacion se realiz6 con

adolescentes desde 13 hasta 18 afios, con una edad promedio de X=14.9 afios

El Instrumento de Calidad de Vida y Salud (InCaViSa), tiene normas para
poblacion adulta, por lo que no pudieron ser utilizadas para los resultados de esta
investigacion, sin embargo es un instrumento de facil aplicacion y de sencillo

entendimiento por lo que al pilotearlo resulto factible de aplicarlo.

El disefio de investigacién fue trasnversal por lo que las variables psicologicas
solamente se midieron en una ocasién. En un disefio longitudinal se obtendria mas
informacion respecto a las variables de interés para el estudio; sin embargo para esta
investigacion resulto dificil ya que la mayoria de los pacientes localizados ya estaban en
vigilancia y son pocos los adolescentes que ingresan al hospital con este diagnéstico; el
llevar a cabo una investigacion longitudinal con un nimero mayor de pacientes en

tratamiento requeriria mucho tiempo solo para conseguir la muestra.

La muestra de esta investigacion no es estadisticamente representativa, por lo
gue los datos no pueden ser generalizables, sin embargo tomando en cuenta que es
dificil encontrar adolescentes con este diagndstico y que las instituciones te permitan
hacer investigacion con ellos, el nimero de adolescentes que participaron en la

investigacion es bueno.
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Sugerencias

Se recomienda para futuras investigaciones que se localicen a un nimero mayor
de pacientes en tratamiento para poder obtener resultados mas especificos respecto a

esta condicion.

Que la investigacion se propoga de tipo longitudinal, de tal manera que se puedan
evaluar las variables psicoldgicas cuando el paciente acaba de recibir el diagndstico,
durante el tratamiento y en vigilancia; esto proporcionaria mas imformacién acerca del
Autoconcepto y la Calidad de vida de estos pacientes a lo largo de la experiencia de la
enfermedad. Ya que durante la interaccion con adolescentes que tienen condicon crénica
se observaban distintos emociones, conductas, pensamientos, e ideas de la enfermedad
durante las distintas etapas que viven durante la experiencia. Algunos reportaban sentir
miedo ante los estudios para corroborar el diagnostico, sensaciones de miedo e
iseguridad de algunos adolescentes respecto a la cirugia de salvamento o amputacion,
algunos otros preferian ser amputados para poder regresar a casa, tristeza,
preocupacion por dejar a su familia, angustia y sorpresa ante la sensacion del miembro
fantasma, alegria por recibir pelucas y protesis o emocidn por ver avances durante su

terapia fisica.

Seria interesante lograr tener un mayor numero de participantes con cirugia
radical, de salvamento y con ambas cirugias, para realizar investigacion comparando

estas tres condiciones.

En esta investigacion solo se consideraron adolescentes de uno de los hospitales
pediatricos de tercer nivel mas importantes, sin embargo para ampliar la muestra se

podria contactar con pacientes de otros hospitales.

Por otro lado, podria ser importante evaluar la Calidad de Vida, tomando en cuenta
factores especificos del tumor 6seo maligno; la percepcion del paciente acerca del
impacto de la enfermedad en su vida que incluya los sintomas fisicos, como el dolor; la
funcidn psicolégica, como la ansiedad, depresion o miembro fantasma (Earle et al.,
2005).
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Se propone elaborar algun plan de intervencion con esta poblacion. Con base en
mi experiencia en el trabajo con adolescentes con algin tumor éseo maligno, considero
gue hay que tomarse en cuenta varios aspectos para poder intervenir de manera
adecuada y procurar el mayor de los beneficios para los adolescentes. Estos son su
autoconcepto, aspectos emocionales, la etapa o evolucion de la enfermedad, los factores
educativos, factores sociales, familiares y econdmicos; mismos que se relacionana con

la Calidad de vida. Por lo que propongo lo siguiente:

En cuanto a la etapa o evolucion de enfermedad en la que se encuentran, habria
gue considerar si apenas estan en estudios médicos para ser diagndsticados, si ya tienen
un diagnéstico (hace cuanto tiempo les dieron el diagnéstico), el comienzo del
tratamiento con quimioterapia o radiacion, los ciclos de quimioterapia que llevan, cirugias
asociadas al diagnostico (radical, de salvamento o ambas), en algunos casos son
sometidos a otras cirugias por complicaciones del diagndéstico, por ejemplo lobectomias;
si ya estan terminando el tratamiento de quimioterapia, si entran en el periodo de
vigilancia o tienen una recaida o metastasis que complique el prondstico, es decir, la
aparicion de cancer en el lugar del tumor primario u otro érgano o extremidad; todos
estos periodos desencadenaran en el adolescente estrategias de adaptacion a la
enfermedad, el uso de recursos personales y familiares y emociones positivas y

negativas relacionadas al progreso o deterioro de su salud.

En relacién a las caracteristicas que describen de si mismos, algunos refieren
tener habilidades sociales, que utilizan en la relacibn con médicos, enfermeros,
psicologos y compafieros de cuarto de hospitalizacion; lo que favorece sus relaciones
interpersonales, aunque no muchas veces son con comparfieros de la misma edad,
algunos adolescentes se describen valientes, fuertes, amigables, estudiosos, amistosos,
serios, timidos, enojones, miedosos, amables, creativos, inteligentes, caracteristicas que

influyen en las conductas adoptadas durante el diagndstico.

En cuanto a los factores sociales y familiares, algunos de estos adolescentes, se
trasladan desde su lugar de origen para poder llevar adecuadamente su tratamiento; esto
los aleja de su cultura, tradiciones, amigos, compaferos de escuela y su familia; es

importante contemplar los aspectos econémicos de la familia ya que podria darnos
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indicadores de estrés y ansiedad en el cuidador primario, es importante indagar acerca

de otros factores pueden estar involucrados en la crisis familiar por enfermedad.

Tomando en cuenta las experiencias de los adolescentes con tumores 6seos y sin
dejar de lado el momento del desarrollo que se esta viviendo, considero importante

sugerir algunas propuestas de intervencion.

Talleres psicoeducativos acerca de aspectos bioldgicos basicos para explicarles
gue es el cancer, que es un tumor 6éseo maligno (Osteosarcoma o Sarcoma de Ewing),
cuales son los tratamientos a seguir (quimioterapia o radioterapia) y cuales son las
implicaciones fisicas y psicolégicas que puedan llegar a tener durante el tratamiento; no
considero que sea apropiado en esta primer etapa de acercamiento del adolescente con
el diagnostico mencionar la cirugia (radical o de salvamento), ya que esto aumentaria su
ansiedad y podriamos influir en que el adolescente no quiera continuar con el
tratamiento; este taller, podria incluir qué tipo de exdmenes diagndsticos se les
realizaran, ya que una de las preguntas y preocupaciones que tienen estan relacionadas
con lo que es una resonancia magnética o una gammagrafia, ademas de intervenciones
médicas que se utilizan para el diagnéstico como la biopsia, durante el taller se podria
hablar acerca de las emociones que los adolescentes tienen a raiz de conocer el
diagndstico, se podria darles herramientas de regulacion emocional desde un marco
cognitivo conductual; este taller podria darse para padres y adolescentes que como
criterio de inclusion, quisieran saber acerca de las caracteristicas del diagnéstico; esto
se propone ya que algunos pacientes no conocen lo que es el diagnéstico y lo que este
implica, ademas siguiendo el desarrollo del adolescente, es importante fomentar el
control de su propio cuerpo y favorecer la adherencia al tratamiento a través de que

conoscan las implicaciones de este en el control de la enfermedad.

Como ya mencioné conocer las implicaciones que la enfermedad puede tener en
el contexto familiar, es muy importante ya que son el grupo que funciona como uno de
los factores protectores del adolescente; es comun que al hospital solo se deje entrar a
uno de los familiares, que conmunmente es el cuidador primario; considero importante
tener una intervencién con ellos ya que son quienes tienen a su cargo el cuidado y

proteccion de sus hijos, en ocasiones reciben noticias favorables o negativas, estan
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sometidos a estrés, falta de suefio, hambre; ademas tambien dejan su lugar de origen
para acompafar a los pacientes y se desprenden de sus familiares por lo que sugiero
grupos terapeduticos dirigidos a la intervencion con familiares de adolescentes que tienen
el diagnostico de una enfermedad cronica, el objetivo de los grupos seria que los
individuos reconozcan herramientas en ellos para salir delante y acompafar durante la
enfermedad a su hijo, se favorece la expresion de sus sentimientos y experiencias
entorno a la enfermedad con otros padres y madres que comparten situaciones similares;
esto favoreceria la escucha, la contencién emocional, el reconocimiento y adquisicion de
recursos personales y familiares que permiten continuar apoyando a sus hijos con

cancer.

Retomando la evolucién de la enfermedad, seria importante tomar en cuenta otro
taller psicoeducativo para adolescentes que tendran una cirugia; en estos se podria
trabajar, para qué sirve la cirugia, que es lo que les pasara dentro del quiréfano
(cuidando el lenguaje con el que se les dice), se pueden utilizar dibujos, mufiecos,
imagenes para explicarlo; hay que tomar en cuenta que durante la adolescencia, el
desarrollo cognitivo permite comprender que pasa con el cuerpo humano, por lo que hay
gue adaptar las maneras de informar a esta caracteristica, en mi experiencia es
importante explicarle a los adolescentes, en caso de cirugia radical que es el fenébmeno
del “miembro fantasma”, ya que se llegan a asustar porque sienten en miembro que ya
no estd; se podria trabajar con las ideas y pensamientos que los adolescentes pudieran
tener acerca de la forma en que se realiza la cirugia, que tipo de consecuencias tendra
en ellos, como se veran después de la cirugia con el objetivo de que encuentren una
nueva manera de pensar acerca de la cirugia y sus consecuencias, ademas de fomentar
el control de su cuerpo y la toma de decisiones sobre el mismo. En este sentido es
importante tomar en cuenta un asesoramiento del duelo por la pérdida de una extremidad
en los adolescentes, y el duelo y sentimientos asociados a la pérdida del miembro de un
hijo; esta intervencion puede ser de manera individual tomando e pm venta las

caracteristicas personales, culturales y familiares de cada caso.

Se podria trabajar con los padres, en un grupo reflexivo en el que los familiares

reconozcan el papel importante que tienen en las conductas que sus hijos enfermos
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tomaran respecto a la enfermedad, siendo este un factor protector o no para su hijo; se
tendria que analizar en grupo aspectos como la dinamica familiar, estrategias de
afrontamiento, el rol del cuidador primario o del proveedor, habilidades para la adaptacion
a situaciones dificiles; los participantes también podrian hablar de sus emociones,
dificultades y recibir ayuda de otros miembros del grupo para encontrar estrategias que
permitan resolverlas ademas de expresar la manera en la que viven y han podido superar
la crisis familiar. Por el simple hecho de estar en grupo los padres se daran cuenta que
no estan solos en esa situacién de enfermedad, se creardn ademas redes de apoyo, que
como ya lo mencioné pueden ser factores protectores para efectos psicolégicos que
tengan por ejemplo los cuidadores primarios. Se podrian trabajar las emociones que se
viven a raiz de tener un adolescente enfermo de cancer, como desempefian su rol de
padres, es importante que reflexionen acerca de la importancia de considerar a su hijo
en la toma de decisiones acerca de su cuerpo y la enfermedad, asi como fomentar la

independencia y el desarrollo mas normal que se pueda.

Tomando en cuenta las relaciones interpersonales de los adolescentes seria
conveniente que se hicieran grupos terapéuticos de tipo reflexivo acerca de las
experiencias alrededor de la enfermedad, se podria dar contencion a las emociones,
entre los miembros del grupo podrian fomentarse el desarrollo de habilidades de
adaptacion a la enfermedad, se compartirian experiencias positivas o problematicas asi
como las distintas maneras de lograr su solucion, ademas se crearia una red de apoyo
util para el desarrollo de la identidad y autoconcepto de los adolescentes, en el grupo se
pueden expresar otro tipo de dificultades o dudas relacionadas con aspectos del
desarrollo del adolescente, sin tener que estar vinculados con la enfermedad. Es
importante considerar que la poblacién con tumor 6seo es poca, por lo que formar un
grupo de adolescentes con este diagnostico especifico es dificil, sin embargo se puede
crear un grupo de adolescentes en distintas etapas de la enfermedad o de adolescentes
con diagnodstico de cancer, ya que comparten caracteristicas de tratamiento, en su

defecto la propuesta puede llevarse al ambito individual.

Es importante tomar en cuenta que hay algunos adolescentes que a raiz de la

enfermedad desarrollan otro tipo de sintomas y signos de alguna alteracion mental, como
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la depresion, ansiedad, mutismo selectivo, por lo que es importante estar al pendiente
de los cambios emocionales para reconocer a tiempo signos y sintomas y poder

intervenir multidisciplinariamente con psiquiatria.

Durante las intervenciones que se realicen es bueno considerar al personal
médico como parte fundamental del tratamiento, de esta manera se fomenta la
adherencia al tratamiento, logrando que tanto adolescentes como padres puedan

acercarse al personal para resolver dudas o inquietudes.

Respecto al aspecto escolar, en el hospital en el que me desarrollé, se contaba
con un area a la que se le llamaba “escuelita”®, la idea era comentar que los pacientes
asistieran y asi fomentar el desarrollo académico, pude notar que los pacientes
adolescentes no asistian, por lo que seria importante que pedagogos desarrollen
maneras de hacer accesible e interesante la educacion para los pacientes, tomando en
cuenta las caracteristicas de efe tos secundarios que tienen los pacientes. Es parte de
la labor del psicdlogo trabajar con la inseguridad de incorporarse a la escuela después

del tratamiento y cirugias.

Para finalizar es importante respetar las decisiones del adolescente y de sus
padres de conocer o no el proceso de enfermedad, ademas es importante estar
comunicados con el personal médico para asegurarnos de dar informacién correcta
acerca de los procedimientos y protocolos que ellos siguen durante el tratamiento, es
importante siempre estar informados y actualizados de fuentes confiables. Es importante
seqguir el codigo ético del psicélogo y respetar los protocolos del hospital, también
asegurando nuestro bienestar por ejemplo, los psic6logos no somos quiénes damos la
noticia sobre el diagndstico, pero si quién contiene al adolescente y a la familia si lo

necesitan.
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Anexos

Anexo 1

Carta de consentimiento informado

Estimada (0) madre, padre o tutor:

Me permito informarle que la Escuela Secundaria Diurna No. 24, “Leona Vicario”, ha sido seleccionada
para que, se invite a los alumnos a participar en una investigacion en la que se pretende obtener
informacién sobre aspectos psicolégicos como la Calidad de Vida y el Autoconcepto de adolescentes;
el objetivo es describir estos factores en los adolescentes y como pueden influir en el bienestar
emocional de esta etapa de desarrollo. Para dicho proposito se requiere del conocimiento y
consentimiento de los padres para que a su hija (0) se le apliguen unos instrumentos de lapiz y papel.

El procedimiento requiere de la participacion del adolescente, quien contestara una hoja de datos
sociodemograficos y dos instrumentos. “Inventario de Calidad de Vida y Salud” y “La escala de
Autoconcepto de Tennessee”. Contestar, le tomara un tiempo aproximado de 20 a 30 minutos. La
colaboracién del adolescente es voluntaria, por lo que no se le presionara ni obligara a contestar; se
podra retirar el consentimiento por parte del padre o tutor, asi como por parte del alumno en cualquier
momento, no participar no tendrd consecuencias para el adolescente en sus calificaciones o
cualquier asunto escolar. Todos los datos obtenidos de esta investigacion seran manejados con
estricta confidencialidad y solo se utilizaran con fines de la investigacion, por lo que no dafiaran su
privacidad.

De no existir dudas con los puntos antes mencionados y de conformidad con la participacion de su
hija (0) en la investigacion, le solicito escriba su nombre y firma en el espacio requerido asi como los
datos requeridos para la investigacion. En caso de dudas o aclaraciones acerca de la investigacion
podra dirigirse con el investigador responsable: Pss. Yolanda Itzel Chimal Alvarez, teléfono
5550604058 o al correo electrénico yola_itz@hotmail.com

Autorizo que mi hija(o) participe en la investigacién sobre Calidad de Vida y Autoconcepto de
adolescentes. Gracias por su tiempo y participacion.

Fecha:

Nombre y Firma del padre o tutor

Grupo:

Nombre del alumno

Ingreso promedio mensual de los habitantes en su casa:
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Anexo 2

México D.F a de 2015

Carta de Consentimiento Informado.

Buenos dias:

La presente investigacion se titula “Calidad de Vida y Autoconcepto de adolescentes con Tumores éseos
malignos.”

Estamos interesados en realizar una investigacion en pacientes adolescentes que tienen como diagndstico
Osteosarcoma o Sarcoma de Ewing, el fin es poder conocer, entender y brindar una mejor atencion psicolégica
que repercuta en una mejor adaptacion a los tratamientos y al bienestar emocional del adolescente. El
objetivo serd obtener informacion acerca de la percepcidon de Calidad de Vida y el Autoconcepto en
adolescentes con tumores dseos malignos.

El procedimiento requiere de la participacién del adolescente contestando una hoja de datos
sociodemograficos y dos instrumentos que a continuacidn se mencionan:

1. ElInventario de Calidad de Vida y Salud (InCaViSa)

2. LaEscala de Autoconcepto de Tennessee.
Contestar los dos instrumentos le llevard aproximadamente un tiempo de entre 30 a 60 minutos en una sola
sesidn. En caso de aceptar, se le informa que no existen respuestas buenas ni malas por lo que se le pedird
contestar al adolescente con mucha sinceridad cada una de las preguntas, si tiene alguna duda acerca de los
instrumentos, procedimientos y otros asuntos relacionados con la investigacidn, tiene el derecho de que sus
dudas le sean contestadas en el momento de la aplicacién.
La colaboracion es voluntaria y se puede abandonar la investigacion en el momento que lo deseen, incluso
aungue empezara a contestar los instrumentos, el no participar no tendrd consecuencias como usuarios del
servicio en el Hospital Infantil de México Federico Gomez, ni en el cuidado y tratamiento que el Hospital
tiene hacia el paciente, Esta decision solo tiene que hacérsela saber a quién le aplicara los instrumentos.
Es importante que sepa que si desea participar, sus respuestas se mantendrdn en estricta confidencialidad.
La informacion que nos brinde sera anonima y solo se utilizara con fines de esta investigacion, por lo que no
danaran su privacidad.

Acepto y estoy de acuerdo en participar en la investigacion titulada “Calidad de Vida y Autoconcepto de
adolescentes con Tumores dseos malignos”, contestando dos instrumentos y proporcionando los datos
sociodemograficos, sabiendo que las respuestas son andnimas y solo se utilizaran con los fines que la
investigacion tiene, estoy enterado(a) de que en caso de abandonar la investigacion no habra ninguna
repercusion en el cuidado y tratamiento del paciente. Conozco también los datos del lugar al que puedo
comunicarme en caso de cualquier duda.

Acepto y otorgo mi consentimiento (nombre y firma) del padre.

Nombre de la encargada de la investigacion: Psic. Yolanda Itzel Chimal Alvarez
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