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RESUMEN

1. Introduccién: Las enfermedades oncolégicas en la etapa prescolar y escolar constituyen un evento
estresante en la vida del paciente y de su familia. Diversos factores influyen en la adaptacion en la
fase de crisis, primeros 6 meses siendo central el funcionamiento familiar y estilo de crianza.

2. Objetivo: Fue describir el tipo de funcionalidad familiar y estilo de crianza en padres con hijos en
edad preescolary escolares con enfermedades oncoldgicas atendidos en la fase de crisis en el Hospital
de Pediatria del Centro Médico Nacional Siglo XXI Silvestre Frenk Freund.

3. Material y métodos: Se realizé un estudio observacional, descriptivo y transversal, al padre o
madre con hijos preescolares y escolares con diagndstico de enfermedad oncoldgica, atendidos en los
6 primeros meses, atendidos en esta unidad, los cuales contestaron 2 escalas, una de funcionamiento
familiar y otra de estilos de crianza. Se hizo un analisis descriptivo, con frecuencias y porcentajes para
y medidas de tendencia central, para variables cualitativas y cuantitativas respectivamente.

4. Resultados y conclusiones: Se incluyeron en la muestra final a 31 padres encuestados, cuyas
caracteristicas sociodemogréficas fueron las siguientes, el 90% fueron mujeres, la edad promedio fue
de 44, el 41.9% tenia preparatoria, el 77% no teniaempleo y el 77% provenia de otro estado. Respecto
a las caracteristicas de sus hijos el 68 % era hombres, su edad promedio fue de 9 afios, el 87. 1%
eran escolares, el 35% tenia leucemia, siendo 21 semanas el tiempo de fase de crisis desde su
diagnéstico oncoldgico. En cuanto a los datos obtenidos mediante las escalas descritas, se encontré
gue los padres reportaron que ejercian en 48 % una crianza permisiva. De la funcionalidad reportada
un 54.8% que tenia una disfuncion familiar leve, de los subdominios de esta disfuncion los mas
alterados fueron en orden de frecuencia en primer lugar 29 % de los padres ejercian una comunicacion
inadecuada, en segundo lugar 25.8 % de los padres no tenian involucramiento afectivo con sus hijos
y en tercer lugar 22.6 % de los padres no cumplian con una adecuada asignacion de roles.

Si bien la muestra es pequefia, esto establece un precedente para buscar de manera intencionada por
dominios que areas son las mayormente afectadas tanto para el funcionamiento como para el estilo de
crianza, asi en un futuro se dirijan intervenciones especificas en la adaptacion, pronostico y calidad de

vida de todo el sistema familiar.



MARCO TEORICO

CAPITULO |. PACIENTE PEDIATRICO Y ENFERMEDAD ONCOLOGICA

La poblacién pediatrica abarca desde el nacimiento hasta los 18 afios, la edad
pediatrica a su vez puede clasificarse en neonato (0-28 dias), lactante (1-12 meses),
lactante mayor (12 meses a 24 meses), preescolar (2 afios a 3 afios), escolar (6 a
12 afios), adolescente (13 a 18 afios). (1) (2)

La enfermedad oncolégica afecta cualquier parte del organismo; se denominan
también «tumores o neoplasias malignas», se caracteriza por la rapida proliferacién
de células anormales del tejido e invade zonas cercanas, diseminandose a otros
organos, fendmeno conocido como “metastasis”, el cual representa la principal
causa de muerte asociada a esta enfermedad. (3) (4)

Las cifras estiman que cada afo nivel internacional , se diagnodstica 400 millones de
cancer en el grupo de 0 a 19 afios. Las leucemias, los tumores cerebrales, los
linfomas y tumores soélidos como el neuroblastoma y el tumor de Wilms encabezan
la lista. (2)(5)

Las probabilidades de supervivencia varian significativamente segun el nivel de
ingresos del pais: en paises con ingresos altos, mas del 80% de los menores
diagnosticados logran superar la enfermedad, mientras que, en paises de ingresos
medios o bajos, esta cifra cae por debajo del 30%. (2)(6)

En América Latina y el Caribe, se calcula que cada afio al menos 29,000 menores
de 19 afios padecen cancer, de los cuales aproximadamente 10,000 mueren a
causa de esta condicion. (6)

En cuanto a la mortalidad en México fue mayor en nifios de 5 a 9 afios con 4,60 %
luego de 4,54 % en nifios de 10-14 afios y en el grupo de 0 a 4 afos 4,35 %. (Las
enfermedades oncoldgicas mas frecuentes en México son los tumores del Sistema
Nervioso Simpatico, retinoblastoma, tumores renales y hepaticos para el grupo de
0-4 afos y para el del 0-19 afios las leucemias, linfomas, tumores 0seos y los
tumores del sistema nervioso central. (8)

CAPITULO Il. ENFERMEDAD CRONICA Y FASES TEMPORALES

El proceso de enfermedad cronica incluye tres: fase de crisis, fase cronica y fase
terminal. Cada fase pone a prueba al sistema familiar y al individuo para que logre
diversas tareas segun las necesidades psicosociales que se atraviesen, para lo
cual deberan sacar a flote su fortaleza, actitudes o cambios. (9)

Lafase de crisis incluye el periodo sintoméatico donde no se conoce el diagnostico
hasta el momentodel diagnostico en si mismo y el periodo inicial de reajuste a la
nueva situacion y altratamiento. Las tareas especificas por conseguir son las
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siguientes:

Informarse sobre el diagnostico, el prondstico y el papel de la familia
Comprender la enfermedad, aceptar la condicion y su potencial
permanencia

Reorganizacioén global en poco tiempo como respuesta de emergencia
Aceptacion de los sintomas relacionados a la enfermedad ylos tratamientos
externalizacion de sentimientos

Crear un significado de enfermedad que preserve la sensacion de dominio
del individuo y la familia

Duelo acerca de la identidad individual y familiar anterior al diagndstico
Desarrollar la flexibilidad y apoyo mutuo contra la incertidumbre yla
amenaza de pérdida

Reconocer la posibilidad de una pérdida mayor mientras se mantiene la
esperanza

Forjar la relacion con los profesionales y la institucidon sanitaria

La fase crdénica comprende el periodo después de la adaptacion inicial a la
situacion de enfermedad, tratamientos y la fase avanzada o terminal, que se
caracteriza por constancia, progresion 0 recurrencia. En esta fase se debe
fomentar la autonomia para todos en medio de la adversidad, compensar los
sentimientos de estar atrapado, impotencia y ambivalentes de culpa sobre la
persona o personas sanas.

Las tareas en esta fase son las siguientes:

Fomentar la comunicacién asertiva y abierta entre los miembros
Lograr un adecuado control de los sintomas y efectos de la medicacion

Expresar sentimientos y miedo

Fomentar la autonomia

Minimizar las discusiones y relaciones negativas

Evitar el agotamiento del paciente y cuidador o cuidadores

Buscar apoyo social y reducir el aislamiento

Preservar o redefinir los objetivos individuales y familiares dentro de las
circunstancias

Defender y proteger la identidad propia y familiar

Planearse la importancia de vivir una vida “normal”, pese ala amenaza de
pérdida

La fase terminal incluye la inevitabilidad de la muerte, aqui se elabora el duelo y
predominan los sentimientos de dolor asociados a la separacién y muerte. Las
tareas especificas en esta etapa son:

Finalizacion el duelo anticipatorio



¢ Gestion de los asuntos familiares sin resolver

¢ Apoyo global al paciente terminal: tratar el dolor, facilitar cuidados paliativos
de soporte

¢+ Vivir lo mejor posible el tiempo que les queda, cuidadores y enfermo

o Cubrir las necesidades espirituales

¢ Externar miedos y sentimientos de dolor, separacién y muerte

¢ Preservar la red de apoyo

¢ Reiniciar un nuevo proceso de reorganizacion familiar

CAPITULO IV. FAMILIA Y FUNCIONALIDAD

La familia es un grupo de personas que comparten un proyecto vital de existencia
comun, duradero; con fuertes sentimientos de pertenencia, compromiso personal y
relaciones basadas en la intimidad, reciprocidad y dependencia. (10)

La familia puede entenderse como un grupo natural o elegido, que, a través del
tiempo, desarrolla patrones de interaccion hacia su conservacion y su evolucion.
Estos patrones de interaccion conforman la estructura familiar que dictamina su
funcionamientoasconductas y facilitan su interaccion reciproca, segun lo plantea
Salvador Minuchin. (11)

Los patrones que se repiten en la familia establecen las formas, momentos y
personas con las que se relacionan sus integrantes. Estas repeticiones constituyen
lo que se llama pauta transaccional, que regula la conducta de los miembros
mediante dos sistemas de coaccion; uno genérico o implica reglas universales que
determinan la organizacion familiar y el idiosincratico que abarca las experiencias
mutuas de los diversos integrantes, sus expectativas fruto de negociaciones
explicitas e implicitas que emergen de los pequefios acontecimientos diarios. (12)
(13)

El modelo Mc Master describi6 las pautas relacionales, organizacion y estructurales
dentro de una familia y que determinan o no si es un ambiente funcional. Dentro de
este modelo se incluyen6 dimensiones, si una familia se encuentra dentro de
parametros estables o si hay presencia de una disfuncionalidad. Estas dimensiones
son las siguientes (13) (14)

¢ Resoluciéon de conflictos: dar solucion a las problematicas del sistema
familiar para mantener su estabilidad. Son de tipo estructural sui tiene que
ver con la economia, alimentacion, vestimenta, mientras que los problemas
afectivos involucran lo emocional. Solucionar implica distintas fases
identificar el problema, comunicar, dar y elegir alternativas, llevarlas a cabo
y Ver si son exitosas.

¢ Comunicacion: es el intercambio de informacion entre la familia con relacion
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a sus necesidades instrumentales y afectivas. La cual puede ser clara, directa
o confusa e indirecta.

¢ Roles: implica la asignacion de actividades o funciones a cumplir, tanto de
instrumentales como afectivas, van desde el rol econémico, afectivo y
apego, desarrollo personal.

+ Involucramiento afectivo: implica conocer e involucrase en los intereses que
cada integrante tenga, para que se sienta querido y valorado.

¢ Respuesta afectiva: poder responder de manera adecuada y en tiempo todas
las emociones que se externen. ,

¢ Control de conductas: Se refiere a las reglas de conducta permitidas en el
sistema familiar de los integrantes. Existe cuatro maneras de control : control
de conducta rigida, flexible, laissez faire y cadtica.

El adecuado funcionamiento familiar es elemental pues cimienta la identidad
personal y social de una persona, para que desarrolle su potencial, destrezas y
capacidades en el medio circundante; esta identidad personal y social lo lleva a
funcionar adecuadamente y a poseer un bienestar psicologico para hacer frente a
conflictos de la cotidianidad, ya que emplea en la resolucion de sus conflictos todo
el bagaje adquirido en su entorno familiar. Es decir, sirve de modelo saludable para
su descendencia y entorno (15)

CAPITULO V. CRIANZA.

Es el proceso de formacion y entrenamiento de los nifios dentro de su hogar que
es ejercido por las figuras parentales y que, segun su experiencia, creencias
conocimientos, actitudes cuidan y fomentan su nutricion, salud, entorno social y
fisico y les permite seguir aprendiendo. Constituye para el nifio primer vinculo
afectivo que construira su identidad y su ser social. La crianza implica tres procesos
psicosociales: (16)

¢ Pautas de crianza: son las normas que establecen las figuras parentales de
coémo debe ser la conducta de sus hijos. Que puede ser tan diversa segun
su cultura.

¢ Practicas de crianza: acciones ejercidas por los padres para la educacion de
sus hijos.

¢ Creencias de crianza: es como piensan los padres segun su experiencia y
conocimiento que se debe criar y guiar las acciones de sus hijos.

Una crianza adecuada favorece el desarrollo positivo en el area emocional,
cognitivo, social y del comportamiento, la adquisiciébn de resiliencia, bienestar,
elevada autoestima, competencia social y los valores propios del ser humano. Una
crianza de mala calidad incrementa el riesgo de presentacion de conductas
agresivas, trastornos mentales y baja autoestima. (16) (17)
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Baumrind estudio en 42 padres, la manera en que criaban, de ahi identifico dos
dimensiones una es la a aceptacion y la otra el control parental, de acuerdo con lo
cual clasifico 3 estilos parentales : con autoridad o democratico, autoritario y el estilo
permisivo. (18) (16) (19)I

l. Estilo Con Autoridad o democratico

Los padres que adoptan este estilo adoptan un control firme con una actitud flexible.
Se caracteriza por un alto nivel de involucramiento, control racional y supervision,
fomentan la participacion de los hijos en la toma de decisiones promoviendo la
responsabilidad personal, toman en cuenta su autonomia, toma de decisiones,
opiniones, rasgos de personalidad manteniendo exigencia. Los padres muestran
afecto y calidez, mantienen una postura firme en el cumplimiento de las normas, e
imponen consecuencias dentro de un entorno de apoyo emocional; estimulan el
didlogo abierto con sus hijos, y asi entiendan el porqué de sus demandas y
decisiones.

Sus hijos son independientes, mesurados, asertivos, exploradores. Mediante
normas realistas claras y congruentes, les permiten desarrollar sus competencias
y habilidades, tienen claro que se espera de ellos y que ganan al cumplir con esas
expectativas. Incluso en crisis se les fomenta comunicacién positiva para que el
hijo externe sus ideas con la posibilidad de negociar.

Este enfoque promueve una socializacion adecuada, son habilidades para
relacionarse con sus pares de forma efectiva, actitud autbnoma y afectuosa.
Ademas, estos nifios suelen mostrar una mayor autoestima, gozar de bienestar
psicologico y experimentar menos conflictos dentro del entorno familiar. Son
competentes en los ambitos sociales y académicos, con una percepcion de si
mismos que es realista, coherente y positiva, desarrollando una autoestima fuerte y
confiable. Se caracterizan por ser obedientes y autbnomos, mostrar madurez,
creatividad e iniciativa. Ademas, asumen compromisos Yy desafios con
responsabilidad y una actitud positiva, destacan por su espiritu colaborador, altruista
y solidario tanto con los adultos como con sus compaferos, optan por evitar los
conflictos y gozan de éxito escolar.

[l. Estilo Autoritario

Las figuras parentales son altamente controladores, sus reglas de conducta son
muy restrictivas y exigentes, la desobediencia se castiga de manera psicoldgica,
fisica, son arbitrarios y enérgicos. No se involucran con sus hijos, esta prohibida
Su opinion,

Se refleja en nifios retraidos, desconfiados, , pues no hay cabida a su eleccion de
comportamiento deben actuar segun dictaminen sus padres, lo que los vuelve nifios
muy dependientes de los adultos. Son nifios con falta de autonomia, creatividad,
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competencia social, baja autoestima, producen nifios poco alegres, poco
comunicativos, conformistas, apaticos para enfrentarse a retos o a situaciones
novedosas, con poca afectividad y pobres en la interiorizacion de valores morales.
Los hijos estan acostumbrados a recibir castigos sin mayores explicaciones, a la
critica y al lenguaje represivo, timidos y temerosos de exponer sus ideas,
generalmente tienen fracaso escolar por falta de confianza. Suelen tener una
conducta en casa distinta de la conducta escolar que se torna agresiva y
desobediente de la autoridad y de las normas.

l. Estilo Permisivo

En este estilo, los padres son altamente tolerante e involucrados, permiten la
autoexpresion y la autorregulacién, donde los hijos son libres de expresar
emociones, un muy bajo nivel de exigencia y de control sobre la conducta de sus
hijos. Aqui los padres son calidos, poco castigadores, incluso le consultan a ellos
las normas que van a establecer.

Las caracteristicas de los nifios criados con este estilo es pobre control de si
mMiSmos, inseguros y ansiosos sobre si hacen lo correcto. Externamente son nifios
vitales, espontaneos, alegres, dependientes, desobedientes de la autoridad,
infantiles y con fracaso social. Pueden ademas resultar agresivos e impulsivos
porque fueron educados en el libertinaje, no sufrieron penalidad por sus actos
erréneos y no estan acostumbrados a responder responsablemente por sus actos.

CAPITULO VI. FUNCIONALIDAD FAMILIAR, ESTILOS DE CRIANZA Y
PACIENTES PEDIATRICOS CON ENFERMEDADES ONCOLOGICAS

En la literatura se ha reportado que el nimero de familias con poblacion pediatrica
enferma crénicamente se ha cuadriplicado en los dltimos 15 afios, dentro de los
cuales los que viven mas tiempo son los que padecen enfermedades oncoldgicas.

El cancer pediatrico es una experiencia altamente estresante que puede desafiar
todo el sistema familiar. Si bien existe evidencia de que la materia de los pacientes
se adapta bien, algunos pueden experimentar problemas sociales o emocionales
durante o después del tratamiento. (20)

El grado de bienestar estd intimamente relacionado al funcionamiento de sus
familias. La forma en que la familia en su conjunto responde al cancer pediatrico
influye en la adaptacion de los nifios dentro de la familia. Siendo importante su
capacidad para lidiar con emociones intensas, comunicacion efectiva,
renegociacion de roles y responsabilidades para pata adaptarse a las demandas del
tratamiento. Si la familia es disfuncional los nifios corren mayor riesgo de tener
problemas de adaptacion. (21) (22)



En el sistema familiar surgen emociones y sentimientos como ideas de culpa, rabia,
enojo, desproteccion, desesperanza, confusion, depresivas que movilizan los
recursos emocionales, econémicos, practicos para reestructurar sus funciones,
vinculos , valores y objetivos.(23) (24)

Como se ha mencionado previamente el funcionamiento familiar abarca distintos
elementos, que estan directamente relacionados con la adherencia al tratamiento,
calidad de vida, salud mental, fisica. Existen estudios donde se ha encontrado una
correlacion positiva con la salud mental de estos nifilos si hay una adecuada
cohesién familiar, buena expresividad, relacion familiar, claridad en los roles,
capacidad de respuesta afectiva mayor organizacién familiar, y funcionamiento
general. En contraste el conflicto familiar afecta la salud mental de los nifios. (25)

De la cohesion familiar se observé que a mayor cohesién mejor adaptabilidad del
nifo. De la expresividad y comunicacion una correlacion positiva con mejor
adaptabilidad. Cuando la capacidad de resolucion de conflictos es baja dara
como reflejo peor adaptabilidad. En cuanto al apoyo familiar (asistencia practica,
estimulo y cuidado de la familia recibido o percibido por el individuo) hay correlacion
positiva con mejor adaptabilidad. (20)

El adecuado funcionamiento familiar esté asociado a buena competencia social y
adaptabilidad en los nifos.

La calidad de vida se asocio positivamente a la cohesion familiar y adaptabilidad, y
negativamente con el conflicto.

De la adherencia a tratamiento en pacientes con enfermedades cronicas los
estudios reportan que un menor conflicto familiar, una mayor cohesién familiar, una
mayor flexibilidad familiar, una comunicacién mas positiva y una mejor resolucion
de problemas familiares se asociaron con una mejor adherencia. (26)

En la salud fisica hubo una correlacion positiva con la cohesion familiar.

Un estudio realizado en México sobre el funcionamiento familiar de adolescentes
con leucemia de entre 13 y 16 afios, se encontré que las alteraciones en el
funcionamiento familiar eran en su jerarquia, roles y limites difusos del inicio del
diagnostico hasta 2 meses posterior a él. Cuando el sistema familiar busca atencién
y apoyo se promueve el ajuste y reorganizacion del sistema familiar, para mantener
jerarquias, roles y limites claros. Se ha visto que los primeros meses de diagnostico
de enfermedad las familias tienen alteraciones en su funcionalidad, a lo que le
sigue una fase de ajuste y de reorganizacion. (23)

La familia es un grupo de alta significancia al ser un grupo social que influyen en las
respuestas de sus integrantes que surgen desde interior, para la proteccion psico-
social y desde el exterior para la acomodacion y transformacion a una cultura. (11)

El desarrollo normal del sistema familiar cursard con fluctuaciones, crisis y su
resolucién dependeréa del grado de complejidad de la crisis como lo es un miembro
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pediatrico con una enfermedad oncologica. (11)

La resiliencia familiar segun la definicion de McCubbin y McCubbin son patrones
de conducta positiva y competencias individuales, de unidad familiar demostradas
bajo circunstancias muy estresantes o adversas, por lo que pueden recuperarse
manteniendo su integridad como unidad, al mismo tiempo se asegura y restaura el
bienestar individual. Este mismo modelo fue adaptado para familias con un hijo con
cancer en el Modelo de Resiliencia de Estrés Familiar, Ajuste y Adaptacion,
describiendo seis factores que ayudaban a gestionar y recuperarse de la
adversidad del diagnostico y tratamiento activo de su hijo. (27) (28)

1. Poder separarse y vivir en entornos diferentes, y ademas repatrtirse tareas.

2. Confiar en el equipo de salud, proveer seguridad y esperanzarealista, facilite
informacion y asistencia y mostrar respeto por los padres.

3. Recurrir a la familia extensa como apoyo socio emocional y material.
4. Tener apoyo de la comunidad que brinden sostén en distintas areas.

5. Flexibilidad en el lugar de trabajo, en las jornadas laborales y horarios para
atender a los hijos; asi como seguridad de no perder su empleo.

6. Segun su experiencia, evaluar la situacion para que sea manejable, menos
intensa y con sentido.

Los nifios con enfermedad oncolégica requieren manejo multidisciplinario
minimamente entre 6 a 18 meses, tiempo en donde debe ajustarse y reorganizarse
el sistema familiar, silo hace de manera adecuada, el prondstico sera favorecedor.

En la primera fase deben tomar decisiones a corto plazo, y flexibilizar los roles,
cambiando prioridades, expectativas que se tenian previamente y acomodarse a las
necesidades de los nifios con cancer. Si bien la reorganizacion es normativa, el
impacto de los cambios depende de las caracteristicas de la familia como sistema.
En la mayoria de los casos la madre es la cuidadora principal, si son trabajadoras
solicitan una reduccion

CAPITULO VII INSTRUMENTOS DE MEDICION

l. INSTRUMENTO DE PERCEPCION DE FUNCIONAMIENTO FAMILIAR FF

Es un instrumento que evalUa funcionamiento familiar, desarrollada en 1994 por
un equipo de Atencion Primaria y validado en 2004. Su objetivo es clasificar a las
familias en 4 niveles: funcional, moderadamente funcional, disfuncional y

9



severamente disfuncional, tomando el modelo de Mac Master de funcionamiento
familiar.

Esta escala se valido entre 2028 a 2029 , en la Unidad de Medicina Familiar No. 80
del Instituto Mexicano del Seguro Social en Morelia, Michoacan, México; mediante
3 fases: Fase 1. Redaccién de reactivos mediante modelo Mc Master; fase 2
adecuacion de la prueba por andlisis cualitativo de reactivos y fase 3 de
confiabilidad y la validez de convergencia en comparacién con el cuestionario FF-
SIL.

Las respuestas de los 35 items son tipo Likert : casi nunca 1, pocas veces 2, a
veces 3, muchas veces 4 y casi siempre 5. Su confiabilidad fue medica por alfa de
Cronbach y del método de dos mitades fue de 0.962 y 0.970.

Califica siente dimensiones: cohesion, roles, armonia, comunicacion, afectividad,
permeabilidad y adaptabilidad. Se reorganizaron en seis dominios:
resolucién de problemas (7 items), ), comunicacion (10) reactivos roles (5 items)
e involucramiento afectivo (2 items), respuestas afectivas (8 items), control de
conductas (3 items).

La puntuacion total categoriza el funcionamiento familiar em 4 tipos:

¢ Funcional 141-175 puntos

¢ Disfuncional leve 106-140 puntos

¢ Disfuncional moderada 71-105 puntos
+ Disfuncional severa 35-70 puntos.

Asimismo, el instrumento ofrece una evaluacion por dominios especificos:
comunicacion (1 al 10): adecuada 31-50 puntoso inadecuada 10- 30 puntos;
respuesta afectiva (11 al 18): adecuada 24-40 e inadecuada 8-23 puntos; resolucion
de problemas (19al 25): adecuada 19-35 e inadecuada 7-18 puntos; roles ( 26 al
30): se cumplen 16-25 puntos y no se cumplen 5-15 puntos; control de conducta
(tems del 31 al 33): adecuada 9-15 puntos, inadecuada 3-8 puntos; e
involucramiento afectivo (34 y 35): con involucramiento 7-10 puntos y sin
involucramiento 2-6 puntos. (14)
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[I: INSTRUMENTO DE ESTILOS DE CRIANZA: CUESTIONARIO DE ESTILOS Y
DIMENSIONES PARENTALES

Cuestionario de estilos y dimensiones parentales disefiado por Robinson y cols. en
1995. Permite evaluar los estilos de crianza propuestos por Baumrind y evalla la
estructura interna y dimensiones de cada una.

La confiabilidad del instrumento fue medida mediante el coeficiente Alfa de
Cronbach, arrojando los siguientes resultados para cada dimension: estilo
democrético (0.91), estilo autoritario (0.86) y estilo permisivo (0.75), lo cual indica
una adecuada consistencia interna.

Para obtener los resultados, se promedian las calificaciones correspondientes a
cada una de las dimensiones, y el puntaje final refleja el estilo de crianza
predominante adoptado por el evaluador.

El PSDQ es un cuestionario de autoaplicacion que requiere aproximadamente 20
minutos para su ejecucion. La version utilizada en esta investigacion fue la adaptada
y validada por Pérez Montenegro (2018), especificamente para madres y padres
latinoamericanos con hijos en edad preescolar y escolar basica, consta de 50
preguntas, con respuesta tipo Likert que van de (1) Nunca a (5) siempre. De los
cuales 18 items evaltan crianza democratica
(1,3,5,7,10,12,14,16,19,22,26,29,33,36,39,44,47,49), siendo mayor puntaje 90
puntos, para la dimensién autoritaria son 17 items
(4,8,11,15,17,20,23,24,27,31,34,37,40,42,45,48,50) con un puntaje maximo de 85
puntos y para la crianza permisiva son 15 items
(2,6,9,13,18,21,25,28,30,32,35,38,41,43 y 46) siendo puntaje maximo de 75 puntos.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Las enfermedades oncolégicas se caracterizan por células normales que empiezan
a multiplicarse de manera descontrolada y acelerada, superando los limites
habituales de su crecimiento. Estas células invaden tejidos cercanos incluso
pueden extenderse a otros 6rganos del cuerpo, lo que las convierten en problema
de atencién a nivel mundial. (3)

A nivel global de acuerdo con la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), el
cancer es la principal causa de mortalidad. En el 2020 fue la responsable de 10
millones de muertes, lo que equivale a una de cada seis personas muertas. (3)

En la infancia y adolescencia, el caAncer también representa una de las principales
causas de muerte a nivel mundial, con una estimacion anual de cerca de 280.000
nuevos casos diagnosticados en personas de entre 0y 19 afios. (6)

En menores de 19 afios, en América Latina y el Caribe, alrededor de 29.000 se
diagnostican con cancer cada afio, y aproximadamente 10.000 fallecen a causa de
ella. Entre los tipos mas comunes de cancer infantil se encuentran la leucemia, los
tumores cerebrales, los linfomas y otros tumores solidos como el neuroblastoma y
el tumor de Wilms. (6)

En México, durante el afio 2017, el Registro de Cancer en Nifios y Adolescentes
(RCNA) indic6 una incidencia nacional de 89.6 casos por cada millén de habitantes.
Al desglosar por grupos de edad, se registraron 111.4 casos por millén en nifios de
0 a 9 afios y 68.1 en adolescentes de 10 a 19 afos. El grupo con mayor incidencia
fue el de nifios entre 0 y 4 afios, con 135.8 casos por millon, mientras que la menor
afectacion se observo en adolescentes de 15 a 19 afios, con 52.6 casos por millén.
En cuanto a la supervivencia, el RCNA sefala que es del 57% versus paises de
altos ingresos, donde la tasa es de 90% (7)

Existe una tesis previa del 2022 donde se valord la comprensién y pronostico de la
enfermedad oncolégica segun el cuidador primario obteniéndose resultados
variables dentro de los que se destaca que los padres percibian a la enfermedad
como 18 % percibian como mal prondstico, 15 % que su hijo iba morir, 15 % que
se iba curar y 13% como una enfermedad grave. Se evalu6 en los padres APGAR
familiar concluyéndose que 56 % eran funcionales, 41 % moderadamente
funcionales y 3% con disfuncion severa. Esto es importante pues la forma de ver a
la enfermedad es uno de los multiples factores queinfluyen en el reajuste familiar
ante la crisis y de modificacién de crianza, que impactara en el prondstico de la
enfermedad. (34)
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La dinamica familiar se ve afacetada por la enfermedad oncoldgica pues debe
adaptarse a las demandas de una situacion e de salud que es impredecible,
disruptiva y convertirse en el centro de atencion de la vida familiar. Las reacciones
son diferentes en funcién de si la enfermedad es aguda, gradual, su curso es
progresivo, constante o con recaidas, si produce acortamiento de la vida, si deriva
en incapacidad y si esté en la fase de crisis, cronica o terminal. (32)

Existe literatura mundial limitada acerca del funcionamiento familiar y el ajuste del
nifio (paciente/hermanos) después del diagnostico de cancer, donde lo observado
fue que una mayor cohesion familiar, expresividad y apoyo y menos conflictos
familiares se asociaron con mejores resultados de adaptacion infantil. (20)

Se ha visto que, si los padres armonizan la dinamica familiar y realizan esfuerzos
para el cuidado y crianza del nifio enfermo en conjuncién a la atencién de sus
propias necesidades y las de la familia, el pronéstico del nifio enfermo se modifica.
(12) (33)

Un estudio evalu6 el funcionamiento familiar en pacientes pediatricos con leucemia
medidos a traves del APGAR familiar, y FACES I, donde se encontré segun la
primera escala familia funcionales y la segunda familia balanceadas, esto a nivel
nacional. (33)

De lo anterior se plantea la siguiente pregunta de investigacion

¢ Cual es la frecuencia de los tipos de funcionalidad familiar y estilo de
crianza en padres con nifios preescolares, escolares con enfermedad
oncoldgica atendidos en la fase de crisis en la UMAE Hospital de Pediatria
CMN Siglo XXI?

JUSTIFICACION

Se ha reportado en la literatura que el cancer infantil cambia la dinamica familiar a
diferentes niveles, siendo estos cambios muy complejos. Se reconoce que una
familia funcional y la crianza democrética tiene un impacto positivo en el individuo,
en el desarrollo de actitudes, habilidades y valores para el afrontamiento.

En el servicio de salud mental no contamos con estadisticas en el servicio que nos
describen la tipologia de la funcionalidad familiar y estilos de crianza de padres con
hijos con enfermedad oncoldgica atendidos en la UMAE Hospital de Pediatria CMN
SIGLO XXI. Para este estudio se abordaran dos grupos de edad: nivel preescolar y
béasico, debido a la validacion de las escalas a utilizar.

Es frecuente en nuestro servicio se solicite una valoraciéon a nifios con diagnéstico
de cancer con algun sintoma psiquiatrico o alteracion en la conducta en muchas
ocasiones asociada a la falta de limites en dichos pacientes, donde los padres
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manifiestan la dificultad para el establecimiento de limites o de una crianza
democratica.

Al ser este un hospital un centro de referencia nacional de enfermedades
oncoldgicas pediatricas, se cuenta con la poblacion necesaria para hacer el estudio.
Es de suma importancia valorar la funcionalidad y crianza, ya que nos permitiria en
un futuro dirigir intervenciones adecuadas a la tipologia encontrada por el equipo de
salud mental

HIPOTESIS

No requiere al ser un estudio descriptivo.

OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL

Determinar la frecuencia de la funcionalidad familiar y estilo de crianza de padres
con nifios preescolares, escolares, con enfermedades oncologicas en la fase de
crisis atendidos en la UMAE Hospital De Pediatria CMN SIGLO XXI

OBJETIVO ESPECIFICOS

e Describir las caracteristicas sociodemograficas de padres e hijos en edad
preescolar y escolar con enfermedades oncoldgicas en la fase de crisis
atendidos en la UMAE Hospital De Pediatria CMN SIGLO XXI

e Determinar la frecuencia de los subdominios que integran la funcionalidad
familiar de padres con pacientes preescolares, escolares con nifios
preescolares, escolares, con enfermedades oncolégicas en la fase de
crisis atendidos en la UMAE Hospital De Pediatria CMN SIGLO XXI
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MATERIAL Y METODOS:

TIPO DE INVESTIGACION -Observacional
TIPO DE ESTUDIO: Descriptivo, transversal

UNIVERSO Y POBLACION DE ESTUDIO

Padres de nifios preescolares y escolares con diagnostico de enfermedades
oncoldgicas atendidos en la fase de crisis en la UMAE Hospital de Pediatria CMN
SXXI

LUGAR DEL ESTUDIO:

UMAE Hospital de Pediatria Dr. Frenk Freud del Centro Médico Nacional Siglo XXI.
CRITERIOS DE SELECCION:

CRITERIOS DE INCLUSION
¢ Padres de nifios preescolares, escolares con diagnéstico de enfermedad
oncoldgica atendidos en la fase crisis en la UMAE Hospital de Pediatria CMN
SXXI
¢ Padres que firmaron el consentimiento informado para incluirse en el estudio.

CRITERIOS DE EXCLUSION

e Padres que hayan retirado su consentimiento informado

CRITERIOS DE ELIMINACION

¢ Padres que no terminaron de contestar las 2 escalas proporcionadas.
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RECOLECCION DE DATOS.

Se obtuvieron mediante la recoleccion de datos generales y aplicacion de 2 escalas,
posteriormente fueron vertidos a una tabla de Excel para su manejo y posterior
andlisis en el software SPSS V 23

ANALISIS ESTADISTICO

Los datos cualitativos se analizaron y presentaron con frecuencias simples y
porcentajes; mientras que los cuantitativos con medidas de tendencia central como
mediana, medida segun corresponda la distribucion de los datos y valores minimos y
maximos como medidas de dispersion, mediante el paquete estadistico SPSS V 23.

TAMANO DE LA MUESTRA

No se calculo al ser un estudio descriptivo, se realizé un muestreo no probabilistico;
de padres de pacientes con enfermedades oncologicas atendidos en UMAE
Hospital de Pediatria CMN SXXI que cumplan con criterios de inclusion.
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DESCRIPCION DEL ESTUDIO

PROCEDIMIENTO:

Para la seleccion de los participantes, el médico residente, busco a padres en el
area de hospitalizacion que cumplieran con los criterios de inclusion con los cuales
se identifico.

Una vez identificados los participantes, se le solicité al padre o madre leyera el
consentimiento informado y externara sus dudas. Al finalizar firmaron el
consentimiento informado.

Después se le entregaron las dos escalas una de funcionamiento familiar y la de
estilos de crianza, junto con un lapiz y tabla de apoyo. El tiempo de llenado maximo
de ambas escalas era de 20 minutos, tiempo en el que se recogieron las mismas.

Posteriormente dentro de las instalaciones del Hospital de Pediatria, se verifico el
correcto llenado de las mismas y después de calificaron.

La informacion obtenida se concentré después en el programa estadistico SPSS
version 23.

Al finalizar se entregé el paquete de escalas al asesor responsable para su
resguardo dentro de las instalaciones de salud mental, donde estaran por un periodo
maximo de 5 afios.

17



RECURSOS HUMANOS, MATERIALES Y FINANCIEROS DEL ESTUDIO:
RECURSOS HUMANOQOS:

» Médico Residente de segunda especialidad de Psiquiatria infantil y
deladolescente del HP CMN SXXI

» Médico especialista en Psiquiatria y subespecialidad en psiquiatria infantil y
del adolescente.

RECURSOS ELECTRONICOS

e Uso de PC de salud mental

RECURSOS MATERIALES

. Instrumentos de recoleccion de datos: escalas
. Boligrafos y/o lapiz.

. Tabla de madera

. Equipo de Computo.

. Escritorio.

. Silla

RECURSOS FINANCIEROS

No se conté con financiamiento externo por parte de alguna institucion; tnicamente
se emplearon los recursos fisicos y materiales disponibles .del Hospital de Pediatria
Dr. Frenk Freud del CMN SXXI.

FACTIBILIDAD

Se dispuso de la autorizacion, asi como de los recursos fisicos, materiales y del

personal necesarios para su realizacion en el Hospital de Pediatria Dr. Frenk Freud
del CMN SXXI.

ASPECTOS DE BIOSEGURIDAD.

No se almaceno ni se tomaron muestras bioldgicas durante la realizacion de este
estudio.
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VARIABLES

CUADRO DE OPERATIVIZACION DE VARIABLES

VARIABLES DEFINICION DEFINICION TIPO DE UNIDAD DE
DESCRIPTIV CONCEPTUAL OPERACIONAL VARIABLE MEDICION
AS
EDAD Tiempo transcurrido] Afos cumplidos en el | Cuantitativa Afios completos
desde el nacimiento] momento Continua
hasta la fecha de qu
aplicacion de la e se registraron los
entrevista datos en la base de
datos
SEXO Conjunto de Sexo al | Cualitativa Hombre
caracteristicas que q | Nominal Mujer
poseen los individuos | ue pertenece
de una  especie
dividiéndolos en d
masculinos y e acuerdo con lo
femenino. registrado en el
expediente
ENFERMEDAD Enfermedades que se | Tipo de | Cualitativa 1. Carcinoma
ONCOLOGICA producen cuando un | enfermedad Nominal 2. Sarcoma
grupo de células oncolégica 3. Linfoma y
normales crecen | categorizada mieloma
de forma anémala a | por la OMS 4.Leucemia
través de su 5.cancer
multiplicacion rapida y cerebral 'y
gue se extienden medula
mas alla de espinal
sus limites normales,
invadiendo partes
adyacentes
del cuerpo o]
propagarse a
otros érganos.
POBLACION Etapa de la vida Preesl.CdO'ard 3Aﬁog Cuantitativa Afios completos
PREESCOLAR | marcada por los | shoe o> ©€ = @ B continua
YESCOLAR diferentes  grados Esgglglrmgren e(rinoadellg
del desarrollo realizacién del
estudio
FUNCIONALIDA | Condicién por lague | Tipo de | Cualitativa 1. Funcional
DFAMILIAR la familia puede | funcionalidad medida | Ordinal 2. Disfuncional
cumplir o no| & través de la leve
: escalaFF-SIL . .
exitosamente con 3 DlsfunC|Ona|
sus  objetivos vy moderada
funciones. 4. Disfuncional
severa
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ESTILO DE| Conjunto de Tipo de estilo de| Cualitati 1. Autoritativo
CRIANZA acciones y | crianza médico a| va 2. Permisivo

conductas ejercidas | través del | Nominal 3. Autoritario

por figuras | Cuestionario de

parentales que | estilos y

guian y conducen | dimensiones

las conductas de los | parentales PSDQ

nifos, y que se

fundan en la

propia  educacion

vivida y en la

imitacion de sus

padres y otros

referentes

cercanos

FASE DE | Periodo de tiempo | Periodo de tiempo| Cuantitati

CRISIS DE | desde que seemitid | en meses desde el | va Semanas

el diagnostico hasta| continua desde el

LA diagnéstico los 6 primeros diagnostico

ENFERMEDAD definitivo de meses de
enfermedad enfermedad
oncolégica y los oncolégica
primeros 6 meses
de abordaje

ESCOLARIDAD | Conjunto de cursos Ultimo grado de| Cualitativa 1. Analfabeta
gue un estudiante | estudio académico | momina 2. Primaria
sigue  en un 3. Secundaria
establecimiento 4. Preparatoria
docente 5. Licenciatura

6. Posgrado

EMPLEO Es un trabajo, una Estado actual de | Cualitativa Con empleo
ocupacién o un | empleo del padre | nominal Sin empleo
oficio, por el cual se encuestado
percibe una
remuneracion.

ORIGEN Lugar de Lugar de Cualitativa 1. Local
residencia en los residencia al nominal 2. Foraneo
ultimos 5 afios momento de

estudio
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PROCEDIMIENTOS PARA GARANTIZAR ASPECTOS ETICOS

El protocolo de estudio se elaboré respetando el reglamento de la Ley General de
Salud en Materia de Investigacion para la salud, Titulo Segundo: De los Aspectos
Eticos de la Investigacion en Seres Humanos, Capitulo I: Disposiciones Comunes,
en el articulo 17 Fraccion 11.4 para la clasificacién del riesgo de investigacién en
seres humanos que describe la aplicacion de encuestas o entrevistas que incluyan
informacion que involucre aspectos sensitivos de la conducta del participante, es
por ello que el riesgo de la investigacion corresponde a Riesgo minimo y requirié
la firma de la carta de consentimiento informado.

Se cumplié con los principios éticos establecidos por la Declaracion de Helsinki de
la Asociacion Médica Mundial para las investigaciones médicas en seres humanos,
version 2013, y su participacion libre a traves de su autorizacion mediante el llenado
de su consentimiento informado. Se consideraron los riesgos y beneficios de su
participacion en el estudio, asi como su condicion de vulnerabilidad, por lo cual el
protocolo fue revisado y aprobado por el comité de ética y cientifico de esta unidad
hospitalaria.

Se mantuvo la informacion confidencial de manera que no se identifique a los
participantes. Para garantizar la confidencialidad de los participantes, la informacién
obtenida se concentré en hojas con namero de folio.

En cuanto al resguardo de la informacion: la base de datos electronica quedd
resguardada en una computadora laptop propiedad del investigador principal Dr.
Leonel Jaramillo Villanueva de la cual nadie mas tiene acceso; las encuestas y los
archivos electrénicos quedaron resguardados en la jefatura de salud mental durante
un periodo de 5 afios, el acceso serd exclusivo para el médico residente que
presento y su asesor responsable.
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RESULTADOS

Durante el periodo de julio a diciembre de 2024 se realiz0 la recoleccion de muestra,
entregandole al padre/madre que se encontraba como familiar acompafnante al
momento de la busqueda de participantes en este Hospital de Pediatria, dos escalas
una de funcionamiento familiar FF y el cuestionario de estilos y dimensiones
parentales PSDQ (adaptacion Pérez 2018) a los padres que cumplieron con los
criterios de inclusion previamente descritos, todos los padres decidieron participar y
firmaron el consentimiento informado.

De los 33 padres que fueron candidatos al estudio 2 fueron eliminados debido a
gue no respondieron de manera completa los items de las escalas aplicadas. Por
tanto, en la muestra final se incluyeron a 31 padres encuestados, cuyas caracteristicas
demograficas fueron las siguientes, el 90% fueron mujeres, la edad promedio fue de
44 afos, el 41.9% tenia preparatoria, el 77% no tenia empleo y el 77% provenia de
otro estado. (Tablal)

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de padres con hijos preescolares y
escolares con enfermedades oncoldgicas atendidos en la fase de crisis del HP CMN
SXXI. n=31

Sexo del padre interrogado n(%)
Mujer 28 (90)

Hombre 3 (10)

Edad del padre, mediana (Min-Max)
44 (16-55)

Escolaridad del padre n (%)
Primaria 6 (19.4)

Secundaria 8 (25.8)

Preparatoria 13 (41.9)

Licenciatura 4 (12.9)

Estatus laboral n (%)

Sin empleo 24 (77)

Con empleo 7 (23)

Lugar de residencia n (%)
Foraneo 24 (77)

Local 7 (23)

En cuanto a las caracteristicas sociodemogréficas el hijo del padre encuestado
fueron las siguientes, el 68 % era hombre, su edad promedio fue de 9 afios, el
89.1 % represento la edad escolar, el 35% tenia leucemia, siendo 21 semanas el
tiempo de fase de crisis desde el diagnéstico de enfermedad oncoldgica al
momento de la aplicacion de escalas a sus padres. (Tabla 2)
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Tabla 2. Caracteristicas sociodemogréficas de los hijos preescolares y escolares con
enfermedades oncoldgicas atendidos en la fase de crisis del HP CMN SXXI. n=31

Sexo del hijo n(%)

Hombre 21 (68)

Mujer 10 (32)

Edad del hijo, mediana (Min-Max)
9 (3-12)

Grupo de edad

Preescolar 4 (12.9)

Escolar 27 (87.1)

Enfermedad oncoldgica n (%)
Carcinoma 3 (10)

Sarcoma 10 (32)

Linfoma 7 (23)

Leucemia 11(35)

Tiempo de fases de crisis en semanas, mediana (Min-Max)
21 (4-24)

En cuanto a los datos obtenidos mediante las escalas usadas en este estudio, se
encontré que el 54.8% tenia una disfuncion familiar leve y el 48 % una crianza
permisiva.

Tabla 3. Funcionamiento familiar y estilo de crianza en padres con hijos en edad
preescolar y escolar con enfermedades oncoldgicas atendidos en la fase de crisis del
HP CMN SXXI. n=31

Funcionamiento familiar n (%)
Funcional 4 (12.9)

Disfuncional leve 17 (54.8)
Disfuncional moderado 8 (25.8)
Disfuncional severo 2 (6.5)
Estilo de crianza n (%)
Democréatico 12 (40)

Permisivo 15 (48)
Autoritario 4 (12)
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Se encontré que los subdominios méas afectados del funcionamiento familiar en orden
de frecuencia en primer lugar 29 % de los padres ejercian una comunicacién
inadecuada, en segundo lugar 25.8 % de los padres no tenian involucramiento
afectivo con sus hijos y en tercer lugar 22.6 % de los padres no cumplian con una
adecuada asignacién de roles. (Tabla 4)

Tabla 4. Frecuencia de subdominios mas afectados en la funcionalidad familiar en
padres con hijos en edad preescolar y escolar con enfermedades oncolégicas
atendidos en la fase de crisis del HP CMN SXXI. n=31

Subdominios de funcionamiento familiar n (%)
Comunicacion inadecuada 9 (29)

Sin involucramiento afectivo 8 (25.8)
Incumplimiento de roles 7 (22.6)

Respuesta afectiva 5 (16.1)

Control de conducta inadecuado 3 (9.7)
Resolucion de problemas inadecuado 3 (9.7)
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DISCUSION

De acuerdo con los resultados se obtuvo que la disfuncion familiar leve y el estilo
de crianza permisivo fueron los mas frecuentes. Lo cual compagina con lo
encontrado en la literatura donde se mencionada que es hasta finalizar el
primer afio de diagndstico cuando la mayoria de las familias se adaptan tras un
diagnéstico de enfermedad oncoldgica, lo que concuerda con los resultados
obtenidos hacia el 6 mes del diagnostico.

Esto es importante ya que, de acuerdo con McCubbin y Patterson, el
diagnéstico de una enfermedad oncol6gica de un hijo, representa un evento
estresante que exige una adaptacién familiar, siendo las familias con mayor
cohesion, recursos y estilos de afrontamiento las que manejan mejor las crisis.
En otro estudio de Cortés-Funes et al. (2012) destaca que el adecuado
funcionamiento y el apoyo social de la familia influyen en la adaptacién al
proceso oncologico. Esto es importante pues un funcionamiento proporciona
apoyo emocional que alivia la carga psicoldgica del nifio, facilita la adherencia al
tratamiento y, por fin, mejora los resultados de salud, promueve la resiliencia y
reduzca el estrés entre los miembros de la familia, fomenta estrategias de
afrontamiento positivo para enfrentar la enfermedad y p reviene problemas
conductuales relacionados con el estrés cronico y el manejo de la enfermedad.
De ahi que al encontrarse con mayor frecuencia en este estudio una disfuncién
familiar afectara en todos estos procesos, siendo importante las intervenciones
a este nivel.

Aunque la disfuncién mas encontrada fue la leve en este grupo de padres, es
diferente con lo encontrado en la validacibon mexicana de la escala de
funcionamiento familiar Barreras (2018) en usuarios de IMSS siendo las familias
funcionales lo que predominaba, en segundo lugar, la disfuncion leve, seguida
de la moderada y en ultimo lugar la severa.

Con respecto a la crianza el estilo de crianza permisivo fue el mas frecuente,
existe un estudio por Rocha-Garcia et al. (2003) a sobrevivientes de cancer
infantil donde se evalué la crianza que ellos percibieron, y lo que se encontrd
era que recordaban a sus padres como mas calidos emocionalmente y mas
sobreprotectores.

De este estilo de crianza, Long et al. (2013) sugiere que la sobreproteccion y la
disminucién en la disciplina son comunes en el primer afio tras el diagndéstico de
enfermedad oncoldgica, pero tienden a estabilizarse a medida que la familia se
adapta. Siendo la crianza permisiva en contexto con la enfermedad cronica
condiciona una falta de autodisciplina y dificultades en la autorregulacion, donde
el cumplimiento a tratamientos y la adopcién de habitos saludables son
esenciales, la ausencia de limites y estructura puede dificultar la adherencia a
las rutinas médicas necesarias. Ademas, la sobreproteccion asociada a la
crianza permisiva puede limitar la autonomia del nifio, impidiendo el desarrollo

25



de habilidades de afrontamiento y resiliencia necesarias para manejar su
condicion de salud.

En el caso de la crianza autoritaria, aunque se encontré en baja frecuencia en
este estudio, se debe tener en cuenta que también tiene efectos negativos en el
desarrollo psicosocial de los nifios; en el caso particular de nifilos y adolescentes
con enfermedad oncoldgica presentan mas problemas emocionales que sus
pares, por lo que ejercer este estilo de crianza, agrava la vulnerabilidad
emocional, aumentando el riesgo de desarrollar algun trastorno afectivo o de
conducta.

Esta crianza permisiva contrasta con lo encontrado en otros estudios con nifios
sin enfermedad médica, en estos mismos grupos de edad. Velasquez y Villouta
(2013) validaron la escala en una muestra de poblacion espafiola, encontrando
gue los padres y madres de nifios en nivel preescolar y basico tienden a emplear
principalmente un estilo de crianza autoritativo, superando ampliamente el uso
de los estilos autoritario y permisivo.

Lo mismo se encontro con la validacion del cuestionario de estilos y dimensiones
parentales en poblacion Latinoamérica (Pérez Montenegro 2018) utilizada en
este estudio donde los padres/madres con hijos preescolares y escolares
ejercian de manera predominante el democratico, en segundo lugar, el permisivo
y finalmente el autoritario.

Resulta interesante que la crianza en este grupo de padres con hijos con
enfermedad oncoldgica haya sido la permisiva y no democratica como lo
evidenciado en estos estudios, si bien no se puede establecer una correlacion
por la muestra pequefia, si considerar que al menos si se modifica la crianza en
este grupo de padres con hijos con las caracteristicas sefialadas.

De ahi que es importante resaltar que la crianza democratica, que combina
calidez con disciplina consistente, puede ser mas beneficioso en estos casos,
promoviendo un desarrollo mas adaptativo y saludable, ya que promociona la
autonomia, responsabilidad, resiliencia, desarrollo emocional, habitos
saludables, relaciones familiares positivas y establecimiento de seguridad y
autosuficiencia.

En cuanto a las fortalezas del estudio, es que las escalas utilizadas son
validadas en la poblacion latinoamericana, la de funcionamiento familiar de
manera especifica en poblacion mexicana.

Otro aspecto importante es que el primero realizado en la institucién que mide
el funcionamiento en la fase inicial de adaptacion a la enfermedad oncoldgica,
periodo crucial y sumamente estresante para las familias.

Y que al ser una escala de funcionamiento familiar que considera el puntaje
por subdominios se encontré que en este grupo de padres las areas mas
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afectadas son la comunicacion inadecuada, pobre involucramiento afectivo e
incumplimiento de roles.

Si bien es una muestra pequefia, es el parteaguas para dirigir las intervenciones
hacia estos subdominios.

Ademas, conocer la tipologia permitira por un lado seguirlos de manera
longitudinal para ver cdmo se mantuvieron y el realizar intervenciones
psicoterapéuticas especificas y ver como se comportan y tienden a estabilizarse
para recuperar esa funcionalidad, permitiendo un estilo de crianza democrético.

Cabe resaltar que, en el proceso de realizacidn de estas escalas, al ser pacientes
oncoldgicos ya contaban con acompafamiento por psicologia como parte del
manejo integral, Gnicamente se hizo enlace con el servicio para incidir en areas
particulares de funcionamiento y del estilo de crianza detectadas como area de
oportunidad.

LIMITACIONES

Al ser una muestra pequefia no se puede establecer una correlacion entre los
multiples factores que influyen en el funcionamiento familiar y estilo de crianza,
desde la teoria ecolégica de los sistemas de Urie Bronfenbrenner, son multiples
los factores incluyendo los ambientales influyen a nivel familiar e individual,
desde la edad del padre que estad criando, su nivel educativo, su estado
emocional, su rol dentro de la crianza, sus condiciones socioeconémicas como
familia, el ambiente cultural y social y el factor temporal dan como resultado
modificaciones dinamicas.

De ahi que con una muestra mas grande se pudieran detectar aquellos
elementos que tengan mayor peso en el ajuste a la enfermedad oncologica y
asi dirigir intervenciones especificas.

CONCLUSION

En este estudio se concluye que en la fase de crisis de adaptacion a enfermedad
oncoldgica el funcionamiento familiar mas frecuente fue la disfuncion leve,
siendo los subdominios mas afectados la comunicacion, involucramiento afectivo
y los roles.

En cuanto al estilo de crianza en este grupo de padres el mas frecuente fue el
permisivo.
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ANEXOS
CONSENTIMIENTO INFORMADO

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
‘ UNIDAD DE EDUCACION, INVESTIGACION

\D

Y POLITICAS DE SALUD
COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD

Carta de consentimiento informado para participacion en

IM$ protocolos de investigacion (adultos)

SECURIDAD ¥ SOLIDARIDAD $ICIAL

Titulo del protocolo de investigacion: Frecuencia del tipo de funcionalidad familiar y
estilo de crianza en padres con hijos preescolares, escolares con enfermedades
oncolégicas atendidos enla fase de crisis en el Hospital De Pediatria Del Centro
Médico

Nacional Siglo XXI Silvestre Frenk Freund

Nombre del estudio:

Patrocinador externo (si aplica)*: NA

Lugar y fecha:

NUmero de registro institucional: R-2024-3603-041

Justificacion y objetivo del estudio: Describir el tipo de crianza y funcionamiento familiar en los pacientes con enfermedad

oncoldgica en edad preescolar y escolar atendidos dentro de los primeros 6 meses del
diagnéstico en el Hospital de Pediatria del Centro Médico Nacional Siglo XXI Silvestre
Frenk Freund. El conocimiento de esta informacién ayudara al servicio de salud mental
del hospital a dirigir las intervenciones para mejorar el funcionamiento familiar de
acuerdo los tipo de crianza

Procedimientos: Su participacién consistird en proporcionar informacion general de la enfermedad
oncolégica y datos generales de su hijo y de usted comopadre, posteriormente se le
proporcionara dos escalas, una para medir el funcionamiento familiar y otra para
medir el tipo de crianza, cada escala toma un tiempo de 20 minutos en ser
respondida.

Posibles riesgos y molestias: Los riesgos son minimos de acuerdo a la ley general de salud y podrian
presentarse en preocupaciones de los tutores relacionadoscon el tema de
investigacion, en caso de que asi suceda el encuestador esta capacitado para
resolver dicha preocupacién y derequerirse mayor atencion, los padres podran ser
atendidos en el servicio de salud mental que se encuentra en el segundo piso de
laconsulta externa del hospital en el consultorio 19, para recibir atencién
profesionalizada por el Dr. Leonel Jaramillo Villanueva.

Posibles beneficios que recibira al participaren El estudio de investigacion no tiene remuneracién econémica por la participacion de
el estudio: usted. Sin embargo, su contribucién ayudara al conocimiento cientifico y la atencién
de pacientes que se encuentren con la misma condiciéon médica que su hija/ hijo

Informacion sobre resultados y alternativasde La informacién de los resultados se dara de manera inmediata los resultados
tratamiento: posteriores al llenado de los mismos si asi lo solicitan lospadres.
Participacion o retiro: Usted es libre de abandonar el estudio en cualguier momento que lodesee sin que

esto tenga repercusiones en la atencién medica de sunifio (a)
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Privacidad y confidencialidad: Para garantizar la confidencialidad de los participantes, la informacion obtenida se
realizara en hojas con nimero de folio, no semostrara ningun dato que pueda
identificar a los participantes. En caso de publicacién no se reportaran datos
personales que identifiquen a los participantes. Las encuestas y los archivos
electronicos estaran resguardados en la jefatura de salud mental de

este hospital durante un periodo de 5 afios, el acceso sera exclusivopara el
investigador principal y el residente colaborador.

Declaracién de consentimiento:

Declaramos que se nos ha informado sobre los posibles riesgos, inconvenientes, molestias y beneficios derivados demi
participacion en el estudio. Los investigadores principales nos aseguran que la informacién de nuestro hijo(a),
ly nuestros datos como cuidador principal se mantendran de manera confidencial, Entendemos que conservamos el
derecho de retirarnos del estudio en cualquier momento en que lo consideremos conveniente, sin que ello afecte la atencién
médica que recibe nuestro hijo(a) o nuestra familia por parte del Instituto.

Después de haber leido y habiéndoseme explicado todas mis dudas acerca de este estudio:
___No acepto participar en el estudio.

___Si acepto participar en este estudio

En caso de dudas o aclaraciones relacionadas con el estudio podra dirigirse a:
Investigadora o Investigador Responsable: Dr. Leonel Jaramillo Villanueva

Colaboradores: Dra. Yadira Betanzos Cabrera

Si durante su participacion en el estudio, identifica o percibe alguna duda usted puede dirigirse al area de Salud Mental, en la Jefatura del
servicio del Hospital de Pediatria del Centro Médico Nacional Siglo XXI Dr. Silvestre Frenk Freund. Teléfono (ext.) 5556276900 - 22303
Correo-e: leonel.jaramillo@imss.gob.mx

En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podra dirigirse a: comité local de ética e investigacion

len salud de la UMAE Hospital de pediatria Dr. Silvestre Frenk Freund al correo electrénico: comité.etica.sxxi@gmail.com

IAv. Cuauhtémoc 330 colonia Doctores. México, DF, CP 06720 teléfono: (55) 56276900

lextension: 22306

Nombre y firma de ambos padres o

tutores o representante legal Dr. Leonel Jaramillo Villanueva

Nombre y firma dl investigador principal

Testigo 1 Testigo 2

Nombre, direccién, relacion y firma Nombre, direccién, relacioén y firma
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HOJA DE RECOLECCION DE DATOS

Numero de folio:

Conteste segun corresponda

1) DATOS DE LA PERSONA QUE RESPONDE LAS ESCALAS

¢ Edad: afios

¢ Sexo: 1) Hombre 2) Mujer

¢ Escolaridad: 1) Analfabeta 2) Primaria 3) Secundaria 4) Preparatoria oBachiller

Licenciatura 6)

¢ Ocupacion: 1) Con empleo 2) Sin empleo

¢ Origen: 1) Local 2) Foraneo

2. DATOS DE SU HIJO

¢ Edad del nifo: afios

¢ Sexo: 1) Hombre 2) Mujer

¢ Enfermedad oncoldgica:

Posgrado

5)

1) Carcinoma 2) Sarcoma 3) Linfoma y mieloma 4) Leucemia 5) Cancer cerebral y medula espinal

¢ Tiempo desde su diagndstico en meses y semanas:

ESCALAS

ESCALA DE FUNCIONAMIENTO FAMILIAR

Marque con una paloma o una cruz, la respuesta que mejor corresponda a su vida familiar.

CASI NUNCA

PREGUNTA L

POCAS
VECES
2

ALGUNAS
VECES
3

MUCHAS
VECES
4

CASI
SIEMPRE
5

1. ¢ Te sientes con el apoyo necesario
de tu familia para enfrentar tus

problemas?

2. ¢Estas satisfecho con el apoyo
de tu familia ante tus problemas?
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PREGUNTA

CASI NUNCA

POCAS
VECES

ALGUNAS
VECES

MUCHAS
VECES

CASI SIEMPRE

3. ¢(Te sientes satisfecho como se

hablan los problemasen casa?

4. Entu familia, ¢se retinen para hablar

sobre los problemas que estan

pasando?
5. ¢ Se plantea siempre cémo
resolver los problemas

entre familia?

6. ¢,Crees recibir el apoyo necesario de
los miembros de tu familia para

enfrentar algun problema?

7. En tu  familia, ¢todos
participan en la toma de
decisiones para enfrentar  los
problemas?

8. ¢Estas satisfecho en la toma de
decisiones en casa ante los

problemas?

9. Ante un problema, ¢se cumple lo
que han propuesto para solucionarlo?

10. ¢ Ante la resolucién de unproblema
familiar, se retinen para ver la
satisfaccion del mismo?

11. ¢ Sientes que los miembros de tu
familia estan alpendiente de que tus
problemas se resuelvan?

12. ¢ Las acciones ante los problemas
de tu familia estan verificadas
porustedes?

13. ¢Consideras que tu familia
resuelve sus problemas?

14. ¢ Tienes la confianza para

hablar de tus problemas con tufamilia?

15. ¢Los miembros de tu familia
pueden decirse lo que sienten entre

ellos?
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PREGUNTA

CASI
NUNCA

POCAS
VECES

ALGUNAS
VECES

MUCHAS
VECES

CASI SIEMPRE

16. ¢Te sientes con
la seguridad de hablar con tu

familia de tus necesidades?

17. ¢ Te sientes satisfecho sobre como
se comunican los problemas en tu

familia?

18. ¢ Eres capaz dedecirle a tu

familia lo que sientes?

19. ¢ Tu familia se compromete con
tus actividades de vida?

20. ¢Cuando lograsalgo, a los demas
miembros de tu familia les gusta

comentarselo a la demés gente?

21. ¢Los miembros de tu familia
quieren ser los primeros ensaber todo
lo quehas logrado ya queposiblemente

podranser involucrados en ello?

22. ¢Tu familia se compromete en
todas tus actividadessin esperar nada

a cambio?

23. ¢Cuando estas en casa
existen limites sobre el

respeto y la obediencia entre los

integrantes de la familia?

24. ;Sientes que los miembros de tu
familia puedenexpresar lo que
sienten?

25. ¢Eres libre de decirle a los
miembros de tu casa cuanto los
quieres?

26. Si evaluamos a tu familia, ¢ crees
quetodos cumplen consus actividades?
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PREGUNTA

CASI
NUNCA

POCAS VECES

JALGUNAS
ECES

MUCHAS VECES

CASI SIEMPRE

27. Cuando existe un problema,
;se resuelve con base en la

decision del jefe dela casa?

28. ¢Para enfrentar las
necesidades de los miembros de la
casa, la decision es tomada por un

solo miembro ?

29. ¢Cuéando hay problemas en la
familia todos pueden opinar para

resolverlo?

30. ¢ Para llevar a cabo algo en la
familia se consideranlas opiniones
detodos los

integrantes?

31. ¢Cuando existe una situacion
en el que algin miembro corre
algin riesgo todos los demas

buscan apoyar?

32. ¢Sientes que en tu casa
cuentas con toda la comodidad

para estar estable?

33. ¢ Te sientes satisfecho con el

amor a tus padres?

34. ¢(Crees que tu familia se

interesa porque tengas unabuena

salud?

35. ¢Sientes que eres
considerado en tu familia
para realizar las

actividades del hogar?
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CUESTIONARIO DE DIMENSION Y ESTILOS DE CRIANZA: INSTRUMENTO
PSDQ ADAPTADO (PARENTING STYLES AND DIMENSION QUESTIONNAIRE)
ADAPTACION PEREZ 2018

Este cuestionario mide con qué frecuencia y de qué modo usted actta consu

hijo o hija:

Instrucciones:

Por favor, lea cada frase del cuestionario y piense: con qué frecuenciaactia de este
modo, y ponga su respuesta al lado izquierdo de la frase.

1: Nunca // 2: De vez en cuando // 3: Casi la mitad del tiempo // 4: Muyseguido // 5:
Siempre

1. Conozco los nombres de los/as amigos/as de mi hijo/a.

__ 2. Considero que es dificil disciplinar a mi hijo/a.

__ 3. Felicito a mi hijo/a cuando se porta bien.

__ 4. lepego en las nalgas a mi hijo/a cuando es desobediente.
____5.Bromeo y juego con mi hijo/a.

___ 6. Evito regafiar y/o criticar a mi hijo/a, aun cuando no se comporta dela
forma que deseo.

__ 7. Soy carifioso/a cuando mi hijo/a se encuentra herido/a o frustrado/a.
____ 8. Castigo a mi hijo/a quitandole privilegios sin darle explicaciones.
____ 9. Consiento a mi hijo/a.

__10. Apoyo y entiendo a mi hijo/a cuando esta enojado/a, molesto/a.
__11. Le grito a mi hijo/a cuando se porta mal.

__12. Me comporto de forma tranquila y relajada con mi hijo/a.

__13. Permito que mi hijo/a moleste a otras personas.

14, Comunico a mi hijo/a lo que espero de él/ella con respecto a su
comportamiento antes de realizar una

actividad.

____15 Regaifio y critico a mi hijo/a para lograr que mejore

____-16. Muestro paciencia con mi hijo/a.

__17. Aprieto con fuerza a mi hijo/a cuando esta siendo desobediente.
___18. Doy castigos a mi hijo/a y después no los llevé a cabo.

19. Respondo a los sentimientos y necesidades de mi hijo/a.
20. Discuto o regafio con mi hijo/a.

21. Tengo confianza en mis habilidades para criar a mi hijo/a.
22 Explico a mi hijo/a las razones por las cuales las reglas deben ser
obedecidas.

23 Parezco estar mas preocupada/o de mis propios sentimientos quede los
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sentimientos de mi hijo/a.

24. Castigo a mi hijo/a dejandolo solo/a en alguna parte sin darle antesuna
explicacion.
25 temo que disciplinar a mi hijo/a cuando se porte mal har4 que nome

quiera.
26. Considero los deseos de mi hijo/a antes de decirle que haga algo.

27. Me enojo con mi hijo/a.
28. Amenazo con castigar a mi hijo/a frecuentemente en vez de hacerlode

verdad.

__29. Le muestro carifio a mi hijo/a con besos y abrazos.

__30. No tomo en cuenta la mala conducta de mi hijo/a.

__31.Uso el castigo fisico con mi hijo/a como una forma de disciplina.
__32.Disciplino a mi hijo/a luego de alguna mala conducta.

33. Me disculpo con mi hijo/a cuando me equivoco en su crianza.

34. Le digo a mi hijo/a qué hacer o como actuar con el fin de que realice las cosas

correctamente segun mi punto de vista

__35. Cedo cuando mi hijo/a hace un escandalo por algo.

___36. Converso con mi hijo/a cuando se porta mal.

__37. Le pego una cachetada a mi hijo/a cuando se porta mal.

___38. Permito que mi hijo/a interrumpa a los demas.

__39. Comparto momentos agradables y carifiosos con mi hijo/a.

___40. Cuando dos niflos/as se estan peleando, primero los/as castigo y
después les pregunté por qué lo hicieron.

41, Le ofrezco recompensas a mi hijo/a para que cumpla con lo que lepido.
___42. Reto o critico a mi hijo/a cuando su comportamiento no cumple conlo
que espero de él/ella.

_____43. Establezco reglas estrictas para mi hijo/a.

44, Le explico a mi hijo/a co6mo me siento cuando se porta bien o mal.
____45. Amenazo a mi hijo/a con castigarlo/a sin justificacion alguna.

____46. Me muestro inseguro/a sobre cédmo resolver los problemas de mala
conducta de mi hijo/a.

____47. Le explico a mi hijo/a las consecuencias de su comportamiento.
____48. Le exijo a mi hijo/a que haga determinadas cosas o actividades.
____49. Conduzco la mala conducta de mi hijo/a hacia una actividad mas
adecuada.

50. Tironeo a mi hijo/a cuando desobedece
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