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RESUMEN

Se entiende por calidad de vida relacionada con la salud a la valoracién de todos
aquellos factores tanto objetivos como subjetivos relacionados con el
funcionamiento de las distintas areas de desarrollo en la vida de un individuo (area
bioldgica, psicoldgica y social) que padece alguna enfermedad, dando principal
importancia a las implicaciones que la enfermedad ha traido consigo sobre su nivel
de vida. La sobreproteccion parental puede ser considerada un factor psicologico y
de crianza relacionado con el nivel de calidad de vida relacionada con la salud de
los nifios diagnosticados con cancer. Por esta razén, el proposito de esta
investigacion fue brindar una aproximacion sobre la relacion e influencia de la
variable parental de sobreproteccion, en la calidad de vida relacionada a la salud de

nifios con cancer que asisten a la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP).

Para ello se aplico una escala para evaluar sobreproteccion parental (Escala de
Proteccion Parental) y una para evaluar el nivel de calidad de vida relacionada con
la salud de los nifios con cancer (Inventario sobre Calidad de Vida Pediétrica 3.0
Madulo de cancer) a una muestra de 70 padres de hijos diagnosticados con cancer
que asisten a UNOP, que tuvieran entre 4 y 10 afios de edad y se encontraran en
tratamiento curativo al momento de la evaluacion, durante el primer semestre del
afio 2014.

Los resultados fueron analizados en funcion del rango de edad de los pacientes,
obteniendo que los padres de los pacientes entre 5 y 7 afios de edad son quienes
reportan manejar sobreproteccion parental, mientras que los padres del resto de
pacientes reportd lo contrario. Respecto al nivel de calidad de vida relacionada con
la salud de los pacientes pediatricos con cancer, se determind que los pacientes de
todos los rangos de edad poseen un buen nivel de calidad de vida relacionada con

la salud, segun lo reportado por sus padres. Estos resultados indican que no existe

Xi



relacion significativa entre el nivel de sobreproteccion parental y la calidad de vida
relacionada con la salud de los pacientes pediatricos con cancer que asisten a
UNOP, segun lo reportado por los padres. Determinando también que los
indicadores de sobreproteccion parental reportados por los padres, no son
predictores confiables que afectan sobre el nivel de calidad de vida relacionada con

la salud de pacientes pediatricos con cancer gque asisten a UNOP.
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I.  INTRODUCCION

El cancer es una de las enfermedades mas temidas en la actualidad debido
principalmente a la relacién que tiene con los conceptos de muerte, dolor y
sufrimiento. Sin embargo, frente al elevado nimero de diagnosticos que se realizan
cada afio, los avances en los tratamientos médicos han reducido las tasas de
mortalidad, considerandose el cancer hoy en dia como una enfermedad crénica.
Actualmente se ha alcanzado una tasa de supervivencia de nifios con cancer de
alrededor del 70%, considerandose que 1 de cada 900 jovenes que cumplen
actualmente los 20 afios de edad padecieron algun tipo de cancer infantil (Ibafez y
Baquero, 2009: 92). En América Latina, los avances logrados en cuanto a
tratamientos disponibles, han permitido alcanzar mejores tasas de supervivencia,

préximas al 80% (Organizacidén Panamericana de la Salud, 2008: 2).

El cancer infantil mas que una estadistica, es una realidad. Una realidad que
determina y que a su vez es determinada por un paciente, por una familia, por un
entorno. Cuando un nifio enferma de cancer, él y su familia deben hacer frente a una
serie de implicaciones que derivan especialmente de ese diagnéstico. Tales
implicaciones trazan nuevos horizontes para la asistencia psicolégica, ampliando
tanto su campo de estudio como su objeto de accién, y buscando revitalizar la

atencion psicoldgica que se ofrece a los nifios con cancer y sus familias.

Por ello, la atencidn psicologica de los pacientes pediatricos oncoldgicos plantea
retos que son necesarios cumplir para contribuir al mejoramiento de la calidad de
vida y favorecer su bienestar, en especial aquellos relacionados con la problematica
emocional y el funcionamiento socio—familiar en el que se encuentra inmerso el
nifio diagnosticado con cancer. Se sabe que la reaccion y desarrollo del nifio frente
a la enfermedad va a estar influenciada por el modo en que se esté viviendo la
situacion de la enfermedad en el seno familiar, por lo que la percepcion por parte

del nifio de emociones negativas, ansiedad y otras variables parentales, pueden



facilitar la aparicion de aspectos negativos en el nifio (Muniain, 2003:103), que le
perjudicaran tanto mientras se encuentre recibiendo tratamiento como cuando se

deba reintegrar a su estilo de vida previo a la enfermedad.

Es debido a esto que esta investigacion, tiene como objetivo brindar una
aproximacion a la relacion e influencia que tiene la variable parental de
sobreproteccidn en la calidad de vida relacionada a la salud de nifios con cancer que
asisten a la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP), durante el primer

semestre del afo 2014.

La Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP), junto con la Fundacién
Aytdame a Vivir (AYUVI), poseen la iniciativa del proyecto “Salvando Nifios con
Cancer” en Guatemala, siendo UNOP el Unico hospital de referencia especializado
en oncologia pediatrica en nuestro pais. Su modelo de abordaje involucra un
tratamiento integral que se ofrece sin costo alguno para las familias, el cual es
paralelo al tratamiento oncologico, e incluye servicios integrales tales como: trabajo
social, psicologia, formacion de padre, medicina paliativa, apoyo espiritual, juego
hospitalario, terapias de apoyo, nutricién, un programa de reduccién de abandono
del tratamiento y transporte (Fundacién Ayidame a Vivir, 2012).

A traveés de este tratamiento integral, se espera que los nifios con cancer puedan
tener una mejor calidad de vida tanto mientras se encuentran activos en su
tratamiento oncoldgico, como después de éste al ser sobrevivientes de cancer. El
abordaje psicolégico es una parte fundamental del tratamiento integral, ya que es
una herramienta efectiva para trabajar con una serie de factores psicolégicos que
influyen directamente en la calidad de vida de los nifios con cancer. Entre estos
factores psicologicos se puede mencionar la variable parental de sobreproteccion,
la cual segun la literatura revisada, puede llegar a influir en la calidad de vida
relacionada a la salud de los nifios con cancer, afectando asi no solo su salud

psicoldgica sino también su salud fisica.



Por lo tanto, al analizar y brindar una aproximacion acerca de la relacion entre
esta variable parental sobre la calidad de vida de nifios con cancer que asisten a
UNORP, se pretende abrir brecha bajo un modelo de accion preventiva para propiciar
una mejor calidad de vida en los nifios con cancer, tanto mientras se encuentran en
tratamiento como después de este, y asi posibilitar la reduccién de los costes
derivados de la enfermedad y potenciar una mejor integracion social y escolar de

los nifios sobrevivientes de cancer (Grau, 2002:80).



Il. MARCO CONCEPTUAL

A. Enfermedades crénicas en la infancia

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (2014), las enfermedades cronicas
son aquellas entidades de larga duracion y de progresion lenta. Las enfermedades
cardiacas, los infartos, el cancer, las enfermedades respiratorias y la diabetes, son
las principales causas de mortalidad en el mundo.

La enfermedad cronica es una alteracion progresiva de la salud, donde la persona
requiere cuidado y apoyo de la familia y del equipo interdisciplinario de salud; por
lo tanto, demanda cierto grado de dependencia. Esta dependencia aumenta cuando
la enfermedad crénica se desarrolla en la infancia, llegando a generar una
dependencia, ya sea parcial o total. En la dependencia parcial el individuo es capaz
de favorecer su autocuidado, pero requiere de un cuidador que le proporcione apoyo
y acompafiamiento en el proceso de la enfermedad y en la asistencia a los servicios
de salud. La dependencia total se caracteriza porque hay una pérdida total de la
autonomia Yy, en consecuencia, se necesita indispensablemente un cuidador para

ayudar a cumplir con las actividades cotidianas (Achury, et al., 2011:30).

Ademaés, cuando se enfrenta una enfermedad crénica, van implicitas ciertas
condiciones propias de este estado, tales como: larga duracion, periodos de ausencia
de sintomas y variaciones periddicas de las manifestaciones clinicas. De manera
que quienes las padecen y sus allegados muestran algunas alteraciones emocionales,
cuya base se encuentra en la falta de comprension de la naturaleza de la enfermedad
y los procedimientos que conlleva. Este desconocimiento genera en el paciente y
sus familiares incertidumbre y frustracidn, repercutiendo seriamente en la capacidad
que tengan para asimilar y superar las dificultades que puedan presentarse en el

transcurso de la enfermedad (Flores, 2004:56).



Segun la Convencidn de Derechos del nifio, el paciente pediatrico cronico es aquel
menor de 18 afios (y que hoy se deberia extender hasta los 22 afios porque es
frecuente que los portadores de enfermedades cronicas continten atendiéndose en
servicios de adolescencia més alla de los 18 afios) que sufre una condicién cronica
fisica, conductual, emocional o del desarrollo que requiere atencion especial de
salud por méas de seis meses (Concha, 2009:1). Otra definicion desarrollada por
varios profesionales de la Universidad de Michigan indica que los pacientes
pediatricos crénicos son aquellos nifios que poseen un problema de salud por méas
de tres meses, afectando las actividades normales de la vida diaria del nifio, que
involucra largas y numeradas hospitalizaciones y requiere de un extenso cuidado
médico, repercutiendo en la estabilidad del nifio, la familia y la sociedad (Boyse, et
al., 2012).

Por lo tanto la enfermedad crénica en la infancia es vista como un estresor para
el nifio y para la familia, y ambos deben pasar por un proceso de adaptacion. Existen
5 fases de reacciones emocionales ante el diagndstico de la enfermedad crénica de
un hijo: Shock, Negacion/ Incredulidad, Dolor / Ira, Estabilizacion y Aceptacion.
Algunas caracteristicas propias de la familia pueden orientar la consulta médica y
convertirse en factores de riesgo o factores protectores del proceso de adaptacién
de la persona y de la familia ante una enfermedad cronica. Dentro de los factores
protectores se encuentran tener redes de apoyo fuertes, alto nivel educativo de los
padres, tener canales de comunicacion adecuados y tener estrategias de solucion de
conflictos efectivas. Dentro de los factores de riesgo se pueden nombrar el tener
relaciones disfuncionales, tener nivel socio econdmico y educativo bajo, ausencia

de redes de apoyo Yy ser sobreprotectores 0 muy permisivos (Ojeda, 2012).

Los nifios que padecen alguna enfermedad cronica con frecuencia requieren
atencion de un gran numero de especialistas con los que deben relacionarse y a los
cuales estan obligados a adaptarse, requiriendo ademas de un sinfin de

consideraciones que promuevan su insercion en el ambito familiar, social, y escolar,



teniendo que enfrentarse a la realidad de vivir con una enfermedad que puede no

cesar e incluso puede empeorar (Flores, 2004:55).

Al hablar acerca del desarrollo de las enfermedades cronicas en la infancia, hay

dos aspectos fundamentales para entender las implicaciones de las enfermedades

cronicas infantiles, el primero es la comprensiéon por parte del nifio de los

mecanismos de la enfermedad, y en segundo lugar, es el impacto de la enfermedad

en las diferentes fases del desarrollo del nifio. Este ultimo factor es de mayor

relevancia para el presente estudio.

A continuacion se presentan las etapas de desarrollo desde el punto de vista

psicosocial y cognoscitivo (Papalia, Olds y Feldman, 2005: 34), en funcion de la

edad de los pacientes hijos de la muestra de padres con la cual se trabajo:

Etapas psicosociales (Erikson)

Etapas cognoscitivas (Piaget)

Autonomia frente a verglienza y duda
(12-18 meses a 3 afios): El nifio
desarrolla un equilibrio de
independencia y autosuficiencia sobre la

vergiienza y la duda.

Preoperacional (2 a 7 afos): El nifio
desarrolla un sistema de representacion y
usa simbolos para representar personas,
lugares y eventos. El lenguaje y el juego
imaginativo son manifestaciones
importantes en esta etapa. EI pensamiento
todavia no es logico.

Iniciativa frente a culpa (3 a 6 afios): El
nifio desarrolla iniciativa cuando intenta
nuevas actividades y no es abrumado por

la culpa.

Operaciones concretas (7 a 11 afios): El
nifio puede resolver problemas de manera
I6gica si se concentra en el aqui y ahora,
pero no puede pensar de forma abstracta.

Laboriosidad frente a inferioridad (6
afios a la pubertad): El nifio debe
aprender habilidades de la cultura o
enfrentar sentimientos de

incompetencia.

Operaciones formales (11 afios a la edad
adulta): La persona puede pensar de
manera abstracta, manejar situaciones

hipotéticas y pensar en posibilidades.




La enfermedad fisica tiene diferentes efectos en los nifios seglin la fase de
desarrollo en que estos se encuentren. En la primera infancia la enfermedad puede
afectar los parametros de crecimiento y desarrollo al influir en la alimentacion, en
el suefio, en la capacidad motriz (y por consiguiente en la exploracion del entorno)
y en las funciones sensoriales. La deformidad fisica o el cansancio pueden alterar la
capacidad de respuesta del nifio a los padres, que a su vez pueden reaccionar de
forma diferente ante el hijo. Las hospitalizaciones frecuentes pueden interferir en el
establecimiento de relaciones de confianza en el seno de la familia. En los dltimos
afios de preescolar, cuando el nifio esta desarrollando autonomia, movilidad y
autocontrol, la enfermedad puede interferir de nuevo en la evolucion de esas
importantes funciones. Los nifios en los primeros afios de escolarizacion pueden ser
objeto de burlas de sus comparieros de clase; pueden tener que faltar al centro
educativo por la enfermedad o el tratamiento y ello dificulta la posibilidad de una
socializacion precoz. Los periodos medios de la infancia y la adolescencia son
momentos en que los nifios amplian su campo de competencias; la responsabilidad
de cuidar de la salud del nifio va pasando entonces de los padres al nifio, pero una
enfermedad cronica puede interferir en este proceso. Mas adelante la enfermedad
puede afectar la gradual independencia del individuo, la mayor responsabilidad de
cuidarse a si mismo, el desarrollo de la intimidad y los planes a futuro (Behrman,
Kliegman y Jenson, 2004:137).

El porcentaje de la poblacion pediatrica con una condicién crénica esta
aumentando junto con la tecnologia, mejores tratamientos, la implementacién de
salud puablicay la institucionalizacion de medidas preventivas. El resultado de estos
avances médicos también involucra un incremento del nimero de nifios con
problemas de salud a largo plazo. Es por esto que los clinicos han identificado seis
importantes dimensiones en los nifios con enfermedades crénicas a las cuales se les
debe dar igual 0 aln mas atencion que a la especifica condicion médica; siendo estos
los siguientes: 1) naturaleza de la aparicion de la condicion, 2) trayectoria y
progreso de la condicion, 3) efectos en la apariencia, 4) efectos en el funcionamiento
diario, 5) efectos en la conducta y la habilidad para relacionarse con otros, y 6)

cuidado requerido (Morof y Larsen, 2006:7).



La sensibilidad ante el impacto de las enfermedades crénicas sobre el desarrollo,
ayuda a los profesionales a proporcionar a sus pacientes guia y planificacion,
anticipandose para que nifios y familias hallen vias aceptables que satisfagan las
demandas normales de la infancia y la adolescencia (Behrman, Kliegman y Jenson,
2004:137).

Se considera que los trastornos o enfermedades cronicas varian desde los
relativamente benignos, como una pérdida parcial que puede ser auditiva, visual u
otras, hasta enfermedades graves como el cancer, tal como se menciond
anteriormente. Las enfermedades neoplasicas (tumores), son en su mayoria cuadros
graves y constituyen una amenaza para la vida del individuo; representando también
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 (Vinaccia y Orozco, 2005:130).

En seguida se profundizara acerca de la enfermedad cronica del cancer, y mas
adelante especificamente en lo que es el cancer infantil y sus implicaciones, debido
a que el presente trabajo de investigacion fue desarrollando con poblacion pediatrica

con cancer.

B. Cancer

A continuacion se exponen algunas generalizaciones acerca del cancer,
incluyendo una breve descripcion de su evolucién y comportamiento, tipos de

tumores, estadificacion, etiologia, tratamiento y edades de posible desarrollo.

La palabra cancer se utiliza para denominar a un grupo de enfermedades en las
cuales el organismo produce un exceso de células malignas con rasgos tipicos de
comportamiento y crecimiento descontrolado (De la Torre, 2008:2). Esto es causado
por alteraciones celulares ocurridas cuando la clave cromosdmica genética ha sido
alterada, por lo que las células reciben mensajes erroneos (Instituto Nacional de
Cancerologia E.S.E., 2004:8).



El crecimiento y diferenciacion celular se encuentran regulados por genes
denominados protooncogenes. La estimulacion excesiva del crecimiento celular es
un camino que conduce hacia el cancer, el cual esta dado por mutaciones que afectan
genes de manera tal que sus productos estimulan el crecimiento del tejido. Cuando
se produce una mutacion en un protooncogen, que lo transforma en un oncogén,
puede transformar a una célula normal en maligna. Otro camino hacia el cancer es
la supresion de la inhibicion del crecimiento celular, que esta dado por mutaciones
que afectan genes que en condiciones normales inhiben el crecimiento (tal es el caso
de los genes supresores de tumores), por lo que cualquier mutacién que disminuya
la actividad de estos genes puede contribuir a desencadenar el cancer (Curtis y
Schnek, 2006:213). Es importante mencionar que todos los seres humanos
desarrollamos lesiones pre-malignas en repetidas ocasiones durante la vida, nuestro
sistema inmunoldgico generalmente detecta estas alteraciones moleculares o
celulares, y actia impidiendo su crecimiento; por lo que las deficiencias
inmunoldgicas parecen tener importancia en el desarrollo del cancer (Shalkow-

Klincovstein, Guzman y Palacios, 2010:145).

La célula cancerosa “olvida” la capacidad para morir y se divide sin limite, estas
células llegan a formar unas masas, que en su expansion destruyen y sustituyen a
los tejidos normales, dando lugar a tumores sélidos o enfermedades hematoldgicas
y/o linfaticas en funcidn de los tejidos afectados (De la Torre, 2008:2).

Algunos tumores interfieren con ciertas funciones organicas, y deben ser
extirpados, pero no se esparcen a otras partes del cuerpo; estos se conocen como
tumores benignos. Los malignos, o tumores cancerosos, no solo invaden y destruyen
el tejido corporal normal, sino que, mediante un proceso denominado metastasis,
las células se separan del tumor original y van a otras partes del cuerpo donde
pueden formar otros tumores malignos. Los tumores malignos se conocen por su
capacidad de invadir y destruir tejidos y 6rganos, las células del cancer atacan el
tejido sano y nunca dejan de multiplicarse. La muerte se produce cuando la

propagacion de cancer dafia los tejidos y los 6rganos vitales como el higado, los
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pulmones, el cerebro, entre otros, de tal manera que estos drganos dejan de
funcionar progresivamente (Appel, 2004:3).

El cancer tiene un comportamiento distinto en cada persona, que depende del tipo
de cancer y etapa en la que se diagnostique. Son muchos los tipos de cancer, y para
tratarlos hay que clasificarlos segun el 6rgano al que pertenezcan (cerebro, pulmon,
mama, piel, entre otros.). Esta seleccion se hace ya que cada tipo de cancer necesita
un tratamiento especial. Ademas, segun el sistema internacional de estadificacion
del cancer TNM, que es uno de los de mayor uso y ha sido aceptado por
la International Union Against Cancer (UICC) y por el American Joint Committee
on Cancer (AJCC), el cancer se clasifica y reporta segun la extensién del tumor (T),
el grado de diseminacion a los ganglios linfaticos (N) y por la presencia de
metéstasis (M). Para muchos canceres, las combinaciones TNM corresponden a una
etapa o estadio, que son los siguientes: Estadio 0 (carcinoma en situ), Estadio I, 11y
Il (los numeros mas altos indican enfermedad mas extensa: tamafio mayor del tumor
o diseminacion del cancer mas alla del 6rgano en donde se formd originalmente), y
Estadio IV (cancer diseminado a otros érganos) (Instituto Nacional del Céancer,
2010).

Respecto a las causas de esta enfermedad, el cancer se desarrolla en unas personas
y en otras no porgue los individuos que lo padeceran poseen las causas internas,
externas o ambas. Entre las causas externas se encuentran el tabaco, radiaciones
excesivas por sol, algunos virus, sustancias toxicas, entre otras. Las causas internas
involucran basicamente la herencia genética que cada persona tiene en el cuerpo, a
través de sus propios genes marcados en su ADN, por lo que se pueden desarrollar
diferentes tipos de cancer conocidos como oncogenes; lo que indica que una persona
puede tener diferentes tipos de oncogenes y, de hecho, dos 0 mas personas aunque
sean de la misma familia, segin el oncogén que posean, pueden desarrollar

diferentes tipos de cancer (Alatorre, 2004:18).
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Los tratamientos oncoldgicos se basan principalmente en la administracion de
farmacos  antineoplasicos 0  quimioterapia, radioterapia 'y  cirugia,
independientemente o combinadas entre ellas en funcién de la tipologia y estado de
evolucion de la enfermedad. Los objetivos del tratamiento contra el cancer
involucran el curar al individuo por medio de la eliminacion de las células malignas,
ya sea destruyéndolas o removiéndolas; prevenir o demorar la remision del cancer;
y en caso de que el cancer no pueda ser curado, busca aliviar y tratar los sintomas
(Dugdale y Zieve, 2010).

El cancer puede darse a cualquier edad, y aunque es mas probable que afecte a
personas de edad avanzada, por lo general a partir de los 55 afios, el cancer también
puede presentarse en jovenes y nifios (Instituto Nacional de Cancerologia E.S.E.,
2004:9). El cancer en los nifios comprende de 2 al 5% de los casos de cancer en el
mundo. Debido a que los nifios estdn menos expuestos a factores oncogénicos
ambientales como agentes mutagénicos y virus, la investigacion en oncologia
pediatrica ha logrado grandes adelantos tanto en investigacion basica como en la
préctica clinica (Shalkow-Klincovstein, Guzman y Palacios, 2010:145).

C. Oncologia Pediatrica

La Oncologia pediatrica es la especialidad de la pediatria que se preocupa del
diagndstico, tratamiento y seguimiento del cancer infantil. Se dispone de multiples
servicios de apoyo especializados en el paciente oncoldgico pediatrico, entre los que
se debe destacar banco de sangre, farmacia interna, quimioterapia especializada,
entre muchos otros servicios; en donde todos los tumores son tratados en forma
integral (Clinica las Condes, 2013).

La aparicion de la Oncologia pediatrica como especialidad nace como respuesta
a una demanda de la profesion médica y de la sociedad en general para cubrir una
necesidad evidente, la de proporcionar asistencia medica a un grupo de nifios que
padecen enfermedades malignas como lo es el cancer infantil (Pacheco y Madero,
2009:107).
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Se considera cancer infantil a los tumores malignos diagnosticados antes de los
18-21 afios de edad. Su incidencia varia en funcion de la edad, sexo, etnia y
localizacion geografica (De la Torre, 2008:34). Mundialmente representa la
segunda causa de muerte de nifios y adolescentes en edades comprendidas entre uno
y quince afios (Instituto Nacional de Cancerologia E.S.E., 2004:9), superada sélo
por los accidentes. En el primer afio de vida ocupa el tercer lugar en mortalidad
infantil, superada por la mortalidad derivada de las malformaciones congénitas. La
incidencia anual para todos los tumores malignos de nifios menores de los 15 afios
es de 12,45 por cien mil nifios (Pacheco y Madero, 2009:107). Segun la Fundacion
Ayudame a Vivir (2012), especificamente en Guatemala, cada afio méas de 800 nifios

guatemaltecos desarrollan algun tipo de cancer.

Los diferentes tipos de cancer en edad pediatrica tienen unas caracteristicas y
peculiaridades diferentes a las observadas en la poblacion adulta. Estas diferencias

se pueden agrupar en torno a tres puntos:

- Distinta distribucion de los érganos afectados y de sus patrones histologicos.
En los adultos, el 80% son de estirpe epitelial, mientras que en edad pediatrica sélo
representa el 2%. En los nifios, el 80 % aparecen en el sistema hematopoyético,
sistema nervioso central (SNC) y simpatico, y en tejidos mesenquimales, siendo las

leucemias el 30-35% del total, y sélo un 4% en los adultos (Guijarro, 2010:12).

- Un mejor pronostico en el &mbito infantil, condicionado por la mayor
tolerancia y respuesta al tratamiento. En las Gltimas dos décadas ha ocurrido un
aumento espectacular de supervivencia, pasando del 25% al 75% a los 3-5 afios (en
adultos es del 45-50%) (Guijarro, 2010:13).

- Los mecanismos generales que intervienen en la formacion y desarrollo de los
canceres pediatricos (oncogénesis) son similares a los acontecidos en adultos, pero
el periodo de latencia es diferente, siendo de varias décadas en los canceres de la
época adulta y muy corto en la pediatrica. EI 40% de las neoplasias infantiles
aparecen antes de los 4 afios de edad. Estos hallazgos sugieren una mayor

predisposicion genética y la posibilidad de transmision generacional, confirmados
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en los denominados cénceres familiares o hereditarios. La mayor parte de los
autores asignan el 4-10% (méaximo 15%) de los tumores infantiles a los factores
genéticos. El resto, el 90-96%, son originados principalmente por los agentes
cancerigenos ambientales y el corto periodo de latencia se explica por las acciones
preconcepciones, transplacentarias y postnatales sobre tejidos celulares
morfolégica y funcionalmente inmaduros (Guijarro, 2010:13).

Otra diferencia del cancer infantil con respecto al adulto, es que aparece en una
época de crecimiento y normalmente se relaciona con la formacion de tejidos,
pudiendo alterar la evolucion normal del desarrollo del nifio tanto por la enfermedad

como por la fuerte terapia a la que sera sometido (Steen y Mirro, 2000:7).

Por lo general, los factores que desencadenan el cancer en los nifios no suelen
coincidir con los que lo desencadenan en los adultos, como el habito de fumar o la
exposicion a toxinas medioambientales. En contadas ocasiones, los nifios que
padecen determinadas afecciones de origen genético, como el sindrome de Down,
tienen un riesgo incrementado de desarrollar cancer. Asimismo, los nifios que se
han sometido a quimioterapia o radioterapia a raiz de un cancer previo también
tienen un riesgo incrementado de presentar otro cancer en el futuro. De todos
modos, en la mayoria de los casos, los canceres infantiles se desarrollan a raiz de
mutaciones o cambios no heredados en los genes de unas células que todavia estan
en proceso de crecimiento. Puesto que estos errores ocurren al azar o de forma

impredecible, no hay ninguna forma eficaz de prevenirlos (Paez, 2014).

El cancer infantil es una enfermedad devastadora, que afecta sin aviso a nifios y
adolescentes, y aunque no puede prevenirse, si puede tener una alta tasa de curacion
si se le atiende oportuna y adecuadamente (Instituto Nacional de Cancerologia
E.S.E., 2004:7).
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1. Diagnéstico de cancer infantil. EI diagnostico de un céncer en el periodo
infantil no es sencillo y requiere la combinacion de diferentes pruebas. Desde el
inicio de la enfermedad se producen numerosos cambios en el organismo del nifio.
Los primeros sintomas que pueden delatar un proceso canceroso en los nifios son
muy diversos, y pueden abarcar como ejemplo, la pérdida de peso, el dolor
permanente en determinadas partes del cuerpo, la anemia, las cefaleas, la fiebre, las
hemorragias o infecciones. La presencia de diversos sintomas requiere de un estudio
en profundidad del paciente para realizar un diagnostico correcto. Los métodos de
diagnostico utilizados en el cancer infantil varian y el empleo de cada uno de ellos
se realiza en funcion del origen del tumor. La biopsia y las técnicas de estudios por
imagen como la radiologia convencional, la ultrasonografia, la tomografia axial
computarizada, la resonancia nuclear magnética, y en menor grado los estudios de
contraste son las técnicas diagnosticas utilizadas en oncologia pediatrica (Guijarro,
2010:17).

Una vez diagnosticado el cancer, es importante que los padres busquen ayuda
para su hijo en un centro médico especializado en oncologia pediatrica para recibir
el tratamiento de cancer infantil. Esta bien establecido que el pronéstico de un nifio
con cancer es mejor cuando se le atiende en un centro especializado en oncologia
desde el momento del diagnostico, que si es tratado por distintos médicos y
posteriormente enviado a un centro oncolégico cuando su enfermedad ha avanzado
y se ha vuelto refractaria al tratamiento. Es responsabilidad del médico de primer
contacto, hacer la deteccidn oportuna en su comunidad, y referir a los pacientes de
inmediato a un hospital especializado (Shalkow-Klincovstein, Guzman y Palacios,
2010: 146).

Los canceres mas frecuentes en la infancia suelen tener localizaciones anatomicas
profundas, como el sistema nervioso, médula 0sea o tejido musculo-esquelético. El
cancer mas comun en la infancia es la leucemia (afecta los glébulos blancos) y
linfomas (afecta los ganglios linfaticos), que en conjunto representan la mitad de
los casos. Le siguen los tumores del sistema nervioso central (mas frecuente en

cerebelo) y luego los tumores sélidos como el neuroblastoma (mas frecuente en
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glandula suprarrenal), tumor de Wilms (rifién), rabdomiosarcoma (tejido muscular),
osteosarcoma o sarcoma de Ewing (tumores 0seos), retinoblastoma (oculares), de
gonadas, higado y otros. Las manifestaciones clinicas suelen ser inespecificas,
incluyendo cansancio, fiebre intermitente, pérdida de peso y suelen relacionarse con

procesos infecciosos propios de la infancia (Centro clinico del cancer, 2010).

2. Tipos de cancer infantil

a. Leucemia: El término “leucemia” se utiliza para denominar los tipos de
cancer que afectan a los glébulos blancos (también llamados leucocitos). Cuando
un nifio padece leucemia, la médula dsea produce grandes cantidades de globulos
blancos anormales. Estos glébulos blancos se acumulan en la médula e inundan el
flujo sanguineo, pero no pueden cumplir adecuadamente la funcién de proteger al
cuerpo contra enfermedades puesto que son defectuosas. En general, las leucemias
se clasifican en agudas (se desarrollan rapidamente) y cronicas (se desarrollan
lentamente). En los nifios, aproximadamente el 98% de las leucemias son agudas.
Las leucemias infantiles agudas se subdividen en leucemia linfocitica aguda (LLA)
y leucemia mieloide aguda (LMA). Esta clasificacion depende de si se ven afectados
ciertos glébulos blancos ligados a la defensa inmunoldgica, que reciben el nombre
de linfocitos (Paez, 2014).

b. Rabdomiosarcoma: El rabdomiosarcoma infantil es una enfermedad por la
que se forman células malignas en el tejido muscular. El rabdomiosarcoma es un
tipo de sarcoma. El sarcoma es un cancer del tejido blando (por ejemplo, un
masculo), el tejido conjuntivo (por ejemplo, tendones o cartilagos) o huesos.
Habitualmente, el rabdomiosarcoma comienza en los mdsculos que se insertan en
los huesos y que ayudan a mover el cuerpo. Este es el tipo mas comun de sarcoma
de tejido blando que se presenta en los nifios, y puede empezar en muchos lugares

del cuerpo (Instituto Nacional del Cancer, 2013).


http://m.cancer.gov/Common/PopUps/popDefinition.aspx?id=45872&version=Patient&language=Spanish
http://m.cancer.gov/Common/PopUps/popDefinition.aspx?id=45562&version=Patient&language=Spanish
http://m.cancer.gov/Common/PopUps/popDefinition.aspx?id=45333&version=Patient&language=Spanish
http://m.cancer.gov/Common/PopUps/popDefinition.aspx?id=45882&version=Patient&language=Spanish
http://m.cancer.gov/Common/PopUps/popDefinition.aspx?id=44013&version=Patient&language=Spanish
http://m.cancer.gov/Common/PopUps/popDefinition.aspx?id=443577&version=Patient&language=Spanish
http://m.cancer.gov/Common/PopUps/popDefinition.aspx?id=44190&version=Patient&language=Spanish
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c. Hepatoblastoma: Es el tumor de higado mas frecuente en los nifios. La edad
promedio de presentacion son los primeros tres afios de vida con una relacion de
frecuencia hombre a mujer de 2:1. El hepatoblastoma casi siempre es una masa

unica, sin diseminacion extrahepatica (Uribe y Arango, 2006:35).

d. Linfoma de Hodgkin: El linfoma es un tipo de cancer que comienza en las
células llamadas linfocitos que son parte del sistema inmunoldgico del cuerpo.
Existen dos clases de linfomas: el linfoma de Hodgkin y el no Hodgkin, los cuales
se comportan, propagan y responden al tratamiento de manera diferente. El linfoma
de Hodgkin es el tercer tipo de cancer mas frecuente en los nifios y adolescentes

entre 10 y 14 afios (American Cancer Society, 2014).

e. Linfoma no Hodgkin: El linfoma no Hodgkin ocurre usualmente en nifios
de menos edad, mientras que el linfoma de Hodgkin es mas probable que afecte a
nifios y adolescentes de mayor edad. Casi todos los linfomas no Hodgkin pertenecen
a uno de los tres tipos principales (American Cancer Society, 2014):

- Linfoma Linfoblastico: Es el responsable de aproximadamente 25 al 30%
de los linfomas en nifios a nivel mundial. Su frecuencia en los nifios es
aproximadamente el doble que en las nifias. Las células cancerosas de esta
linfoma son linfocitos muy jovenes llamados linfoblastos, y son las mismas
células que las vistas en la leucemia linfoblastica aguda (LLA) en los nifios.
La mayoria de los linfomas linfobl&sticos se desarrollan de células T.

- Linfoma de Burkitt: También conocido como linfoma de células pequefias
no hendidas, es el responsable de aproximadamente 40% de los casos de
linfoma no Hodgkin. Se presenta con mas frecuencia en varones, por lo
general en las edades de 5 a 10 afios. Los linfomas de Burkitt se originan
casi siempre en el abdomen, especificamente en los linfocitos B y es uno

de los canceres que crece con mayor rapidez.
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- Linfoma de células grandes: Estos linfomas se originan de formas més
maduras de células T o células B y pueden crecer casi en cualquier parte
del cuerpo. No es comun que se propague a la médula 6sea ni al cerebro.
Tampoco crece rapidamente como otros linfomas en nifios (American
Cancer Society, 2014).

f. Tumor del sistema nervioso central (SNC): Suponen el segundo conjunto
de neoplasias mas frecuentes en nifios, s6lo superado por los tumores de tipo
hematoldgico. Ademas, constituyen la primera causa de muerte relacionada con
neoplasias en la edad infantil (Coserria, et al., 2007:116). Los tumores del sistema
nervioso central pueden ser primarios o secundarios. Los tumores primarios del
SNC reciben el nombre en funcidn de la célula en la que se originan. Los tumores
secundarios son aquellos que se desarrollan en el cerebro como consecuencia de la
diseminacion de celulas de un tumor maligno que puede estar localizado en

cualquier érgano del cuerpo (AECC, 2012).

g. Neuroblastoma: El neuroblastoma es un tipo muy raro de tumor canceroso
que casi siempre afecta a nifios. Los tumores de neuroblastoma en general se
desarrollan en las glandulas suprarrenales (ubicadas encima de los rifiones), donde
se encuentran comunmente los neuroblastos. Pero los neuroblastomas también
pueden comenzar en, o expandirse a, otras areas incluidas el térax, las regiones de
la columna vertebral o la médula espinal y el abdomen (St. Jude Children’s
Research Hospital, 2014).

h. Tumor de Wilms o Nefroblastoma: Es el tumor maligno renal mas
frecuente en nifios. Constituye el 6% de las neoplasias infantiles, tiene igual
frecuencia en ambos sexos y la mayor incidencia ocurre entre los 3 y 4 afios de edad.
Una masa abdominal indolora es el signo mas comudn para su diagndstico, y la
mayor parte de estos se hacen entre 1 y 5 afios de edad. Usualmente se presenta en
variedad esporadica pero el 1% de los casos de tumor de Wilms son familiares (De
los Rios y De los Rios, 2005:20).
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3. Tratamiento contra el cancer infantil. El primer paso para el tratamiento
del cancer pediatrico es catalogar al paciente en un grupo de riesgo: bajo, intermedio
o alto, lo que generalmente se determina por el tipo de tumor, por su extensién y
por su comportamiento biologico. Enseguida se asigna un protocolo de terapia, que
puede incluir cirugia, quimioterapia, radioterapia, inmuno-modulacion, anti-
angiogénesis, terapias blanco y trasplante de médula 6sea. Es fundamental que el
paciente sea tratado por un grupo interdisciplinario de médicos, psicélogos y
enfermeras, con experiencia en el cuidado de nifios con cancer (Shalkow-

Klincovstein, Guzman y Palacios, 2010: 145).

El principio terapéutico basico es curar al paciente con la menor afectacion
estructural y funcional. La decision sobre lo radical que deba ser el tratamiento se
determina por una combinacion de factores: Agresividad del cancer, prediccion
respecto a su diseminacion, morbilidad y mortalidad del procedimiento terapéutico,
tasa de curacion del tratamiento planeado y la tasa o ventana terapéutica (Rubin,
2002: 23).

Por ello el plan de tratamiento se disefia cuidadosamente para establecer el tipo
ideal, frecuencia y duracion del mismo. EI protocolo es un plan de tratamiento
general para tratar un tipo de cancer especifico. Sin embargo, como las reacciones
de los nifios ante el mismo varian, puede ser necesario modificarlo segun las
necesidades y diferencias individuales. Estos tratamientos apuntan a la curacion de
la enfermedad, de no ser esto posible, a la disminuciéon o desaparicion de los
sintomas. Existen distintas fases en el tratamiento del nifio con cancer. Estas pueden
variar segun el tipo de enfermedad y no todas son aplicables a cada tipo de cancer;

segun Appel (2004:6) estas son:

- Lainduccion de la remision, intenta establecer una remision “clinica”, en la cual
el cancer detectable ha sido eliminado. Se puede lograr por medio de la cirugia,

radiacion o quimioterapia.
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- Durante la fase de consolidacion, se intenta eliminar el residuo no visible de la
enfermedad. La terapia es similar en magnitud a la induccién y, en algunos casos,
se complementa con radioterapia.

- La terapia de mantenimiento, apunta a llegar a las células cancerosas no
detectables que pueden permanecer en el cuerpo. Se utiliza quimioterapia, a veces
inmunoterapia u otras formas de tratamiento y puede durar solo algunos meses o
continuar por varios afios. La mayoria de los pacientes que sobrevivan cinco o mas

afios se consideran curados.

Dependiendo del tipo de cancer, el nifio puede ser operado para extirpar un tumor,
0 puede ser tratado con quimioterapia o radioterapia, 0 una combinacion de ambos
tratamientos. En los dltimos afios, la terapia multimodal, que incluye cirugia,
quimioterapia y radioterapia, ha incrementado el indice de supervivencia de estos
pacientes (De la Torre, 2008:34). A continuacion se describen estos tipos de
tratamientos (Appel, 2004:7):

a. Cirugia: Tiene como objetivo extirpar el tumor de un modo seguro. La cirugia
no puede sin embargo destruir a las células cancerosas que se han esparcido a
muchas partes del cuerpo o que estan en el fluido linfatico o en la sangre. Para

lograr esto, se aplican otros tratamientos.

b. Quimioterapia: Es la utilizacion de drogas contra el cancer. Estas pasan por
el torrente sanguineo y son distribuidas por el cuerpo. Las drogas acttan inhibiendo
la duplicacién y el crecimiento de las células e intentan destruirlas. Estas drogas
pueden afectar no solo a las células cancerosas sino también a otras células normales
de division rapida. Por esta razon, aparecen efectos colaterales no deseados: bajas
defensas, nauseas, vomitos, reacciones alérgicas, dolor en la boca, ulceras,

cansancio, constipacion, dificultad de coordinacion, pérdida de cabello.
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c. Radioterapia: Es el tratamiento de los tumores con rayos X y otras radiaciones.
Existen distintas formas de utilizar el tratamiento de radiacion. A veces se aplica
antes de una cirugia para disminuir el tamafio del tumor y luego poder extraerlo mas
facilmente. También se puede utilizar luego de la operacidn del tumor para eliminar
algunas células enfermas que pueden haber quedado. En otros casos se usa

radiacion combinada con quimioterapia en vez de cirugia.

Actualmente, ademés de los tratamientos de caracter médico mencionados, se
considera imprescindible y es ampliamente reconocida la intervencion en el area
psicosocial. Este tipo de intervencion se realiza a traves de diferentes profesionales
como psiquiatras, psicologos, pedagogos, maestros y trabajadores sociales
(Guijarro, 2010:19).

Entre las secuelas méas habituales del cancer pediétrico y su tratamiento se
encuentran segundos céanceres ya que muchas investigaciones han puesto de
manifiesto el riesgo de un tumor secundario en quienes sobreviven a esta
enfermedad, y que ademas éste riesgo persiste transcurridos incluso 30 afios del
primer diagndstico; otra secuela puede ser la infertilidad, y aunque es dificil pensar
en la paternidad cuando un nifio tiene cancer, la realidad es que algunas de las
terapias que se administran durante la infancia y la adolescencia pueden tener
efectos tanto temporales como irreversibles en su fertilidad; el sedentarismo al que
obligan las largas temporadas en el hospital y la propia accion de los tratamientos
sobre la mineralizacion de los huesos también tienen sus consecuencias a largo
plazo en los nifios con cancer provocando que tengan huesos fragiles u osteoporosis.
Entre otros problemas se pueden mencionar: que son mas propensos a tener peor
estado de salud, que se encuentran en riesgo de desarrollar algun tipo de problema
mental, también pueden desarrollar alteraciones en la funcion cardiaca, en las nifias
0 adolescentes puede haber un adelanto de la menopausia vy, si el tratamiento
recibido fue especifico para un area cerebral, también se pueden desarrollar
problemas relacionados con el aprendizaje, la memoria, la lectura y escritura, el

habla y la cognicion. Ademés, no es extrafio que experimenten trastornos de


http://www.elmundo.es/elmundosalud/2006/05/19/oncodossiers/1148034749.html
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ansiedad, depresion y estrés relacionados con sus cambios de imagen o con el miedo

a que el cancer vuelva a aparecer (Valerio, 2007).

Todas las implicaciones que conllevan el diagndstico y tratamiento del cancer
infantil afectan principalmente al nifio diagnosticado con cancer pero también a su
familia. Debido a que la familia es el principal soporte del nifio, y mas estando frente
a una situacion de enfermedad, es que a continuacion se aborda el tema de la

oncologia pediatrica dentro del sistema familiar.

D. Sistema familiar y oncologia pediatrica

La enfermedad cronica sucede dentro de una familia, no en el aislamiento de una
persona. El impacto de una enfermedad como el cancer alcanza abismos profundos
en los contextos ecoldgicos, sociales y culturales de la dindmica familiar. La
identidad social de la familia y del paciente es afectada profundamente por el cancer
en los dominios de su funcionamiento psicoldgico, instrumental y social. No es
comun que una persona enfrente el cancer o el proceso de muerte en total y completo
aislamiento social. Lo deseado es que lo acomparien la familia, los amigos vy el
equipo de salud. Desde el siglo pasado, y como consecuencia de la evolucion social
en el concepto de la “familia”, ésta puede ser definida como “la unidad ética de
cuidado”. En vez de percibir la enfermedad centrada en la persona o en la
sintomatologia especifica del paciente individual, debe concebirse dentro de la
unidad familiar de acuerdo a la propia concepcion familiar del paciente (Baider y
Wein, 2001:98).

La enfermedad puede considerarse como una crisis, debido a la capacidad que
tiene para desorganizar un sistema familiar, al igual que pudiera hacerlo una
separacion, la pérdida de algun miembro, el nacimiento del primer hijo, entre otros;
el desajuste puede tener diferente intensidad, la cual va a estar influenciada por el
tipo de enfermedad y la dindmica del grupo familiar en torno a ella. Para adaptarse
a esta nueva situacion, la familia pone en marcha mecanismos de autorregulacién
que le permite seguir funcionando, de tal manera que se generan cambios en las

interacciones familiares que tienen un proposito especifico, consciente o



22

inconsciente, y que pueden llevar a la familia a situaciones complejas de equilibrio
o desequilibrio, poniendo en riesgo el bienestar y manejo del paciente enfermo, asi

como la funcionalidad del sistema familiar.

1. Factores familiares implicados en el impacto de la enfermedad. Los cambios
y el impacto que se producen en las familias en relacion con la enfermedad no
siguen un patron especifico, mas bien estan dados por las propias caracteristicas o
factores familiares; cada uno de los cuales se describe brevemente a continuacion
(Fernandez, 2004:251):

a. Etapa del ciclo vital: Se debe tomar en cuenta el momento del ciclo vital
familiar en que la enfermedad sorprende a la familia, el grado de consecucién de las
tareas propias de esa etapa y la posicion de cada uno de sus miembros en sus roles.
El impacto de la enfermedad sera diferente en cada momento de la vida de una

familia y del miembro al que le ocurra.

b. Flexibilidad o rigidez de roles familiares: La enfermedad cronica supone una
profunda crisis familiar a la que las familias podran responder mejor cuanto mas
flexibles puedan ser. En el momento que aparece la enfermedad puede ocurrir que
esta afecte la distribucién de los roles, pues inmediatamente después tendran que
negociar cada uno de ellos y en muchas ocasiones compartirlos. El rol del cuidador,
que generalmente se asigna a una mujer en nuestra cultura (madre, hermana mayor)
genera conflicto porque implica el descuido de sus otras funciones, tales como el

cuidado de los hijos, o el estudio.

c. Cultura familiar: Son el conjunto de valores, costumbres y creencias que
comparten los miembros y que intervienen en la evolucion y desenlace de una
enfermedad. Se debe determinar cual es la interpretacion que hace la familia de la
enfermedad y todo su proceso, y considerar sus costumbres y creencias para abordar

la enfermedad de la manera mas adecuada.
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d. Nivel socioecondmico: No es lo mismo que la enfermedad aparezca en
una familia de escasos recursos a que ocurra en una econémicamente estable.
Evidentemente la crisis familiar en la primera va a ser mayor ya que la
desorganizacion provocada por la enfermedad se va a percibir en todos los ambitos.
La familia requerira mayor cantidad de recursos econémicos por concepto de

medicamentos, curaciones, consultas, transporte, entre otros.

e. Comunicacién familiar: En general, en las culturas Latinoamericanas
existe una fuerte tendencia por ocultar aspectos de la enfermedad al enfermo. El
complot generado alrededor del enfermo dificulta su convivencia con el grupo
familiar y eso hace que disminuya su confianza, incluso en el propio médico. Esto

lo sumerge en una gran soledad, miedo e incertidumbre.

f. Tipo de respuesta familiar: Se refiere a los cambios que se generan en las
interacciones de cada uno de los miembros en funcion del paciente enfermo.
Esencialmente se puede mencionar que existen dos patrones de respuesta opuestos,
la tendencia centripeta que se expresa a través de una extrema cohesion interna, y
la tendencia centrifuga en donde los miembros se distancia de la situacion de
enfermedad y el cuidado del paciente enfermo es delegado a una sola persona.

g. Capacidad del grupo familiar para la reduccién de conflictos: La
capacidad de respuesta familiar a los conflictos es un indicador prondstico del
impacto que tendra la enfermedad en el grupo. No es lo mismo una enfermedad en
una familia que ha sufrido grandes conflictos en los momentos dificiles de su
evolucion, a otra que ha podido reorganizarse rapidamente en funcion de la

flexibilidad de roles e independencia de cada uno de sus miembros.

h. Conflicto de roles y limites: Cuando la familia no negocia adecuadamente
los nuevos roles que deberan asumir durante esta nueva etapa en la vida familiar,
existen dificultades de rigidez, simplemente no existen limites bien establecidos en
los diferentes subsistemas; se presentaran serios problemas de adaptacion en el

manejo de la crisis familiar, lo que podra hacerse visible a través de las luchas
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internas por el poder en los diferentes subsistemas, falta de respeto, culpa, chantaje,
pérdida de jerarquia, alianzas entre los miembros y coaliciones.

i. Conflictos de pareja: En algunas familias ocurre que el paciente, la
enfermedad y el tratamiento son utilizados por parte de los padres para agredirse
mutuamente, y que el resultado sea la dificultad e ineficiencia para el tratamiento.

J. Ambivalencia afectiva: Se trata de la presencia simultdnea de
sentimientos encontrados en los miembros de la familia, mientras que por un lado
desean que el paciente mejore y viva, por el otro desean que ya todo termine con la

muerte del enfermo “que ya deje de sufrir”.

2. Modelos tedricos que explican el impacto de la enfermedad en la familia:

A continuacion se exponen diversos modelos tedricos que han surgido durante
las Gltimas décadas para explicar el impacto psicosocial de las enfermedades
cronicas infantiles, y como se producen y desarrollan los procesos de ajuste y

adaptacion en el nifio y en la familia:

- El planteamiento de Pless y Pinkerton (1975:767), denominado
“aproximacion no-categorial”, parte de que a pesar de los aspectos unicos y
caracteristicos de cada enfermedad, hay numerosas cuestiones psicosociales
comunes a todas las enfermedades. Por ello, sefiala que el estudio del impacto
psicosocial de la enfermedad y de los tratamientos deben abordarse desde esta
aproximacion.

- Dentro del modelo propuesto por Hagen, Anderson y Barclay (1986:52), se
identifican tres grupos de dimensiones que interactdan entre si. La primera
dimension esta integrada por las diferentes enfermedades de caracter cronico
(diabetes mellitus, epilepsia, cancer, asma, etc.). En segundo lugar estarian los
factores que caracterizan a cada enfermedad como por ejemplo la etiologia,
duracion, pronostico, manejo y/o efectos sobre la actividad. En la tltima dimension
se encontraria el nivel de desarrollo del nifio, el cual se puede dividir en tres etapas:

la infancia, la edad escolar y la adolescencia.
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- Otros autores como Thompson y colaboradores (1994:191), consideran a la
enfermedad crénica como un estresor potencial, en donde el individuo y el sistema
familiar tratan de adaptarse. Ellos abordan la adaptacion infantil y familiar a través
de un modelo transaccional de estrés y afrontamiento, fundamentado en el modelo
de Lazarus y Folkman (1984).

- Investigadores como Wallander y colaboradores (1989:26) parten de la
influencia de factores de riesgo y de resistencia, para explicar la adaptacién infantil
a la enfermedad. Los factores de riesgo hacen referencia a cuestiones que producen
desajustes como las relacionadas con la enfermedad y la discapacidad (diagnostico,
severidad, visibilidad, funcionamiento cognitivo, entre otros), la independencia
funcional en funcion de la edad, y el estrés psicosocial originado por la enfermedad
0 acontecimientos vitales. En relacién con los factores de resistencia que ejercen su
influencia sobre los factores de riesgo se encuentran los factores intrapersonales
como por ejemplo el temperamento o la motivacion; los socio-ecoldgicos, que
pueden abarcar entre otros el entorno familiar y el apoyo social; y los implicados
en el procesamiento del estrés (valoracion cognitiva y estrategias de afrontamiento).
En este modelo, se enfatiza en el estrés que experimentan los nifios y en los recursos
de afrontamiento empleados para hacer frente a ese estrés.

- El marco conceptual del modelo de Charron-Prochownik (2002:407), se
fundamenta en las relaciones directas e indirectas entre el estresor (enfermedad
cronica), el estrés percibido (retos de la enfermedad), los recursos de afrontamientos
y la calidad de vida. Los efectos negativos de la enfermedad crdnica en la calidad
de vida estan mediados por la percepcion del individuo del estrés y de los retos, y
son moderados por las estrategias de afrontamiento. El estrés percibido es la
percepcion de la persona de su enfermedad, basado en las caracteristicas de la
enfermedad, sus estrategias de afrontamiento y la valoracion de sus desafios fisicos,
psicoldgicos, emocionales, sociales, cognitivos y comportamentales (Guijarro,
2010:23).
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Un punto en comun que los modelos expuestos arriba abordan, es la relacion
existente entre la enfermedad crénica como estresor y su influencia en la salud tanto
del paciente como de la familia. El estrés es un sentimiento o reaccion que se
presenta cuando una persona se enfrenta situaciones a las que tiene que responder,
principalmente en aquellas que sobrepasan sus capacidades. El estrés se manifiesta
a través de una serie de respuestas que pueden ser Utiles en un principio, pero que
si se mantienen por largo tiempo generan alteraciones psicologicas y fisicas. Entre
las respuestas normales de una persona ante una situacion que considera mala estan
sentir una emocidn fuerte después de un evento (miedo, ira, tristeza), oponerse a
pensar en el suceso a manera de negacién, tener pensamientos indeseables e
intrusivos sobre la situacion y sufrir de dolores de cabeza o tension muscular a causa
de la activacion fisioldgica. Estas respuestas son normales ya que le permiten al
organismo aceptar paulatinamente el evento estresante y adaptarse a él. El problema
esta en que si estas respuestas se mantienen por un largo tiempo (3 meses) empiezan
a generar problemas de adaptacion que impiden responder de la mejor manera al
evento y también se presentan por la constante activacion fisiolégica mayor
susceptibilidad a enfermedades y agotamiento fisico. En el caso del cancer un estrés
prolongado se traduce generalmente en menor resistencia a los tratamientos, mayor
sensacion de dolor, problemas interpersonales, dificultades de adaptacion y

progresion de la enfermedad (Universidad Nacional de Colombia, 2010).

Entre los recursos de afrontamiento que necesita todo individuo, mas si es infante,
para manejar una situacion o acontecimiento estresante como lo es una enfermedad
como el cancer, se encuentran los recursos sociales. Los recursos sociales se refieren
a los procesos de interaccion social que se producen y al entorno social que rodea
los encuentros interactivos, como el que se lleva a cabo con el sistema familiar. Los
recursos sociales poseen las caracteristicas de los sistemas de apoyo social, que son
cruciales para el afrontamiento del estrés. Precisamente el apoyo social parece uno
de los recursos de afrontamiento méas importantes con respecto a la enfermedad en
general, y a la enfermedad cronica en particular. Del sistema familiar como recurso
social se obtiene informacion, asistencia tangible y apoyo emocional; lo cual

permite valorar a la enfermedad como menos amenazante, proporcionando recursos
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valiosos para el afrontamiento de la situacion (Rodriguez, Pastor y LOpez,
1993:352).

Durante la ultima década, la asociacion entre la salud fisica y el grado de calidad
en las relaciones sociales ha sido sistematicamente documentada. Se acepta que el
sistema social puede ayudar a individuos a resistir los efectos psicoldgicos adversos
de la severa tension causada por la enfermedad y la necesidad de apoyo en promover
una mejor recuperacion fisica y mental. Inversamente, cuando el apoyo no es
disponible o retenido, la situacion del paciente es visiblemente deteriorada.
Pacientes con sentido vivido de la importancia de sus relaciones familiares y
sociales experimentan menos trastornos mentales, mayor autoestima y un mayor
sentido de la eficacia en su propia habilidad de funcionamiento. Dos modelos son
los que abarcan actualmente la mayoria de la investigacion de la salud y el area
social de ayuda. EI modelo del efecto-principal (main-effect), donde los altos niveles
de ayuda promueven bienestar independiente del acontecimiento estresante; y el
modelo del stress-buffering (amortiguador del estrés), en donde los efectos
negativos de la tension son disminuidos por la disposicion de la ayuda social
(Baider, 2003:508).

Se sabe que la familia es un pilar fundamental en la vida de cualquier nifio, esta
importancia aumenta ain mas cuando el nifio padece cualquier enfermedad. Resulta
muy importante mantener una actitud positiva ya que los nifios absorben como una
esponja los comportamientos de sus padres, por ello se debe intentar recordar que
aunque la enfermedad es grave cada vez hay mayores casos de curacion y no se
debe perder la esperanza a priori. Los padres de los de los nifios con cancer, deben
tener una participacion activa en el proceso de curacion tanto de una forma
asistencial como emocional. Se sabe que la salud psicosocial del nifio depende, en
gran parte, de la salud psicosocial de la familia, por lo que toda ella deberia de estar
implicada en la valoracion, apoyo y cuidado que lleven a cabo los servicios
psicosociales. Los grupos de padres que sufren o han sufrido de esta experiencia

pueden suponer una gran ayuda (Fundacion ONCE, 2009).
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No se pueden pasar por alto los trastornos que para la familia supone la
enfermedad de un nifio. Estos trastornos, entre otros, son: ansiedad, miedo,
desajuste familiar, desconfianza, sentido de culpabilidad. Si se tiene en cuenta que
el nifio depende del apoyo de su familia para enfrentarse y entender un poco su
enfermedad; si se encuentra con una familia ansiosa, angustiada o bloqueada por la

situacion, esto ira en perjuicio de su recuperacion (Hernandez, 2011).

En la etapa de vida infantil, tal como afirman Guralnick y Bennett (1987), la
competencia social del nifio depende en gran parte de las relaciones con sus padres.
Es por esto que en enfermedades cronicas, ya sea de nacimiento o en los primeros
afios de vida, es fundamental toda estrategia que promueva la formacién de vinculos
afectivos solidos desde el principio, ya que esto repercutird favorablemente en el
desarrollo del nifio y su familia (Lanzarote y Torrado, 2009:459), tanto mientras se
encuentra en tratamiento oncolégico como cuando finalice el tratamiento y deba

reintegrarse a su estilo de vida cotidiano.

El éxito de una buena adaptacion a la situacion de enfermedad depende en gran
medida de la apreciacion que el nifio haga de la situacion, de su capacidad para
expresar lo que siente, de sus habilidades para afrontar el cambio, de su personalidad
Yy, por supuesto, del apoyo familiar y social que se le pueda ofrecer. La literatura
cientifica evidencia la importancia de crear una relacién de confianza entre padres
e hijos, en donde la comunicacién asertiva y abierta permita externalizar las
emociones que el nifio experimenta a lo largo del proceso de diagndstico,

tratamiento y seguimiento.

Desde el punto de vista objetivo existen una serie de limitaciones reales en la
actividad del nifio, limites que de ser violentados podrian afectar su salud fisica al
demandar de su organismo niveles de funcionamiento por encima de sus
posibilidades reales. Es inobjetable entonces que tanto el nifio como sus familiares
tienen que incorporar y asimilar esta realidad a su estilo de vida y asumir

comportamientos, que pueden ser temporales o de por vida, que protejan su salud.
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De la responsabilidad con que se asuma esta exigencia puede depender tanto la
sobrevida del nifio como la calidad de su existencia (Roca, 1995:95).

Ante esta situacion, el papel de los profesionales de la salud involucra trabajo y
colaboracidn con las familias, a través de: respetar la singularidad de éstas, basarse
en sus necesidades, tener una comprension multidimensional del problema,
desarrollar competencias y la resiliencia en los padres, contar con los sistemas de
apoyo del entorno natural y coordinar la accion de los servicios pablicos (sanitarios,
educativos y de servicio social) y los que ofrece la sociedad civil (ocio,
asociaciones, voluntariado). Se trata de crear un clima de equipo que cambie los

sentimientos de impotencia de la familia (Grau y Fernandez, 2010:203).

Por todo lo anterior se concluye que el cancer infantil afecta profundamente no
solo al sistema familiar por largos periodos de tiempo, sino que la respuesta de la
familia a este desafio tiene un efecto profundo en el desarrollo y en la calidad de
vida del paciente (Baider, 2003:507). La mejora de la calidad de vida del paciente
oncoldgico y de su familia necesita del tratamiento de los aspectos psicosociales y
educativos que les afectan. Por ello, es imprescindible una intervencion
multidisciplinaria en el ambito hospitalario, familiar y escolar del nifio. Estos
equipos multidisciplinarios abordaran el problema de una manera global,
incluyendo los aspectos médicos, psicoldgicos, sociales y educativos; y la actuacion
conjunta, desde el comienzo del tratamiento, favorecera la prevencion de posibles

desajustes posteriores en los nifios con cancer (Grau, 2002:80).

E. La psicologia en oncologia pediatrica

Se puede definir a la Psicooncologia como un campo interdisciplinar de la
psicologia y las ciencias biomédicas dedicado a la prevencion, diagndstico,
evaluacion, tratamiento, rehabilitacion, cuidados paliativos y etiologia del cancer,
asi como a la mejora de las competencias comunicativas y de interaccion de los
servicios sanitarios, ademas de la optimizacion de los recursos para promover

servicios oncologicos eficaces y de calidad (Cruzado, 2003:9). La Psicooncologia
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centra sus bases en la preocupacion por el sufrimiento humano y en la empatia para
optimizar el bienestar del paciente diagnosticado de cancer y su familia. Esta
preocupacion, de caracter universal, es de fundamental importancia dentro del area

de la Psicooncologia (Baider, 2003a:3).

El area de la Psicooncologia se centra en la investigacion de las consecuencias
psicosociales de la enfermedad y los tratamientos, asi como en la identificacion de
variables predictoras de un ajuste satisfactorio de la familia ante la situacion
(refiriéndose a estilos de personalidad, apoyo social, estructura familiar y variables
médicas), y también en la identificacion de aquellas familias que pueden tener
mayor riesgo de desarrollar alteraciones psicopatoldgicas (Barahona, 2011). Esta es
una de las especialidades que mas se ha preocupado por evaluar la calidad de vida
de sus pacientes, ya que el objetivo ultimo de los equipos multidisciplinarios es

proporcionarle bienestar y comodidad al paciente (Vinaccia y Orozco, 2005: 129).

Especificamente la Psicooncologia Pediatrica participa al enfrentar el diagnostico
y tratamiento oncoldgico, reconociendo los trastornos emocionales relacionados al
cancer infantil, dependiendo de los diferentes estadios de la enfermedad (la
remision, rehabilitacion y sobrevida). Cuando el nifio con cancer es hospitalizado
se pueden desencadenar alteraciones psicologicas. Una vez que se conoce el
diagnostico, cambia la dindmica y el estilo de vida anterior; ademas, el proceso de
adaptacion al hospital, que confronta con la muerte (simbdlica o real) provocando
cambios en los lazos familiares, de amistad o sociales (escuela), facilita la pérdida
de control, aumenta la ansiedad, confusion e incertidumbre; ademéas de que el
paciente tendrd que someterse a tratamientos como cirugia, radioterapia,
quimioterapia. Se presentan en el nifio alteraciones conductuales: poco tolerante,
agresivo, conductas regresivas, dependencia a la madre, se promueven las fantasias,
y los trastornos de ajuste con depresion ante las pérdidas del paciente (Méndez,
2005:33).

La actividad de la Psicooncologia Pediatrica se hace necesaria para el apropiado
manejo del diagndstico y tratamiento de los trastornos afectivos relacionados al

cancer. Su reto abarca desde el conocimiento de las respuestas emocionales de los
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pacientes a lo largo de todo el proceso de la enfermedad, sus familias y las personas
que les prestan atencidon y cuidados, hasta la investigacion sobre los aspectos
bioldgicos, psicoldgicos, sociales y culturales que puedan influir en la morbilidad y
mortalidad del cancer infantil (Baider, 2003a:3).

Esta es una disciplina que surge como respuesta a los diferentes retos
psicosociales que plantea la atencion al enfermo oncoldgico: problematica
emocional, el adecuado manejo del dolor, la adherencia al tratamiento oncolégico,
los cuidados paliativos, etc. Las complejas situaciones personales, médicas y
terapéuticas a las que han de enfrentarse los pacientes, les hacen mas susceptibles
al desarrollo de problemas y complicaciones emocionales y psicosociales de
importancia, y a una franca disminucion en su calidad de vida (Méndez, 2005:35).

Actualmente la intervencién en Psicooncologia Pediatrica tiene un carécter
multidisciplinar cuyo objetivo es compatibilizar los tratamientos con el desarrollo
de patrones de normalidad. Asi se intenta favorecer el retorno a la escuela y a las
actividades habituales aun estando dentro de los protocolos de tratamiento. Este
enfoque preventivo permite evitar secuelas y problemas desadaptativos que podrian
ocurrir a largo plazo interfiriendo en el desarrollo 6ptimo del nifio y en su calidad
de vida (Barahona, 2011).

1. Apoyo psicoldgico en la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica. En la
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP) se atiende a poblacion pediatrica
comprendida desde recién nacidos hasta adolescentes de 18 afios de edad, que sean
diagnosticados con céancer, o bien alguna enfermedad clasificada como no cancer
pero que requiera del mismo tratamiento curativo, tal es el caso de un diagndstico
de histiocitosis (Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social, 2012). Los tipos
de céncer atendidos en UNOP son: Leucemia, linfoma, retinoblastoma, sistema
nervioso central, tumores de hueso, rifion, sarcomas, tumores germinales, higado,
neuroblastomas, otros neoplasmas malignos no especificados, carcinomas u otros

neoplasmas, y otros tumores (Fundacion Ayudame a Vivir, 2012).
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El departamento de Psicologia forma parte del equipo multidisciplinario que
atiende las diferentes necesidades de los pacientes y sus grupos familiares. Se
encuentra a la disposicion de pacientes de nuevo y antiguo ingreso, tanto del

hospital de dia en la Consulta externa como del Encamamiento.

En UNOP el psicologo realiza diferentes tipos de intervenciones, y sus funciones
especificas involucran: Realizar intervenciones en crisis, de apoyo, Yy
psicoeducativas con el paciente y su familia, durante el proceso diagnéstico, cuando
hay una recaida o complicaciones de la enfermedad; intervenciones de preparacion
para la muerte cuando el paciente se encuentra en fase terminal; apoyar el area de
investigacion de pre-grado de Licenciatura en Psicologia en coordinacion con la
encargada de Investigacion y Estadistica de la UNOP; promover el desarrollo y el
conocimiento de la Psicooncologia con los estudiantes de las diversas universidades
que realizan sus préacticas profesionales en UNOP; atender consultas y evaluaciones
solicitadas por el personal médico, paramédico o por padres de familia acerca de
aspectos emocionales de la enfermedad o aspectos psicoldgicos en general; y hacer
referencias a un psicoterapeuta en casos que requieran seguimiento psicoldgico

continuo (Menegazzo, 2009:7).

A continuacion se describen las funciones del psicologo en las dos areas del

hospital tomadas en cuenta para el trabajo de campo del presente estudio:

- Consulta externa (COEX): El psicologo se encarga de dar seguimiento a los
casos que no se encuentran encamados, para brindar apoyo a las familias y al
paciente, asi como para resolver cualquier duda que pueda surgir en el proceso de
tratamiento y asi disminuir el riesgo de abandono. Realiza entrevistas iniciales y
psicoeducacion a los pacientes de nuevo ingreso, recibe referencias de los médicos
de COEX y acompafia en la comunicacion de diagnosticos.

- Encamamiento: El psicologo recibe y atiende referencias de pacientes realizadas
por el personal médico de cuidados intermedios y Encamamiento; también realiza
entrevistas iniciales de pacientes nuevos que ya se encuentran ingresados. Se
encarga de las visitas de apoyo y seguimiento con los pacientes ingresados en esta

area, y acompafia en diagnosticos y complicaciones.
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En conclusidn, los objetivos generales del departamento de Psicologia en UNOP
involucran facilitar la adaptacion del paciente y su familia a la crisis que implica la
enfermedad, y prevenir complicaciones psicosociales durante el diagnostico,
tratamiento y etapa resolutiva, que pudieran dificultar el trabajo en equipo entre el

personal médico y familia (Menegazzo, 2009:6).

En este sentido, la psicologia es un elemento fundamental al momento de abordar
la calidad de vida con la que los nifios con cé&ncer transcurren su enfermedad y
posterior reintegracion a su estilo de vida previo a la esta. Siendo importante
involucrar en el abordaje e intervenciones psicologicas que se realizan con los
pacientes y sus familias, herramientas que promuevan la calidad de vida relacionada
con la salud de los mismos, lo cual beneficie no solo como trabajo bajo un modelo
preventivo sino que también remedial ante las diversas problematicas involucradas

en la salud psicoldgica de los nifios con cancer y sus familias.

F. Calidad de vida relacionada con la salud

El concepto de calidad de vida ha presentado considerables variaciones a lo largo
del tiempo. La mayoria de las veces se ha tratado de ampliaciones de la definicion
del concepto. Primero, el término se referia al cuidado de la salud personal, después
se adhiri6 la preocupacion por la salud e higiene publicas, se extendié entonces a
los derechos humanos, laborales y ciudadanos, continu6 sumandose la capacidad de
acceso a los bienes econdmicos y, finalmente, se convirtié en la preocupacion por
la experiencia del sujeto sobre su vida social, su actividad cotidiana y su propia
salud (Oblitas, 2009:249).

Casi todos los modelos sobre calidad de vida, a nivel internacional, incorporan
como primera definicion la elaborada por la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) en 1947: «un estado de bienestar fisico, psicologico y social y no solo la
ausencia de enfermedad» (Bernabeu, 2010:13). El bienestar fisico se determina por
la actividad funcional, la fuerza o la fatiga, el suefio, el reposo, el dolor y otros
sintomas. El bienestar social, tiene que ver con las funciones y las relaciones, el

afecto y la intimidad, la apariencia, el entretenimiento, el aislamiento, el trabajo, la
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situacion econdmica y el sufrimiento familiar. El bienestar psicologico se relaciona
con el temor, la ansiedad, la depresion, la cognicion y la angustia que genera la
enfermedad y el tratamiento. Por ultimo, se puede incluir al bienestar espiritual, el
cual abarca el significado de la enfermedad, la esperanza, la trascendencia, la

incertidumbre, la religiosidad y la fortaleza interior (Vinaccia y Orozco, 2005: 127).

Una definicion mas reciente dada por la OMS es aquella que describe a la calidad
de vida como la percepcion que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en
el contexto de cultura y del sistema de valores en los que vive en relacion con sus
expectativas, sus normas y sus inquietudes. Se trata de un concepto amplio que esta
influido de un modo complejo por la salud fisica del sujeto, su estado psicologico,
su nivel de independencia, sus relaciones sociales, asi como su relacion con los

elementos esenciales de su entorno (OMS, 2005).

Otra definicidn integral acerca de la calidad de vida es aquella que la define como:
«un estado general de satisfaccion, derivado de la realizacion de las potencialidades
del individuo. La calidad de vida incluye tanto aspectos subjetivos como aspectos
objetivos. Es un sentimiento subjetivo de bienestar fisico, psicolégico y social.
Entre los aspectos subjetivos se incluyen la intimidad, expresion emocional,
seguridad percibida, productividad personal, y percepcion de salud. Como aspectos
objetivos se encuentran el bienestar material, una relacion armoniosa tanto fisica
como social con el entorno y la comunidad, y la salud percibida de forma objetiva»
(Ardila, 2003:161). La evaluacion objetiva de la calidad de vida se centra en la
busqueda de indicadores de salud fisica, mientras que la evaluacion subjetiva se
refiere sobre todo a la percepcion del sujeto sobre su calidad de vida. Esto explica
por qué individuos con indicadores semejantes en la calidad de vida objetiva pueden
tener indices diferentes de calidad de vida subjetiva. Por eso, el enfoque integral de
la calidad de vida necesita de una rigurosa elaboracién tedrica para una adecuada

evaluacion y operativizacion (Moreno y Kern, 2005:47).
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En resumen, el concepto hace referencia a la evaluacion objetiva y subjetiva de
al menos los siguientes elementos: salud, alimentacion, educacion, trabajo,
vivienda, seguridad social, vestido, ocio y derechos humanos; ademas, puede ser
definida, en términos generales, como una medida compuesta de bienestar fisico,
mental y psicoldgico, tal como lo percibe cada persona y cada grupo (Achury, et
al., 2011:35).

A pesar de la evolucién del término se ha intentado sistematizar la
conceptualizacién del constructo de calidad de vida. Entre ellos y producto de la
investigacion, el modelo presentado a continuacion hace alusion a varios niveles de
la generalidad, desde el bienestar social o comunitario, hasta ciertos aspectos
especificos de caracter individual o grupal. Por lo tanto, el término calidad de
vida tiene diferentes definiciones desde el aspecto filoséfico y politico hasta el
relacionado a la salud. A través del tiempo se ha intentado poder plantear una
definicién que abarque todas las areas que implica el concepto de calidad de
vida puesto que combina componentes subjetivos y objetivos, donde el punto en
comun es el bienestar individual. A partir de los componentes objetivos, Avila
(2013) expone que estos se pueden agrupar en 5 dominios principales: el bienestar
fisico (como salud, seguridad fisica), bienestar material (privacidad, alimentos,
vivienda, transporte, posesiones), bienestar social (relaciones interpersonales con la
familia, las amistades, etc.), desarrollo y actividad (educacion, productividad,
contribucion) y bienestar emocional (autoestima, estado respecto a los demas,
religion). Como la enfermedad y su tratamiento pueden afectar el bienestar
psicolégico, social y econdmico de las personas, asi como su integridad bioldgica,
se puede tratar de entender a la calidad de vida en salud, desde cada uno de estos

dominios.

En este contexto especifico de la salud se puede encontrar, desde el punto de vista
biopsicosocial de la calidad de vida, un punto de convergencia en todas las
definiciones que se han propuesto. Desde este contexto de salud, este constructo se
hizo popular a partir de los afios 1980, posiblemente al verse asociado a los cambios
de los perfiles epidemiologicos de morbimortalidad que empezaron a notarse

drasticamente en algunos paises desarrollados por el incremento cada vez mayor de
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la esperanza de vida, y contempordneamente, de las enfermedades crénicas. Fue a
finales de esa década que surge la expresion “calidad de vida relacionada con la
salud”, dandole asi mayor importancia al desarrollo y aplicacion del concepto
mediante instrumentos de medida e investigacion que estudiaban la calidad de vida
de muestras de poblaciones con algin nivel de minusvalia, resultante de la
cronificacién de diferentes enfermedades o accidentes (Quiceno y Vinaccia,
2007:38).

A medida que las enfermedades crénicas han aumentado su prevalencia, de forma
lenta pero progresiva, se ha aumentado el interés por la calidad de vida relacionada
con la salud del enfermo y por los multiples factores psicosociales que inciden sobre
ella. La gran cantidad de aspectos psicosociales que forman parte de los cuidados
en las enfermedades cronicas surge de las respuestas individuales de los pacientes,
las familias, los amigos y la sociedad, frente al diagnostico y el pronostico.
Cualquiera que sea el resultado de la enfermedad, el objetivo es mejorar la calidad
de vida. La respuesta al diagndstico de una enfermedad cronica siempre tiene
implicaciones psicologicas y sociales complejas. El reconocimiento de este hecho
ha dado lugar a que los cuidadores profesionales establezcan objetivos de atencion
concomitantes: el control de la enfermedad y la calidad de vida. La comprension de
esta ultima ha evolucionado a la par con la comprensién y el tratamiento médico de

las enfermedades cronicas (Vinaccia y Orozco, 2005: 127).

En la dltima década del Siglo XX se ha incrementado notablemente el interés y
los estudios acerca de la calidad de vida de las personas que padecen una
enfermedad. Para ello ha sido de suma utilidad el concepto de calidad de vida
relacionada con la salud. Patrick y Erickson (1993:419), la definen como «el valor
asignado a la duracidn de la vida con sus modificaciones por impedimentos, estados
funcionales, oportunidades sociales y percepciones, que es influido por las
enfermedades, lesiones o tratamientos». De esta manera, la calidad de vida
relacionada con la salud se convirtio muy pronto en una forma de evaluacion de los
beneficios y consecuencias de las intervenciones terapéuticas para enfrentar una
enfermedad (Oblitas, 2009:250).
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La diferencia entre el concepto de calidad de vida y el de calidad de vida
relacionada con la salud, segin Vinaccia (2007), es relativamente sutil: mientras
que en la calidad de vida se hace énfasis en los aspectos psicosociales, sean estos
cuantitativos o cualitativos del bienestar social (welfare) y del bienestar subjetivo
general (wellbeing), en la calidad de vida relacionada con la salud se da mayor
importancia a la evaluacion de las limitaciones que en diferentes areas bioldgicas,
psicoldgicas y sociales ha procurado el desarrollo de una determinada enfermedad

0 accidente (Quiceno y Vinaccia, 2007:38).

En términos generales, los factores que constituyen (y con base a los cuales se
evalla) la calidad de vida relacionada con la salud son los siguientes (Oblitas,
2009:251):

- Sintomas y quejas subjetivas (como sintomatologia depresiva)
- Diagnosticos (como enfermedad coronaria)
- Funcionamiento fisiologico (como presion arterial)

- Funcionamiento psicologico y cognitivo (como restricciones en la actividad

y deterioro en el autocuidado)
- Percepciones generales de salud (autocalificacion de estado de salud)

- Funcionamiento social (naturaleza y frecuencia de interacciones sociales)

La calidad de vida entre las personas con enfermedades cronicas, ahora se evalla
con atencidn centrada en cuénto afecta e interfiere el padecimiento y su tratamiento
en actividades diarias como el dormir, comer, trabajar y realizar actividades
sociales. Para los pacientes con padecimientos mas avanzados, tales evaluaciones
incluyen si el paciente es capaz de bafarse, vestirse, ir al bafio, comer sin ayuda,
autotransportarse y tener continencia de esfinteres. Esencialmente entonces, las
evaluaciones de la calidad de vida sopesan el compromiso que las actividades
diarias han sufrido a partir de la enfermedad y su tratamiento. Se ha desarrollado
una amplia gama de escalas de medicion para evaluar la calidad de vida relacionada
con la salud (Taylor, 2007:288).
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La calidad de vida relacionada con la salud puede valorarse desde dos
planteamientos distintos. Por un lado, existe una aproximacién global, basdndose
en los denominados métodos genéricos, y que son cuestionarios multidimensionales
que evaltuan aspectos de la salud fisica, la repercusion social, y los aspectos
psicoldgicos. En el otro lado, se encuentran aquellos métodos considerados
especificos, y que son disefilados expresamente para una enfermedad. En la
actualidad, los profesionales de la salud cuentan con diversos instrumentos de
evaluacion de la calidad de vida relacionada con la salud, centrados en
enfermedades concretas como diabetes, asma, cancer, sida/VIH, cardiopatias,
enfermedades mentales, entre otras (Guijarro, 2010:201).

¢Para qué estudiar la calidad de vida entre los pacientes cronicos? Existen varias

razones, las cuales se presentan a continuacion (Taylor, 2007:288):

- Ladocumentacion de como afecta exactamente la enfermedad las actividades
sociales, laborales y personales asi como las actividades generales de la vida diaria,
provee bases importantes para el disefio de intervenciones que mejoren la calidad
de vida.

- Las mediciones de la calidad de vida pueden sefialar el tipo de problemas que
el paciente puede esperar a raiz del padecimiento. Tales mediciones, por ejemplo,
pueden indicar que el funcionamiento sexual es un problema en los pacientes con
cierto tipo de cancer, pero que la depresion es un problema mas frecuente en otros
tipos. Tal informacion puede ayudar a anticipar las intervenciones requeridas.

- Este tipo de mediciones evaltan el impacto del tratamiento en la calidad de
vida. Por ejemplo, si un tratamiento especifico para el cancer tiene bajas tasas de
supervivencia pero altas en efectos secundarios, puede considerarse que el
tratamiento es mucho mas dafiino que el propio padecimiento. Las mediciones de
calidad de vida han hecho posible que se evalle el impacto de terapias molestas
para el paciente y para identificar algunos de los determinantes para la poca

adherencia a éstas.
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- La informacion de la calidad de vida puede ser utilizada para comparar
terapias. Por ejemplo, si dos terapias producen aproximadamente las mismas tasas
de supervivencia pero una disminuye sustancialmente la calidad de vida, las
personas podrias inclinarse hacia el tratamiento que mantiene los niveles de calidad
de vida més altos.

- Lainformacion de la calidad de vida puede ayudar a tomar decisiones acerca
del tipo de cuidado que aumentara la supervivencia con la mayor calidad de vida
posible. Tal informacidén permite a los responsables de las politicas de salud
comparar el impacto de diferentes padecimientos cronicos en los costos de los
sistemas de salud y evaluar la relacion costo-efectividad de las diferentes

intervenciones.

En resumen, el evaluar la calidad de vida del paciente cronico es importante
porque permite: conocer el impacto de la enfermedad y/o del tratamiento, a un nivel
relevante, diferente y complementario al del organismo, es decir a un nivel
psicosocial; conocer mejor al enfermo, su evolucion y su adaptacion a la
enfermedad; conocer mejor los efectos secundarios de los tratamientos, incluyendo
secuelas psicologicas; evaluar mejor las terapias paliativas; eliminar resultados
nulos de determinados ensayos clinicos; ampliar los conocimientos sobre el
desarrollo de la enfermedad; ayudar a la toma de decisiones médicas, potenciar la
comunicacion médico-paciente; y facilitar la rehabilitaciéon de los pacientes
(Vinaccia y Orozco, 2005: 128).

Dentro de la Oncologia Pediatrica, la calidad de vida de los nifios ha sido
estudiada durante el proceso de la enfermedad, y recientemente en el periodo
posterior a la curacion a medio-largo plazo, con el fin de intentar conocer mejor los
efectos fisicos tardios y las consecuencias psicoldgicas asociadas con las personas
que sobreviven a una enfermedad que amenaza potencialmente la vida (Guijarro,
2010:201).
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En la literatura pediatrica, la calidad de vida también se define como
multidimensional e incluye el funcionamiento social, fisico y emocional del nifio y,
si es necesario, de su familia. Generalmente se han validado cuestionarios de calidad
de vida relacionada con la salud en los que se ha utilizado la informacion de la gente
cercana a los nifios, ya que no se ha considerado adecuada la capacidad de estos
para informar acerca de su estado de salud (Bernabeu, 2010:15). Por lo tanto la
calidad de vida relacionada con la salud en poblacion pediatrica se debe considerar
como un concepto multidimensional a partir de la percepcion del propio nifio, de su

familia (padres) y/u otras personas de su entorno.

Tal como se menciono anteriormente, las principales dimensiones de la calidad
de vida en la infancia consideradas por los profesionales de salud e investigadores
son: estatus funcional, funcionamiento psicoldgico y funcionamiento social. El
estatus funcional se refiere a la habilidad del nifio para desempefiar actividades
diarias apropiadas de su edad, y esta intimamente relacionado con la sintomatologia
fisica. EI funcionamiento psicoldgico incluye la evaluacién del estado afectivo del
paciente. Finalmente, el funcionamiento social se relaciona con la habilidad del nifio
para mantener relaciones intimas con su familia y amigos (Moreno y Kern,
2005:48).

Debido al fuerte impacto que el diagnostico y tratamiento del cancer ocasiona en
la vida del paciente pediatrico con céancer, se genera la necesidad de evaluar el
impacto que ha tenido la enfermedad en su calidad de vida, entendiendo por ésta el
nivel de bienestar derivado de la evaluacion que se realiza de diversos dominios de
su vida, considerando la influencia que estos tienen en su estado de salud. En esta
evaluacion se debe tomar en cuenta la habilidad de participar plenamente en las
funciones y actividades relacionadas con aspectos fisicos, sociales y psicosociales

apropiadas para la edad (Cédiz, Urzta y Campbell, 2011:114).

Existen tres maneras de evaluar la calidad de vida infantil relacionada con la
salud: medidas objetivas o indices clinicos (p. €j., cantidad de azUcar en la sangre),
desempefio funcional (habilidades para hacer ciertas actividades, como subir

escaleras o correr), y la evaluacion del paciente acerca de su capacidad para
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mantener una actividad. Esta evaluacion subjetiva del estado de salud es la que
frecuentemente se considera en la actualidad como caracteristica de la calidad de
vida y la que ha sido foco de atencion de diversos investigadores, prestando especial
atencion a nifios con enfermedades cronicas y terminales. Los instrumentos para
evaluar la calidad de vida de nifios y adolescentes tienen tres aspectos
fundamentales: a) la especificidad del instrumento (si es para una enfermedad
especifica o de uso general), b) la modalidad del instrumento (si es de autoinforme
0 si son necesarios entrevistadores entrenados para aplicarlo) y c) la identificacion
de la persona que responde al cuestionario (si el instrumento debe ser contestado
por el propio nifio, o debe ser cumplimentado por los padres u otras personas).
Ademas de estos aspectos, se considera que las medidas de calidad de vida pueden
ser desarrolladas por el investigador como instrumentos especificos de medida, pero
también pueden ser utilizadas a partir de técnicas no estructuradas como lo es la
observacion participante, que aclara la vision de los sujetos sobre sus sistemas de
valores y perspectivas. No obstante, en la actualidad pocos estudios utilizan
métodos de observacién, y todavia no se dispone de una elaboracion tedrica capaz
de aprehender los cambios en el desarrollo del nifio relacionandolos con los aspectos
que son importantes en cada fase evolutiva (Moreno y Kern, 2005:48).

Esté establecido que las enfermedades cronicas provocan cambios significativos
en la vida de los pacientes que afectan su calidad de vida y bienestar, requiriendo la
aplicacion de estrategias de afrontamiento que permitan superar la nueva situacion.
La acomodacion exitosa requiere que el paciente sea capaz de desemperfiarse de
manera adaptativa. Ademas, es necesaria la ausencia de trastornos psicoldgicos, la
presencia de un nivel bajo de sentimientos negativos y alto de sentimientos
positivos, un funcionamiento adecuado, y la satisfaccion y bienestar respecto a otros
dominios vitales (Ridder, et al., 2008).

Por ello, es fundamental mencionar que la literatura existente revela que el
aumento de los niveles de variables de crianza, como lo es la sobreproteccién
parental, estan relacionados con los resultados de ajuste negativos en varias

poblaciones con esta enfermedad. Especificamente Holmbeck y colaboradores
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(2002:105), encontraron que los niveles méas altos de comportamiento
sobreprotector de los padres, se relacionaron significativamente con menos
autonomia asi como con mas problemas de comportamiento exteriorizado en sus

hijos, repercutiendo asi en su calidad de vida.

G. Sobreproteccion parental en nifios con cancer

La sobreproteccion parental se define como un estilo parental intrusivo y
excesivamente directivo sobre el comportamiento del nifio. Este estilo
excesivamente controlador y protector, ademas de fomentar una mayor inmadurez
y reactividad en el nifio, esta relacionado con diversos problemas inherentes a la
hiperactividad, la ansiedad, las malas relaciones con los iguales o las conductas
disruptivas (Pfiffner y McBurnett, 2006:726).

El constructo de sobreproteccion parental hace referencia a nifios creados con
exagerados cuidados por parte de sus padres, lo que favorece relaciones de mutua
dependencia e impide al nifio ir estableciendo contactos con el exterior (Valdés y
Florez, 1995:49).Por lo que conduce a una dependencia tanto de los padres hacia
los hijos como de los hijos hacia los padres, y aunque aparentemente pueda parecer
una relacion estupenda, esto puede traer grandes problemas en el futuro de los hijos
(Fundacion Homero, 2003).

Es interesante estudiar la sobreproteccion, ya que se considera que en el mundo
actual ha aumentado de manera notable y que puede tener importantes
consecuencias en el desarrollo de los hijos. No hay una Unica causa de que un padre
sea sobreprotector con sus hijos, ni tampoco aparece de la misma manera en todos
los individuos. Algunos padres sienten miedo a que sus hijos tengan autonomia e
infravaloran sus capacidades, y ejercen excesivo control sobre sus actos, siendo este
el caso de los padres que tiene hijos con alguna discapacidad o enfermedad. Pero,
al hacer la transicion de la nifiez a la edad adulta, el individuo necesita establecer
un grado de autonomia e identidad para asumir los roles y responsabilidades. Los
nifos que permanecen muy dependientes de sus padres no son tan capaces de

desarrollar relaciones satisfactorias con sus iguales. Otros, en cambio, son
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demasiado blandos con sus hijos, les exigen poco y los exculpan cuando realizan
malas conductas. Y en un tercer grupo de padres, la causa de su caracter
sobreprotector se debe al deseo de ser mejores padres que los suyos o de que sus
hijos consigan lo que ellos no pudieron, y/o a la culpabilidad que sienten por no

dedicarles suficiente tiempo a sus hijos (Pefia, 2010:3).

Varios estudios destacan cierta relacion entre las caracteristicas del estilo parental
como podrian ser el excesivo control y sobreproteccion, y problemas de tipo
internalizante como los trastornos de ansiedad por parte del nifio. En este sentido,
resulta interesante describir un estudio de laboratorio basado en la observacion
sistematica, que pretendia comprobar si las conductas restrictivas de las madres
hacia los hijos podrian predecir la ansiedad en los mismos. En una situacion de
juego donde la madre y el hijo debian construir un rompecabezas, se registro el
estilo parental de la madre, considerando como conducta restrictiva a aquella que
se daba cuando la madre trataba de resolver los problemas que surgian, limitando la
iniciativa y el tiempo del nifio para resolverlos. En el caso de las nifias, se encontr
relacion entre el estilo restrictivo de la madre y la ansiedad de la hija, aunque no fue

asi en el caso de los nifios (Raya, 2008:49).

En otros trabajos mas actuales citados por Raya (2008:49), se ha llegado a la
conclusion de que los nifios que han sido criados en hogares autoritativos,
caracterizados por un alto grado de afecto y firmeza, son menos propensos a
manifestar trastornos de tipo internalizante que sus iguales criados en entornos
autoritarios, sobreprotectores o negligentes. También se ha observado que un estilo
educativo caracterizado por una sobreproteccion excesiva, sobre todo por parte de
la madre, esta relacionado con un mayor nivel de delincuencia en la adolescencia,
ligado a la inmadurez y escaso conocimiento de los limites de la conducta adaptada
(Vazsonyi, 2004:161).

Se sabe por lo tanto, que en el desarrollo de cualquier nifio los padres tienen un
papel principal, pero una implicacion o apego excesivo genera muchos problemas
importantes (Lanzarote y Torrado, 2009:461). Un nifio que ha crecido en un

ambiente de excesiva atencidn, preocupacion asfixiante, con los deseos de los
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padres convertidos en obligaciones o expectativas demasiado altas, puede
encontrarse con graves problemas, pues al sobreprotegerlo, promueven una
incapacidad en el nifio para desarrollar habilidades y actividades que le conduzcan
al alcance gradual de la autonomia y posterior independencia, por lo que esta actitud
los vuelve nifios inseguros, berrinchudos, dependientes y temerosos para enfrentar
vicisitudes, las cuales se presentan de diferente manera a lo largo de la vida (Flores
y Maldonado, 2009:11).

La adquisicion de competencias parentales es fruto de un complejo proceso en el
que se entremezclan diferentes factores como son: la herencia; las posibilidades
personales innatas, marcadas también por factores hereditarios; los procesos de
aprendizaje personales, segun el contexto social y cultural en el que se han
desarrollado; asi como las propias experiencias de buen o mal trato recibido en su
infancia o adolescencia. Con este bagaje los padres, consciente o
inconscientemente, desarrollan sus funciones en la interaccion con sus hijos (Tabera
y Rodriguez, 2010:15).

Diana Baumrind (1966:887) desarrollé uno de los modelos pioneros acerca de
los estilos parentales, estudiandolos a partir de cuatro dimensiones: control (como
los padres modifican o moldean las expresiones de dependencia, agresividad y
comportamiento de juego), demanda de madurez ( presion que ejercen los padres
para que sus hijos consigan un cierto nivel de ejecucion de alguna habilidad),
claridad de comunicacion (busqueda de la opinion de los nifios y ejercicio del
razonamiento o capacidad de dialogo para negociar los acuerdos) y cuidados
parentales (se refiere a las expresiones de carifio hacia los hijos y formas de pedir,
actitudes y comportamiento). Al estudiar la combinacion de las dimensiones
parentales, llegd a la conclusion de que existen tres tipologias de estilos: Padres
indulgentes, padres autoritarios y padres autoritativos o con autoridad. Debido al
interés del presente estudio se describira Gnicamente el estilo de padres indulgentes,
que se caracterizan por no pedir mucho a sus hijos, ademas, son reacios a castigarlos

cuando muestran una conducta inadecuada. Hay pocas tentativas de control, mas
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bien al contrario, pero no es que sean padres indiferentes o que no se preocupen por
sus hijos (Sadurni, Rostan y Serrat, 2008:124).

Se sabe que los rasgos de conducta parentales suelen tener efectos educativos
sobre los hijos. A continuacion se profundizara sobre los rasgos de la conducta
parental indulgente, que es caracteristico en la sobreproteccion, y sus consecuencias
sobre los hijos. Los rasgos de este tipo de conducta parental incluyen: responder y
atender las necesidades de los nifios, permisividad, pasividad, evitar la afirmacion
de autoridad y la imposicion de restricciones, escaso uso de castigos, tolerar todos
los impulsos de los nifios, especial flexibilidad en el establecimiento de reglas,
acceder facilmente a los deseos de los hijos. Entre las consecuencias negativas de
este tipo de conducta parental se encuentra una baja competencia social, pobre
autocontrol y heterocontrol, escasa motivacion, escaso respeto a normas y personas,
baja autoestima, inseguridad, inestabilidad emocional, debilidad en la propia
identidad, autoconcepto negativo, graves carencias en autoconfianza y
autorresponsabilidad y posibles bajos logros escolares. Un padre sobreprotector y
excesivamente indulgente dota al menor de cierta autonomia, siempre que no esté
en peligro su integridad fisica. Se comporta de una forma afirmativa, aceptadora y
benigna hacia los impulsos y las acciones del nifio. Lo libera de todo control y evita
utilizar la autoridad, las restricciones y el castigo. No es exigente en cuanto a la
madurez y responsabilidad en las tareas. El problema viene dado porque los padres
no son siempre capaces de marcar limites en la permisividad, pudiendo llegar a
producir efectos socializadores negativos en cuanto a conductas agresivas y logro
de independencia. Tenemos a nifios aparentemente alegres y vitales, pero
dependientes, con altos niveles de conducta antisocial y bajos niveles de madurez y

éxito personal (Jiménez, 2010).

La mayoria de padres tienen rasgos cruzados de los estilos parentales
mencionados anteriormente, pero a veces depende de las situaciones o de los
momentos de la vida, mas que rasgos del caracter permanente. Las dificultades
econdmicas, el estrés laboral, las desavenencias conyugales y la enfermedad en uno

de los miembros de la familia son factores, entre muchos otros, que afectan a los
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padres y, por consiguiente, su capacidad de relacion con los nifios. Ademas, en el
nifio y su ajuste social influyen muchas otras variables, y no solo el estilo parental
de los padres: su propio temperamento, su adaptacion en la escuela, el barrio y su
calidad de vida. Aun aceptando que no hay una direccion de causa-efecto entre el
estilo parental y el comportamiento resultante del nifio, no hay duda que es un factor
que debe tenerse en cuenta (Sadurni, Rostan y Serrat, 2008:125).

En este sentido, se ha evidenciado que cuando se presentan déficits fisicos y/o
cognitivos en el nifio, puede aumentar el nivel de sobreproteccion de los padres.
Una de las mayores dificultades para el desarrollo de los nifios y adolescentes con
enfermedades cronicas es esta sobreproteccion que pueden ejercer tanto las familias
como los profesionales, lo que dificultaria la autonomia y adaptacion del nifio y
adolescente en todas las facetas de su vida (Lanzarote y Torrado, 2009:461),

incluyendo la etapa de tratamiento.

Respecto al diagnostico de cancer en un hijo, este tiene ciertas reacciones en los
padres, incluyendo rabia, dolor y negacién, emociones que pueden estar
acompariadas por sentimientos de culpa, impotencia, inseguridad y resentimiento,
lo cual hace que algunos padres se muestren sobreprotectores con su hijo
diagnosticado con cancer (Méndez, et al., 2004:142). Ademas, los padres pueden
sentirse culpables e impotentes por no poder proteger a su hijo del cancer y por lo

tanto ser sobreprotectores (Vargas, 2009).

Un elemento importante relacionado con el tema de la sobreproteccion parental
en los pacientes pediatricos con cancer, es que estos pueden ser sometidos a varias
limitaciones. No obstante, tal vez mucho mas importantes que las limitaciones
objetivas que impone la enfermedad y sus consecuencias, son las limitaciones
subjetivas; aquellas que imponen restricciones a las potencialidades del nifio mas
alla de las limitaciones que su estado de salud aconseja. Porque si bien es importante
que se conozca y se cumpla lo que el nifio no puede hacer, tal vez mucho mas
importante (tanto desde el punto de vista biomédico como psicosocial) es que se

conozca lo que el nifio si puede hacer, y no sélo que se conozca, sino que se
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promueva. ;Qué puede ocurrir entonces con el nifio enfermo de céancer?, la
respuesta es simple: las conductas de sobreproteccion se multiplican y los padres no
pueden permanecer mucho rato sin saber qué estan haciendo sus hijos, los cuales
perciben con mucha claridad que son objeto de una atencién y cuidados exagerados
y desmedidos (Roca, 1995:96). Los padres con mensajes indirectos pueden llegar a
influir tanto en la vida de un hijo que lleguen a transmitirle el miedo de que se
independice y pueda valerse por si mismo, con el terror de que este pueda verse en

una situacion de riesgo o de dolor (Flores y Maldonado, 2009:6).

El sindrome de Damocles o temor a la recaida es una de las consecuencias
psicosociales mas frecuentes, generando en los padres de nifios con cancer una
actitud de sobreproteccion y control excesivo hacia el paciente, por lo que los
pacientes también pueden ver afectada su seguridad vital mostrando sentimientos
de vulnerabilidad, inseguridad en si mismo, temor a perder la salud, a la muerte, o
sentimientos de inferioridad al compararse con sus pares (Cadiz, Urztua 'y Campbell,
2011:119). La sobreproteccion parental o de otras personas, transforma a los nifios
en incapaces para el cuidado de si mismos. Se ven como los ven los padres:
sensibles, débiles, indefensos, propensos a enfermarse. Han aprendido a que por ser

vulnerables merecen un cuidado especial y diferente (Ghedin, 2012:54).

Con respecto al &mbito emocional, Greenberg et al. (1989:488) encontraron que
nifios sobrevivientes de cancer quiénes reportaron restricciones en sus actividades
mostraron mayores rasgos de depresidn respecto a sobrevivientes sin restricciones
estando esto en relacion directa con su desarrollo psicosocial. Otros estudios se han
centrado en la presencia de conductas ansiosas y/o depresivas, considerando que el
diagnostico del cancer puede ocasionar grados elevados de estrés que se traducen
en la aparicion de estos sintomas. Los factores de riesgo son el distanciamiento o la
alteracion de las relaciones interpersonales, la dependencia de los demas, la
incapacidad para desarrollar tareas de la vida cotidiana, los cambios en la imagen

corporal y el cuestionamiento de aspectos existenciales (Gonzalez, 2006).
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La Psicooncologia Pediatrica indica que las reacciones psicologicas mas
frecuentes en los nifios suelen ser distrés agudo, ansiedad y miedo, irritabilidad y
cambio de caracter, sintomas depresivos, baja autoestima y alteraciones
comportamentales como consecuencia de las actitudes parentales como lo son la
sobreproteccion y el exceso de permisividad y tolerancia, y debido también a las
ganancias secundarias que la enfermedad conlleva (Barahona, 2011). Es por esto
que las variables psicoldgicas cobran tanta relevancia como los aspectos médicos

en cuanto al ajuste y adaptacion a la enfermedad.

Al nifio hay que prepararlo, no solo médicamente, sino también
psicolégicamente, para que la enfermedad tenga la menor repercusion negativa
posible sobre el inicio de sus actividades extrahospitalarias. Este trabajo sobre el
nifio debe ir preparado de una intervencion sobre los padres que prevengan
comportamientos de sobreproteccion que puedan justificar las medidas de ajuste
psicosocial. Al nifio hay que crearle condiciones psicoldgicas para que sepa
discriminar entre realidad y fantasia. Este aspecto preventivo es importante, tanto
en nifios pequefios como en edad escolar y adolescentes, teniendo en cuenta la
posibilidad real de que aparezcan regresiones en sus habilidades como consecuencia

del distrés que le ocasiona la enfermedad y sus implicaciones (Diaz, 2003).

Se puede intervenir en el sentido de que los nifios deben hacerse cada vez méas
responsables del control de su enfermedad, de acuerdo a su nivel de madurez, fase
de desarrollo y comprension del problema. Las areas de responsabilidad pueden ser;
evaluar su estado de salud y los indicadores de cambio y exacerbacion, pedir ayuda
y responsabilizarse de tomar la medicacion. Las familias pueden necesitar ayuda
para aprender maneras de fomentar la responsabilidad y los nifios quizas requieran
educacion y consejo para hacerse independientes (Behrman, Kliegman y Jenson,
2004:137). Es por ello que se debe tomar en cuenta lo importante de prevenir
conductas inadecuadas a través de la aplicacion de programas de salud mental
enfocados hacia la familia, la cual es la responsable de la formacion o mal formacién

de los hijos, y como nucleo social se debe basar en la correcta aplicacion de normas
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disciplinarias y de crianza dentro del hogar; debido a que al hacerlo negativamente
el resultado no es el que se espera (Gonzalez y Chut4, 2007:6), es decir, es

perjudicial para el bienestar y la calidad de vida de los hijos.

Por lo tanto se concluye que es por aspectos como la sobreproteccion parental,
que en los avances en el campo de la terapéutica oncoldgica en general y de la
oncopediatrica en particular, la atencion integral al nifio con cancer lejos de
simplificarse se ha complicado enormemente en las Gltimas décadas. Ya no se trata
solo de la disyuntiva acerca de si el nifio sobrevivira o no, sino de la calidad con
que lo hard. Ademas, no basta con curar o detener la progresion de la patologia, sino
que el equipo de salud esta convocado a preocuparse y ocuparse acerca de como
retornara el nifio a su sistema cotidiano de actividades ya que ello puede convertirse
tanto en un elemento promotor como obstaculizador del ptimo restablecimiento de
su salud y calidad de vida (Roca, 1995:93).



. MARCO METODOLOGICO

A. Objetivos

1. Objetivo general. Estudiar la relacion entre los niveles de sobreproteccion
parental y la calidad de vida relacionada con la salud de nifios diagnosticados con
cancer pediatrico que asisten a la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica
(UNOP), segln lo reportado por sus padres durante el primer semestre del afio 2014,
y determinar si el nivel de sobreproteccion parental afecta en la calidad de vida

relacionada con la salud de los mismos.

2. Objetivos especificos

a. Evaluar el nivel de sobreproteccion de los padres de hijos diagnosticados
con cancer pediatrico que asisten a la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica

(UNOP), durante el primer semestre del afio 2014.

b. Evaluar la calidad de vida relacionada con la salud, reportada por los
padres de hijos diagnosticados con cancer pediatrico que asisten a la Unidad
Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP), durante el primer semestre del afio
2014,

c. Estudiar la relacion entre las variables demograficas de la muestra de
padres, respecto a la variable calidad de vida relacionada con la salud de los nifios

con cancer, y respecto a la variable sobreproteccion parental.

d. Brindar recomendaciones pertinentes y aplicables en base a los resultados
obtenidos al examinar y correlacionar los constructos de sobreproteccion parental y
calidad de vida relacionada con la salud en pacientes pediatricos con cancer que

asisten a la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP).

50
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B. Hipdtesis

Hil: Unmayor nivel de sobreproteccion parental se encuentra estadisticamente
correlacionado con un menor nivel de calidad de vida relacionada con la
salud, segun lo reportado por padres, en pacientes pediatricos con cancer
que asisten a la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP), con
un oc 0.05.

Hol: Un mayor nivel de sobreproteccion parental no se encuentra
estadisticamente correlacionado con un menor nivel de calidad de vida
relacionada con la salud, segun lo reportado por padres, en pacientes
pediatricos con cancer que asisten a la Unidad Nacional de Oncologia
Pediatrica (UNOP), con un oc 0.05.

Hi2:  Los indicadores de sobreproteccion parental son predictores confiables que
afectan sobre el nivel de calidad de vida relacionada con la salud de pacientes
pediatricos con cancer que asisten a la Unidad Nacional de Oncologia

Pediatrica (UNOP), segun lo reportado por padres; con un oc 0.05.

Ho2: Los indicadores de sobreproteccion parental no son predictores
confiables que afectan sobre el nivel de calidad de vida relacionada con
la salud de pacientes pediatricos con cancer que asisten a la Unidad
Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP), segin lo reportado por

padres; con un o 0.05.

C. Variables de investigacion

1. Variable dependiente: Calidad de vida relacionada con la salud en pacientes

pediatricos con cancer.
2. Variable independiente: Sobreproteccion parental.

3. Variable control: Padres de hijos diagnosticados con cancer, que asisten a
tratamiento médico en la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP).
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D. Participantes

N= 70 padres de hijos diagnosticados con cancer que asisten a la Unidad Nacional

de Oncologia Pediatrica (UNOP), durante el primer semestre del afio 2014.

1. Criterios de inclusion:
a. Padres de hijos diagnosticados con cancer
b. Con hijos en edades comprendidas entre 4 y 10 afios de edad
c. Que los hijos estén recibiendo tratamiento contra el cancer al momento de
participar en el estudio
d. Que asisten a la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP)
e. Que estén de acuerdo con participar en el estudio

2. Criterios de exclusion:
a. Que el hijo diagnosticado con cancer se encuentre en cuidados paliativos

0 en fase terminal

E. Tipo de investigacion

El disefio de investigacion para este estudio fue no-experimental de tipo
transversal, debido a que no se manipularon deliberadamente las variables y estas
fueron evaluadas en un Unico momento en el tiempo (Herndndez, Fernandez y
Baptista, 2010). El estudio estuvo conformado por dos fases metodoldgicas: La
primera fase respondio6 a un estudio de tipo descriptivo de las variables de estudio.
La segunda fase consistié en un estudio de tipo correlacional causal, ya que el
objetivo de la investigacion consistid en establecer una relacion causal que
permitiera explicar un determinado fenomeno (Fernandez y Peértegas, 2002). En el
presente estudio se busco apoyarla explicacién acerca de la relacion y efecto causal
de la sobreproteccion parental sobre la calidad de vida relacionada con la salud de
pacientes pediatricos con cancer que asisten a la Unidad Nacional de Oncologia
Pediatrica (UNOP), durante el primer semestre del afio 2014.
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F. Instrumentos

1. Hoja de datos demogréaficos. Los participantes respondieron a un breve
cuestionario de datos demogréficos, que incluia: Respecto al nifio (género, edad y
diagndstico); respecto al padre de familia (género, idioma, edad, estado civil,

escolaridad, ocupacion y urbano/rural). (Ver Anexo 1).

2. Pediatric quality of life inventory 3.0 (PedsQL), Cancer Module (\Varni, 1998-
2014). La calidad de vida relacionada con la salud de los pacientes pediatricos con
cancer fue evaluada a través del inventario PedsQL version 3.0, el cual fue
contestado por los padres de los pacientes, y tiene como objetivo valorar la calidad
de vida de nifios y adolescentes entre 2 y 18 afios de edad (Varni, et al.,2002),
existiendo una escala de 25 items para nifios entre 2 y 4 afios de edad, una de 26
items para nifios entre 5 y 7 afios de edad, una de 27 items para nifios y adolescentes
entre 8 y 12 afos de edad, y otra de 27 items para adolescentes entre 13 y 18 afios
de edad. Los items de este instrumento estan especificamente disefiados para medir
la calidad de vida relacionada con la salud en pacientes pediatricos con cancer. Esta
compuesto por ocho escalas: dolor y molestias, nausea, ansiedad por
procedimientos, ansiedad por tratamientos, preocupaciones, problemas cognitivos,
percepcion de su apariencia fisica y comunicacion. Al padre de familia se le
pregunta qué tanto problema tuvo su hijo en el mes pasado, y las respuestas son
dadas a través de una escala tipo de Likert de cinco puntos, siendo 0 “nunca”, 1
“casl nunca”, 2 “algunas veces”, 3 “a menudo” y 4 “casi siempre”. Los items
incluyen declaraciones tales como: “En el mes pasado, qué tanto problema tuvo su
hijo... sintiendo nduseas durante los tratamientos médicos” y “preocupandose de
que el cancer regrese o recaiga”. Una mayor puntuacion indica una mejor calidad
de vida relacionada con la salud. Estudios previos han demostrado que el PedsQL
Modulo de cancer, posee un coeficiente de confiabilidad interno entre moderado y
alto (.81-.93) para la forma reportada por los padres, en las ocho escalas descritas y
para todos los rangos de edad entre 2 y 18 afios de edad (Hullman et al., 2010). (Ver
Anexo 2).
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Este instrumento fue estandarizado con sujetos reclutados en el
“Hematology/Oncology Center at Children’s Hospital and Health Center” en San
Diego, y en el “Center for Cancer and Blood Diseases at Children’s Hospital Los
Angeles”. Los participantes fueron 339 familias de nifios entre 2-18 afios de edad,
diagnosticados con algun tipo de cancer. 337 padres de nifios entre 2-18 afios
completaron la escala de reporte para padres, siendo dos padres los cuales no
completaron la escala. La muestra fue heterogénea respecto a etnicidad: 98 blancos
no hispanos (29%), 175 hispanos (52%), 15 negros no hispanos (4%). 19 asiaticos
(6%), 2 indios americanos o nativos de Alaska (1%), 27 otros (8%) y 3 no
respondieron (1%); con un estado socioeconémico entre bajo y medio (Varni, 2002:
2091).

3. Parent Protection Scale (PPS) (Thomasgard, et al., 1995). Los
comportamientos que evallan la sobreproteccidon parental fueron determinados
utilizando la Escala de Proteccion Parental, que esta compuesta por 25 items de
autoreporte, los cuales son contestados por los padres de nifios con un rango de edad
entre 4 a 10 afos. La escala tiene como objetivo valorar distintas dimensiones de la
sobreproteccidon parental y sus manifestaciones a través de cuatro subescalas:
supervision, problemas de separacion, dependencia y control. Las respuestas deben
ser dadas a través de una escala tipo Likert de cuatro puntos, siendo 0 “nunca” y 3
“siempre”, en base a qué tan de acuerdo o no esté respecto a la declaracion, y que
tanto la declaracion describa como es su comportamiento respecto a su hijo. Los
items incluyen declaraciones tales como: “consuelo a mi hijo/a inmediatamente
cuando él/ella llora” y “dejo que mi hijo/a tome sus propias decisiones”. Una mayor
puntuacién total representa mayor nivel de sobreproteccion parental. Estudios
normativos acerca de la PPS han demostrado que posee una confiabilidad interna
entre moderada y alta (.73) y una alta confiabilidad test-retest (.86) (Thomasgard,
etal., 1995). (Ver Anexo 3).

La PPS fue estandarizada con un grupo de padres estadounidenses de nifios con
edades comprendidas entre 22 meses y 11 afios. Los datos normativos se derivaron

de dos muestras de padres separadas. La muestra A estuvo compuesta por 892
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padres de nifios entre 2-5 afios, que se encontraban visitando al pediatra para control
de la buena salud de sus hijos o por alguna enfermedad. Los padres eran
principalmente blancos (92%), casados (84%), madres (90%), entre medio (43%) y
alto (45%) estado socioecondmico, con 14 afios de escolaridad. La muestra B estuvo
compuesta por 280 padres de nifios y adolescentes entre 5-19 afos, que se
encontraban visitando al pediatra para control de la buena salud de sus hijos o por
alguna enfermedad. Las caracteristicas demograficas no varian de las de la muestra
A. La PPS también fue aplicada a una tercera muestra de 871 padres con
caracteristicas mas heterogéneas: blancos (65%), casados (59%), estado
socioecondémico bajo (43%) y 13 afios de escolaridad (Thomasgard, et al., 1995).

G. Procedimiento

El estudio se llevd a cabo dentro de la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica
(UNOP), durante el primer semestre del afio 2014. Previo a su implementacion se
pidio autorizacion para desarrollarlo en UNOP, se seleccionaron los instrumentos,
se contactd a los autores de los instrumentos y se obtuvo su permiso para poder ser
traducidos y utilizados, se tradujeron los instrumentos al idioma espafiol y se
desarrollaron los consentimientos informados. La implementacion del estudio se

desarroll6 de forma secuencial:

1. Estudio piloto. Durante la segunda semana de enero 2014, se realizd un
estudio piloto con 30 padres de hijos diagnosticados con cancer que asisten a
UNORP, los cuales posteriormente no participaron en el trabajo de campo del estudio;
por esta razén fue que para el estudio piloto solo se evaluaron a padres ubicados en
la Consulta externa, que es el area del hospital con mayor poblacién, y asi poder
contar con los padres de Encamamiento al momento de ser realizado el trabajo de
campo del estudio. El estudio piloto se realiz6 con el objetivo de evaluar la

confiabilidad estadistica de las escalas a utilizar.

El procedimiento que se utilizé para la aplicacion de las escalas en el estudio

piloto, se expone a continuacion:
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a. Se ubico personalmente a los padres de nifios que se encontraban en
Consulta externa, segun la lista de padres que asistieron a la Unidad Nacional de
Oncologia Pediatrica (UNOP) en los dias que se realizo el procedimiento (la cual
fue proporcionada por el departamento de psicologia de UNOP), y el proceso de
aplicacion de las escalas se llevo a cabo en cualquier sitio disponible para hacerlo
(salas de espera, pasillos o comedor).

b. Primero se les leyo en voz alta el consentimiento informado para el estudio
piloto, y si estaban de acuerdo con participar en el estudio se les fue requerido
colocar las iniciales de su nombre, firma o sello de su huella digital, fecha y ademés

se les fue asignando un cédigo para salvaguardar la confidencialidad.

c. Posteriormente se les fue proporcionando una escala a la vez (primero se
aplico el Inventario sobre Calidad de Vida Pediatrica 3.0 Mddulo de Cancer, y
posteriormente la Escala de Proteccion Parental), a modo de que con cada una se
les pudieran leer las instrucciones, explicar la forma de contestacion e indicarles
que si tenian alguna pregunta, ya sea antes o durante la contestacién, no debian

dudar en realizarla.

d. Por ultimo, se les agradecio su participacion en el estudio piloto y se
prosiguid con el siguiente participante, y asi sucesivamente. EI nimero de padres a
los cuales se les aplico las escalas por dia varié dependiendo del tiempo que tomo
localizar a los padres y llevarlos a un sitio en donde se pudieran aplicar las escalas;
sin embargo el tiempo de aplicacion aproximado se estima que fue de 25 a 30

minutos por sujeto participante.

Luego de haber aplicado las escalas a la muestra de 30 padres, se procedio a
calificarlas y tabular los datos en una hoja de Excel 2007. Segun los cuales se realizé
un analisis estadistico en SPSS v.20, por medio de alfa de Cronbach, para valorar
la confiabilidad estadistica de las escalas. Para el Inventario sobre Calidad de Vida
Pediatrica 3.0 Mddulo de Cancer (PedsQL) se obtuvo un alfa de confiabilidad de

Cronbach de 0.729, y para la Escala de Proteccion Parental (PPS) se obtuvo un alfa
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de confiabilidad de Cronbach de 0.908. Por lo tanto ambas escalas fueron valoradas

con un adecuado nivel de confiabilidad.

2. Trabajo de campo. Durante las dos primeras semanas de marzo 2014, se llevo
a cabo la aplicacion de las escalas a una muestra de 70 padres de hijos
diagnosticados con cancer que asisten a la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica
(UNOP), que cumplieran con los criterios de inclusion y exclusion descritos y que
estuvieran de acuerdo con participar en el estudio. Las escalas fueron aplicadas a
uno o ambos padres del paciente, segun la presencia y disponibilidad de los mismos;
en los casos en donde se encontraban ambos padres y ambos estuvieron de acuerdo
en participar, se les pidié que cada uno contestara tanto a la informacion sobre datos
demograficos como a las dos escalas que se utilizaron.

El procedimiento que se utiliz6 para la aplicacion de las escalas en el trabajo de

campo, se expone a continuacion:

a. Respecto a los padres de los nifios que se encontraban ingresados en el
Encamamiento del hospital, se les fue llamando de forma individual, para
conducirlos a un espacio propicio (salas de espera o pasillos) en donde se pudiera
realizar la aplicacion de las escalas. Para los padres de nifios que se encontraban en
Consulta externa, se les fue ubicando personalmente segun la lista de padres que
asistieron a la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP) en los dias que se
realizd el procedimiento (la cual fue proporcionada por el departamento de
psicologia de UNOP), y el proceso de aplicacion de las escalas se llevo a cabo en
cualquier sitio disponible para hacerlo (salas de espera, pasillos o comedor).

b. Primero se les leyd en voz alta el consentimiento informado del estudio, y
si estaban de acuerdo con participar se les fue requerido colocar las iniciales de su
nombre, firma o sello de su huella digital, fecha y ademas se les fue asignando un
codigo para salvaguardar la confidencialidad.
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c. En seguida se les solicitd indicar el género, edad y diagndstico de su hijo,
y cierta informacion acerca de sus datos demogréaficos; los cuales fueron marcados

por la entrevistadora en la hoja de datos demograficos.

d. Posteriormente se les fue proporcionando una escala a la vez (primero se
aplico el Inventario sobre Calidad de Vida Pediatrica 3.0 Mddulo de Cancer, y
posteriormente la Escala de Proteccion Parental), a modo de que con cada una se
les pudieran leer las instrucciones, explicar la forma de contestacion e indicarles
que si tenian alguna pregunta, ya sea antes o durante la contestacion, no debian

dudar en realizarla.

e. Por ultimo, se les agradecid su participacion en el estudio y se prosiguio
con el siguiente participante, y asi sucesivamente. El nimero de padres a los cuales
se les aplico las escalas por dia varié dependiendo del tiempo que tom6 localizar a
los padres y llevarlos a un sitio en donde se pudieran aplicar las escalas; sin embargo
el tiempo de aplicacion aproximado se estima que fue de 30 a 35 minutos por sujeto

participante.

Después de haber aplicado las escalas a la muestra de 70 padres, se procedio a
calificar las mismas y se realiz6 la tabulacion de los datos, los cuales fueron
codificados y almacenados en una hoja de Excel 2007, para luego ser exportados al
programa SPSS v.20. Luego se llevo a cabo el andlisis estadistico de los mismos,
para asi realizar las correspondientes correlaciones entre las variables medidas,
incluyendo correlaciones con las variables demogréficas, y determinar los
resultados finales en base a los cuales se describi6 el fendmeno de estudio, y se

desarrollaron las conclusiones y recomendaciones.

H. Consideraciones éticas

El desarrollar estudios con poblaciones vulnerables implica una serie de
consideraciones éticas internacionales las cuales fueron tomadas muy en cuenta

para realizar esta investigacion; y se describen a continuacion:
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Para poder trabajar con esta poblacién se pidi6 autorizacion al departamento de
Psicologia de la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP), a través de una
carta en donde se explico en qué consistiria la investigacion. La autorizacion fue
dada por la Licda. Ana Lucia Fuentes, quien estuvo al tanto de la evolucion del

presente trabajo de investigacion (Ver Anexo 4).

Como se menciond anteriormente, se proporciond un consentimiento informado
a la poblacién con la cual se trabajo, con el objetivo de garantizar todos los aspectos
necesarios para la realizacion de investigacion con sujetos humanos. Fue
proporcionado un consentimiento informado tanto para el estudio piloto, como para

el trabajo de campo:

- En el consentimiento informado para el estudio piloto, se les explic a los
padres en qué consistia el estudio piloto, su prop6sito, que la informacion que
proporcionarian seria confidencial, que se utilizaria solo para los propdsitos del
estudio piloto, que estaban libres de retirarse del estudio cuando asi lo desearan, y
se colocaron los datos tanto de la investigadora como de su asesor, por si deseaban
obtener informacion adicional (Ver Anexo 5).

- En cuanto al consentimiento informado para el trabajo de campo del estudio,
se les explico a los padres en qué consistia el estudio, cual era el objetivo, se
garantizo la confidencialidad de los datos, la libertad de no contestar o retirarse del
estudio, y se colocaron los datos tanto de la investigadora como de su asesor, para

cualquier informacion adicional que necesitaran (Ver Anexo 6).

Adicionalmente, se completd el curso en linea: “Protecting Human Research
Participants” del National Institutes of Health (NIH). Obteniendo el nimero de
certificado 1113898 (Ver Anexo 7).

No se excluyé de la muestra a ningun participante por razones de barrera

linglistica, ya que todos los padres hablaban idioma espafiol.



60

I. Anélisis estadistico

Los indices de confiabilidad de las escalas aplicadas en el estudio piloto, fueron

obtenidos a través de un analisis estadistico con alfa de Cronbach, en SPSS v 20.

Para analizar los datos obtenidos en el trabajo de campo del estudio, se utilizo el
programa SPSS v.20; y se realizd un analisis descriptivo y uno inferencial. Respecto
a la estadistica descriptiva, se obtuvo frecuencias y porcentajes para los datos
demogréficos, y medias para los resultados de la escala global tanto del Inventario
sobre Calidad de Vida Pediatrica 3.0 Modulo Céncer, como de la Escala de
Proteccion Parental. Para el andlisis inferencial, se realizé dos tipos de analisis
estadisticos: 1) comparacion de medias para género del padre y area del hospital en
donde se encontraba el padre y paciente al momento de la evaluacion, utilizando la
Prueba T de Student; para la comparacion de medias entre rangos de edad de los
pacientes, se llevé a cabo un analisis de varianza ANOVA de un factor y una Prueba
post hoc Bonferroni; 2) correlaciones bivariadas para obtener coeficientes de

correlacion de Pearson.



IV. RESULTADOS

El objetivo del presente trabajo fue estudiar la relacion entre los niveles de
sobreproteccién parental y la calidad de vida relacionada con la salud de nifios
diagnosticados con cancer pediatrico que asisten a la Unidad Nacional de Oncologia
Pediatrica (UNOP), y determinar si el nivel de sobreproteccion parental afecta en la
calidad de vida relacionada con la salud de los mismos. Para esto se evalud a 70
padres de nifios diagnosticados con cancer que se encontraran en un rango de edad
entre 4 y 10 afios y estuvieran recibiendo tratamiento curativo en UNOP. Esto a
través de la Escala de Proteccion Parental (PPS) y el Inventario sobre Calidad de
Vida Pediatrica 3.0, M6dulo de Cancer (PedsQL), para determinar los niveles tanto
de sobreproteccion parental como de la calidad de vida relacionada con la salud de
los pacientes, segun lo reportado por los padres. Para obtener algunos datos
demogréaficos de la muestra de padres y sus hijos, se utilizé una breve hoja de datos

demogréficos elaborada por la investigadora (Ver Anexo 1).

A continuacion se detallan los resultados obtenidos a través del presente estudio.
Como primer punto se presenta la estadistica descriptiva, la cual describe las
caracteristicas demogréaficas de la muestra y las medias obtenidas de ambos
instrumentos aplicados. Posteriormente se presenta el analisis de comparacion de
medias realizado para determinar las diferencias existentes entre grupos de la
muestra. Por Gltimo, se presentan las correlaciones llevadas a cabo entre las
variables evaluadas y las correlaciones realizadas entre estas variables y algunos

datos demograficos.
Estadistica descriptiva

Se llevé a cabo un analisis de estadistica descriptiva para los datos demogréaficos
obtenidos de la muestra, y para los resultados totales de las variables

sobreproteccion parental y calidad de vida relacionada con la salud.
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La Gréafica 1 muestra el &rea del hospital en donde se encontraba el padre al
momento de ser evaluado, siendo 54 padres evaluados en el area de la Consulta
externa (COEX) del hospital (77%) y 16 padres en Encamamiento (23%).

Gréfica 1. Area del hospital en donde se encontraba el padre y paciente al

momento de la evaluacion.

Area hospital

Encamamiento
23%

Fuente: Elaboracion propia con base al codigo asignado en el consentimiento informado.

De la muestra de 70 padres evaluados, 18 fueron papas y 52 fueron mamas; la
Gréfica 2 muestra la distribucion por género de los padres. En cuanto al idioma,
prevalecio en un 70% el espafiol y el otro 30% hablaba tanto espafiol como otro
idioma, 12.9% Quiche, 2.9% Tzutujil, 1.4% Mam, 5.7% Cakchiquel, 2.9%
Q anjob’al, 1.4% Ixil, 1.4% Inglés y 1.4% Pogomchi.
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Gréfica 2. Distribucion por género de la muestra de padres.

Género de padres

Fuente: Elaboracion propia con base a informacion recabada en la Hoja de datos demogréficos.

Respecto a las edades de los padres, la edad minima fue de 18 afios y la maxima
de 49 afios de edad, siendo 35 afios el promedio de edad de la muestra de padres.
En cuanto al estado civil la Grafica 3 muestra esta distribucion, estando un 62%
casado, un 14% unido, un 17% soltero, un 6% separado y un 1% viudo.

Graéfica 3. Estado civil de la muestra de padres.

Estado civil de los padres

B Casado M Unido m™Soltero M Separado M Viudo

6% 1%

Fuente: Elaboracion propia con base a informacion recabada en la Hoja de datos demograficos.



En relacidn al nivel de escolaridad (véase Tabla 1), el 34% de los padres tiene
los estudios de primaria completos, el 4% los estudios de educacion basica

completos, 11% estudios de diversificado completos, un 3% estudio a nivel de

técnico y 6% posee estudios universitarios.

Tabla 1. Frecuencias y porcentaje del nivel de escolaridad de los padres.
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EDUCACION N=70 %
Sin estudios 9 13
Educacion primaria incompleta 13 19
Educacion primaria completa 24 34
Educacion basica incompleta 3 4
Educacion basica completa 6 9
Diversificado incompleto 1 1
Diversificado completo 8 11
Técnico completo 2 3
Estudio universitario completo 4 6

Fuente: Elaboracién propia con base a informacion recabada en la Hoja de datos demograficos.

La Gréafica 4 muestra la distribucidn por frecuencia de la ocupacion de los padres.

Siendo un 59% amas de casa y el otro 41% posee distintas ocupaciones incluyendo

agricultura, oficios domésticos, construccion, ventas, psicologia, entre otras.

Gréfica 4. Distribucion por frecuencia de la ocupacion de los padres.
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Fuente: Elaboracion propia con base a informacion recabada en la Hoja de datos demograficos.
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En cuanto al lugar de vivienda de los padres y los pacientes, la Gréfica 5 indica
que el 21% reside en el &rea urbana del pais (15 sujetos), y el 79% reside en el

interior del pais (55 sujetos).

Gréfica 5. Lugar de vivienda de los padres y pacientes.

Lugar de vivienda

Fuente: Elaboracion propia con base a informacion recabada en la Hoja de datos demograficos.

Respecto a los datos demograficos de los pacientes pediatricos con cancer, hijos
de los padres evaluados, el 57% son nifios y el 43% nifias. La edad minima es de 4

afios y la maxima de 10 afios (Véase Tabla 2).

Tabla 2. Frecuencias y porcentaje de la edad de los pacientes.

Frecuencia y porcentaje

EDAD N=70 %
4 afos 13 18
5 afos 20 29
6 afos 7 10
7 afos 13 19
8 afos 6 8
9 aflos 7 10
10 afos 4 6

Fuente: Elaboracién propia con base a informacion recabada en la Hoja de datos demogréficos.
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Los rangos de edad de los pacientes se clasificaron en nifios entre 2-4 afos, de 5-
7 afios y de 8-12 afios; division basada en la clasificacion del instrumento PedsQL.
La Grafica 6 muestra la distribucion de los pacientes por rango de edad, siendo la

mayor poblacion nifios y nifias entre 5-7 afios de edad, conformando un 57%.

Gréfica 6. Distribucidn de pacientes por rango de edad.

Rangos de edad de los pacientes

mDe2adanos MmMDeb5a?7anos De 8 a 12 afios

Fuente: Elaboracion propia con base a informacién recabada en la Hoja de datos demograficos.

En la Tabla 3, se puede identificar el diagnostico que presentan los pacientes
pediatricos con cancer. El 70% posee un diagnéstico de LLA (Leucemia
Linfobléstica Aguda) y un 3% padece LMA (Leucemia Mieloide Aguda), que son

los tipos de cancer que no involucran la formacion de tumor.

Respecto a los demas tipos de cancer, el Linfoma de Burkitt comprende un 7%,
el Rabdomiosarcoma un 3%, el Hepatoblastoma un 2%, el Linfoma de Hodgkin un
3%, el Tumor del SNC representa un 4% al igual que el Linfoma Linfoblastico, el

Neuroblastoma un 1% y el Tumor de Wilms un 3%.
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Tabla 3. Distribucién de diagndsticos.

Frecuencia y porcentaje

DIAGNOSTICO N=70 %
LLA 49 70
LMA 2 3
Linfoma de Burkitt 5 7
Rabdomiosarcoma 2 3
Hepatoblastoma 1 2
Linfoma de Hodgkin 2 3
Tumor del SNC 3 4
Linfoma Linfoblastico 3 4
Neuroblastoma 1 1

Tumor de Wilms 2 3

Fuente: Elaboracion propia con base a informacién recabada en la Hoja de datos demograficos.

Continuando con la parte de estadistica descriptiva, a continuacion se muestra la
Tabla 4 con los resultados totales de ambas escalas aplicadas a la muestra de 70
padres de hijos diagnosticados con cancer que asisten a UNOP. La distribucion se
Ilevé a cabo por rangos de edad de los pacientes debido a que el inventario PedsQL
se encuentra dividido de esta forma y por ende varia el nimero de items por rango
de edad. El puntaje en la escala global de la PPS indica una media de 36.00 para el
rango de edad de 2-4 afios, punteo que no evidencia manejo de sobreproteccion
parental ya que el punto de corte para este rango de edad es de 36; la media para el
rango de edad de 5-7 afios es de 37.78, lo cual indica la presencia de sobreproteccion
parental ya que el punto de corte para este rango de edad es de 35; respecto al rango
de edad de 8-12 afos, la media es de 28.71, lo cual significa que tampoco existe

sobreproteccidn parental ya que el punto de corte es de 32 para este rango de edad.

Respecto a los resultados de la escala global del inventario PedsQL, la media para
el rango de edad de 2-4 afios es de 2161.54, para el rango de edad de 5-7 afios es de

1983.13 y para el rango de 8-12 afios es de 2198.53, puntuaciones que indican que
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los pacientes pediatricos con cancer de todos los rangos de edad poseen un buen
nivel de calidad de vida relacionada con la salud.

Tabla 4. Distribucién de punteos totales obtenidos.

Rango  Escala N=70 N Puntuacion Puntuacion X SD
de edad items minima maxima
De2a PPS 13 25 23 50 36.00 8.765
4 afos

PedsQL 13 25 1400 2500 2161.54 311.852
De5a PPS 40 25 15 63 37.78 9.970
7 afos

PedsQL 40 26 1200 2500 1983.13  315.740
De8a PPS 17 25 17 38 28.71 6.430
12 afios

PedsQL 17 27 1625 2575 2198.53 248.349

Nota: X = media, SD = desviacion estandar. Fuente: Elaboracion propia con base a

resultados obtenidos en las escalas PPS y PedsQL.

Comparacion de medias

Luego de obtener la estadistica descriptiva, se realizo tres tipos de comparacion
de medias: para el género del padre, para los rangos de edad de los pacientes
pediatricos con cancer y para el area del hospital en donde se encontraba el padre y

paciente al momento de la evaluacion.

Para encontrar diferencias de medias entre género del padre, se llevé a cabo un
andlisis utilizando la prueba T de muestras independientes. Los resultados (véase
Tabla 5) indican que no existe una diferencia significativa entre la sobreproteccion
parental ejercida por parte de los papas t=-1.289, Sig.=0.202 y la ejercida por parte
de las mamas t=-1.497, Sig.=0.142. Respecto a la variable calidad de vida
relacionada con la salud, tampoco existe una diferencia significativa entre la
reportada por los papas t=1.021, Sig.=0.311 y la reportada por las mamas t=1.172,
Sig.=0.248.
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Tabla 5. Comparacion de medias entre género del padre.

Escala  Género N X SD T Sig.
PPS Masculino 18 32.72 7.497 -1.289 0.202
Femenino 52 36.12 10.234 -1.497 0.142

PedsQL Masculino 18 2133.33 248.229 1.021 0.311
Femenino 52 2046.15 330.900 1.172 0.248

Nota: X = media, SD = desviacion estandar, t = diferencia de medias, Sig. =

nivel de significancia. Fuente: Elaboracion propia con base a informacion recabada en la Hoja

de datos demogréficos.

Para la comparacion de medias entre rangos de edad de los pacientes pediatricos
con cancer, se llevo a cabo un analisis de varianza ANOVA de un factor y una
prueba post hoc Bonferroni. Respecto a la variable sobreproteccion parental con
ANOVA de un factor, el resultado F=6.076, Sig.= 0.004 indica una diferencia
significativa tanto entre los grupos como dentro de los grupos por rangos de edad;
de igual forma se observa una diferencia significativa tanto entre los grupos como
dentro de los grupos por rangos de edad, para la variable calidad de vida relacionada
con la salud F= 3.834, Sig.=0.027. Por medio de la prueba Bonferroni (véase Tabla
6) se encontré una diferencia significativa respecto al nivel de sobreproteccion
parental al comparar el rango de edad de 5-7 afios con el rango de edad de 8-12
afios, Sig.=0.003, lo que significa que los pacientes pediatricos con cancer entre 5y
7 afos de edad presentan un mayor nivel de sobreproteccion parental que los que se
encuentran en el rango de 8 a 12 afios de edad. Para la variable calidad de vida
relacionada con la salud, se encontré una diferencia significativa al comparar el
rango de edad de 5-7 afios con el rango de edad de 8-12 afios, Sig.=0.047, lo que
indica que los pacientes pediatricos con cancer entre 8 y 12 afios de edad presentan
un mayor nivel de calidad de vida relacionada con la salud que los pacientes que se

encuentran en el rango de edad entre 5 y 7 afos.
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Tabla 6. Comparacién de medias entre grupos por rango de edad de los pacientes

pediatricos con cancer.

Variable (N Rango  (J) Rango Diferencia de SD Sig.
de edad de edad medias (I-J)

2-4 ainos 5-7 afos -1.775 2.882 1.000
8-12 afios 7.294 3.326 0.095
Sobreproteccion  5-7 afios 2-4 ainos 1.775 2.882 1.000
parental 8-12 afios 9.069* 2.614 0.003
8-12 afios  2-4 afos -7.294 3.326 0.095
5-7 afos -9.069* 2.614 0.003
2-4 aios 5-7 afos 178.413 95.870 0.201
Calidad de vida 8-12 afos -36.991 110.640 1.000
relacionada con  5-7 afios 2-4 afios -178.413 95.870 0.201
la salud 8-12 afios -215.404* 86.942 0.047
8-12 aflos  2-4 afios 36.991 110.640 1.000

5-7 afios 215.404* 86.942 0.047

Nota: SD = desviacion estandar, Sig. = nivel de significancia, * Sig. <0.05. Fuente:

Elaboracion propia con base a resultados obtenidos en las escalas PPS y PedsQL.

Para la comparacion de grupos por area del hospital en donde se encontraban al
momento de la evaluacidn, se realiz6 una prueba T de muestran independientes
(véase Tabla 7). Para el grupo entre 5 y 7 afios de edad, los resultados indican que
no existe diferencia significativa respecto a la variable sobreproteccion parental
entre los pacientes ingresados en Encamamiento t=1-205, Sig.=0.236 y los pacientes
gue se encontraban en Consulta externa t=1.095, Sig.=0.280; con respecto a la
variable calidad de vida relacionada con la salud para el grupo entre 5 y 7 afios de
edad, se encontro una diferencia significativa entre el nivel de calidad de vida
relacionada con la salud de los pacientes que se encontraban en Consulta externa
t=-2.001, Sig.=0.053 y el nivel de calidad de vida relacionada con la salud de los
pacientes ingresados en Encamamiento t=-2.168, Sig.=0.037, lo cual significa que

los pacientes ingresados en Encamamiento poseen un mayor nivel de calidad de
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vida relacionada con la salud que los pacientes que se encontraban en Consulta
externa. Para la variable sobreproteccion parental en el grupo de 8-12 afios de edad,
se encontré que no existe diferencia significativa entre los pacientes que se
encontraban en Consulta externa t=0.047, Sig.=0.963 y los pacientes ingresados en
Encamamiento t=0.041, Sig.=0.973, de igual manera no se encontré diferencia
significativa respecto a la variable calidad de vida relacionada con la salud al
comparar a los pacientes que se encontraban en la Consulta externa t=-0.303, Sig.=-

0.766 y los pacientes ingresados en Encamamiento t=-0.802, Sig.=0.436.

Tabla 7. Comparacion de medias entre areas del hospital.

Rango Escala Area del N X SD T Sig.
edad Hospital
PPS  Consultaexterna 26  39.04 10.868 1.095 0.280
5-7 Encamamiento 14  35.43 7.871 1.205 0.236

afios PedsQL Consultaexterna 26 191250 328.424 -2.001* 0.053
Encamamiento 14 2114.29 251.288 -2.168* 0.037

PPS  Consultaexterna 15 28.73 6.552 0.047 0.963

8-12 Encamamiento 2 28.50 7.778 0.041 0.973
afios PedsQL Consultaexterna 15 2191.67 264.519 -0.303 0.766
Encamamiento 2 2250.00 35.355 -0.802 0.436

Nota: X = media, SD = desviacidn estandar, t = diferencia de medias, Sig. =

nivel de significancia, * Sig. < 0.05. Fuente: Elaboracion propia con base al codigo asignado

en el consentimiento informado y los resultados de las escalas PPS y PedsQL.

Para el rango de edad de 2-4 afios no se obtuvo resultado debido a que los 13
sujetos evaluados se encontraban unicamente en el area de Consulta externa y

ninguno en el area de Encamamiento.
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Correlaciones entre variables

Se llevaron a cabo correlaciones entre las variables evaluadas, utilizando el coeficiente
de correlacion de Pearson. Primero se presentan las correlaciones entre las variables de
investigacion, y posteriormente las correlaciones realizadas con algunos de los datos
demogréficos.

Segun los datos obtenidos en la correlacion entre la escala global de la PPS y la escala
global del PedsQL (véase Tabla 8), existe una relacion lineal inversa nula entre ambas
variables (r=-0.181, Sig.=0.134), lo que significa que no existe relacion significativa entre
la sobreproteccion parental y la calidad de vida relacionada con la salud de los pacientes
pediatricos con cancer que asisten a UNOP.

Tabla 8. Correlacion entre escala global de la PPS y la escala global del PedsQL.

Total PedsQL

R -.181
Total PPS Sig. 134
N 70

Nota: r=correlaciéon de Pearson, Sig.= nivel de significancia. Fuente: Elaboracion

propia con base a resultados obtenidos en las escalas PPS y PedsQL.

A continuacion se presenta una grafica de dispersion (Gréafica 7) que muestra
la relaciéon lineal inversa nula entre los resultados globales de la variable
sobreproteccién parental y la calidad de vida relacionada con la salud de los
pacientes pediatricos con cancer que asisten a UNOP, segun lo reportado por los
padres. Indicando que existe una tendencia no significativa de los datos de que a
mayor sobreproteccion parental menor es el nivel de calidad de vida relacionada
con la salud de los pacientes pediatricos con cancer.
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Gréfica 7. Grafica de dispersion que muestra la correlacion entre los resultados
globales de la PPS y el PedsQL.
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Fuente: Elaboracidn propia con base a resultados obtenidos en las escalas PPS y PedsQL.

Posteriormente se llevd a cabo un proceso de correlacion entre las escalas
globales de ambas variables evaluadas, para cada uno de los tres grupos por rango
de edad (2-4 afos, 5-7 afios y 8-12 afios) clasificados en base a la division
proporcionada por el instrumento PedsQL.

Para el grupo de pacientes con un rango de edad de 2-4 afios, se encontré que
existe una relacion lineal inversa nula entre ambas variables (r=-0.224, Sig.=0.462),
lo que significa que no existe relacién significativa entre la sobreproteccidn parental
y la calidad de vida relacionada con la salud de los pacientes pediatricos con cancer
entre 2 y 4 afos, que asisten a UNOP, segun lo reportado por sus padres (véase
Tabla 9).
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Tabla 9. Correlacion entre escala global de la PPS y la escala global del PedsQL,

para el rango de edad de 2-4 afios.

Total PedsQL

R -.224
Total PPS Sig. 462
N 13

Nota: r=correlacién de Pearson, Sig.= nivel de significancia. Fuente: Elaboracion

propia con base a resultados obtenidos en las escalas PPS y PedsQL.

Para el grupo de pacientes con un rango de edad de 5-7 afios, se encontro que
existe una relacion lineal inversa nula entre ambas variables (r=-0.098, Sig.=0.548),
lo que significa que no existe relacidn significativa entre la sobreproteccion parental
y la calidad de vida relacionada con la salud de los pacientes pediatricos con cancer
entre 5 y 7 afos, que asisten a UNOP, segln lo reportado por sus padres (véase
Tabla 10).

Tabla 10. Correlacion entre escala global de la PPS y la escala global del PedsQL,

para el rango de edad de 5-7 afios.

Total PedsQL

R -.098
Total PPS Sig. 548
N 40

Nota: r=correlacion de Pearson, Sig.= nivel de significancia. Fuente: Elaboracion

propia con base a resultados obtenidos en las escalas PPS y PedsQL.

Para el grupo de pacientes con un rango de edad de 8-12 afios, se encontrd que
existe una relacion lineal inversa nula entre ambas variables (r=-0.152, Sig.=0.559),
lo que significa que no existe relacién significativa entre la sobreproteccidn parental
y la calidad de vida relacionada con la salud de los pacientes pediatricos con cancer
entre 8 y 12 afos, que asisten a UNOP, segun lo reportado por sus padres (véase
Tabla 11).
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Tabla 11. Correlacion entre escala global de la PPS y la escala global del PedsQL,
para el rango de edad de 8-12 afios.

Total PedsQL

R -.152
Total PPS Sig. .559
N 17

Nota: r=correlacién de Pearson, Sig.= nivel de significancia. Fuente: Elaboracion

propia con base a resultados obtenidos en las escalas PPS y PedsQL.

Debido a que no se encontré correlacion significativa entre las escalas globales,
se prosiguio a correlacionar entre las subescalas de ambos instrumentos. Debido a
que el instrumento PedsQL esta dividido por rangos de edad, se correlacionaron las
ocho subescalas de este instrumento para cada uno de los tres rangos de edad, con
las cuatro subescalas de la PPS. Los resultados obtenidos indican que no existe
relacion significativa entre subescalas, tanto para el rango de edad de 2 a 4 afios
como para el rango de edad de 5 a 7 afios. Para el rango de edad de 8 a 12 afios se
encontré una relacion significativa entre las cuatro subescalas de la PPS
(supervision, problemas de separacion, dependencia y control) con dos subescalas
del PedsQL (ansiedad por tratamientos y preocupaciones) (véase Tabla 12).
Respecto a la subescala de ansiedad por tratamientos, se encontré que existe una
relaciébn moderada con cada una de las subescalas de la PPS: supervision (r=-0.493,
sig.=0.044), problemas de separacion (r=-0.495, sig.=0.043), dependencia (r=-
0.493, sig.=0.044) y control (r=-0.494, sig.=0.044); la tendencia significativa de los
datos indica que a mayor presencia de los indicadores de sobreproteccion parental
menor es el nivel de ansiedad por los tratamientos por parte de los pacientes
pediatricos con cancer. En relacion a la subescala preocupaciones, también se
encontrd que existe una relacion moderada con cada una de las escalas de la PPS:
supervision  (r=-0.561, sig.=0.019), problemas de separacion (r=-0.537,
sig.=0.026), dependencia (r=-0.547, sig.=0.023) y control (r=-0.542, sig.=0.025); la
tendencia significativa de los datos indica que a mayor presencia de los indicadores
de sobreproteccion parental menor es el nivel de preocupaciones por parte de los

pacientes pediatricos con cancer.



Tabla 12. Correlacion entre subescalas de la PPS y subescalas del PedsQL, para el rango de edad de 8-12 afios.

Supervisién  Problemas Dependencia  Control Dolor Nausea  Ansiedad por Ansiedad Preocupaciones Problemas Percepcion  Comunica-
de y procedimientos por cognoscitivos  apariencia cién
separacion molest tratamientos fisica
ias
r 1
Supervisién Sig.
N 70
r 999 1
Problemas Sig. 000
de
separacion N 70 70
r .999 1.000 1
Sig. .000 .000
Dependencia N 20 70 70
r 999 1.000 1.000 1
Control - gjg. .000 .000 .000
N 70 70 70 70
r 174 .186 191 .189 1
Dolorysig, 503 474 462 468
molestias N 17 17 17 17 17

9/



Continuacién Tabla 12

Supervisién  Problemas Dependencia  Control Dolor Nausea  Ansiedad por Ansiedad Preocupaciones Problemas Percepcion  Comunica
de y procesimientos por cognoscitivos  apariencia cién
separacion molest tratamientos fisica
ias
r 190 .187 194 190 415 1
, Sig. 466 472 456 464 .097
Neusea N 17 17 17 17 1717
r -.422 -.398 -.405 -402 179 -181 1
Ansiedad  gjqy 092 113 106 110 492 487
porproced 17 17 17 17 17 17 17
r -.493* -.495% -493*  -494* 225 388 .078 1
Ansiedad  gjqy 044 043 044 044 385 124 766
trata:)itrentos N 17 17 17 17 17 17 17 17
r -561* -.537* -547*  -542* 277  .043 510" 595" 1
Preocupacio-  gj 019 026 023 025 282 871 .036 012
e N 17 17 17 17 17 17 17 17 17
r .345 .353 357 355 222 -.436 -.005 -.286 -.076 1
Problemas g, 175 164 159 162 392 .08l 984 265 772
cognoseiti N 17 17 17 17 17 17 17 17 17 17

VOS

Ll



Percepcion
apariencia

fisica

Comunica-

cion

Sig.

N

r

Sig.

N

153
.558

17

75
.502

17

.160
.540

17

.156
.549

17

161
.536

17

162
.535

17

161
.538

17

159
542

17

-.076
773
17

-.088
.738
17

-.251
.330
17

217
404
17

.206
428
17

-.286
267
17

-.126
629
17

127
628
17

-.081
.758
17

-.126
.630
17

-.150
.565
17

.004
.989
17

17

-.251
331
17

17

Nota: r= correlacion de Pearson, Sig.= nivel de significancia, * Sig. < 0.05. Fuente: Elaboracién propia con base a resultados obtenidos en las escalas PPS y

PedsQL.

8.
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En cuanto a las correlaciones realizadas con los datos demograficos, se
correlacionaron ambas variables medidas con la edad del padre y la edad del
paciente pediatrico con cancer. En relacion con la edad del padre, se encontro que
no existe relacion con el total de la variable calidad de vida relacionada con la salud
(r=0.057, Sig.=0.642) y que existe una relacion lineal inversa no significativa con
el total de la variable sobreproteccion parental (r=-0.213, Sig.=0.077). Respecto a
la edad del paciente, se encontré que no existe relacion con el total de la variable
calidad de vida relacionada con la salud (r=0.142, Sig.=0.242), pero que si existe
una relacién inversa con el total de la variable sobreproteccién parental (r=-0.332,
Sig.= 0.005), lo cual indica una tendencia significativa de que a menor edad del
paciente pediatrico con cancer mayor es el nivel de sobreproteccion parental (véase
Tabla 13).

Tabla 13. Correlacion entre total de la PPS y el total del PedsQL con la edad del

paciente pediatrico con cancer.

Total PedsQL Total PPS Edad paciente

R 1
Total Sig.
PedsQL N 70
R -.181 1
Total Sig. 134
PPS N 70 70
R 142 -.332* 1
Edad Sig. 242 .005
paciente N 70 70 70

Nota: r= correlacion de Pearson, Sig.= nivel de significancia, * Sig. < 0.05.

Fuente: Elaboracion propia con base a resultados obtenidos en las escalas PPS y PedsQL y a

informacion recabada en la Hoja de datos demograficos.



V. DISCUSION

La discusion de los resultados se llevard a cabo de la siguiente forma: en un
primer blogque se discutiran los datos demograficos de la muestra de padres y la
estadistica descriptiva, posteriormente se discutirdn los resultados obtenidos a
través del analisis de comparacion de medias realizado para el género del padre,
para los rangos de edad de los pacientes pediatricos con cancer y para el area del
hospital en donde se encontraba el padre y paciente al momento de la evaluacion, y
por ultimo se discutiran los resultados de las correlaciones realizadas tanto entre las
variables evaluadas como con algunos datos demogréficos. Es importante
mencionar que debido a la poca investigacion encontrada acerca de la relacién e
influencia de la sobreproteccion parental en la calidad de vida relacionada con la
salud de nifios con céancer, la mayoria de estudios que se utilizan para la presente

discusion pertenecen a culturas diversas distintas a la cultura guatemalteca.
Datos demograficos y estadistica descriptiva

Respecto al area del hospital en donde se encontraba el padre y el paciente al
momento de la evaluacién, se determind que el 77% se encontraba en Consulta
externa (COEX) y el 23% en el area de Encamamiento. Esto significa que la mayor
parte de la muestra fue evaluada en el area de Consulta externa, indicando que en el
area de Encamamiento la cantidad de pacientes es menor. Ademas, en el area de
Encamamiento los pacientes se encuentran ingresados por varios dias, lo cual indica
que los mismos pacientes se encuentran en dicha area por un buen tiempo, no

pudiendo ser evaluados los mismos pacientes mas de una vez.

En relacion al género del padre, se determin6 que el 74% de los padres evaluados
fueron mamas y el 26% papas, esto indica que son mas las mamas quienes se
encuentran al cuidado de sus hijos dentro del hospital, que los papés. Lo cual
concuerda con lo expuesto por una investigacion realizada por UNESCO en el 2004,
de que en Latinoamérica la mujer continua siendo la principal responsable del

cuidado de los hijos (Blanco, Umayahara y Reveco, 2004), y también con el

80
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resultado de un estudio realizado en Colombia, sobre calidad de vida familiar, en
donde se infiere que la madre sigue siendo en la mayoria de los casos el cuidador
primario del miembro de la familia con alguna discapacidad (Cordoba, Gémez y
Verdugo, 2008:377). Sin importar el contexto cultural, el cuidado de los nifios,
particularmente de los pequefios, es aun la responsabilidad de la mujer. También es
importante tomar en cuenta que las nuevas presiones econdémicas o las necesidades
de autorrealizacion, implican que crecientemente ellas trabajan fuera de la casa, a
menudo por largas horas y siguiendo horarios que limitan su disponibilidad y por
tanto el tiempo que pueden dedicar al cuidado de sus hijos (Evans y Myers, 1996:
10). En el caso de la muestra estudiada, 59% son madres amas de casa, lo cual indica
que ellas se dedican por completo al cuidado de sus hijos. Ademas, tradicionalmente
en muchas culturas a los hombres se les ha dado un papel limitado, pero usualmente
claro, en la crianza de los nifios en sus primeros afios. Ellos se encargan de
disciplinarlos, y son modelos. Pero generalmente tienen poco que ver con la crianza
cotidiana, lo cual concuerda con los resultados del presente estudio en donde los
papas conformaron solo un 26% de la muestra de padres evaluados. En muchas
sociedades el papel del hombre en la crianza de los hijos ya no esta definido por la
tradicion, cada vez més, es definido por los cambios en la situacion econdmicay la
configuracién de la familia (Evans y Myers, 1996: 10), en este caso podria

influenciar la situacién de enfermedad en los roles familiares.

En cuanto a la edad de los padres, la edad minima fue de 18 afios y la maxima de
49 afios, por lo tanto todos los padres son mayores de edad y ninguno de ellos se
encuentra dentro de la tercera edad. Respecto al estado civil de los padres, el 62%
se encuentra casado, lo cual indica que la mayor parte de los pacientes posee un
hogar integrado por ambos padres, lo cual es positivo para la buena crianza de los
mismos. Esto se comprueba en un estudio realizado en Venezuela por Domenico
(2008:84), en donde se determino que los nifios provenientes de hogares intactos se
presentaban emocionalmente estables y afectivamente resonantes, a pesar de la
pobreza o de los conflictos que pudiese haber en sus familias, y que igual ocurria
con los que contaban con padrastros que mantenian relaciones estables con sus

madres o con aquellos cuyos padres, a pesar de haberse separado, seguian
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compartiendo la casa del nifio, bien sea en otro piso o en otro cuarto. Esto quiere
decir que una familia con ambos progenitores o figuras sustitutas apropiadas,
produce un efecto favorable en el desarrollo emocional de los nifios que aquel hogar

en el que esté presente la inestabilidad.

El idioma predominante fue el espafiol en un 70%, el otro 30% de la muestra de
padres hablaba tanto espafiol como otro idioma, principalmente maya; por lo tanto
no fue requerido el apoyo de un traductor para llevar a cabo las evaluaciones. En
relacion a esto, el 79% de los padres reside en el interior del pais y un 21% en la

ciudad.

Respecto al nivel de escolaridad de los padres, Unicamente un 13% no posee
estudios. El 19% no termind educacion primaria en comparacion de un 34% que si
termind, al igual que un 9% que termind educacion bésica en comparacion de 4%
que no termind, y un 11% que terminé estudios diversificados en comparacion de
un 1% que no termind. Un 9% de los padres finalizo ya sea estudios técnicos o
universitarios. Estos resultados indican que la mayor parte de la poblacion de padres
posee algun nivel de escolaridad. En relacion a la ocupacion de los padres, el 59%
son amas de casa, lo cual corrobora que la mayor parte de la poblacién de padres

evaluados fueron mamas.

A continuacion se discuten los resultados de la estadistica descriptiva de los
totales de las variables evaluadas. Como se explico anteriormente, los resultados se
dividen por rango de edad de los pacientes, basdndonos en la clasificacion
proporcionada por uno de los instrumentos aplicados.

Para la interpretacion de los resultados de la escala global de la PPS, instrumento
a través del cual se evalu0 la sobreproteccion parental, existen distintos puntos de
corte por edad en meses para valorar la presencia 0 no sobreproteccién parental
(Thomasgard, et al., 1995). La presencia de sobreproteccion parental esta indicada
por una puntuacion mayor al punto de corte establecido. A través de esta
interpretacion, se puede determinar que la media de 36.00 para el rango de edad de

2-4 afos indica que los padres de los pacientes dentro de este rango de edad no
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manejan sobreproteccion parental ya que el punto de corte para el rango de 56-49
meses es de 36. La media para el rango de edad de 5-7 afios es de 37.78, lo cual
indica la presencia de sobreproteccion parental ya que el punto de corte para el
rango de edad de 60-84 meses es de 35. Para al rango de edad de 8-12 afos, la media
es de 28.71, lo cual significa que no existe sobreproteccion parental ya que el punto
de corte es de 32 para el rango de edad de 85-120 meses. Siendo los padres de los
pacientes pediatricos con cancer entre 5 y 7 afios quienes manejan sobreproteccion

parental, segun lo reportado por los mismos padres.

Respecto a los resultados de la escala global del inventario PedsQL, la media para
el rango de edad de 2-4 afios es de 2161.54, para el rango de edad de 5-7 afos es de
1987.13 y para el rango de 8-12 afios es de 2198.53. Para determinar la existencia
de un buen nivel de calidad de vida la puntuacion total debe ser mayor a los
siguientes puntos de corte: 1,500 para el rango de 2-4 afios, 1,560 para el rango de
5-7 afios y de 1620 para el rango de 8-12 afios (Varni, 1998-2014). Por lo tanto los
resultados indican que los pacientes pediatricos con cancer de todos los rangos de
edad poseen un buen nivel de calidad de vida relacionada con la salud, segun lo

reportado por sus padres.

Comparacion de medias

Respecto al género del padre los resultados indican que no existe una diferencia
significativa entre la sobreproteccidn parental ejercida por parte de los papas t=-
1.289, Sig.=0.202 y la ejercida por parte de las mamas t=-1.497, Sig.=0.142. Esto
significa que el estilo de crianza sobreprotector no difiere segin el género del padre,
ya que tanto las mamas como los papas ejercen niveles similares de sobreproteccion
parental sobre sus hijos. Este resultado difiere del evidenciado en un estudio
realizado en México por Ceballos (2011), en donde se encontr6 que el 48% de una
muestra de 84 padres de hijos con paralisis cerebral indico que se consideran mas
sobreprotectoras a las mamas, siguiendo a los abuelos y hermanos. En relacion con

la variable calidad de vida relacionada con la salud, tampoco se encontrd diferencia
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significativa entre la reportada por los papés t=1.021, Sig.=0.311 y la reportada por
las mamas t=1.172, Sig.=0.248, lo cual indica que tanto los papas como las mamas

propician un buen nivel de calidad de vida relacionada con la salud de sus hijos.

Al comparar a los grupos por rango de edad, se encontr6 una diferencia
significativa respecto al nivel de sobreproteccion parental al comparar el rango de
edad de 5-7 afios con el rango de edad de 8-12 afios, Sig.=0.003, lo que significa
que los pacientes pediatricos con céncer entre 5 y 7 afios de edad presentan
sobreproteccion parental, a diferencia de los pacientes que se encuentran en el rango
de 8 a 12 afios de edad, segun lo reportado por sus padres. Este resultado concuerda
con la estadistica descriptiva expuesta anteriormente, de que los padres de los
pacientes entre 5 y 7 afios de edad son quienes reportan manejar sobreproteccion
parental, mientras que los padres de los pacientes dentro del rango de edad de 8-12
afios no evidencian manejar sobreproteccion parental. También se encontr6 una
diferencia significativa al comparar a estos mismos dos grupos respecto a la variable
calidad de vida relacionada con la salud, determinando que los pacientes del rango
de edad de 8-12 afios presentan un mayor nivel de calidad de vida relacionada con
la salud, que los pacientes entre 5 y 7 afios de edad, segun lo reportado por sus
padres. Es importante aclarar que esto no significa que los pacientes entre 5y 7 afios
de edad no tengan un buen nivel de calidad de vida relacionada con la salud, solo
indica que es menor en comparacion con los del rango de edad de 8-12 afios.

Para la comparacion de grupos por area del hospital en donde se encontraba tanto
el padre como el paciente al momento de la evaluacién, no se encontraron
diferencias significativas, excepto para la variable calidad de vida relacionada con
la salud especificamente para el grupo de pacientes entre 5y 7 afios de edad, en
donde se encontro una diferencia significativa entre el nivel de calidad de vida
relacionada con la salud de los pacientes que se encontraban en Consulta externa
t=-2.001, Sig.=0.053 y el nivel de calidad de vida relacionada con la salud de los
pacientes ingresados en Encamamiento t=-2.168, Sig.=0.037. Este resultado indica
que los pacientes entre 5 y 7 afios de edad ingresados en Encamamiento poseen un

mayor nivel de calidad de vida relacionada con la salud que los pacientes que se
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encontraban en Consulta externa, segin lo reportado por sus padres. Esto permite
inferir que los padres consideran que sus hijos poseen un mejor nivel de calidad de
vida relacionada con la salud estando ingresados en Encamamiento que fuera, lo
cual puede estar relacionado con que los padres perciben que sus hijos estan mas
seguros, con mayores cuidados y con mejor bienestar en relacion a su salud, estando
ingresados que expuestos en el ambiente extrahospitalario. Se sabe que el cuidado
del nifio con cancer requiere de varias atenciones y esfuerzos, incluyendo extrema
higiene personal, limpieza del area en donde se encuentre el paciente, de sus
juguetes, de los alimentos y su preparacion, el tener que evitar el contacto del nifio
con amigos o familiares que estén resfriados o tengan alguna enfermedad
contagiosa, privarle al nifio de mascotas, colocarle la mascarilla o un pafiuelo en
sitios con mucha contaminacion ambiental, entre muchos otros cuidados requeridos
(Fernandez, 2010:22).

Correlaciones entre variables

Se encontrd6 que no existe una relacion significativa entre el nivel de
sobreproteccién parental y la calidad de vida relacionada con la salud de los
pacientes pediatricos con cancer que asisten a UNOP, (r=-0.181, Sig.=0.134). Este
resultado varia del encontrado por Hullmann, et al. (2010:1376), en donde se
evidencid una relacion significativa entre la sobreproteccién parental y la calidad
de vida relacionada con la salud de pacientes pediatricos con cancer (r=-2.428, Sig.=
0.017), indicando que un mayor nivel de sobreproteccion parental se encuentra
relacionado con un menor nivel de calidad de vida relacionada con la salud, segun
los reportado por los padres. En este estudio realizado en la Universidad Estatal de
Oklahoma, se determind que los nifios que presentan menor nivel de calidad de vida
relacionada con la salud, son percibidos como mas vulnerables por sus padres, y en
consecuencia, los padres exhiben mas conductas de sobreproteccion en un esfuerzo

por proteger a sus hijos (Hullman, et al., 2010:1378).
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Por medio de este resultado se acepta la hip6tesis nula de la investigacion (Hol),
la cual expone que un mayor nivel de sobreproteccion parental no se encuentra
estadisticamente correlacionado con un menor nivel de calidad de vida relacionada
con la salud, segun lo reportado por padres, en pacientes pediatricos con cancer que

asisten a la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP), con un oc 0.05.

Al no haber encontrado relacion significativa entre los totales de las variables
evaluadas, se realizdé un segundo analisis de correlacion entre las subescalas de
ambos instrumentos. Para el rango de edad de 8 a 12 afios se encontrd relacion entre
las cuatro subescalas de la PPS (supervision, problemas de separacion, dependencia
y control) con dos subescalas del PedsQL (ansiedad por tratamientos y
preocupaciones). Respecto a la subescala de ansiedad por tratamientos, se encontrd
que existe una relacion moderada con cada una de las subescalas de la PPS:
supervision  (r=-0.493, sig.=0.044), problemas de separacion (r=-0.495,
sig.=0.043), dependencia (r=-0.493, sig.=0.044) y control (r=-0.494, sig.=0.044).
Esto significa que existe una tendencia significativa de que a mayor presencia de
los indicadores de sobreproteccion parental, menor es el nivel de ansiedad por los
tratamientos por parte de los pacientes pediatricos con cancer dentro de este rango
edad, segun lo reportado por los padres. Lo cual permite inferir que al sentirse los
niflos mas protegidos por sus padres, reducen su nivel de ansiedad ante los
tratamientos médicos. Este resultado varia con el encontrado en varios estudios
citados por Raya (2008:49), en donde se destaca una relacion entre las
caracteristicas del estilo parental como lo son el excesivo control y sobreproteccion,

y problemas de tipo internalizante en el nifio como lo son los trastornos de ansiedad.

En relacion a la subescala preocupaciones, también se encontré que existe una
relacién moderada con cada una de las escalas de la PPS: supervisiéon (r=-0.561,
sig.=0.019), problemas de separacion (r=-0.537, sig.=0.026), dependencia (r=-
0.547, sig.=0.023) y control (r=-0.542, sig.=0.025), lo cual indica una tendencia
significativa de que a mayor presencia de los indicadores de sobreproteccién
parental, menor es el nivel de preocupaciones por parte de los pacientes pediatricos

con cancer dentro del rango de edad de 8-12 afios, segun lo reportado por los padres.
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En cuanto a estos resultados, existe concordancia con lo expuesto por Thomasgard
y Metz (1993:74), de que los aspectos tanto culturales como del entorno del
individuo (en este caso la situacion de enfermedad) deben ser considerados al
momento de determinar cuando la sobreproteccion es adaptativa o no para este. En
este sentido, los indicadores de sobreproteccion parental parecen ser un factor que
propicia la adaptacion del nifio a la situacion de enfermedad y sus implicaciones, lo
cual a la larga contribuye a mejorar el nivel de su calidad de vida relacionada con

la salud por la misma mejor adaptacion a la situacion.

Respecto a la segunda hipoétesis de investigacion, se acepta la hipétesis nula
(Ho2), la cual expone que los indicadores de sobreproteccién parental no son
predictores confiables que afectan sobre el nivel de calidad de vida relacionada con
la salud de pacientes pediatricos con cancer que asisten a la Unidad Nacional de
Oncologia Pediatrica (UNOP), segun lo reportado por padres; con un oc 0.05. Esto
debido a que no se encontrd relacion significativa entre el total de la variable
sobreproteccidn parental y el total de la variable calidad de vida relacionada con la

salud.

Por ultimo, se realizaron correlaciones con la edad del paciente y la edad del
padre. Respecto a la edad del padre no se encontr6 una relacion significativa con el
total de la variable sobreproteccion parental (r=-0.213, Sig.=0.077), y tampoco con
el total de la variable calidad de vida relacionada con la salud (r=0.057, Sig.=0.642).
Este resultado indica que la edad del padre no es un factor que se encuentre
relacionado con el nivel de sobreproteccién parental ejercido, ni con el nivel de

calidad de vida relacionada con la salud de los nifios con cancer.

En relacién a la edad del paciente, se encontr6 que no existe relacion con el total
de la variable calidad de vida relacionada con la salud (r=0.142, Sig.=0.242), pero
que si existe unarelacion inversa con el total de la variable sobreproteccion parental
(r=-0.332, Sig.= 0.005). Este resultado indica que existe una tendencia significativa
de que a menor edad del paciente pediatrico con cancer mayor es el nivel de
sobreproteccién parental, lo cual coincide con los hallazgos encontrados en este

estudio, respecto a que los padres de los pacientes entre 5y 7 afios de edad manejan
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sobreproteccidn parental, al contrario de los padres de los pacientes de mayor edad
(8-12 afios), segun lo reportado por los mismos padres. En relacion a este resultado,
Ungar (2009:261) sefiala que la sobreproteccion parental es comprendida en funcion
del nivel de vulnerabilidad del nifio, por lo que se infiere que los padres
sobreprotegen més a los nifios de menor edad debido a que los consideran méas
vulnerables, no solo por la enfermedad sino que también por ser mas pequefios. Esto
coincide con lo expuesto por Barnés (2013) de que los nifios mas pequefios son los
que requieren un mayor cuidado y atencion, por lo que los padres estan programados

para ver a estos ain mas vulnerables y desfavorecidos.

Como consideracion final es fundamental tener conocimiento de que los nifios
son socializados dentro de una cultura. En algunas culturas se vuelven muy
independientes y se les pide que tomen una responsabilidad considerable, aln hasta
en el extremo de ser responsables del cuidado de hermanos menores. En otras
culturas no se alienta a los nifios a desarrollar independencia hasta mucho mas tarde
y permanecen totalmente dependientes de los adultos. Una vez mas, la cultura en la
cual el nifio es creado determina el tiempo y los tipos de habilidades adquiridas en
relaciébn con el cuidado propio, la independencia y el desarrollo de la
responsabilidad (Evans y Myers, 1996: 7). Asi que este es un factor que se debe
tomar en cuenta al momento de estudiar el desarrollo de sobreproteccion parental y
su relacion en la calidad de vida del nifio, ya que incluso dentro de un mismo pais
tal como lo es Guatemala, pueden variar los patrones mencionados en funcién de la
region y contexto cultural de cada area. También se debe tener en cuenta que en
ciertos paises prevalecen los servicios sanitarios publicos (en el caso de la mayoria
de los paises de América Latina), mientras que en otros prevalecen los servicios
sanitarios privados (en el caso en los Estados Unidos). Este aspecto determina en
gran medida el funcionamiento y la estructura del sistema de salud, y posiblemente
también marque diferencias entre los patrones de comportamiento desarrollados

ante una situacion de enfermedad (Unity Health Insurance, 2013).



VI. CONCLUSIONES

Se puede concluir que los padres de los pacientes pediatricos con cancer entre 5
y 7 afios de edad, reportan manejar sobreproteccion parental, representando un 57%
de la muestra de padres evaluados; el otro 43% de padres no reporta manejar
sobreproteccion parental. Ademas, el 100% de los padres evaluados reporta que sus
hijos diagnosticados con cancer, poseen un buen nivel de calidad de vida
relacionada con la salud. Sin embargo los padres de los pacientes entre 8-12 afos
reportan un mejor nivel de calidad de vida relacionada con la salud de sus hijos, que

los padres de los pacientes entre 5-7 afios de edad.

También se encontr6 que no existe relacion significativa entre la variable
sobreproteccién parental y la variable calidad de vida relacionada con la salud de
los pacientes pediatricos con cancer que asisten a UNOP, segun lo reportado por
sus padres. Por lo tanto, se concluye que los indicadores de sobreproteccién parental
no son predictores confiables que afectan sobre el nivel de calidad de vida
relacionada con la salud de pacientes pediatricos con cancer que asisten a UNOP,
segun lo reportado por los padres.

Estando dentro del hospital, se determin6 que las mamas son en la mayoria de
casos el cuidador primario del paciente pediatrico con cancer, ya que el 74% de los
padres evaluados fueron mamas y el 26% papas. En cuanto al estilo de crianza
sobreprotector, se puede concluir que este no difiere segun el género del padre, ya
que tanto las maméas como los papas ejercen niveles similares de sobreproteccion
parental sobre sus hijos. También se determind que tanto los papas como las mamas
propician un buen nivel de calidad de vida relacionada con la salud de sus hijos

diagnosticados con cancer.

Respecto a la comparacion de grupos de pacientes por rango de edad, se concluye,
segun lo reportado por los padres, que existen diferencias significativas entre el
grupo de pacientes comprendidos en el rango de edad de 5-7 afios y el grupo de
pacientes del rango de edad de 8-12, tanto en relacion con la variable

sobreproteccién parental como respecto a la variable calidad de vida relacionada
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con la salud de los pacientes pediatricos con cancer que asisten a UNOP. Ademas,
segun reportan los padres, los pacientes pediatricos con cancer entre 5y 7 afios de
edad que se encuentran ingresados en Encamamiento poseen un mayor nivel de
calidad de vida relacionada con la salud que los pacientes que se encontraban en la
Consulta externa de la unidad. A pesar de que los padres de los pacientes pediatricos
con cancer dentro del rango de edad de 8-12 afios no reportan manejar
sobreproteccidn parental, se encontrd que existe una tendencia significativa de que
a mayor presencia de los indicadores de sobreproteccion parental (supervision,
problemas de separacion, dependencia y control), menor es el nivel de ansiedad por
los tratamientos médicos y menor es el nivel de preocupaciones que manejan los
pacientes pediatricos con cancer dentro de este rango de edad, segun lo reportado

por sus padres.

Para la muestra estudiada, se puede concluir que la edad del padre no es un factor
que se encuentre relacionado con el nivel de sobreproteccion parental ejercido, ni
con el nivel de calidad de vida relacionada con la salud de los pacientes pediatricos
con céancer que asisten a UNOP. Respecto a la edad del paciente, se encontr6 una
tendencia significativa de que a menor edad del paciente mayor es el nivel de
sobreproteccién parental, segin lo reportado por los padres de los pacientes

pediatricos con cancer que asisten a UNOP.

Por ultimo, es importante concluir que no se encontraron resultados significativos
segun la informacion reportada por los padres de los pacientes pediatricos con
cancer especificamente dentro del rango de edad de 2-4 afios, probablemente por

ser el grupo con menor cantidad de sujetos.



VIl.  RECOMENDACIONES

Para la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP):

Continuar con el trabajo multidisciplinario ya que es un factor indispensable para
mantener y propiciar un buen nivel de calidad de vida relacionada con la salud
de los pacientes pediatricos con cancer que asisten a UNOP.

Para el Departamento de Psicologia de UNOP:

Se recomienda abordar el tema de la sobreproteccion parental con los padres de
pacientes entre 5 y 7 afios de edad.

Tener presente que al ser las mamas los cuidadores primarios en la mayoria de
casos, son un grupo al cual se deberia dirigir la atencion al momento de planear
intervenciones, como por ejemplo para fomentar adherencia al tratamiento,
promover factores para mantener y propiciar un mejor nivel de calidad de vida

relacionada con la salud de los pacientes, entre otros temas.

Para los padres de los nifios con cancer que asisten a UNOP:

Continuar fomentando un buen nivel de calidad de vida relacionada con la salud
de sus hijos.

Se recomienda hacer sentir a sus hijos protegidos, sin ser sobreprotectores, ya
que es un factor que les permite contar herramientas de afrontamiento y adaptarse

mejor a la situacion de enfermedad y sus implicaciones.

Para futuras investigaciones:

Se recomienda ampliar los objetivos de investigacion a modo de estudiar otros
factores implicados en la calidad de vida relacionada con la salud de los pacientes
pediatricos con cancer que asisten a UNOP.

Contemplar otras variables implicadas en la relacion entre la sobreproteccién
parental y la calidad de vida relacionada con la salud de los nifios con cancer,
como lo pueden ser la vulnerabilidad infantil percibida por los padres, el estrés

parental, la incertidumbre ante la enfermedad, entre otras variables.
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- Ampliar la investigacion estudiando las variables en una muestra de pacientes

pediatricos con cancer, para obtener informacion no solo del autoreporte de los

padres sino que también de como perciben su situacion los propios hijos.

Para el Departamento de Psicologia de la UVG:

Propiciar en sus estudiantes el deseo de realizar investigaciones en el campo de
la salud, y hacerles notar los beneficios (profesionales, personales, para la
universidad y para el pais) implicados.

Continuar con la investigacion en el tema ya que son escasos los estudios
realizados al respecto.

Promover la divulgacion de los resultados de la investigacion.

Para el pais:

Utilizar el modelo de abordaje integral y multidisciplinario de la Unidad
Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP), como guia para el mejoramiento y
creacion de centros de salud en Guatemala.

Que por medio de las politicas publicas de salud del pais, se concientice a la
poblacion respecto a la importancia de su participacion y contribucién en
campafas de prevencion, educacion sobre las enfermedades y recaudacion de
fondos para los centros de salud; tal como se realiza en el caso de la Unidad
Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP).
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IX.  ANEXOS

A. Anexo 1: Hoja de datos demogréficos.

Hoja de datos demograficos

HijoOd HijaO Padre 0 Madre O
Edad: Idioma: Escolaridad:
Diagnostico: Edad: Ocupacion:
Estado civil: Urbano O Rural O
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B. Anexo 2: Inventario sobre Calidad de Vida Pediatrica 3.0, Médulo de Céancer:

Reporte de padres para nifios de distintos rangos de edad.

PedsQL

Maodulo de Cancer

Version 3.0

REPORTE de PADRES para NINOS (edades 2-4)

INSTRUCCIONES

Algunas veces, los(as) nifios(as) con cancer tienen problemas especiales. A
continuacion hay una lista de situaciones que pueden ser un problema para su hijo(a).
Por favor diganos qué tanto problema ha sido cada una de éstas para su hijo(a)
durante el mes pasado (UN mes). Por favor circule su respuesta:

0 si nunca es un problema

1 si casi nunca es un problema

2 si algunas veces es un problema
3 si a menudo es un problema

4 si casi siempre es un problema

No hay respuestas correctas o incorrectas.
Si no entiende una pregunta, por favor pida ayuda.




En el Gltimo mes (UN mes), qué tanto problema tuvo su hijo(a) con...
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DOLOR Y MOLESTIAS (problemas con...) Nunca Casi Algunas A Casi
Nunca Veces Menudo | Siempre
1. Dolores de las articulaciones y/o musculos 0 1 2 3 4
2. Teniendo mucho dolor 0 1 2 3 4
NAUSEA (problemas con...) Nunca Casi Algunas A Casi
Nunca Veces Menudo | Siempre
1. Sintiendo nauseas durante los tratamientos médicos 0 1 2 3 4
2. Lacomida no le sabe muy bien 0 1 2 3 4
3. Sintiendo nauseas cuando piensa en los 0 1 2 3 4
tratamientos médicos
4. Sintiéndose con mucha ndusea para comer 0 1 2 3 4
5. Algunos alimentos y olores le provocan nausea 0 1 2 3 4
ANSIEDAD POR PROCEDIMIENTOS Nunca Casi Algunas A Casi
(problemas con...) Nunca Veces Menudo | Siempre
1. Los piquetes de agujas (ej. inyecciones, pruebas de 0 1 2 3 4
sangre, sueros) causandole dolor.
2. Sintiendo ansiedad porque le van a sacar sangre 0 1 2 3 4
3. Sintiendo ansiedad porque le van a picar con agujas 0 1 2 3 4
(ej. inyecciones, pruebas de sangre, sueros)
ANSIEDAD POR TRATAMIENTOS Nunca Casi Algunas A Casi
(problemas con...) Nunca Veces Menudo | Siempre
1. Sintiendo ansiedad mientras espera ver al doctor 0 1 2 3 4
2. Sintiendo ansiedad para ir a ver al doctor 0 1 2 3 4
3. Sintiendo ansiedad para ir al hospital 0 1 2 3 4
PREOCUPACIONES (problemas con...) Nunca Casi Algunas A Casi
Nunca Veces Menudo | Siempre
1. Preocupandose por los efectos secundarios de los 0 1 2 3 4
tratamientos médicos
2. Preocupandose acerca de si sus tratamientos 0 1 2 3 4
médicos estan funcionando o no
3. Preocupéndose de que el cancer regrese o empeore 0 1 2 3 4
PROBLEMAS COGNOSCITIVOS Nunca Casi Algunas A Casi
(problemas con...) Nunca Veces Menudo | Siempre
1. Sabiendo qué hacer cuando algo le molesta 0 1 2 3 4
2. Teniendo dificultad poniendo atencion 0 1 2 3 4
3. Recordando lo que se le lee 0 1 2 3 4
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PERCEPCION DE SU APARIENCIA FISICA Nunca Casi Algunas A Casi

(problemas con...) Nunca Veces Menudo | Siempre

1. Sintiendo que no se ve muy bien 0 1 2 3 4

2. No le gusta que otras personas vean sus cicatrices 0 1 2 3 4

3. Avergonzéndose cuando otros ven su cuerpo 0 1 2 3 4

COMUNICACION (problemas con...) Nunca Casi Algunas A Casi
Nunca Veces Menudo | Siempre

1. Diciéndole a doctores y enfermeras como se siente 0 1 2 3 4

2. Haciendo preguntas a doctores y enfermeras 0 1 2 3 4

3. Explicando su enfermedad a otras personas 0 1 2 3 4

Uso académico-derechos reservados.
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PedsQL

Modulo de Cancer

Version 3.0

REPORTE de PADRES para NINOS (edades 5-7)

INSTRUCCIONES

Algunas veces, los(as) nifios(as) con cancer tienen problemas especiales. A
continuacion hay una lista de situaciones que pueden ser un problema para su hijo(a).
Por favor diganos qué tanto problema ha sido cada una de éstas para su hijo(a)
durante el mes pasado (UN mes). Por favor circule su respuesta:

0 si nunca es un problema

1 si casi nunca es un problema

2 si algunas veces es un problema
3 si a menudo es un problema

4 si casi siempre es un problema

No hay respuestas correctas o incorrectas.
Si no entiende una pregunta, por favor pida ayuda.
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DOLOR Y MOLESTIAS (problemas con...) Nunca Casi Algunas A Casi
Nunca Veces Menudo | Siempre
1. Dolores de las articulaciones y/o misculos 0 1 2 3 4
2. Teniendo mucho dolor 0 1 2 3 4
NAUSEA (problemas con...) Nunca Casi Algunas A Casi
Nunca Veces Menudo | Siempre
1. Sintiendo nauseas durante los tratamientos médicos 0 1 2 3 4
2. Lacomida no le sabe muy bien 0 1 2 3 4
3. Sintiendo nauseas cuando piensa en los 0 1 2 3 4
tratamientos médicos
4. Sintiéndose con mucha ndusea para comer 0 1 2 3 4
5. Algunos alimentos y olores le provocan nausea 0 1 2 3 4
ANSIEDAD POR PROCEDIMIENTOS Nunca Casi Algunas A Casi
(problemas con...) Nunca Veces Menudo | Siempre
1. Los piquetes de agujas (ej. inyecciones, pruebas de 0 1 2 3 4
sangre, sueros) causandole dolor.
2. Sintiendo ansiedad porque le van a sacar sangre 0 1 2 3 4
3. Sintiendo ansiedad porque le van a picar con agujas 0 1 2 3 4
(ej. inyecciones, pruebas de sangre, sueros)
ANSIEDAD POR TRATAMIENTOS Nunca Casi Algunas A Casi
(problemas con...) Nunca Veces Menudo | Siempre
1. Sintiendo ansiedad mientras espera ver al doctor 0 1 2 3 4
2. Sintiendo ansiedad para ir a ver al doctor 0 1 2 3 4
3. Sintiendo ansiedad para ir al hospital 0 1 2 3 4
PREOCUPACIONES (problemas con...) Nunca Casi Algunas A Casi
Nunca Veces Menudo | Siempre
1. Preocupandose por los efectos secundarios de los 0 1 2 3 4
tratamientos médicos
2. Preocupandose acerca de si sus tratamientos 0 1 2 3 4
médicos estan funcionando o no
3. Preocupéndose de que el cancer regrese o empeore 0 1 2 3 4
PROBLEMAS COGNOSCITIVOS Nunca Casi Algunas A Casi
(problemas con...) Nunca Veces Menudo | Siempre
1. Sabiendo qué hacer cuando algo le molesta 0 1 2 3 4
2. Trabajando con nimeros 0 matematicas 0 1 2 3 4
3. Teniendo dificultad poniendo atencion 0 1 2 3 4
4. Recordando lo que se le lee 0 1 2 3 4
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PERCEPCION DE SU APARIENCIA FISICA Nunca Casi Algunas A Casi

(problemas con...) Nunca Veces Menudo | Siempre

1. Sintiendo que no se ve muy bien 0 1 2 3 4

2. No le gusta que otras personas vean sus cicatrices 0 1 2 3 4

3. Avergonzéndose cuando otros ven su cuerpo 0 1 2 3 4

COMUNICACION (problemas con...) Nunca Casi Algunas A Casi
Nunca Veces Menudo | Siempre

1. Diciéndole a doctores y enfermeras como se siente 0 1 2 3 4

2. Haciendo preguntas a doctores y enfermeras 0 1 2 3 4

3. Explicando su enfermedad a otras personas 0 1 2 3 4

Uso académico-derechos reservados.
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PedsQL

Modulo de Cancer

Version 3.0

REPORTE de PADRES para NINOS (edades 8-12)

INSTRUCCIONES

Algunas veces, los(as) nifios(as) con cancer tienen problemas especiales. A
continuacion hay una lista de situaciones que pueden ser un problema para su hijo(a).
Por favor diganos qué tanto problema ha sido cada una de éstas para su hijo(a)
durante el mes pasado (UN mes). Por favor circule su respuesta:

0 si nunca es un problema

1 si casi nunca es un problema

2 si algunas veces es un problema
3 si a menudo es un problema

4 si casi siempre es un problema

No hay respuestas correctas o incorrectas.
Si no entiende una pregunta, por favor pida ayuda.
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DOLOR Y MOLESTIAS (problemas con...) Nunca Casi Algunas A Casi
Nunca Veces Menudo | Siempre
1. Dolores de las articulaciones y/o misculos 0 1 2 3 4
2. Teniendo mucho dolor 0 1 2 3 4
NAUSEA (problemas con...) Nunca Casi Algunas A Casi
Nunca Veces Menudo | Siempre
1. Sintiendo nauseas durante los tratamientos médicos 0 1 2 3 4
2. Lacomida no le sabe muy bien 0 1 2 3 4
3. Sintiendo nauseas cuando piensa en los 0 1 2 3 4
tratamientos médicos
4. Sintiéndose con mucha ndusea para comer 0 1 2 3 4
5. Algunos alimentos y olores le provocan nausea 0 1 2 3 4
ANSIEDAD POR PROCEDIMIENTOS Nunca Casi Algunas A Casi
(problemas con...) Nunca Veces Menudo | Siempre
1. Los piquetes de agujas (e]. inyecciones, pruebas de 0 1 2 3 4
sangre, sueros) causandole dolor.
2. Sintiendo ansiedad porque le van a sacar sangre 0 1 2 3 4
3. Sintiendo ansiedad porque le van a picar con agujas 0 1 2 3 4
(ej. inyecciones, pruebas de sangre, sueros)
ANSIEDAD POR TRATAMIENTOS Nunca Casi Algunas A Casi
(problemas con...) Nunca Veces Menudo | Siempre
1. Sintiendo ansiedad mientras espera ver al doctor 0 1 2 3 4
2. Sintiendo ansiedad para ir a ver al doctor 0 1 2 3 4
3. Sintiendo ansiedad para ir al hospital 0 1 2 3 4
PREOCUPACIONES (problemas con...) Nunca Casi Algunas A Casi
Nunca Veces Menudo | Siempre
1. Preocupandose por los efectos secundarios de los 0 1 2 3 4
tratamientos médicos
2. Preocupandose acerca de si sus tratamientos 0 1 2 3 4
médicos estan funcionando o no
3. Preocupandose de que el cancer regrese 0 empeore 0 1 2 3 4
PROBLEMAS COGNOSCITIVOS Nunca Casi Algunas A Casi
(problemas con...) Nunca Veces Menudo | Siempre
1. Sabiendo qué hacer cuando algo le molesta 0 1 2 3 4
2. Resolviendo problemas de matematicas 0 1 2 3 4
3. Haciendo tareas y reportes de la escuela 0 1 2 3 4
4. Teniendo dificultad poniendo atencion 0 1 2 3 4
5. Recordando lo que lee 0 1 2 3 4




En el altimo mes (UN mes), qué tanto problema tuvo su hijo(a) con...

115

PERCEPCION DE SU APARIENCIA FISICA Nunca Casi Algunas A Casi
(problemas con...) Nunca Veces Menudo | Siempre
1. Sintiendo que no se ve muy bien 0 1 2 3 4
2. No le gusta que otras personas vean sus cicatrices 0 1 2 3 4
3. Avergonzéndose cuando otros ven su cuerpo 0 1 2 3 4
COMUNICACION (problemas con...) Nunca Casi Algunas A Casi
Nunca Veces Menudo | Siempre
1. Diciéndole a doctores y enfermeras como se siente 0 1 2 3 4
2. Haciendo preguntas a doctores y enfermeras 0 1 2 3 4
3. Explicando su enfermedad a otras personas 0 1 2 3 4

Uso académico-derechos reservados.
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C. Anexo 3: Escala de Proteccién Parental.

Escala de Proteccion Parental

Instrucciones: Para cada item, piense acerca de cdmo usted a criado a su hijo/a. Luego marque M si lo
que indica la declaracion ocurre nunca, algunas veces, la mayor parte del tiempo, o siempre.

Nunca | Algunas | La mayor| Siempre
Declaracion... Veces parte del
tiempo

1.Me culpo cuando mi hijo/a se lastima.
2.Consuelo inmediatamente a mi hijo/a cuando llora.
3.Animo a mi hijo/a a depender de mi.
4.Tengo dificultad para separarme de mi hijo/a.
5.Confio en mi hijo/a.
6.Dejo que mi hijo/a tome sus propias decisiones.
7.Tengo dificultad con dejar a mi hijo/a con una

nifiera o cuidador.
8.Yo decido cuando mi hijo/a se alimenta.
9.Utilizo palabras de bebé cuando hablo con mi hijo/a.
10.Insto a mi hijo/a a que intente nuevas cosas.
11.Yo decido con quién mi hijo/a puede jugar.
12.Mantengo una estrecha vigilancia sobre mi hijo/a.
13.Le doy de comer a mi hijo/a aunque puede hacerlo solo/
14.Me siento codmodo/a dejando a mi hijo/a con otros.
15.Protejo a mi hijo/a de las criticas.
16.Dejo que mi hijo/a escoja como vestirse.
17.Hago que mi hijo/a se vaya a dormir a una hora fija.
18.Voy a ver a mi hijo/a si llora durante la noche.
19.Animo a mi hijo/a para que juegue con otros nifios.
20.Le doy a mi hijo/a mas atencion cuando se aferra a mi.
21.Yo decido qué es lo que come mi hijo/a.
22.Visto a mi hijo/a a pesar de que puede hacerlo solo/a.
23. Yo decido cuando mi hijo/a va al bafio.
24. Yo se exactamente lo que mi hijo/a esta haciendo.
25. Le permito a mi hijo/a hacer las cosas por si mismo/a.

Uso académico-derechos reservados.
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D. Anexo 4: Carta de autorizacion para realizar la investigacion en la Unidad
Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP).

Guatemala, febrero del 2014.

Licda.” Ana Lucia Fuentes
Departamento de Psicologia
Unidad Nacional de Oncologia Pediétrica, UNOP

Estimada Licda. Fuentes:

Por este medio, solicito su autorizacién para llevar a cabo mi trabajo de graduacion en el
area de psicologia clinica, dentro del departamento de psicologia de la Unidad Nacional
de Oncologia Pediatrica, el cual estd bajo su cargo.

El presente trabajo de graduacién pretende evaluar la relacion e influencia de la
sobreproteccion parental en la calidad de vida relacionada con la salud de nifios con
céncer. Para lo cual se llevara a cabo una evaluacién de la sobreproteccién parental y
una evaluacién de la calidad de vida relacionada con la salud en los pacientes
pediatricos con céncer, segiin lo reportado por sus padres; para posteriormente realizar
un analisis correlacional entre las variables, y en base a los resultados brindar
recomendaciones.

Como parte de mi tesis pretendo aportar las escalas traducidas al espafiol y analizadas
respecto a su confiabilidad para la poblacién guatemalteca, a modo de que en un futuro
se puedan utilizar dentro del departamento de psicologia de la Unidad Nacional de
Oncologia Pediatrica, y en base a los resultados de su aplicacion determinar con qué
padres se debe intervenir para mejorar la calidad de vida relacionada con la salud de los
nifios con c¢dncer que asisten a la unidad.

También me es grato informarle que el MSc. Pablo Barrientos serd mi asesor para este
trabajo de graduacién.

Atentamente,

B aluciafotnied

Diana Thommel Sierra Lic&’a. Ana iucia Fuentes
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E. Anexo 5: Consentimiento Informado para estudio piloto.

1966

AVAISHAAINN
GUATEMALA

DEL, yaLLE DF

CONSENTIMIENTO INFORMADO

DEVALLE.
Usted ha sido invitado/a a participar en un estudio piloto que tiene como objetivo evaluar algunas
propiedades psicométricas de ciertos cuestionarios o escalas que se pretenden utilizar para una
investigacion futura en la Unidad Nacional de Oncologia Pedidtrica (UNOP). Este procedimiento se
debe llevar a cabo para poder determinar la confiabilidad estadistica de los cuestionarios o escalas, en el

contexto de 1a poblacion guatemalteca que asiste a UNOP. Ademas, el estudio piloto también permitira
determinar la correcta adaptacion de los mismos al idioma espafiol.

Si esta de acuerdo en participar, debera responder a los siguientes tres cuestionarios o escalas: 1)
Inventario sobre Calidad de Vida Pediatrica 3.0 (PedsQL), Modulo de Cancer; 2) Escala de
Vulnerabilidad Infantil Percibida (CVS); y 3) Escala de Proteccion Parental (PPS). Todas las preguntas
seran leidas por la investigadora, para que usted vaya respondiéndolas segim su criterio. Usted puede
negarse a responder cualquier pregunta que le resulte incomoda, asi como a brindar sugerencias o
comentarios respecto a la redaceion y comprension de 1a informacion de los cuestionarios o escalas.

La informacion que usted aporte durante la aplicacion de los cuestionarios o escalas sera estrictamente
confidencial y no se utilizara para otro proposito fuera del presente estudio, por lo que no se compartira
o publicara informacion que pueda exponer su identidad, ni nada que afecte su integridad. Las Unicas
personas que podran tener acceso a esta informacion seran la investigadora del estudio y su respectivo
asesor de investigacion. Usted es libre de retirarse del estudio en cualquier momento que desee.

Si requiere informacion adicional puede comunicarse con el MSc. Pablo Barrientos, Director y asesor
del Departamento de Psicologia de 1a Universidad del Valle de Guatemala, al teléfono: 2364-8341 ext.
753 o al correo electronico pebarrientos(@uve edu pt; o con la investigadora responsable del estudio, la
cstudiante Diana Victoria Thommel Sierra: dianavil3@gmail com

Declaracion del participante:

Declaro que he escuchado el consentimiento informado del presente estudio piloto, y comprendo que mi
participacion es voluntaria, accediendo a participar.

Iniciales de su nombre: Codigo:
Firma o huella: Fecha:
Declaracion del investisador:

Declaro que he explicado la naturaleza e implicaciones del estudio piloto al sujeto participante.

Nombre completo: Firma:
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F. Anexo 6: Consentimiento Informado para trabajo de campo.

1966

AVAISHAAINN
GUATEMALA

DEL, yaLLE DF

CONSENTIMIENTO INFORMADO

DHYALLE
Usted ha sido invitado/a a participar en el estudio titulado: “Relacion entre 1a sobreproteccion parental y
la calidad de vida relacionada con la salud de nifios con cancer”, que tiene como objetivo principal
estudiar 1a relacion entre los niveles de sobreproteccion parental y 1a calidad de vida relacionada con 1a
salud, segin lo reportado por padres, de nifios diagnosticados con cancer pediatrico que asisten a la
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP), y determinar si el nivel de sobreproteccion parental

afecta en la calidad de vida relacionada con la salud de los mismos, pama posteriormente brindar
recomendaciones en base a los resultados.

Si esta de acuerdo en participar, debera responder a una hoja de datos demograficos y a dos
cuestionarios que evallian: 1) sobreproteccion parental, a través de la Escala de Proteccion Parental, y
2) calidad de vida relacionada con la salud en pacientes pediatricos con cancer, a traves del Inventario
sobre Calidad de Vida Pedidtrica 3.0, Modulo de Cdncer. Todas las preguntas seran leidas por la
investigadora, para que usted vaya respondiéndolas segin su criterio. Usted puede negarse a responder
cualquier pregunta que le resulte incomoda, asi como a retirarse del estudio en cualquier momento.

La informacién que usted aporte durante la entrevista sera estrictamente confidencial y no se utilizara
para otro proposito fuera del presente estudio, por lo que no se compartira o publicara informacion que
pueda exponer su identidad, ni nada que afecte su integridad fisica o social al participar en el estudio.
Las Ginicas personas que podran tener acceso a esta informacion seran la investigadora del estudio y su
respectivo asesor del proyecto de investigacion.

Si requiere informacion adicional puede comunicarse con el MSc. Pablo Barrientos, Direclor y asesor
del Departamento de Psicologia de 1la Universidad del Valle de Guatemala, al teléfono: 2364-8341 ext.
753 o al correo electronico pebarrientos@uvg.edu.gt; o con la investigadora responsable del estudio, 1a
estudiante Diana Victoria Thommel Sierra: dianavil3@email.com

Declaracion del participante:

Declaro que he escuchado el consentimiento informado del presente estudio, y comprendo que mi
participacion es voluntaria, accediendo a participar.

Iniciales de su nombre: Caodigo:
Firma o huella: Fecha:
Declaracion del investigador:

Declaro que he explicado 1a naturaleza e implicaciones del estudio al sujeto participante.

Nombre completo: Firma:
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G. Anexo 7: Certificado del curso “Protecting Human Research Participants”.

1 Certificate of Completion

The National Institutes of Health (MIH) Office of Extramural Research
certifies that Diana Pacay Sierra successfully completed the NIH Web-
based training course “Protecting Human Research Participants”.

Date of completion: 02/11/2013

Certification Number: 1113805




