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RESUMEN

E1l objetivo de la presente investigacién fue
analizar los diversos conceptos sobre calidad de wvida en
pacientes nifios y adolescentes con diagnéstico de
cancer, asi como caracterizar el impacto que el
diagnéstico y el tratamiento genera sobre la calidad de
vida de estos dos grupos de pacientes, igualmente
identificar estrategias de intervencién utilizadas ©por
el equipo de salud para optimizar la calidad de wvida de
los mismos. La masa documental estuvo conformada por 22
articulos publicados en revistas indexadas a las due se
tuvo acceso por medio de internet; los resultados
generales plantean un fuerte impacto del diagndéstico vy
del tratamiento de céancer, tanto para el paciente como
para la familia, la cual debe reorganizar sus roles a
fin de afrontar la nueva realidad. En relacién al tema
de la calidad de vida de estos pacientes se encontrd que
no hay un concepto global establecido sobre su
definicidén, lo que se constituye en una limitante tanto
para su medicidén, como para el disefio y puesta en marcha
de programas de intervencidén gque mejoren la calidad de

vida del pacientes y de sus cuidadores.
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REVISION DOCUMENTAL SOBRE CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES
DIAGNOSTICADOS CON CANCER EN POBLACION INFANTIL Y

ADOLESCENTE

El concepto de calidad de vida, forma parte de una

apreciacién auténoma del individuo, por tanto
"Es la percepcidén de un individuo de su posicidén en
la cultura y sistema de valores en que vive en relacidn

con sus objetivos, expectativas, valores 0%

preocupaciones. Este concepto estd influido por la salud

fisica del sujeto, el estado psicoldgico, el nivel de
independencia, las relaciones sociales, 'y la relacion
con los elementos esenciales de su entorno", (Fernandez,

Dallo, Duran y colaboradores, 2010).

Esta definicién pone al ser humano en un sistema
individual vy proyectivo de su calidad de wvida, al sefalar
cémo afectan los diversos factores sociales, individuales,
culturales vy psicoldgicos, el desarrollo de dicho concepto vy
la formacidén de los elementos esenciales que lo componen.

A  partir de lo anteriormente mencionado, se puede
afirmar que cada ser humano posee un concepto particular
sobre calidad de wvida, instaurado en un contexto de bienestar
personal, que es identificado en su mayor ©parte por la
interaccién de diferentes variables, debido a que dicho
concepto se encuentra relacionado con las nociones de
felicidad, Dbienestar, satisfaccién, placer, plenitud, salud,
desarrollo personal, entre otras.

Es importante tener en cuenta que la calidad de vida
puede verse afectada por un proceso de enfermedad que provoca
un impacto a nivel psicoldgico, social y econdmico sobre el
individuo y su entorno familiar; en este sentido la
psicologia de la salud se ha interesado en estudiar vy

comprender la relacidén existente entre las variables vy la
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percepcidédn que tiene el individuo durante la evolucién de la
enfermedad, vya que dicha disciplina se encuentra encaminada a
la promocidén y mantenimiento de la salud, la prevencidn y el
tratamiento de la enfermedad, y la 1identificacidén de 1os
correlatos etioldgicos, diagndsticos )% las disfunciones
relacionadas con la enfermedad. (Gil, Roales-Nieto, 2004).

En este orden de ideas, es de interés de la psicologia
de la salud el estudio y comprensién de los componentes
psicoldégicos, afectivos, emocionales y conductuales frente al
diagnéstico de cualquier enfermedad, especialmente de
aquellas que tienen un curso crénico, dentro de las cuales se
encuentra el cancer. Es necesario evaluar la percepcidn
subjetiva sobre la calidad de vida gque tiene el paciente que
padece esta enfermedad, dado el impacto que genera no sbélo el
diagnéstico, sino también el tratamiento de ésta. Estas dos
condiciones pueden afectar la capacidad que tiene el
individuo vy su nucleo familiar de enfrentar los retos que
implican tanto el diagnéstico como el tratamiento.

Por lo expuesto anteriormente, el presente trabajo tiene
como objetivo realizar wuna investigacidén documental sobre la
calidad de wvida en pacientes que tienen un diagndéstico de
cancer y hacen parte de 1la poblacidén infantil y adolescente,
sin centrarse en la generacién de una nueva definicidén de
este concepto, vya que no se desea modificarlo, sino conocer
el estado actual de este campo de la psicologia, dejando un
espacio abierto para futuras exploraciones que se 1interesen
en llevar a cabo planes de intervencién y mejoramiento de la
calidad de vida de dicho grupo de pacientes.

A partir de lo mencionado anteriormente vy en términos
generales, este trabajo se constituye de las siguientes
partes: 1. EI planteamiento del problema, en el cual se
aborda la importancia de entender desde el punto de vista de
la psicologia de la salud los cambios que se dan en la

calidad de vida del paciente diagnosticado con cancer y bajo
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tratamiento durante el periodo de vida de 1la infancia y la
adolescencia; 2, La justificacién, la ~cual se Dbasa en el
porqué es 1importante 1la investigacién vy para qué sirve la
misma; 3. FEl1 establecimiento de objetivos, los cuales van
encaminados a identificar la forma en que se aborda el tema
de la calidad de vida en niflos y adolescentes con diagndstico
de céncer; 4. EI marco tedrico, en el cual se expondrédn 1los
principales conceptos del trabajo y 1la forma como se aborda
el tema desde la investigacidén; b5.La metodologia, en ella se
encuentran herramientas wutilizadas para lograr la recoleccidn
y clasificacidén de la informacién del tema de trabajo; 6. Los
resultados, en los cuales se plasma el proceso de analisis de
la informacién vya trabajada ; vy por ualtimo la discusidn,
donde se plantea el estado general del conocimiento,
conceptos generales de calidad de wvida y una construccién de

cémo se aborda el tema con el paciente y su familia.

Planteamiento del problema

Autores como Nayfield vy cois (1992), pretenden 1llegar a
un consenso sobre lo que se asume por calidad de wvida, al
definirla como un "fendmeno subjetivo que debe ser valorado
por el propio paciente”. Las percepciones que el paciente
tiene de su enfermedad son muy variadas y diversas; ademas de
las implicaciones fisicas, entra en Jjuego la afectacidén gue
el proceso de enfermedad genera en el nlUcleo familiar. Por
ejemplo, dos pacientes pueden tener una percepcidén distinta
sobre la disminucién del dolor, por lo tanto puede variar su
periodo de recuperacidn, asi mismo, la valoracién de la
intervencién que hace el médico puede interpretarse de una

manera diferente por el paciente y sus familiares.

Existen wvarias definiciones sobre calidad de vida en la

literatura cientifica, sin embargo el objetivo de esta
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investigacién no se centra en la formulacién o en 1la
redefinicidén de este concepto. También, pueden encontrarse
una variedad de herramientas que son consideradas para la
evaluacién de esta, sin embargo, entender cémo la enfermedad
modifica la ©percepcidén de calidad de wvida en los pacientes
con cancer y en especial los nifios y adolescentes es aln un

reto. (Fernandez, Dallo, Duréan y colaboradores, 2010).

Segun el Instituto ©Nacional de Cancerologia (2011), en
el periodo comprendido entre 2005 y 2009 se presentaron en
Colombia 2.526 casos de muerte por cancer en nifios con edades
entre los 0 vy 14 afios; la 1incidencia de la enfermedad en
nifios y adolescentes para el mismo periodo fue de 242 nuevos
casos, los cuales se distribuyeron de la siguiente manera: 59
casos entre 0 y 4 afios, entre 5 y 9 afios 57 casos, entre 10 vy
14 afios 70 casos y entre 15 y 17 afios 56 casos. Segun Rivera
Luna (2011), subdirector de Hemato-oncologia del Instituto
Nacional de Pediatria en Uruguay, se sabe que "...los casos de
cdncer en poblacidén 1infantil se encuentran en aumento afo
tras arfio. Con base en la incidencia de cdncer en la edad
pedidtrica y la tasa de sobrevida de estos pacientes, las
proyecciones indican que al finalizar el siglo XXI, wuno de
cada 900 individuos entre 16 'y 44 arfios de edad sera
sobreviviente de un cdncer contraido 'y tratado durante @su

nifdez".

La falta de herramientas estandarizadas para la medicién
de la calidad de wvida, los diferentes factores que segin Grau
R (2002) pueden interferir durante la enfermedad
(alimentacidén, depresidén, respuesta del organismo) , asi como
el tratamiento, hacen méds complejo abordar el estudio sobre
calidad de wvida en los pacientes diagnosticados con algun
tipo de céancer. En el caso particular de los nifilos vy
adolescentes, ellos pueden tener una percepcién de su calidad

de wvida diferente a la que podrian referir 1los pacientes
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adultos; de igual forma, familiares y médicos pueden valorar
de manera méds variada las diversas complicaciones que se dan
durante el diagnéstico y tratamiento de la enfermedad en esta

etapa de la vida (Lea Baider, 2003).

El cancer ©puede tener una evolucidén lenta o réapida,
afectando de manera mads © menos severa a los pacientes,

generalmente dependiendo si este es maligno o benigno y de su

ubicacién en el cuerpo. Lo anterior, es cierto tanto para
pacientes adultos como para nifios y adolescentes; sin
embargo, en estos dos ultimos grupos poblacionales el

afrontamiento de la enfermedad representard no sbélo un reto
para los pacientes, sino también para todo el ntcleo
familiar, dada la necesidad de reorganizar los roles de 1los
miembros de la familia de forma tal gque tanto la calidad de
vida del paciente como la de los cuidadores sea benéfica para
unos y otros. Frente al incremento en las tasas de incidencia
de la enfermedad en estos dos grupos poblacionales, asi como
los avances que en materia de diagndéstico temprano y
tratamientos se han realizado en los ultimos afios, se hace
necesario identificar cdémo se ha abordado desde 1la literatura

el tema de calidad de vida en este tipo de pacientes.

Con todo 1lo anteriormente mencionado, la pregunta que
pretende abordarse en este proyecto de investigacién es: ¢(Qué
tipo de informacidén se encuentra en las unidades de anédlisis

sobre calidad de wvida?

Justificacidn

Para Méndez y colaboradores (2004) actualmente el céancer
es una de las enfermedades mds temidas, y si ésta se presenta
en poblacién infantil el desconsuelo que genera es aln mayor.

Al conocer los datos sobre mortalidad e incidencia del céancer
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en pacientes infantiles y adolescentes, y al revisar la
literatura cientifica ©para conocer cual es el ~estado del
conocimiento sobre calidad de vida y cuéles son las
herramientas que se utilizan para su medicidén, se lograria un
entendimiento del estado actual del tema propuesto, lo cual
permitiria establecer cual es el impacto que tiene la
enfermedad sobre la percepcién de la calidad de vida que
poseen los pacientes, la familia y el cuerpo médico, asi como
también, las modificaciones vy adaptaciones que se dan en el
entorno social % familiar del individuo que padece la
patologia. (Simbén D, 2002).

Es importante tener en cuenta que la enfermedad trae
consigo una serie de consecuencias en diferentes esferas de
la vida del paciente; por ejemplo, se pueden sefialar algunas
secuelas fisicas como la caida de cabello, disminucidén de
peso e ictericia, entre otros. Por otra parte, es pertinente
mencionar que los efectos psicolébgicos no sélo afectan al
paciente, sino que también impactan a la familia;
sentimientos tales como la depresiédn, la tristeza, la
impotencia, 1la angustia, vy el rechazo a la enfermedad vy al
tratamiento, entre otros, pueden afectar de forma negativa la
percepcidén y vivencia de la calidad de wvida, tanto por parte
del paciente como de su familia (Burdn, Rodriguez y

colaboradores, 2008).

La calidad de vida y la adaptacién a la enfermedad son
dos conceptos que por sus caracteristicas implican que su

medicidén sea dificil y aun exista poca literatura que aborde

desde todos los puntos de vistas estos conceptos, sin
embargo, ya se ha avanzado en la busqueda de un buen
indicador de las caracteristicas psicoldégicas de los
pacientes con cancer en los diferentes momentos de la

enfermedad. Si las pruebas Dbiomédicas (andlisis patoldgicos,
radiografias, tomografias, entre otros métodos diagndésticos)

constituyen el indicador que sefiala al oncdlogo cuidl es el
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estado de la enfermedad y la respuesta a los tratamientos, la
calidad de wvida y la adaptacién a la enfermedad constituyen
el indicador de la percepcidn que tiene el paciente sobre la
evolucién de la patologia que padece, y gque puede modular; en
muchos casos, la evolucidén del céncer, como se ha evidenciado
en diferentes trabajos de intervencidn con terapias
psicoldgicas, ha generado una buena expectativa de vida

(Epping-Jordan, Compas y Howell, 1994)»

Segun lo mencionado anteriormente, se hace importante el
desarrollo de este trabajo, dado dque permitirla establecer
cudl es el nivel de conocimiento que se ha construido en
relacién a la variable calidad de vida en pacientes
infantiles 'y Jjuveniles que ©padecen cancer. Esta revisién
proporcionara informacidén en relacidén a diferentes elementos
que deben ser considerados en la valoracidén de 1la calidad de
vida, asi como en las estrategias de intervencidn propuestas
desde diferentes disciplinas para aliviar el impacto que el
diagnbéstico y la intervencidén tienen para el paciente vy la
familia. Al finalizar la presente investigacidén se obtendré
informacién confiable que permitird, en el mediano plazo,
proponer estrategias de intervencidén que promuevan una mejor
calidad de wvida ©para la comunidad de ©pacientes nifios vy
adolescentes que asisten a los diferentes servicios de

oncologia de la ciudad.

Objetivos
Objetivo General
Realizar una revisién documental sobre el tema de
calidad de wvida en pacientes con diagndstico de cancer en

poblacidén infantil y adolescente.
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Objetivos especifi eos

Analizar las diversas definiciones sobre calidad de

vida en céncer que se plantean en las investigaciones.

Caracterizar el impacto que el diagnéstico y el
tratamiento genera sobre la calidad de vida de los nifios vy

adolescentes con cancer.

Identificar estrategias de intervenciédn utilizadas ©por
el equipo de salud para optimizar la calidad de vida de 1los

pacientes.
Marco tedrico

El1 céancer, gracias a los avances de la medicina, ha
pasado de ser una enfermedad terminal (afios 70) a una
enfermedad crénica potencialmente curable. En la década de
los afios 50, el promedio de wvida de los nifios estaba en
diecinueve semanas después del diagndéstico, y sbélo existia un
2 por ciento de supervivientes después del @ afio (Rubio,
2002)

El 1Instituto ©Nacional de Cancerologia de Estados Unidos
(2011) define el cancer "no solo como una enfermedad sino
como muchas enfermedades". Hay méds de 100 diferentes tipos de
cancer, debido a que es un término que se acufla para aquellas
patologias en las cuales existe presencia de células
anormales, que se dividen sin control y que en algunos casos
pueden invadir otros tejidos.

Segun la OMS (2011) el céncer es la principal causa de
mortalidad a escala mundial. Se 1le atribuyen 7,6 millones de
defunciones (aproximadamente el 13%) ocurridas en todo el
mundo en 2008. Para la OMS los tipos de cancer dque aportan
una mayor tasa de mortalidad a nivel mundial son en su orden:
Pulmonar (1,4 millones de defunciones) ; gastrico (740.000
defunciones) ; hepéatico (700.000 defunciones) ; cold-rectal

(610.000 defunciones); Mamario (460.000 defunciones).
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Mas del 70% de 1las defunciones por céancer se registraron
en paises de 1ingresos Dbajos y medianos. Se prevé dque el
numero de defunciones anuales mundiales por cancer seguira

aumentando y pasard de 11 millones en 2030 (OMS, 2011).

A continuacidén se presentan algunas (generalidades de 1la

enfermedad, extraidas del documento de la OMS (2011).

Etiologia del cdncer

El cancer comienza en una célula. La transformacién de una
célula normal en una tumoral es un proceso que abarca varias
fases y suele consistir en la progresién de una lesidn
precancerosa a un tumor maligno. Estas alteraciones son el
resultado de la interaccién entre los factores genéticos de

una persona y tres categorias de agentes exteriores, a saber:

. Carcindégenos fisicos, como las radiaciones wultravioleta
e ionizantes.

. Carcinbégenos quimicos, como el amianto, componentes del
humo de tabaco, aflatoxinas (contaminantes de los
alimentos) y arsénico (contaminante del agua de bebida).

. Carcinbégenos bioldgicos, como las infecciones <causadas

por determinados virus, bacterias o parasitos.

El envejecimiento es otro factor fundamental en la
aparicioén del cancer. La incidencia de esta enfermedad
aumenta con la edad, muy probablemente porque se van
acumulando factores de riesgo de determinados tipos de
cancer. La acumulacidén general de factores de riesgo se
combina con la tendencia de los mecanismos de reparacién

celular a perder eficacia con la edad.
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Factores de riesgo del cdncer

El tabagquismo, el alcoholismo, el consumo insuficiente de
frutas % hortalizas, las infecciones por virus de la
hepatitis B, de la hepatitis C vy por virus del papiloma
humano (VPH) son 1los principales factores de riesgo de céancer
en los ©paises de ingresos bajos y medianos. E1 céancer
cervicouterino, causado por el VPH, es una de las principales
causas de defuncién por cancer de las mujeres en paises de

bajos ingresos.

Estrategias de prevencidn, deteccidén temprana y diagnodstico

temprano

La mortalidad por cancer se puede reducir si los casos se
detectan y tratan a tiempo. Las actividades de deteccidn
temprana tienen dos componentes: en primer lugar conocer los
signos y sintomas iniciales (como en el caso de los canceres
cervicouterino, de mama y bucal) para facilitar el
diagnéstico; en segunda instancia iniciar el tratamiento
antes de que la enfermedad siga avanzando. Los programas de
diagnéstico temprano son idbéneos en los lugares de pocos
recursos donde la mayoria de las neoplasias se diagnostican

en fases muy avanzadas.
Tratamiento

Es la serie de medidas e intervenciones, como el apoyo
psicosocial, 1la cirugia, la radioterapia y la quimioterapia,
que se 1llevan a efecto con el fin de curar 1la enfermedad o
prolongar considerablemente 1la vida vy mejorar la calidad de
esta. Algunas de las formas més comunes de cancer, como el
mamario, el cervicouterino, el bucal y el cold rectal, tienen
tasas de curacién mas elevadas cuando se detectan

tempranamente y se tratan correctamente.
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Céncer pediédtrico

E1l cancer no es una enfermedad Unica. Bajo esta
denominacién se agrupan diferentes procesos <clinicos, con un
comportamiento absolutamente diferente, que tienen por
caracteristica comin el que son debidos a un crecimiento
incontrolado de las células, gque poseen la propiedad de
invadir, destruir vy reemplazar progresivamente los &6rganos Yy
tejidos vecinos, asi como de esparcirse al ser arrastradas
por la sangre o corriente linfatica vy anidar en lugares
lejanos al foco de origen. Este proceso es el que se conoce
con el nombre de metastasis. El1 céncer es, pues, un grupo de
enfermedades con diferente ©prondéstico y tratamiento (Grau,

2001, citado por Grau, 2002).

En el caso que nos ocupa, para Grau (2002) 1los canceres

pedidtricos mas frecuentes son:

- Leucemia. Es una enfermedad de la sangre producida por una
proliferacién incontrolada de las células denominadas Dblastos
(forma inmadura de las células antes de que aparezcan sus
caracteristicas definitivas) en la médula &6sea.

- Linfornas. Son canceres de los ganglios linféaticos que
pueden afectar a todo el sistema linfatico del organismo:
ganglios linfé4ticos periféricos, vy oérganos linfoides como el

bazo, timo, y ciertas partes de otros o&érganos, como las

amigdalas.

— Tumores cerebrales. Estos tumores son clasificados y
nominados por el tipo de tejido en el cual se desarrollan
(astrocitomas, ependinomas , meduloblastoma, tumor
neuroectodérmico primitivo, etc.). Los sintomas méas
habituales son convulsiones, cefaleas matutinas, vémitos,
irritabilidad, cambios en los hébitos de comer o dormir, y

somnolencia.
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- Neuroblas toma. Se trata de un tumor que aparece en las
células nerviosas del Sistema nervioso autdénomo. La
localizacién més frecuente es la abdominal (82%) vy, dentro de
ella, en la glandula suprarrenal, seguida de los ganglios
simpaticos paravertebrales, celiacos, etc. también es
frecuente la localizacién mediastinica, vy, en menor medida,
la pélvica y cervical .

- Tumor de Wilms. Es un cancer que se origina en los rifiones,
siendo muy infrecuente en las edades superiores a los 15
anos.

- Rabdomiosarcoma. Es un tipo de sarcoma de partes Dblandas
que afecta fundamentalmente a las células musculares y su
localizacidén més frecuente es la cabeza, cuello, pelvis vy
extremidades, en edades comprendidas entre los 2 y 6 afos.

- Sarcoma osteogénico. Es la forma de cancer de huesos méas
frecuente en 1la infancia. Los huesos méas afectados son 1los
largos de la extremidad superior (htmero) y de la extremidad
inferior (fémur y tibia).

- Sarcoma de Ewing. Es una forma de céncer que afecta a los
huesos largos vy a los planos. Se manifiesta en edades
comprendidas entre los 10 y 25 afios, siendo los huesos y 1los
pulmones los lugares mas habituales de diseminacién.

Los diferentes tipos de cancer parecieran tener un
patrén de presentacién segun la edad de los pacientes, para
la etapa infantil (1 a 14 afios de edad), se encuentra una
mayor prevalecia de Leucemia, Linfornas, Tumores del sistema
nervioso central, rifién, tumores &éseos y Sarcomas de tejidos

(Goldman, 2002) .

Gracias a los avances de la medicina, la tasa de
sobrevida de los nifios enfermos de cancer a los cinco afios
del diagndéstico se sittta cerca del 70 ©por ciento. Los
progresos conseguidos se deben no sélo a tratamientos muy
agresivos (administracién aislada o combinada de

quimioterapia, radiacién vy, en algunos casos, cirugia) sino
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también a la creacidédn de unidades especializadas, al
funcionamiento de los Comités de Oncologia Pediatrica, a la
colaboracidén entre diferentes instituciones, vy al tratamiento
multidisciplinar de la enfermedad. El diagnéstico de un
cancer ©pedidtrico es siempre una experiencia inesperada 'y
traumadtica para toda la familia (Grau, 2002).

Cuando un nifio cae enfermo, afecta a todo el nlcleo

familiar, por lo que los tratamientos y la intervencidén deben

ser 1integrales y referidos a toda su familia (Grau, 1999). El
diagnéstico de un cancer es siempre una experiencia
inesperada 3% traumatica. Muchos padres consideran la

enfermedad de su hijo como wuna sentencia de muerte, sin
esperanza alguna. Ante la enfermedad 1la actitud es distinta:
algunos padres la sospechaban en su hijo antes de que fuera
diagnosticada, otros se sorprenden de la rapidez con gque se
ha desarrollado el tumor; vy 1los hay que nunca se hablan
planteado la posibilidad de que su hijo pudiera padecer esta
enfermedad. En cualquier caso, un cancer es un elemento
desestabilizador para cualquier familia, independientemente
de la capacidad de adaptacién a situaciones de «crisis (Die-

Trill, 1993).

Es normal gque en el paciente con céncer se evidencien
sentimientos % pensamientos negativos referentes a su
enfermedad vy su posible recuperacidén, debido a que en la
actualidad el estereotipo de cancer genera diversos
estandares conductuales % sociales. Sin importar la
educacién, finanzas o estilo de wvida, el céncer aparece en
ocasiones de forma inesperada, tanto para el paciente como
para su familia, constituyéndose en la mayoria de los casos
en una situacidén poco aceptada, pero que se debe enfrentar

(Rodriguez, Pastor y Loépez, 1993).
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Impacto del diagndstico

Las reacciones de —cada familia ante el diagndstico
estdn influidas ©por: la personalidad de sus miembros, la
experiencia familiar en enfermedades y concretamente el
cancer, los sistemas de apoyo con gue cuenta, sSus creencias
religiosas, y el curso de la enfermedad y de su tratamiento

(Die-Trill, 1993).

Se produce un fuerte choque -emocional y aturdimiento,
unidos a sentimientos de negacién de la realidad, de ira
hacia todo 1lo que le rodea, de culpabilidad, de ansiedad por
la incertidumbre sobre el futuro y de falta de control de las
situaciones (Barahona, 1999; Ramirez, 1999, Citados por Grau
2002) . Muy frecuentemente aparecen sentimientos de duelo

anticipado (Diaz, 1993).

La primera reaccidén de los padres ante el diagnéstico de
la enfermedad es de una gran conmocidén, que se manifiesta en
respuestas de shock, incredulidad y aturdimiento. Son
incapaces de escuchar vy recordar informacidén médica durante
los dias posteriores al diagnéstico. No pueden pensar en las
responsabilidades del hogar % en los hijos sanos. Las
preguntas que méas frecuentemente se hacen son ¢por qué yov?

(Grau, 2002)

La negacidén del diagndéstico es muy comin en las primeras
etapas: muchos padres inician la buUsqueda de otras opiniones
médicas con la esperanza de conseguir otro diagnéstico, en un
intento de alejarse de la realidad. Otros evolucionan desde
la inicial incredulidad a la negacioén emocional del
diagnéstico y a la aceptaciédn intelectualizada de la realidad

(Grau, 1993).

La 1ira es otra reaccidén frecuente ante el diagnéstico.
En muchas ocasiones puede ir dirigida contra Dios; en otras,
contra el personal sanitario. Si no se encuentran maneras

sanas de encauzar positivamente la ira, los padres pueden
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encontrar grandes dificultades para sus relaciones

interpersonales (Grau, 2002).

Los padres se sienten a menudo responsables de la
enfermedad de su hijo vy cuestionan su capacidad para
protegerle. La culpabilidad que experimentan parece disminuir
su ansiedad, pero puede provocar la sobreproteccidén del nifio
enfermo privandole, a su vez, de la autodeterminacidn
necesaria para conseguir su madurez (Maguire, 1983; Barahona,

1999, citados por Grau 2002).

Los padres tienen que vivir con la terrible
incertidumbre de si su hijo sobrevivird o no. Aun cuando un
nifilo se encuentre bien afios después de conseguir la remisidn
o extirpacién del tumor, todavia queda la posibilidad de
morir de la enfermedad. Se denomina "Sindrome de Damocles" a
la situacidén de incertidumbre que viven los familiares del

nifio con cancer (Koocher and O'Malley, 1981).

En el nifio lo més importante son los sintomas ansiosos y
de temor al dolor y a la separacidén de los padres. En el
adolescente o nifio mayor se producen situaciones mas
complejas como rebeldia vy rechazo a la situacidén de la
enfermedad y tratamiento, lo gque se combina con sentimientos
de frustracidén por las limitaciones de la independencia que
recientemente haya adquirido; igualmente pueden aparecer
aspectos depresivos por sentimientos de pérdida de su vida
cotidiana (fiestas, amistades, escuela, un futuro lleno de
posibilidades), baja autoestima (por ejemplo los tratamientos
modifican transitoriamente la imagen corporal) y en ocasiones
pueden sentirse amenazados por la posibilidad de muerte

préxima (Vargas, 2000).

A partir del diagnéstico, del tratamiento y de la
incertidumbre que se genera, el adolescente puede llegar a
perder la seguridad en si mismo, en su entorno social y en su

vida en general. El modo en que el adolescente percibe su
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enfermedad varia segun su nivel de desarrollo, de la madurez
personal que tuviese en ese momento, de su experiencia y de
sus vivencias personales y familiares. A pesar de todo,
algunos son capaces de entender su diagndéstico y tratamiento
con mads detalle que cuando son nifics. Sin embargo, el impacto
psicoldgico del cancer puede ser mas devastador a esta edad

que a cualquier otra (Celma, 2009).
Impacto del tratamiento

Los tratamientos oncoldgicos infantiles provocan efectos
desagradables como naduseas, vémitos, caida del cabello, etc.
Esta situacidén despierta angustia en los padres, hasta el
punto de preguntarse si merece la pena hacer sufrir mas al
nifio. E1 dilema que se les plantea es horrible. Su hijo no
sobrevivird, a menos que no complete el tratamiento; pero si
este no tuviera éxito, habrd sufrido en wvano. Los efectos
adversos les recuerdan, brutalmente, que su hijo sufre una
enfermedad potencialmente fatal, reactividndose asi 1la
inquietud por su supervivencia. Esta angustia se agudizaré

aun mas si el nifio pide que cese el tratamiento (Grau, 1993).

El miedo a los efectos secundarios del tratamiento es
comun después de un diagndéstico de cancer, pero es Util y
necesario saber que prevenir y controlar estos efectos es un
aspecto importante para el paciente y para el equipo médico.
Antes de comenzar el plan terapéutico, es necesario hablar

con el médico acerca de los posibles efectos secundarios que

producira el procedimiento. Los efectos secundarios
especificos que pueden presentarse, pueden depender de
diversos factores, entre ellos el tipo de cancer, su

ubicacidén, el plan de tratamiento individual (incluidas la
duracién y dosis), y la salud general de la persona. (Jurado
y Figueroa, 2002).

Algunos de los efectos segundarios més comunes en el

paciente oncoldgico son la. diarrea, fatiga (cansancio),
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fluido en el abdomen (ascitis), fluido alrededor de los
pulmones (pleuritis, alopecia), infeccidén, nduseas y vdémitos,
perturbaciones en el sistema nervioso, problemas en la piel,
entre otros (Goldman B, 2002).

La familia como parte principal de apoyo, también
participa de forma activa en el tratamiento y en los factores
secundarios que estos acarrean; por tanto para la gran
mayoria de pacientes oncolégicos, segin la Sociedad Espaficla
de Oncologia Médica (2010), la enfermedad vy su tratamiento
pueden causar una variedad de efectos secundarios. Sin
embargo, los médicos han logrado importantes avances en le
Ultimos afios para reducir el dolor, las nauseas y vémitos, y
otros efectos secundarios de los procesos de la enfermedad.
Muchas de las intervenciones utilizadas en la actualidad son
menos agresivas, pero tan eficaces o mas que los tratamientos
usados en el pasado. Los médicos también tienen muchas
maneras de proporcionar alivio a los pacientes cuando estos
efectos adversos se producen.

Cuando la enfermedad ha remitido, la mayor preocupacidn
de los padres es su reaparicidédn. Aunque en esta etapa
mantengan las esperanzas de curacién, la angustia y ansiedad
son constantes en sus vidas, de manera que cualquier sintoma
fisico que desarrolle el nifio, por insignificante que sea,
despierta gran preocupacidén y temor ya que es interpretado
inicialmente como una seflal de recidiva. Las preguntas que
frecuentemente se hacen los padres en este periodo son: ;qué
posibilidades existen de que la enfermedad se vuelva a
desarrollar?, ¢cudles son las posibilidades de que un nifio
responda adecuadamente al tratamiento, en el caso de una
recidiva?, cqué secuelas tendréd el tratamiento?, ¢son

irreversibles las secuelas? (Die-Trill, 1993)

Algunos de los problemas psicoldgicos durante el
tratamiento, se han mostrado en algunas investigaciones

realizadas, haciendo especial énfasis en la deteccidn y

2
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evaluacidén de los sintomas depresivos. Igualmente, es en esta
fase de la enfermedad donde se puede situar el momento
especialmente sensible para la aparicidén de otros trastornos,
tales como la fobia escolar y el sindrome regresivo (J
Atienza, 2001) .
Cdncer y familia

El impacto que sobreviene después del diagndéstico de
cadncer en uno de los miembros de la familia, en especial si
es nifio o adolescente, generard un cambio en la dinamica
familiar y los roles de cada uno de los miembros que la
componen. En consecuencia, se hace necesario evaluar el nivel
de adaptacidédn social frente a una nueva realidad, lo cual
supone determinar si el nifio y su familia son capaces de
enfrentarse con éxito los reajustes necesarios que deben
hacerse en la vida diaria, sean laborales, intrafamiliares,
escolares y de convivencia social. Todo esto teniendo en
cuenta que, al margen de la experiencia de desesperanza
ligada al diagnéstico, el cual supone reajustes psicosociales
derivados de la rigidez del tratamiento y de las frecuentes
hospitalizaciones, hay que equilibrar las exigencias
escolares del nifio y laborales de los padres frente a 1la
nueva situacidén creada, asi como enfrentarse a los problemas
fisicos de 1la nueva enfermedad vy efectos indeseables vy
molestos de los tratamientos antineopléasicos (J Atienza,
2001) .

Debido a 1los efectos secundarios que presenta el
paciente, la familia empieza a ser parte fundamental de apoyo
para él, ya que permite un mejor equilibrio entre homeostasis
y cambio (Andolfi, 1984). La estructura familiar se define
como la organizacidédn de las interacciones familiares y debe
ser capaz de adaptarse cuando las circunstancias cambian

(Minuchin, 1979).

Segun Sinibaldi y Velasco (2001) cuando se presenta una

enfermedad en la familia, se modifica su estructura vy
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dindmica; se alteran las jerarquias, las fronteras, los roles
y los estilos de relacidén, credndose vacios en las funciones
familiares, lo cual genera un desequilibrio en la familia. Se
ha descrito que mientras mas funcional sea la familia, tendré
mayor posibilidad de enfrentar mejor el diagndéstico de una

enfermedad crdnica.

Cuando se padece una enfermedad crbdnica y/o
degenerativa, como el cancer, se afectan los dominios del
funcionamiento emocional, instrumental y social de 1la
familia, lo gque pondrd a prueba la efectividad de la familia
para reorganizarse, adaptarse y utilizar los recursos que

estén a su disposicidén (Baider, 2003).

Para el paciente con céncer, el apoyo de su familia es
basico, y no solo porque le ayuda a mejorar la calidad de
vida que tendrd durante el curso de su enfermedad, sino
porque un estado emocional adecuado puede mejorar la
respuesta terapéutica. Evitar situaciones de estrés hacen més
llevaderas las reacciones y sintomas propios de la patologia
y mejoran la eficacia de los tratamientos recibidos (Hué,
2000) .

Psicooncologia

Las peculiaridades de 1la infancia y la adolescencia
hacen que el tratamiento del cédncer en estas etapas del ciclo
vital sea diferente al de los adultos. Los tumores que se dan
en dichas etapas no suelen ser los mismos que los dgue se
producen en la vida adulta, es asi que tanto el tratamiento
médico como los cuidados necesarios son diferentes. La
intervencién psicoldégica en las distintas fases de 1la
enfermedad del nifio y del adolescente oncoldgico, tendra que
tener en cuenta que estos dos grupos poblacionales son
sujetos que no sbélo estidn en desarrollo permanente, sino que

también estdn atn muy intimamente ligados a sus padres, a su
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familia y a su circulo social. Por 1lo anterior, las
estrategias de intervencién deben considerar estas
particularidades, ya que las necesidades que manifiestan como
pacientes serdn diferentes a las vivenciadas por los adultos,
de tal forma que se requerirdn distintos métodos de
psicodiagnéstico y de abordaje psicoterapéutico (Celma,
2009) .

En atencidén a las necesidades reales y sentidas por este
grupo de pacientes, asi como por sus familiares y el equipo
de salud que los atiende dia a dia, surge en el ambito de 1la
atencién en Psicologia Clinica y de la Salud la
subespecialidad conocida como Psicooncologia, considerada por
Cruzado (2003) como un campo interdisciplinar de 1la
psicologia y las ciencias biomédicas dedicado a la
prevencién, diagnéstico, evaluaciédn, tratamiento,
rehabilitacidén, cuidados paliativos y etiologia del céancer,
asi como a la mejora de las competencias comunicativas y de
interaccién de los sanitarios, ademds de la optimizacidén de
los recursos para promover servicios oncolégicos eficaces y
de calidad.

La Psicooncologia cubre cuatro grandes 4areas: la
asistencia clinica al paciente y sus familiares para mejorar
la adaptacién vy calidad de wvida ante el diagnéstico,
tratamiento médico, revisiones, cuidados paliativos y duelo.
La docencia: la formacidédn en habilidades de comunicacidn,
manejo de situaciones de crisis y estresantes en la
interaccién con el enfermo. La prevencidén: programas
adecuados de educacidédn para la salud, aprendizaje de habitos
saludables preventivos del cancer, conductas de deteccidén
precoz, apoyo e intervencidédn en consejo genético. La
investigacién en aspectos comportamentales y sociales que
estadn presentes en la patologia del céncer, sus tratamientos

o el sistema de atencidédn (Cruzado (2003).
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Atendiendo a los objetivos previamente descritos, es
claro que el trabajo del psicdlogo en el campo de la
oncologia permea todas las etapas de la enfermedad. Para esta
investigacidén en particular es pertinente describir el
trabajo que podria realizar el psicdlogo en el &rea de 1la
asistencia clinica, especialmente enfocado hacia el
mejoramiento de la calidad de vida tanto del paciente como de
su familia.

Debido al elevado numero de diagndésticos que se dan afio
tras afio, la ciencia médica ha tenido que trabajar méas fuerte
en aras de disminuir las tasas de mortalidad asociadas al
cancer. Teniendo en cuenta que la enfermedad vy 1los
tratamientos alteran de forma importante la vida del nifio y
de su familia, se hace importante proporcionar una buena
intervencién por parte del psicédlogo, tratando de disminuir
el impacto emocional del céancer y facilitar la adaptacidédn del
enfermo y sus familiares a la nueva situacidédn (Bernabeu,
Cafiete, Fournier, Lbépez y Barahona, 2003).

La labor del psicdélogo ha ido evolucionando y cada vez
se hace mds importante su intervencidén, desde el apoyo que se
brinda a los padres en el momento mismo del diagndstico,
hasta asesorarlos sobre cédmo dar la noticia de la enfermedad
a su hijo. De 1igual manera, durante el tratamiento el
psicdblogo debe acompafiar tratando de detectar posibles
problemas psicoldédgicos en el nifio, aplicando la intervencidn
adecuada, ya qgque algunos sintomas y efectos secundarios del
tratamiento médico, como las nauseas y vémitos condicionados,
el dolor y la fatiga, puede reducirse mediante procedimiento
psicoldgicos sencillos (Salas, Gabaldén vy colaboradores
2005)

En la literatura se reporta también, que el
acompafiamiento psicoldégico permite que el nifio que es
hospitalizado o sometido a algin procedimiento médico,

reduzca sus temores y su ansiedad, y se muestra que la
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intervencién psicolédgica es de vital importancia en 1las
situaciones en las cuales el funcionamiento psicosocial se ve

alterado (Velarde-Jurado, Avila-Figueroa, 2002).

Calidad de Vida y Cdncer

Para Calman (1987), hablar de calidad de wvida, es hablar
del equilibrio entre expectativas, esperanzas, sueflos y
realidades conseguidas o asequibles. Una buena calidad de
vida se expresa habitualmente en términos de satisfaccidn,
felicidad y capacidad para afrontar los aconteceres vitales a
fin de conseguir una buena adaptacidén o ajuste. En general,
la enfermedad, sobre todo la crénica, y su tratamiento, o
secuelas, modifican metas, expectativas y esperanzas.

La respuesta al diagndéstico de una enfermedad crénica
siempre tiene implicaciones psicoldgicas % sociales
complejas. El1l reconocimiento de este hecho ha dado lugar a
que los cuidadores profesionales establezcan objetivos de
atencién concomitantes: el control de la enfermedad y la
calidad de vida. La compresidédn de esta Ultima ha evolucionado
a la par con la comprensién y el tratamiento médico de las
enfermedades crbnicas. La gran cantidad de aspectos
psicosociales que hacen parte de los cuidados en las
enfermedades crénicas surge de las respuestas individuales de
los pacientes, las familias, los amigos y la sociedad, frente
al diagnéstico vy al prondéstico. Cualgquiera que sea el
resultado de la enfermedad, el objetivo es mejorar la calidad
de vida. El1 cuidado de apoyo y la supervivencia incluyen
temas especificos que deben tratarse con éxito para lograr
este objetivo (Vinaccia y Orozco, 2005).

Segun Bayes (1994), citado por Vinaccia y Orozco (2005),
evaluar la calidad de vida del paciente crdénico es importante
porque permite: conocer el impacto de la enfermedad y/o del
tratamiento, a un nivel relevante, diferente y complementario

al del organismo; conocer mejor al enfermo, su evolucidn y su
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adaptacién a la enfermedad; conocer mejor los efectos
secundarios de los tratamientos; evaluar mejor las terapias
paliativas; eliminar resultados nulos de determinados ensayos
clinicos; ampliar los conocimientos sobre el desarrollo de la
enfermedad; ayudar en la toma de decisiones médicas;
potenciar la comunicacidédn medico-paciente; y facilitar 1la
rehabilitacién de los pacientes.

La calidad de wvida para los pacientes abarca un sin
numero de conceptos que la gran mayoria de médicos, familia y
el mismo paciente tratan de definir desde su propio punto de
vista; el abordaje empirico de la valoracidén de la calidad de
vida puede empezar por conocer cémo afecta la enfermedad a
diversos aspectos concretos de la vida diaria del paciente. Y
se puede obtenerse asi una medida de la reduccidén de 1la
calidad de vida desde el punto de vista subjetivo. Asi pues,
la calidad de wvida (subjetiva) en el paciente oncoldgico
podria definirse como "la valoracidén'" que hace el paciente
respecto a en qué medida cree que el estado de su salud ha
afectado a su vida cotidiana en un periodo concreto de tiempo
(Font, 1994).

Alfonsil, Campelo, Pato y Calvo (2006), afirman que para
evaluar la calidad de vida de los pacientes con diagnostico
de céancer, hay que tener en cuenta los factores secundarios
del tratamiento oncoldgico, por tanto se pueden presentar
efectos téxicos por la afectacidén del tejido hematopoyético,
tales como anemia, leucopenia, trombopenia; igualmente
importante es la evaluacidén de las complicaciones cutédneas de
la guimioterapia, ya que a pesar de que a nivel cutaneo las
complicaciones sélo tienen repercusiodn, ‘estétiggi existen
casos de repercusién clinica. ‘ L

La manera en que el paciente y su familia manejan los
estresores asociados a la enfermedad <crénica y a los
tratamientos médicos, Jjuega un importante papel en la

adaptacién a los problemas y en el mantenimiento de la
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calidad de vida del infante. Font (1994) plantea gque aunque
los problemas de salud asociados a la enfermedad podrian ser
diferentes entre los pacientes, en el momento y la situacidn
en que se analizan las estrategias de afrontamiento, podrian

llegar a ser muy similar.

Metodologia
Disefio de la Investigacidn

Este proyecto por sus caracteristicas y por la pregunta
que pretende abarcar, se constituye en una investigacidén de
tipo documental, también conocida como estado del
conocimiento, en esta se busca la generacidén de conocimiento
mediante un proceso sistemdtico de indagacidn, recolecciédn,
organizacién, andlisis e interpretacién de datos en un tema
especifico. Este tema se desglosa en nlUcleos tematicos
(subtemas) que son investigaciones afines y delimitan el
campo de conocimiento (Hoyos, 2000).

A pesar de que este trabajo es documental, se hace
evidente que la literatura revisada debe tener el caréacter
cientifico necesario, % ademés, ser el producto de
investigaciones wvalidas y confiables, de modo que pueda
proporcionar la mejor informacidén que permita la construcciodn
de nuevo conocimiento.

En la presente investigacidén se considerd la revisidn de
los documentos que se encontraron en el ambito tanto nacional
como internacional sobre el tema calidad de vida en pacientes
diagnosticados con cancer en poblacidén infantil %

adolescente.
Unidad de Anglisis:

Segun lo descrito anteriormente, las unidades de analisis
para este proyecto fueron textos individuales. Para criterios
de la revisidn Dbibliografica realizada las unidades de

andlisis fueron:
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Informacidén On-Line: la informacidén estd relacionada a
todo documento encontrado sobre el tema de calidad de vida
On-line que pueda ser usado para formar parte de una ficha
bibliografica y gque cuente con el apoyo de la comunidad
cientifica y/o académica, vale la pena aclarar que a este
grupo no pertenecen las revistas de caracter cientifico, vya
que este unidad se llamard articulo de revista.

Articulos de revistas: se entiende por revista a todo
documento de corta extensidén que se destina a ser divulgado
en una publicacién de carédcter peridédico. En este caso se
tendrdn en cuenta cada una de las bases de datos: Proquest,
Ebsco, Scielo, Redalyc, Doaj, Dialnet, Erevistas, Free
Medical Journals, psicodocs, que estén relacionados con el
concepto de calidad de vida en nifios y adolescentes con
cancer.

Criterios para identificar en las unidades de andlisis.

Para la recopilacidén bibliogradfica sobre el tema de
calidad de vida en nifos y adolescentes con diagnéstico de
cancer, se tomaron en cuenta ciertos factores, que fueron
definidos como "unidades de referencia que destacan elementos
o0 aspectos de relevancia en la unidad de andlisis y que a su
vez desglosa otros items que en el presente contexto se
llaman indicadores, estos indicadores son sefialadores que
muestran aspectos relevantes del factor" (Hoyos, 2000, p.

50) .

A continuacidén se encuentran cada uno de los factores

con su respectiva definicién. [ SRR T 1 Y T

1. Factores Formales: se tomaron datos relevantes del
documento sobre el tema de calidad de vida, tales como
autor, afio de publicacidén, titulo del documento, ubicacidn
del documento, palabras claves, tipo de articulo.
2.Delimitacidon contextual: se revisaron los documentos

relacionados con el tema dentro en todas aquellas
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instituciones de educacidén superior de la ciudad de
Bucaramanga, asi como las bases de datos que ya han sido
mencionadas.

3. Propdsitos: Se tuvo en cuenta los objetivos del documento
en revisidén, para no caer en la fragmentacidén y dispersidn
de la informacidén o la visidén que tiene el autor o autores

en la unidad de andlisis.

1SS

Metodologia: Hace referencia al conjunto de estrategias y

procedimientos utilizados para la formulacidén, el disefio y

la ejecucidn del proceso de investigacidn del cual se esté

realizando la revisién.

5. Resultados: corresponde a la informacidén que los autores
presentan sobre el tema que se revisa en los diferentes
documentos.

6. Observaciones: hace referencia a todos 1los posibles

cuestionamientos hechos por el autor sobre el tema

investigado, y un acercamiento a la reconstruccidén del

concepto de calidad de vida.

Para una mejor comprensidén de lo anteriormente expuesto,
se presenta en la tabla 1 una ilustracidén de los 6 factores
elegidos para la presente revisidn documental, teniendo como

base los factores propuestos por Hoyos (2002).

Tabla 1

Indicadores y factores (Fuente: Adaptada de Hoyos, 2000)

Factor e indicador Descripcion

1. Aspectos formales Especifican las caracteristicas de quien

produce el documento y del documento

mismo.

1.1. Autor Se consigna si se trata de investigador
individual, colectivo o} institucional
segun sea una persona, varias o una

instituciédn.
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1.2.Tipo de documento o Libro, si el contenido total responde

al tema.

® Articulo de revista, si forma parte de
una publicacidén seriada.

. Capitulo del 1libro, si forma parte de
una obra colectiva, no necesariamente

centrada en el tema.

. Investigacién no publicada, si reposa
para consulta y estd avalada por la
instituciédn.

. Trabajo de grado (pre vy post) para

obtener titulo universitario.

2. Asunto investigado Objeto o fendbmeno en estudio.

2.1. Temas

2.2. Problema

3.Delimitacién

contextual

3.1. Espacial

3.2. Temporal

3.3. Sujetos

investigados

4. Propdsito

4.1.Explicito

implicito

4.2. Objetivos

5. Enfoque

Materias que dividen el contenido.

Aspectos especificos que desarrollan o)

desglosan los temas.

Pardmetros relacionados con el ambito
temporal, espacial, social o personal de
la investigacidn.

Territorio del cual da cuenta la
investigacidn: Nombre de la regidn,
municipio, &rea metropolitana o ciudad.
Periodo de tiempo que circunscribe 1la
investigacién (1950-2010)

Categoria de los actores investigados.

Ej . : adolescentes, nifios, familias,
grupos armados, clase politica, etc.

Fin buscado por el autor con los

resultados de su investigacién.

- Que aparece manifiesto u oculto.

Claramente expresados en el documento.

Referente conceptual desde el cual se
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5.1. Disciplina

5.2. Paradigma

conceptual

5.3. Referentes

tedbricos

5.4. Conceptos

principales

5.5. Hipdtesis

5.6. Tesis

5.7. Tipo

investigacién

6. Metodologia

6.1. Cualitativa

6.2. Cuantitativa

analiza el objeto de estudio.

Area del saber desde donde se define y
desarrolla el objeto de estudio
(psicologia, sociologia, derecho, etc.).

Campo tedbrico que orienta la

investigacidn (existencialismo,
positivismo, humanismo, conductismo,
etc)

Nombre de autores especificos en los
cuales se apoya el autor y corrientes de
pensamiento a los que pertenecen.

Constituyen el soporte tedrico de las

tesis, explicaciones, problemas, ideas y

conclusiones planteadas en la
investigacién.
Proposiciones que sirven de guia a la
investigacidn. Conjeturas acerca del
objeto de estudio.
Proposiciones que sintetizan las
generalizaciones sobre el objeto de

estudio.

de Exploratoria: Si examina un tema o

problema poco estudiado.
Descriptiva: Si responde al qué del
fendémeno analizado (caracteristicas,
atributos, propiedades).
Explicativa: Si responde al porqué del
fenémeno analizado (rasgos que actian en
la produccién del fendmeno) .
Procedimientos y estrategias utilizadas
para la formulacién, el diserfid y la
ejecucidn del proceso de investigacidn.
Método que privilegia la comprensién de
los fendémenos y la interaccién
investigador - investigado.

Método que privilegia la cuantificacidn

de los fendmenos estudiados y la no-
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interaccidén investigador ~ objeto
investigado.

6.3. Mixta Combina procedimientos cualitativos y
cuantitativos.

6.4. Técnicas Tipos de herramientas utilizadas en la
recolecciédn, registro % sistematizacidn

de la informacién.

7. Resultados

7.1. Conclusiones Las que especifica cada trabajo.

7.2. Recomendaciones Que hace el investigador en el
documento.

8. Observaciones Anexos si los hay (referendarios)
Reflexiones, relaciones, inferencias,
asociaciones. Identificar aportes,

vados, limitaciones, inconsistencias.

Instrumentos:

El instrumento base que se utilizd para esta
investigacién son las fichas bibliogradficas gque permiten,
segun Hochman y  Montero (1999) : "la recoleccidén y
organizacion de datos en una fuente de informacidn creciente,

flexible y de fdcil acceso".

Segun Hoyos (2000) la ficha bibliogréafica ayuda a
acumular, extractar vy organizar datos referentes a los
aspectos de estudio. El modelo de ficha utilizado en esta
investigacidén es la ficha mixta, la cual se compone de TRES
elementos: una cita bibliogrdfica que se anota en la parte
superior de la tarjeta, un resumen del texto, y un comentario
personal, en el <cual se formulan criticas, Jjuicios u

opiniones.
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NUCLEO TEMATICO UNIDAD DE ANALISIS

TITULO DEL DOCUMENTO CONSULTADO

Referencia Bibliogréafica (Autor, afo, pais, editorial,
otros)
Especificaciones (Tema, subtema, paginas, otros)

Ubicacidén del Documento (Lugar, ciudad, pais)

Aspectos generales del documento PALABRAS CLAVES:
consultado (Asunto investigado,
obj etivos, problematica, propdsito,
enfoque, metodologia, conclusiones,

observaciones, o comentarios)

Comentario del investigador, Afio: Anotaciones
interpretativas del investigador. Presentacidn de

comentarios personales del gestor de la investigacidn

Procedimiento:

Teniendo en cuenta que se trata de una investigacién
documental, el procedimiento comprendidé las etapas del
proceso de investigacién. Al revisar la bibliografia
existente sobre este tema, se observa que los diversos
autores sistematizan el proceso de maneras diferentes, en las
cuales se plantean varias fases o etapas para una
investigacidén, por ejemplo Hoyos (2000) propone que el
proceso de investigacién documental se encuentra conformado
por 5 fases Dbien definidas: ©preparatoria, descriptiva,
interpretativa por nucleo temdtico, construccidén global vy

finalmente extensién y publicacién,

A continuacidén se presentara la definicidén de estas
fases vy su relacidén con las etapas del proceso de
investigacién documental en la gque la mayoria de los autores

concuerdan y que componen el proceso investigativo.
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1. Fase preparatoria
Tiene como fin orientar expresamente, sobre cémo habréd de
realizarse el estudio, cudl es el objeto de investigacidn que
se pretende abordar, cudles las &reas temdticas comprendidas
en el tema central; cuidl es el lenguaje basico comin a

utilizar, asi como los pasos a seguir a través de 1la

investigacién.
Objetivos de la fase Actividades correspondientes a
preparatoria cada objetivo

La seleccidén y delimitacidn | e Apordar un tema, para lo

del tema. cual se consulta en
diferentes fuentes de
informacidn.

e Eleccidn del tema.
® Delimitacidn del tema.

e Acopio bibliografico del

tema.

Calendarizaciédn e Elaboracidén de cronograma

de trabajo.

2. Fase descriptiva

Comprende el trabajo de campo que se realiza con el fin de
dar cuenta de los diferentes tipos de estudios que se han
efectuado, cuales son  sus referentes disciplinares vy
tebricos, con qué tipo de sujetos se han realizado, Dbajo
cudles delimitaciones espaciales, temporales y contextlales
se han llevado a cabo, qgqué autores las han asumido y qué
disefios se han utilizado.

Entre otras, una de las actividades que se realizan en esta

fase es extractar las unidades de anédlisis (masa
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documental), vy los datos pertinentes para someterlos al

proceso de revisidén, resefia y descripciédn.

Objetivos de la fase Actividades correspondientes a
descriptiva cada objetivo
ReCOleCCién de informacién . Seleccionar documentos

(Etapa heuristica)

e Recopilar la informacidn
(Etapa sintética).

* Lectura de reconocimiento
del material bibliogréafico.

e Lectura exploratoria

* Lectura selectiva.

* Elaborar fichas
bibliogréaficas

* Orden de fichas y revisién

de esquema

3. Fase interpretativa por nucleo tematico
Esta fase permite ampliar el horizonte del estudio por unidad
de andlisis y proporciona datos nuevos integrativos por
ntcleos temdticos, en tanto trasciende 1o meramente
descriptivo que conduce al planteamiento de hipdtesis o

afirmaciones utiles para la construccidén tedrica.

Objetivos de la fase Actividades correspondientes a

interpretativa cada objetivo
Andlisis e interpretacidén de e Lectura reflexiva o
la informacidn critica.

¢ Lectura interpretativa

o0 Se realiza el anadlisis de

los documentos por area
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tematica de manera
integrada.
4 . Construccidén tedrica global
Comprende una revisidén de conjunto que ©parte de 1la

interpretacién por nucleo temdtico para mirar los resultados

del estudio,,
tendencias y logros obtenidos,

estado actual de 1la

tales como vacios,

investigacién

limitaciones, dificultades,

con el fin de formalizar el
de

manera global que

permita orientar nuevas lineas de investigaciédn.

Objetivos de la fase de

construccién tedrica y global

Actividades correspondientes

a cada objetivo

Sistematizacion de la| « procesar la informacidn
informacidn (Etapa sintética)
¢ Redaccién del trabajo
¢ Revisidédn borrador.
5. Extensidén y publicacién

Consiste en la posibilidad de divulgar la obra,

oral, mediante

seminarios, mesas redondas, e

(publicaciodn) La importancia

en circulacién un nuevo CoO

interlocucidén con otros grupos

cientificas.

conferencias,

bien en forma

disertaciones, paneles,

tc., bien en forma escrita

de esta fase estriba en poner

nocimiento que ©permite 1la

y comunidades académicas o

Objetivos de la fase de

extensién y publicacioén

Actividades correspondientes

a cada objetivo

Comunicacidédn o redacciédn

L]

Redaccidén final.

Divulgacién de resultados

por diferentes medios.
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Resultados

A partir de la revisidén documental se presentan los
resultados del presente trabajo, basados en la organizacién
por categorias de la informacidén de acuerdo con los objetivos
de estudio, planteamiento y metodologia de la misma. Para
facilitar la presentacién de la informacién encontrada, se
emplean tablas y figuras que agrupan los articulos trabajados

junto con los aspectos mas importantes de su contenido.

La estructura de los resultados encontrados se plantea
de la siguiente manera: En primer lugar se presenta la tabla
correspondiente a la informacidén obtenida para la presente
revisién de acuerdo al idioma en el cual fueron encontrados
los articulos, se presentan los paises en donde fueron
desarrolladas las investigaciones; luego se plantea la tabla
de unidad de anédlisis de acuerdo a los nucleos temdticos y su
definicién trabajados en la investigacidén, més adelante se
muestra una tabla con los indicadores mas relevantes de cada
niucleo tematico y respectivamente el nUmero de articulos que

hablan de cada indicador.

Tabla 2

Idioma, de presentacidén de los articulos

IDIOMA DE PRESENTACION DE LOS NUMERO DE ARTICULOS
ARTICULOS
Espafiol 10

Ingles 12
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México; Espafia y Canadd aportaron tres documentos cada uno;
Uruguay y Brasil dos documentos cada uno, finalmente se

encuentra Japdn con un articulo.

Ubicacion Geografica de los articulos

uEstado Unidos
aMéxico

u Espafa
uCanada

U Brasil
uUruguay

i* Japdn

Figura 2. Distribucion de los articulos segun ubicacion

geografica

Del total de articulos que componen la masa documental,
basados en la distribucién por ubicacidén geogréafica, el pais
con el mayor porcentaje es Estados Unidos con 27%, en segundo
lugar se encuentra México con 23%, Espafia y Canadd con 14%,
en quinto lugar se encuentran Brasil y Uruguay con 9% y para

terminar Japdn con un 4%.

Nucleos femdticos B— 1 —. ;.s

Los nucleos temdticos correspondientes al tema Calidad
de Vida en Céancer Pedidtrico comprendieron 6  areas
diferentes, que abarcan la importancia vy los datos méas
relevantes arrojados por los articulos gue componen la masa
documental, es asi como hablar de diagndéstico, tratamiento,
calidad de vida, estrategias de intervencidén e instrumentos
de validacidén componen de forma directa, concisa y clara los
argumentos mas importantes para detallar el tema. La

definicidén de cada nucleo temdtico es extraida del anédlisis
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En la tabla 2, se presentan los idiomas en los cuales
fueron hallados 1los articulos gque componen la masa documental

de la presente investigaciédn.

Descripcién de Idiomas de presentacidn
de los articulos

la Espanol:Ingles

Figura 1. Idioma de presentacién de los articulos

Del total de articulos gque componen la masa documental,
el 55% estaba escrito en idioma inglés, el 45% restante en
idioma espafiol.

Tabla 3

Distribucién de los articulos segun ubicacién geografica

PAIS DE PROCEDENCIA DE

LA INVESTIGACION NUMERO DE ARTICULOS

Estados Unidos
México
Esparfia
Canada
Brasil

Uruguay

NN W W U ooy

Japbdn

En la tabla 3 se puede observar la cantidad de articulos
hallados por pais de procedencia. Seis de 1los articulos tuvo

como pais de procedencia Estados Unidos; cinco procedieron de
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México; Espafia y Canadd aportaron tres documentos cada uno;
Uruguay y Brasil dos documentos cada uno, finalmente se

encuentra Japdn con un articulo.

“Estado Unidos
®México
®Espana

na Canadé
«Brasil
«Uruguay

 Japbn

Figura 2, Distribucién de 1los articulos segun wubicacién

geografica

Del total de articulos que componen la masa documental,
basados en la distribucién por ubicacidén geografica, el pais
con el mayor porcentaje es Estados Unidos con 27%, en segundo
lugar se encuentra México con 23%, Espafia y Canadd con 14%,
en quinto lugar se encuentran Brasil y Uruguay con 9% y para

terminar Japdn con un 4%.
Nucleos tematicos

Los nlUcleos temdticos correspondientes al tema Calidad
de Vida en Cancer Pediatrico comprendieron 6 areas
diferentes, que abarcan la importancia y los datos més
relevantes arrojados por los articulos gue componen la masa
documental, es asi como hablar de diagnéstico, tratamiento,
calidad de vida, estrategias de intervencidédn e instrumentos
de wvalidacidén componen de forma directa, concisa y clara los
argumentos méas importantes para detallar el tema. La

definicidén de cada nucleo temédtico es extraida del anélisis




Calidad de vida en Cancer Pedidtrico 43

de todos los articulos trabajados, logrando de esta forma
realizar un proceso de investigacién més objetivo y completo

del fendmeno.

En la tabla 4 se puede observar los nucleos tematicos
derivados del andlisis de la masa documental con su
correspondiente definicidén, asi como el nUmero de articulos

que aborda cada uno de dicho nucleos.

Tabla 4

Relacidén de Nucleos tematicos, su definicidén y el numero de
articulos que compone cada nucleo

TEMA NﬁCLEOS NUMERO DE DESCRIPCION

TEMATICOS ARTIcUuLOS

Se vincula en este

concepto todo lo

relacionado con

estado de salud

funcional, felicidad

Calidad de 22 % estabilidad

vida psicolégica, desde 1la

percepcidén del propio

individuo; basado en

sus valores, cultura

y objetivos de vida.

Grupo de sensaciones
que experimenta el
paciente, . entre
ellas: incredulidad,
miedo, ansiedad,
culpa, tristeza,
pena, depresidn e
Impacto del 22 ira, las cuales
diagndéstico constituyen efectos
importantes en su
adrea de ajuste
personal; se incluye
de igual manera el
impacto sobre las
relaciones con su
entorno familiar,

social y escolar.

Pautas establecidas

que se deben cumplir
CALIDAD DE con auto eficacia,
VIDA EN para mejorar la CV

CANCER Cuidados pos- 22 del paciente,
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PEDIATRICO4 tratamiento. vinculando un
proceso medico,
adaptacidén al cambio
y nuevas metodologias
de trabajo.

Estrategias 18 Apoyo v estabilidad

de productiva que genera

intervencidén unas mejores

para mejorar estrategias para

la Cv trabajar con el
paciente mejorando su
CV.

Consecuencias a nivel
fisico, psicoldégico y

social que trae
Efectos del 16 consigo la
tratamiento implementacidn de
diferentes
estrategias de
intervencién médica
aplicadas para
combatir la
enfermedad.
Marco global de
técnicas de medicidn
Instrumentos que permiten
de medicién cualificar 3%
de CV. 6 cuantificar la
variable calidad de
vida.

La anterior tabla, permite establecer que los nucleos
temdticos calidad de vida, impacto del diagndéstico y cuidado
pos-tratamiento son abordados por los 22 articulos que
componen la masa documental; en 18 de los articulos
encontrados se aborda el nucleo temdtico estrategias de
intervencién para mejorar la calidad de wvida; el ntcleo
tematico efectos del tratamiento fue analizado por 16
articulos; finalmente en relacidén al tema de los instrumentos
de medicidén de la calidad de wvida, se encontraron 6 articulos
que e;taban dedicados a la presentacién de resultados de

validacidédn de instrumentos de dicha variable.

A continuacidén se presentan los resultados por separado

para cada nlUcleo tematico, discriminando patra cada nlcleo sus
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indicadores y el numero de articulos que abordan cada uno de
ellos.

Nucleo temdtico Calidad de Vida

En la tabla 5 se describen los indicadores
correspondientes al nlcleo temdtico calidad de wvida vy el

nimero de articulos que aborda cada uno de los indicadores.

Tabla 5

Relacién de articulos para los indicadores del nicleo

tematico Calidad, de Vida.

" NUCLEO TEMATICO INDICADORES NUMERO DE ARTICULOS

Estabilidad fisica 14
CALIDAD DE VIDA

Estabilidad 10
Psicolégica
Estabilidad Emocional 5
Factores cambiantes 5
dependiendo de la

cultura del pacientes

En la tabla 5, se observa gque para el nucleo temdtico
calidad de vida se establecieron cuatro indicadores,
distribuidos en los articulos que componen el nucleo de la
siguiente forma: la estabilidad fisica como indicador de
calidad de wvida es planteada por 14 articulos; en segundo
lugar, 10 articulos describen la estabilidad psicoldégica como
componente de la calidad de vida; la estabilidad emocional es
abordada por 5 articulos; finalmente 5 articulos asocian la
calidad de Vida a factores cambiantes dependiendo de la

cultura del paciente.
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Factores
cambiantes
dependiendo
de la
cultura del
pacientes

15%

Calidad de vida

Estabilida
Emociona
15%

Figura 4. Distribucién de los articulos por indicadores

para el Nucleo Tematico Calidad de Vida

La figura 4, permite observar que en el 41% de los
articulos que abordan el tema calidad de vida hacen
referencia a la estabilidad fisica como un indicador de ella;
el 29% de los articulos asocia la calidad de wvida con la
estabilidad psicolégica; la estabilidad emocional como
indicador de la calidad de vida es abordada por el 15% de los
articulos; vy finalmente un 15% asume gque la calidad de vida
estd influenciada por factores cambiantes que dependen de la

cultura del paciente.

Nucleo Temdtico Impacto del diagnéstico

En la tabla 6, se describen los indicadores
correspondientes al nlcleo temdtico impacto del diagndstico vy
el namero de articulos que aborda cada uno de dichos

indicadores.
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Tabla 6

.Relacion de articulos para .1os indicadores del nucleo

temdatico Impacto del Diagndstico.

NUCLEO TEMATICO INDICADORES NUMERO DE ARTICULOS
Impacto del A nivel Familiar 14
diagnéstico

A nivel Personal 10
A nivel Social 8
A nivel escolar 7

En la tabla 6, se observa que para el nlcleo tematico
impacto del diagnéstico se establecieron cuatro indicadores,
distribuidos en los articulos que componen el nucleo de la
siguiente forma: 14 articulos sefialan el impacto a nivel
familiar; en segundo lugar 10 articulos describen el impacto
del diagnéstico nivel personal; 8 articulos analizan el
impacto a nivel social; finalmente 7 articulos se interesan

por el impacto del diagndstico a nivel escolar.

Nucleo tematico Cuidados Post~tratamiento

En la tabla 7, se describen los indicadores
correspondientes al nlUcleo temdtico Cuidados pos-tratamiento
y el numero de articulos que aborda cada uno de dichos

indicadores.
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Tabla 7.

Relacion de articulos para 1los indicadores del ntcleo

temdtico Cuidados pos-tratamiento.

NUCLEO TEMATICO INDICADORES NUMERO DE ARTICULOS
Asistencia médica 13
permanente.

Adherencia al
11

tratamiento médico

Cuidados pos-

tratamiento
Vinculacidén en
programas de
rehabilitacién 8

social e individual
para mejorar la CV

En la tabla 7, se observa que para el nucleo tematico
cuidados pos-tratamiento se establecieron tres indicadores,
distribuidos en los articulos que componen el nlUcleo de la
siguiente forma: En 13 articulos se plantea que la asistencia
médica permanente es una factor fundamental en el proceso de
recuperacidén del paciente oncoldgico nifio y adolescente; 1la
adherencia al tratamiento médico como factor decisivo en la
recuperacidén de éstos pacientes es abordada por 11 articulos;
finalmente, en 8 articulos se plantea la importancia de la
vinculacién en programas de rehabilitacién social e
individual para mejorar la calidad de vida de los pacientes
con diagnéstico de céancer que estadn en el ciclo de vida

infantil y adolescente.

Ntcleo tematico Estrategias de Intervencion para mejorar la

Calidad de Vida

En la tabla 8, se describen los indicadores

correspondientes al nucleo tematico Estrategias de
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Intervencidén para mejorar la calidad de vida y el numero de
articulos que aborda cada uno de dichos indicadores.

Tabla 8.

Relacion de articulos para 1los 1indicadores del ntcleo

temdtico Estrategias de Intervencidén para mejorar la Calidad

de Vida
‘ ) NUMERO DE
NUCLEO TEMATICO ARTICULOS
INDICADORES
Programas de apoyo 17
psicosocial
Estrategias de Pprogramas de apoyo médico y 13
intervencidén  para pjienestar psicolégico
mejorar la CV.
Métodos de trabajo social e
individual para mejorar 1los 12

cuidados.

En la tabla 8, se observa que para el nlUcleo tematico
Estrategias de Intervencidén para mejorar la Calidad de Vida
de los ©pacientes oncoldgicos nifios y adolescentes se
establecieron tres indicadores, distribuidos en los articulos
que componen el nucleo de la siguiente forma: La
implementacién de programas de apoyo psicosocial como
estrategia para mejorar la calidad de vida de éstos pacientes
fue abordada por 17 articulos, en los cuales se pretende
vincular la familia para apoyar al paciente, restablecimiento
de la relacidén del nifio con sus compafieros de colegio vy
afianzamiento de lazos afectivos con otros enfermos de
cancer; en segundo lugar, en 13 articulos se plantea como
estrategia de intervencidén la implementacidén de programas de
apoyo médico y bienestar psicoldgico, mediante la disminucidn
del estrés en los nifios reforzando la relacidén médico -
psicélogo para el mejoramiento de la calidad de vida ; para

finalizar, 12 articulos proponen para mejorar la calidad de
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vida de los pacientes mediante el uso de métodos de trabajo
social e individual gque mejoren los cuidados durante el
diagnéstico mejorando la adaptacién al cambio, durante vy
después tratamiento de la enfermedad ©para disminuir 1los

efectos fisicos.

Estrategias de Int. para mejora CV

«Programas de apoyo psicosocial
a Programas de apoyo médico y bienestar psicoldgico

HMétodos de trabajo social e individual para mejorar
los cuidados.

N~ ——

Figura 5. Descripcién del nucleo tematico de estrategias de
intervencién para mejorar 1la aalidad de vida de los

pacientes, con sus respectivos indicadores.

)

La figura 5, ©permite observar que en el 40% de 1los
articulos que conforman el nUcleo temdtico estrategias de
intervencién para mejorar la <calidad de wvida, se proponen
programas de apoyo psicosocial para lograr éste; en segundo
lugar, el 31% de 1los articulos plantean como estrategia la
implementacién de  programas de apoyo médico 'y Dbienestar
psicolégico; finalmente, el 29% de los articulos argumentan
que los métodos de trabajo social o individual para mejorar
los cuidados en este tipo de pacientes pueden coadyuvar en la

mejora de su calidad de vida.
Nucleo Tematico Efectos del Tratamiento

En la tabla 9, se describen los indicadores

correspondientes al nucleo temdtico Efectos del Tratamiento y
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el numero de articulos que aborda cada wuno de dichos
indicadores.

Tabla 9

Relacion de articulos para 1los Indicadores del ntcleo

temdatico efectos del tratamiento

. ) NUMERO DE
NUCLEO TEMATICO INDICADORES
ARTICULOS
Dependencia familiar 7
dol Hipersensibilidad a 5
Efectos‘ e+ o pecllcamentos
tratamiento
Disminucidn de 5

actividades sociales

En la tabla 9, se presentan los indicadores que fueron
identificados para el nucleo tematico efectos del
tratamiento; siete articulos plantean que a vraiz de las
intervenciones médicas, el paciente nifio y adolescente genera
una mayor dependencia hacia su nuUcleo familiar; por otra
parte, en 5 articulos se aborda el tema de los medicamentos,
concluyendo que a lo largo de la intervencidén se genera en
este tipo de pacientes una hipersensibilidad hacia 1los
mismos; finalmente, 5 articulos afirman que dado el ciclo de
vida en el gque se encuentra este grupo poblacional, su esfera
de interaccién social se ve afectada a raiz de los efectos
secundarios del tratamiento, disminuyendo la frecuencia de

contactos con su grupo social.
Nucleo tematico Validacion de instrumentos

En la tabla 10, se describen los indicadores
correspondientes al nucleo tematico Validacién de
Instrumentos para evaluar la Calidad de Vida de los pacientes
oncolégicos y el numero de articulos que aborda cada uno de

dichos indicadores.
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Tabla 10

Relacion de articulos para 1los 1indicadores del nucleo
temdtico Validacidén de instrumentos para evaluar la Calidad

de Vida de 1los pacientes oncoldgicos nifios y adolescentes.

NUCLEO TEMATICO INDICADORES NUMERO DE ARTICULOS
Validacién de Adaptacidén cultural
Instrumentos Salud Integral

En la tabla 10, se observa que para el nucleo tematico
Validacidén de Instrumentos para evaluar la Calidad de Vida en
pacientes oncoldégicos nifios y adolescentes se establecieron
dos indicadores, distribuidos en los articulos que componen
el nucleo de la siguiente forma: Tres articulos plantean la
importancia de la adaptacidén cultural al momento de disefiar y
validar instrumentos para medir la variable calidad de vida
en este tipo de pacientes; en tres articulos se propone
abordar en el disefio de estos instrumentos la adopcidén de una
perspectiva de Salud Integral, que contemple los componentes
objetivos vy subjetivos asociados a la percepcién de 1la

calidad de vida en estos pacientes.

Discusion

Mediante el desarrollo de esta revisidén documental puede
concluirse gue no estd totalmente establecida una definicidn
clara y precisa sobre el concepto calidad de wvida, se
discuten diversos puntos de vista de los autores consultados,
los cuales wutilizan para la definicidén de este concepto
aspectos relacionados con el estado de salud, la felicidad
que de por si es "subjetiva", la estabilidad psicoldgica, los
valores, la cultura y los objetivos de la vida vistos desde
la percepcidédn misma del individuo, la valoracidn hecha por el

médico, la observacidén que hace la familia, la capacidad de
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adaptacidén al cambio que tenga el enfermo y todos quienes 1lo
rodean, por lo tanto es un concepto gque no puede ser del todo
objetivo y que puede variar entre individuos, aun cuando
padezcan una misma patologia o tengan una misma condicidén o
estatus social, sin embargo, su estudio ha sido méas profundo

desde el punto de vista psicoldgico.

Por otra parte, se discutid® acerca del impacto que
genera el diagndéstico de céancer sobre la calidad de vida de
los pacientes, especialmente aquellos que estdn en su nifiez o
juventud, encontrando una variedad de sensaciones que
incluyen miedo, ansiedad, culpa, tristeza, pena, depresidn e
ira, destacéndose en este tema la importancia que reviste el
apoyo de la familia, el entorno social e incluso el escolar,
en la adaptacidén al cambio que debe tener el paciente por la

enfermedad.

Ademas del impacto generado por el diagndéstico, fue
mencionado en los articulos, que el tratamiento provoca
diversos problemas al paciente, debido a que los agentes
farmacoldégicos utilizados pueden generar cambios fisicos como

la pérdida de peso, caida del cabello, y algunos trastornos

gastrointestinales como vdmito. En este sentido, fue

discutido también, como el acompafiamiento de la familia y el

entendimiento y apoyo de las personas que rodean al paciente,

pueden contribuir a que la calidad de vida del enfermo no

varie.

Es importante mencionar, que se han desarrollado

estrategias de intervencidén psicoldgica para ayudar tanto al
paciente como a su familia a sobrellevar de mejor manera los
cambios sociales, familiares, fisicos, econdmicos y otros que
se dan durante todo el proceso de la enfermedad, desde el
diagnostico hasta después del tratamiento. Dentro de las
estrategias planteadas puede mencionarse la realizacidédn de

actividades para reducir el dolor, la intervencidn conductual
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mediante la utilizacién de refuerzos positivos junto con 1la
implicacién de los padres de familia en el tratamiento
psicoldgico, de igual forma la terapia musical, gque ha
demostrado ser efectiva como método para incrementar el

bienestar en los nifios hospitalizados.

También se han llevado a cabo investigaciones en
poblacidén oncoldgica pediadtrica que se enfocan en el
tratamiento psicolégico de las nauseas y el vomito que se
asocian con la quimioterapia, se han utilizado técnicas como
la hipnosis e intervencidédn cognitivo conductual sin importar
cual fuese el tratamiento médico implantado en estos
pacientes, en estos estudios, ha sido importante la
utilizacién de la distraccidén mediante el uso de video juegos
o incluso realidad virtual, mientras los nifios se someten al
tratamiento. En general, se ha podido concluir que estas
intervenciones conductuales pueden reducir las nauseas y el
vomito anticipatorio a la quimioterapia, sin embargo no son
efectivos para estos mismos sintomas en el periodo pos
tratamiento, quizds porgque en este momento, se dan producto
del efecto de los agentes gquimioterapéuticos en el organismos

y no por un problema de condicionamiento.

Es importante resaltar en esta discusidén, qgue algunas
psicopatologias como ansiedad rasgo y ansiedad estado han
sido estudiadas y se ha generado para ellos programas de
intervencidén psicopedagdgica, Dbasados en la relajacidn,
terapia cognitiva, preparacidédn gque es momento previo a la
administraciédn del farmaco en el cual se le informa al nifio
de manera exacta cual es el tratamiento al cual va a ser
sometido vy por ultimo, se hace un entrenamiento en
habilidades sociales, evaluando de antemano cuales son
aquellas habilidades sociales que se encuentran més
deterioradas, segun estos estudios se ha podido concluir que

los nifios que no son sometidos a la intervencidén durante su
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tratamiento experimentan niveles significativamente mas altos
de ansiedad rasgo y estado, respecto a los que si son
intervenidos por el programa, demostrando de nuevo que es
importante la intervencidén psicoldégica durante la etapa de
tratamiento de los nifios, para mejorar la percepcidén de

calidad de vida.

Otros trabajos han sido enfocados a la deteccidn e
intervencién de problemas neuropsicoldgicos, de atenciédn,
memoria y actividades académicas, utilizando un programa de
rehabilitacidédn neuropsicologia basado en el Attention Process
Training (APT) de Mateer y Sohlberg, se ha demostrado que
algunos tratamientos médicos para el cancer infantil
(radioterapia craneal vy el Metotrexato) pueden generar
secuelas o déficit neuropsicoldgico, de modo que la
intervencidn del psicdlogo es importante para la
rehabilitacién del paciente utilizando el método
anteriormente mencionado. Dicho tratamiento demuestra ser
efectivo como tratamiento paliativo para disminuir 1las
secuelas cognitivas con las que puede gquedar el paciente

después la intervencidn farmacoldgica o quirtrgica.

Segun lo discutido en los diversos articulos analizados
en este trabajo de revisidén, puede llegarse a la conclusidn
de que todas esas estrategias que se han generado, estan
encaminadas de cualquier forma a tratar de mejorar la calidad
del wvida de los pacientes, o por lo menos disminuir el
impacto que tiene la enfermedad sobre la percepcidén que cada

nifio tiene sobre la modificacidén de su calidad de vida.

Ademés de todos los cuidados, el apoyo y las
intervenciones que puedan generarse para el mejoramiento de
la calidad de vida en los nifios y jdévenes con céancer, durante
el diagnbéstico 'y tratamiento de este, es 1importante
mencionar, gque existen también algunas pautas que deben ser

seguidas durante el periodo pos tratamiento, en el cual el
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paciente debe asumir hédbitos alimenticios y de ejercicios que
permitan mantener su salud en buen estado, contribuyendo al
mejoramiento de la percepcidén de calidad de vida después de
haber superado los duros cambios gque supone el enfrentarse a

una patologia poco esperada en esta etapa de la vida.

Finalmente, uno de los temas que genera mas discusidén y
por lo tanto representa una mayor dificultad para concluir,
es la medicién de la calidad de vida. Como ha sido mencionado
a lo largo de este trabajo, 1la calidad de vida puede
definirse como una percepcidn del sujeto sobre si mismo y su
situacidén respecto al entorno y a muchas variables que pueden
influir en ella, de modo que esa misma subjetividad que la
define, ha generado wuna diversos puntos de vista vy de
posibles herramientas, instrumentos o técnicas que pretenden

medirla.

Una de las principales dificultades de las herramientas
gue se han generado para la medicidén de la calidad de vida en
nifios con cancer es que estas, son generadas en idioma
inglés, por lo tanto se han desarrollado algunos trabajos
enfocados a realizar una adaptacidn linglistica y
transcultural del cuestionario de calidad de vida pediédtrica
(PedsQL) versidén 4.0, para la republica de Uruguay, en este
se obtuvo como resultado que las escalas genéricas de la
prueba vy las escalas especificas de impacto familiar vy
sintomas gastrointestinales, resultan de facil aplicacidén vy
tienen una aceptable comprensidén, sin embargo, uno de 1los
médulos de la herramienta, especificamente, el de
satisfaccidén del cuidado de la salud, mostrd dificultades
para su comprensién, por lo que se describe que requiere una
revisidén de la versidn traducida y una nueva evaluacidn antes
de pasar a aplicarlo en estudios clinicos, este estudio,

permite pensar gque esta herramienta puede ser aplicada
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también en el entorno nacional como valida para la evaluacidn

de la calidad de vida en nifios con cancer.

Otra herramienta que ha sido wvalidada para la medicidn
de la calidad de wvida en los nifios con céancer ha sido el
Pediatric Céncer Quality of Live Inventory-32 (PCQL-32),
prueba para la cual se ha determinado que la consistencia
interna vy la reproducibilidad son altas, cuando fueron
aplicadas a nifios con y sin tratamiento, mostrando una
diferencia significativa entre la percepcidén que tiene estos
dos grupos, asi como también la percepcidédn de la calidad de
vida que tiene los padres de nifios con céancer. De igual forma
esta prueba permitidé distinguir bien entre pacientes con vy
sin tratamiento y en el auto reporte y el reporte de los
padres en las escalas de enfermedad vy tratamiento vy
funcionamiento fisico. Esta misma herramienta que esta
difundida ampliamente a nivel mundial para la medicidén de 1la
calidad de wvida en nifilos con céancer, fue 1llevada a una
versidén Japonesa, en la cual se encontraron resultados
similares en cuanto a reproducibilidad de la prueba en las
escalas generales como en las sub escalas que esta
herramienta presenta tanto para los pacientes como para sus

padres.

El PCQL ha sido ampliamente estudiado, asi que, estudios
de diversos paises y diversas instituciones educativas vy
hospitalarias, en varios idiomas, han evaluado la
factibilidad, el rango de medicidén, la consistencia interna,
la reproducibilidad, 1la wvalidez de 1los constructos, la
concordancia entre la percepcidén de padres y pacientes y la
validez clinica de este instrumento que ha sido desarrollado
con el propdsito de evaluar la calidad de vida, tanto por los
padres como por los nifios, en todos los casos anteriores con
resultados similares, de modo que podria concluirse gue una

buena traduccidén e interpretacidn transcultural y lingiliistica
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permitiria el uso de esta herramienta en cualquier parte del
mundo, teniendo en cuenta que las herramientas gque se generen
deben incluir una evaluacidén multidimensional envolviendo 1lo

fisico, mental, social y salud en general.

A modo de conclusidén, podria mencionarse que existe
suficiente evidencia cientifica que permite validar y aplicar
una herramienta para medir la calidad de vida en nifios con
cancer, por otra parte, segun lo analizado en esta revisidn,
aun no existe una definicidén totalmente clara y consensuada
sobre "calidad de wvida", pero si se puede afirmar que la
intervencién psicoldégica es de vital importancia para
modificar la percepcidén gque se tiene sobre esta, y por
ultimo, gque el apoyo de la familia en especial de los padres
de los pacientes, juega un papel importahte en el sentido que
permite una mejor adaptacidén a los cambios que se dan entre

el diagndéstico, tratamiento y pos tratamiento.
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Calidad de vida (CV) , incluye un PALARRAS CLAVES:

estado de salud funcional,

percepcidn de buena salud, > Leucemia aguda

satisfaccidn con la vida . Lo

habilidad para competir. Tanto lZ linfoblastica

percepcién general de salud como > induccidén a la

la wvitalidad, el dolor vy la

discapacidad pueden ser remisidn

influgncigdas por las > calidad de vida

experiencias personales y las

expectativas de wuna persona; es > PedsQL Cancer Module

por ello que el concepto de CV

requiere de un método de

evaluacién wvalido vy confiable,

que involucre a la persona

evaluada. Con los tratamientos

disponibles en la actualidad, méas
de 80% de los nifios con leucemia
aguda linfoblastica (LAL) Pueden
sobrevivir. En general, %
especificamente en nuestra
institucidén, no se conoce bien la
calidad de wvida (CV) de estos

nifios. E1l objetivo de este
estudio fue medir la CV en nifios
durante la induccién a la
remisién (primera fase del
tratamiento) con el PedsQL Cancer
Module.

K partir de ello, Se realizaron 2
mediciones a nifios con LAL de
diagnébéstico reciente. Se
incluyeron 26 pacientes estables
de 2 a 18 afnos de edad con LAL, a
las 2 semanas y a los 2 meses del
diagndstico.
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Se dividieron en 4 grupos: 2-4,
5-7, 8-12 y 13-18 afios.
Resultados. Se determindé que la
CV se modificé al finalizar 1la
induccién a la remisidén. En la
segunda medicidén se observd mejor
CV con relacidédn a un proceso de
posible adaptacidn al
tratamiento, asi corno por mejoria
de los sintomas relacionados a la
enfermedad.

Este articulo plantea que hay que considerar que en la evaluacidn
de la CV puede haber una gran variabilidad, ya que trata de una
experiencia subjetiva, y gque al mismo tiempo, en especial en los
nifios con LAL, puede afectarse tanto por la enfermedad como por el
tratamiento, ademds cabe mencionar que la CV es un concepto que
engloba interacciones de tipo bio-psicosocial y que puede ser
evaluada por instrumentos de medicidén adecuados. En los nifios con
enfermedades crdénicas como el céncer, tiene mucha importancia, ya
que requiere de evaluaciones constantes en relacidén a la mejoria y
al deterioro de su estado funcional, causado tanto por la
enfermedad como por los tratamientos.
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EXPERIENCIAS Y NECESIDADES PERCIBIDAS POR LOS NINOS Y ADOLESCENTES
CON CANCER Y POR SUS FAMILIAS

P, Gonzalez Carridén. (2005), Santo Domingo.

Nure Investigacién, N° 16, Junio 2005, 1-15p. Recuperado en Abril
26,2011.

Ubicacién: http : //www. fuden. eS/FICHEROS_ADMINISTRADOR/ORIGINAL/
inal%2016.pdf.

Orig

Para los nifios las experiencias

mas traumdticas estédn relacionadas PALABRAS CLAVES:
con la hospitalizacién, los

procedimientos, los efectos > Nifios

secundarios del tratamiento y la

necesidad de aislamiento que > adolescentes
requieren cuando estédn con

neutropenia, afectadndoles no sdélo > cancer

fisica % psiquicamente sino

> Metodologia cualitativa

también a nivel social y escolar,
> enfermeria.

tanto en el hospital como en su
domicilio. En las madres se
identifican sentimientos de
tristeza, impotencia, angustia, vy
rechazo a la enfermedad vy al
tratamiento, aspectos que van
cambiando segun va avanzando el
proceso de enfermedad del hijo e
intentan adaptarse a la situacién.
Se recoge una gran cantidad de
necesidades y propuestas de mejora
entre las que destaca el adaptar
los recursos sanitarios a las
necesidades especificas de nifos,
adolescentes y cuidadores. La
atencién recibida es bien valorada
y se reconoce el gran apoyo
obtenido de los profesionales. La
enfermedad ademés de afectar a
nivel fisico y psicoldgico tiene
implicaciones escolares, sociales
y econdmicas tanto para el nifio
como para el resto de la familia.
Incorporar la perspectiva de 1los
propios nifios y adolescentes asi
como la de sus cuidadores, aporta
una informacidén muy UGtil para
mejorar la calidad de la atencidn
de los servicios dirigidos a
ellos.

Comentario del investigador, 2011

Ademéds de plantear la calidad de vida como el desarrollo de
unas actividades semejantes a las de la vida normal de todo
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paciente, intenta mejorar la calidad de vida del nifio dentro
centro sanitario, dando un aporte arduo ya que para los nifios
experiencias méas traumaticas estan relacionadas con
hospitalizacidén, los procedimientos, los efectos secundarios

del
las

la
del

tratamiento y la necesidad de aislamiento que requieren cuando
estdn con neutropenia, afectédndoles no sdélo fisica y psiguicamente
sino también a nivel social y escolar, tanto en el hospital como

en su domicilio. En las madres se identifican sentimientos
tristeza, 1impotencia, angustia, y rechazo a la enfermedad vy
tratamiento, aspectos que van cambiando segin va avanzando
proceso de enfermedad del hijo e intentan adaptarse a
situacién.

de
al
el
la

Se recoge una gran cantidad de necesidades y propuestas de mejora

entre las gque destaca el adaptar los recursos sanitarios a
necesidades especificas de nifios, adolescentes y cuidadores.

las
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PSICOONCOLOGIA INFANTIL Y ADOLESCENTE

Antonio Celma. (2009), Servet de Zaragoza.

Hospital 1Infantil ©Universitario Miguel Servet de Zaragoza.,
Vol. 6, Nuam. 2-3, 2009, pp. 285-290. Recuperado en Mayo
11,2011.

Ubicacién:http://www.fuden.es/FICHEROS ADMINISTRADOR/ORIGINAL/Orig
inal%2016.pdf.

Los tumores que se dan

en la infancia no suelen PALABRAS CLAVES:
ser los mismos que los

que se producen en la > Oncologia

vida adulta. El > psicdlogo clinico
tratamiento médico es > nifios % adolescentes
distinto. Los cuidados oncoldbégicos
necesarios también > seguimiento
suelen diferir. El > multidisciplinar
seguimiento y control de > psico-oncologia
estos enfermos es > intervencién
necesario. Por su > psicolégica.
temprana edad estan

todavia muy intimamente
ligados a sus padres, a

su familia. Sus
necesidades como
pacientes también son
distintas

La intervencién
psicoldgica -en las
distintas fases del
tratamiento- del niflo vy
del adolescente
oncoldbgico tendra que
tener en cuenta dque son
sujetos que estan en
desarrollo permanente.
Por eso requieren
distintos métodos de
psicodiagnéstico % de
abordaje

psicoterapéutico.

Como los momentos clave
en el proceso de la

enfermedad son el
diagnéstico, el
tratamiento y la
remisién, hay
intervencién psicolégica

a lo largo de todas
estas fases. Para esto
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es necesario desarrollar
programas de trabajo
multidisciplinar

Comentario del investigador, 2011

Plantea desde una perspectiva muy valida, que cada nifio con
cancer tiene un plan elegido Jjustamente para él. Incluso
nifios con el mismo tipo de céncer pueden recibir diferentes
tratamientos. Seglin sea su respuesta al mismo, se pueden decidir
modificaciones en el mismo plan o cambiarlo completamente; ademés
cada nifio tiene cierta autonomia, ademas se plantean
intervenciones ©psicolbégicas donde el nifio y el adolescente
oncolbébgico tienen que tener en cuenta que son sujetos que estan en
desarrollo Permanente y por tanto requieren distintos métodos de
psicodiagnéstico y de abordaje psicoterapéutico; Ademéds Son
numerosos los estudios que nos confirman la imposibilidad de
afrontar el cancer pedidtrico desde un abordaje Exclusivamente
médico. La magnitud del impacto del diagnéstico, las
caracteristicas de 1los propios enfermos, la alteracidén del
funcionamiento del ntcleo familiar -entre otros muchos efectos que
provoca la enfermedad- dibuja una realidad compleja, que requerira
més de una Unica intervencidn.




Calidad de vida en Céncer Pediatrico 72

CDCP ARTICULO

MODIFICACION DE LA ANSIEDAD-RASGO

Y LA ANSIEDAD-ESTADO MEDIANTE

UN PROGRAMA DE INTERVENCION PSICOPEDAGOGICA
EN NINOS CANCEROSOS HOSPITALIZADOS

Aquilino Polaino-Lorente, Araceli del Armentia.
Universidad Complutense de Madrid, Vol. 2,

Recuperado en Junio 13,2011.

(1989), Madrid.

pp. 419-429, 1991.

Ubicacidn:http://dialnet.unirloja.es/servlet/articulo?codigo=15009

1

El céncer es una enfermedad, en palabras de
Bayés (1985) . cuantitativamente temida en
nuestra sociedad, que tiende a incrementarse
en todo el mundo y para la cual no existe
todavia una terapéutica eficaz. En
definitiva, una penosa y larga enfermedad
con consecuencias y secuelas de largo
alcance.

Las connotaciones sociales son tan negativas
que tan sbélo el hecho de nombrarla se asocia
al término de muerte.

La aparicién de sintomas de ansiedad es
una consecuencia natural derivada de la
puesta en funcionamiento de un mecanismo
de defensa adaptativo normal, tafio en
los padres como en el nifio. Sin embargo,
es necesario descubrir cuando estos
sintomas, por su intensidad, frecuencia,
duracién o calidad, superan o se alejan
del comportamiento normal

y deben ser considerados patoldgicos,
Junto a la ansiedad, el estrés no sélo

se considera hoy como una posible
consecuencia de la enfermedad, sino
también como uno de sus factores

desencadenantes, aunque esta afirmaciédn,
resulta méds dificil de demostrar dado el

estado actual de los <conocimientos. EI1
estrés aparece bruscamente, debido al
intenso choque que sufren el paciente vy
su familia cuando conocen el
diagnébéstico. El nivel de estrés

experimentado es correlativo vy serd mas
atenuado en funcién de la edad y de la
mayor capacidad de comprensidén que el
nifio tenga respecto de la enfermedad
concreta que padece. De cualquier modo,
la tasa mas alta de estrés suele
registrarse —casi como norma— durante el
primer estadio de la enfermedad, es
decir, en el momento en que se da a
conocer el diagndstico.

PALABRAS CLAVES:

> Calidad de
vida

> Céncer

> Mecanismos
de defensa

> Enfermedad

> Factores



Ubicaci%25c3%25b3n:http://dialnet.unirloja.es/servlet/articulo%3Fcodigo%3D15009

Calidad de vida en Céancer Pediatrico 73

Comentario del investigador, 2011

El miedo, temor o ansiedad, dichas alteraciones emocionales
pueden transmitirse con facilidad al  nifo, por tanto es
importante reconocer <ciertos factores de importancia en la
enfermedad, como los son la recuperacidén, la calidad de vida
y la uniédn familiar; se deben implementar técnicas de
relajacidén concreta con intervencién se debe a los efectos
beneficiosos que dicha estrategia produce en estos pacientes»
Por lo general, los nifios se sienten mé&s cooperativos a la
vez que disminuyen los sintomas de ansiedad, al mismo tiempo
que aumenta su tolerancia al dolor fisico. Lo que se pretende
es llegar a conseguir en el nifio la habilidad de relajarse vy
de hacerle tomar conciencia de la conveniencia de wutilizar él1
mismo dicho procedimiento en momentos de dificultad o de
dolor insoportable sin necesidad de esperar a la ayuda del
pedagogo.
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EVALUACION Y CONTROL DE SINTOMAS EN ONCOLOGIA PEDIATRICA:
UNA NECESIDAD QUE CUBRIR Y UN MUNDO POR DESCUBRIR

Maitane Salas, Olga Gabaldén, José Luis Mayoral, Mila Arce e
Imanol Arnayra (2004), San Sebastian.

Universidad de Deusto. psicooncologia. Vol. 1, nam. 2-3,
2004, pp. 231-250. Recuperado en Abril 21,2011.
Ubicacién:
http://dialnet.unirioja.es/servlet/articulo?codigo=1958476
Los nifios con cancer experimentan
sintomas Asociados a la enfermedad vy/o PALABRAS CLAVES:
tratamiento.
La experiencia de los sintomas en el © Psicooncologia
nifio oncoldbgico es individual, Pediatrica
subjetiva y cambiante. e sintomas
Queda mucho ©por descubrir acerca de o dolor
cém? . los niéos oncolégicos 3% sus ® fatiga
familias experimentan los sintomas. En )

. . . * nauseas
este articulo se describe como los o
nifios y sus familias experimentan los ® vomitos
sintomas, y se revisa la literatura ® evaluacion
sobre algunos sintomas frecuentes en * tratamiento
el nifio oncoldgico: el dolor, la
fatiga v las nauseas y vémitos
asociados a la quimioterapia,

exponiendo las técnicas psicoldgicas
utilizadas en el tratamiento de los

mismos. Finalmente, se reflexiona
sobre el rol del psicooncdlogo
infantil en la evaluacidn y

tratamiento de los sintomas fisicos
del nifio Oncolégico y la necesidad de
investigar sobre la evaluacidn y
control de esto sintomas.
Diversos estudios han demostrado que
los nifios oncoldgicos siguen
experimentando sintomas como dolor,
fatiga o néuseas y vobémitos, que les
preocupan y que afectan a su calidad
de vida sintomas que afectan
considerablemente a su calidad de vida
y qgque pueden comprometer la adherencia
al tratamiento

Médico.

La experiencia de los sintomas en el
nifilo afecta a su calidad de wvida y a
la de los familiares.

Los sintomas asociados al diagndstico,
tratamiento y rehabilitacidén, no sdlo
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afectan a la calidad de wvida del
paciente, sino que también afectan al
cumplimiento de las prescripciones
terapéuticas.

Comentario del investigador, 2011

Existe una gran cantidad de sintomas estdn compuestos por
miltiples estados que representan multiples significados. Por
lo tanto, al experimentarse los sintomas como estados
globales, se hace dificil aislar unos de otros vy evaluar el
grado de intensidad de cada uno. Esto puede contribuir a que
los nifios tengan dificultades o muestren desinterés a la hora
de hablar sobre sus sintomas con otras personas, sobre todo
cuando se conceptualizan los sintomas de acuerdo a la norma,
es decir, como efectos secundarios o estados fisioldégicos o
psicoldégicos singulares. Ademéas, los nifios pueden verse
afectados por méds de wuna experiencia de sintomas a la vez,
pero es necesario gque sus padres se encuentren en ese momento
ya que Dbrindan el soporte necesario para balancear las
dificultades del nifios con su recuperacidn.
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ATENCION PSICOLOGICA EN EL CANCER INFANTIL

Xavier Méndez, Mireia Orgilés, Sofia Lépez-Roig y José Pedro
Espada. (2004), San Sebastian.

Universidad Miguel Hernédndez, psicooncologia. Vol. 1, nUm.
2-3, 2004, pp. 139-154. Recuperado en Abril 21,2011.
Ubicacién:
http://www.ucm.es/BUCM/revistas/psi/1696724 0/articulos/PSIC04
04110139A.PDF

Los psicdlogos pueden aplicar

al paciente oncolégico y  su PALABRAS CLAVES:
familia durante el diagndéstico,

el curso de la enfermedad y el * Cancer

tratamiento médico. * Infancia

Se presentan las técnicas * Intervencidédn Psicoldgica
psicoldgicas mas eficaces

dirigidas a reducir los

sintomas de la enfermedad y
algunos efectos secundarios del

tratamiento, tales Ccomo : las
nauseas % vémitos
condicionados, el dolor, la
fatiga y el suefio.

También se recogen las
intervenciones mas utilizadas
para reducir y/o evitar
problemas de ansiedad y

depresién en el nifio enfermo de
cancer y diversas pautas de
mejora de la adherencia a 1los
tratamientos médicos. Por
altimo, se incluyen ciertas
medidas para conseguir que la
Calidad de wvida del ©paciente
que ha vencido al <céancer sea

6ptima, asi como algunas
directrices para, en su caso,
ayudar a los familiares a
enfrentarse con la muerte del
nifio.

Se Parte inicialmente, por
proporcionar a los nifios
enfermos de cancer, un mejor
estado emocional, incentivando
actividades que permitan el
mejor proceso de adaptacioén

ante su enfermedad.
E1l incremento en las tultimas
décadas de la longitud de vida
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de los nifios Enfermos de céancer
ha acrecentado el interés por
la mejora de su calidad de
vida, es recomendable enseflar
al nifio a planificar las
actividades que debe realizar
segln su prioridad, para lograr
conservar sus energias %
reducir su cansancio. Los
programas de educacioén
emocional, de actividades
agradables y de
reestructuracidn cognitiva se
consideran fundamentales en el
tratamiento de la depresidn
infantil. Mediante la educacidén
emocional se pretende enseflar
al nifio a detectar sus
emociones, evaluar su
intensidad e identificar las
situaciones que las
desencadenan.

Comentario del investigador, 2011

Es necesario evaluar y tener en cuenta, Los cambios fisicos
que el nifio con céancer experimenta durante su enfermedad y su
tratamiento, por ejemplo la pérdida del cabello o) la
variacién de peso, pueden amenazar su autoestima y contribuir
a la aparicién de problemas en sus relaciones sociales.

Las visitas continuadas al hospital suponen la separacidédn de
sus compafieros vy amigos, lo qgque dificulta sus relaciones vy
puede generar su aislamiento. En el colegio, el nifio a menudo
debe explicar a sus compafieros por qué no asiste con
regularidad a las clases y el motivo de sus frecuentes
hospitalizaciones, despertando con frecuencia sentimientos de
pena y compasién e incluso un posible rechazo, especialmente
si sufre alopecia, vdémitos y nduseas o la amputacidédn de algun
miembro de su cuerpo. Ademds se debe valorar la perceptiva
del nifio, su familia y su medio escolar.
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CDCP ARTICULO

CALIDAD DE VIDA EN NINOS CON LEUCEMIA LINFOBLASTICA AGUDA
DURANTE LA INDUCCION A LA REMISION MEDIANTE EL
PEDSQL CANCER MODULE.

Daiela-Martinez, Luis Judrez-Villegas, Miguel Palomo-Colli,

Aurora Medina-Sansén, Marta Zapata-Tarrés (2009), México, D.

F.

Bol Med Hosp Infant Mex, 1-09, (410-418) Recuperado en Marzo

8, 2011.

Ubicacién : http: //www. medigraphic. com/pdfs/bmhim/hi2009/hi095¢c
pdf

Calidad de wvida (CV) , incluye un PALABRAS CLAVES:

estado de salud funcional,

percepcidn de buena salud, > Leucemia aguda

sat%sfaccién con ;a vida y linfoblastica

habilidad para competir. Tanto la

percepcidén general de salud como > inducciédén a la

la wvitalidad, el dolor vy la

discapacidad pueden ser remision

influenciadas por las

. . > calidad de vida
experiencias personales y las

expectativas de una persona; es
por ello gue el concepto de CV

PedsQL Céncer Module

%

requiere de un método de
evaluacién wvalido vy confiable,
que involucre a la persona
evaluada. Con los tratamientos

disponibles en la actualidad, méas
de 80% de los nifios con leucemia
aguda linfoblastica (LAL) Pueden
sobrevivir. En general, y
especificamente en nuestra
institucidén, no se conoce bien 1la
calidad de wvida (CV) de estos

nifios. El objetivo de este
estudio fue medir la CV en nifios
durante la induccién a la
remisidn (primera fase del
tratamiento) con el PedsQL Cancer
Module.

A partir de ello, Se realizaron 2
mediciones a nifios con LAL de
diagnéstico reciente. Se
incluyeron 26 pacientes estables
de 2 a 18 afios de edad con LAL, a
las 2 semanas y a los 2 meses del
diagndbéstico.

Se dividieron en 4 grupos: 2-4,
5-7, 8-12 y 13-18 afios.
Resultados. Se determiné que la
CV se modificdé al finalizar la
induccién a la remisidén. En la
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segunda medicién se observd mejor
CV con relacidén a un proceso de
posible adaptacién al
tratamiento, asi como por mejoria
de los sintomas relacionados a la
enfermedad.

Este articulo plantea que hay que considerar que en la evaluacidn
de la CV puede haber una gran variabilidad, ya que trata de una
experiencia subjetiva, y que al mismo tiempo, en especial en los
nifios con LAL, puede afectarse tanto por la enfermedad como por el
tratamiento, ademéds cabe mencionar que la CV es un concepto que
engloba interacciones de tipo bio-psicosocial y que puede ser
evaluada por instrumentos de medicién adecuados. En los nifios con
enfermedades crdénicas como el céncer, tiene mucha importancia, ya
que requiere de evaluaciones constantes en relacién a la mejoria y
al deterioro de su estado funcional, <causado tanto por la
enfermedad como por los tratamientos.
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CALIDAD DE VIDA EN ONCOPEDIATRIA: PROBLEMAS Y RETOS

MsC. Maria del C. Llantd Abreu, Dr. Jorge Grau Abalo,MsC.
Margarita Chacén Roger y MsC. Tafiila Pire Stuar. (2000),
Cuba.

Instituto Nacional de Onoclogia y Radiologia. Vol. 3, num.
2000, pp. 198-205. Recuperado en Julio 22,2011.
Ubicacién:
http://bvs.sld.cu/revistas/onc/volle 3 00/oncl2300.pdf

Los problemas fundamentales con los que
se encuentran los investigadores al PALABRAS CLAVES:
realizar estudios de calidad de wvida en

Oncopediatria. Se hace especial * neoplasmas
referencia a la falta de wun sustrato * nino

tebrico que sirva de marco conceptual * calidad de
para la generalizacidén de los resultados, vida

asi como la falta de consenso en cuanto a © psicologia

si debe hacerse una evaluacidén global o infantil.

por componentes 'y cudles dimensiones
deben definir la calidad de wvida en 1los

nifios con cancer. Otra de las
dificultades es la poca disponibilidad de
instrumentos que cumplan con los

requerimientos necesarios para este tipo
de estudio. Se justifica la necesidad de
contrastar calidad de vida percibida por
los nifics y calidad de vida reportada por
observadores externos.

Céncer, expresa "es la valoracidn
subjetiva que el paciente hace de
diferentes aspectos de su vida en
relacidédn con su estado de salud”
(Valoracidédn de la calidad de wvida en

pacientes con cancer. Tesis Doctoral.
Univ. Autdnoma de Barcelona, Bellaterra,
1988.) que ha servido de marco conceptual

para las 1investigaciones realizadas en
Cuba en relacidén con la CV en pacientes
con céncer Dolor vy calidad de wvida en
pacientes oncoldégicos (Reporte de
Investigacidén, INOR, La Habana, 1995) vy
Grau J, Chacén M, Jiménez PJ, Lence J,
Romero T, Barbat I. Los cuidados
paliativos en la <calidad de wvida del
paciente oncoldgico: un estudio piloto en
atencioén primaria (Reporte de
investigacidén, INOR, La Habana, 1995.

A pesar de las numerosas definiciones
ofrecidas no hay acuerdo acerca de si
debe identificarse a través de
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indicadores subjetivos u objetivos, o si
los indicadores de evaluacidén social o
individual son los més importantes. Por
esta razdn, la alternativa de si se
define la naturaleza objetiva o subjetiva
de la CV sigue siendo uno de 1los
problemas méds polémicos. En los ultimos
afios se observa una tendencia creciente

a criticar los estudios de CV basados en
datos exclusivamente "objetivos”  por
brindar una informacidén descriptiva vy
sesgada al no incorporar la dimensién
subjetiva, Psicosocial.

Las tendencias actuales hacen énfasis en
conceptualizar la CV como una propiedad
de las ©personas que experimentan las
situaciones y condiciones de vida y, por
tanto, depende de las interpretaciones vy
valoraciones de los aspectos objetivos de
sSu entorno.

Comentario del investigador, 2011

A pesar de las numerosas definiciones ofrecidas hoy en dia
no hay un acuerdo acerca de si debe identificarse a través
de indicadores subjetivos u objetivos, sobre la evaluacidn
social o individual son los mas importantes. La alternativa
de si se define la naturaleza objetiva o subjetiva de la CV
sigue siendo uno de 1los problemas méds polémicos. En 1los
ultimos afios se ha observado una tendencia creciente a
criticar los estudios de CV basados en datos exclusivamente
objetivos por brindar una informacidén descriptiva y sesgada
al no incorporar la dimensidén subjetiva vy psicosocial,
dejando a un lado la perceptiva del propio paciente.
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CDCP |

ARTICULO

La calidad de Céncer Pediédtrico inventario-32
(PCQL-32)

James W. Varni, Ernest R, Michael Séid, Daniel Quiggins,
Amy Friedman-Bender. (1997) , Madrid.

Universidad Complutense de Madrid, Vol. 82, pp. 1184-1196 1998.

Recuperado en Julio 22,2011.

Ubicacidn:http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10,1002/%28SICI%]

9109

7-0142%2819980315%2982:6%3C1184: :AID-CNCR25%3E3.0.C0;2-1/pdf

La Medicidén multidimensional de
los pacientes con cancer
pedidtrico se encuentran
relacionados con la calidad de
vida (CVRS) en la Fase III
controlados aleatoria y
clinicamente con ensayos que
estd siendo reconocido cada vez
mas como un componente esencial
en la evaluacién de 1la los
resultados de salud integral de
la moderna protocolos de
tratamiento antineoplésico.

La calidad de Céancer
Pediatrico de inventario-32
(PCQL-32) es un estandar 5 auto
informe del ©paciente y los
padres proxy-informe de
evaluacién de instrumentos
disefiados para evaluar los
resultados de los pacientes de
cancer pedidtrico
Sistematicamente "la CVRS.
La poblacién pedidtrica en CVRS
representa como la ausencia o
minima wvariacién incluida con
la importancia de presencia de
los efectos adversos de la
enfermedad / tratamiento en el
desarrollo y las percepciones
del paciente con preguntas de
funcionamiento de' su propio
cuerpo y aspecto.

©

PALABRAS CLAVES:

Calidad de vida
Validacidn
Validez
Fiabilidad
Salud Integral
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Calidad de vida en pacientes oncoldégicos terminales, medida
con el QL-CA-AFEX
Celina Padierna Sanchez, Concepcidédn Fernandez Rodriguez vy

Ana Gonzélez Menéndez. (2002), Cuba.

Universidad de Oviedo. Vol. 14, nuam 1. 2002, pp. 1-8.
Recuperado en Julio 01, 2011.
Ubicacidén: http://redalyc.uaemex.mx/pdf/727/72714101 .pdf

Calidad de vida (cv) en pacientes

oncoldégicos en situacidén paliativa PALABRAS CLAVES:
informada a partir del QL-CA-AFex, Yy

examinar en dicha muestra las propiedades « Cancer
psicométricas de esta escala. Se ® Calidad de
administré el QL-CA-AFex en una muestra vida

de 91 pacientes oncoldégicos en situacidn * Pacientes
paliativa, % se analizaron las * Muestra

propiedades psicométricas de fiabilidad
(consistencia interna y test-retest) vy
validez (estructura interna vy capacidad
discriminatoria) . Los aspectos mas
relacionados con la cv fueron los
sintomas, vy en segundo lugar aspectos
psicoldgicos como ansiedad y depresidn.

El QL-CA-AFex mostrd poseer una
consistencia interna satisfactoria (a de
Cronbach total: 0.83; a de Cronbach para
las subescalas: 0.75-0.94). La fiabilidad

test-retest fue mostrada por 1las
correlaciones entre las cuatro
subescalas, comprendidas entre 0.32 vy
0.55. En el andlisis factorial se

obtuvieron tres factores —referidos a
aspectos fisicos, emocionales y recursos
familiares respectivamente. Se comprobd
la capacidad del QL-CA-AFex para

discriminar entre grupos de ©pacientes
realizados en funcidén de diversas

variables sociodemograficas y clinicas.
La cv no se deteriora necesariamente con
la progresién de la enfermedad. E1 QL-CA-

AFex posee adecuadas propiedades
psicométricas para medir cv en pacientes
oncoldbgicos en situacién paliativa,

aunque su utilidad en la préactica clinica
es una cuestidén aln no resuelta.
Actualmente, se asume que el manejo
efectivo del paciente con

cancer, en cualquiera de las fases de
evolucién de la enfermedad,

requiere junto al control del tumor
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maximizar la sensacidén de bienestar

y la calidad de vida (Celia, 1992;
Cherny, Coyle y Foley, 1994; Tamburini,
Brunelli, Rosso y Ventafridda, 1996;
O'Boyle, 1997). En el tratamiento del
cancer, la promocidén de la calidad de
vida (cv) cobra, dia a dia, una
importancia cada vez mayor. Por su

parte, este campo de investigacidédn ha
experimentado un considerable desarrollo
durante los uUltimos afios (Klee, King,
Machin y Hansen, 2000). Si bien, en torno
al concepto y la medicidén de la cv siguen
existiendo discrepancias.

Comentario del investigador, 2011

A pesar de las numerosas definiciones ofrecidas hoy en dia
no hay un acuerdo acerca de si debe identificarse a través
de indicadores subjetivos u objetivos, sobre la evaluacidn
social o individual son los mas importantes. La alternativa
de si se define la naturaleza objetiva o subjetiva de la CV
sigue siendo uno de los problemas mads polémicos. En los
ultimos afios se ha observado una tendencia creciente a
criticar los estudios de CV basados en datos exclusivamente
objetivos por brindar una informacidén descriptiva y sesgada
al no incorporar la dimensidén subjetiva y psicosocial,
dejando a un lado la perceptiva del propio paciente.
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CALIDAD DE VIDA; CALIDAD DE LA ATENCION DE SALUD PROCESO DE
SALUD; ENFERMEDAD; BIENESTAR DE LA POBLACION

Miguel Lugones Botell, 2002, Cuba.

Rev Cubana Med Gen Integr v.18 n.4 Ciudad de La
Habana jul.-ago. 2002. Recuperado en Julio 12, 2011.

Ubicacidédn: http://redalyc.uaemex.mx/pdf/727/72714101.pdf

Se expone qué recoge el concepto calidad
de vida en el contexto médico, aunque | PALABRAS CLAVES:
estd sujeto a diversas interpretaciones

segin el circulo social en que se mueva * Cancer

el que lo esgrime. Pertenece al ambito de * Calidad de
la subjetividad, pero tiene mucho que ver vida
también con la objetividad que envuelve a o Pacientes

la persona. Para la familia El1 concepto Medicina
de calidad de vida es familiar para la
mayoria de las personas, relacionadas o
no con la medicina. Cuando tenemos a un
paciente delante con determinada
enfermedad, y le hablamos de ello,
seguramente se establece en él1 una
expectativa, una interrogante, una
esperanza. El término calidad se refiere
a cualidades, criterios % hasta
contenidos que permiten valorar o)
apreciar diferentes aspectos de una vida
en concreto, y en lo referente a los
aspectos clinicos y asistenciales, a la
necesidad de wvalorar, validar y apreciar
determinados procesos vitales inherentes
al binomio salud-enfermedad. De ahi que
la mejoria de la calidad de vida de 1los
pacientes sea uno de los objetivos
principales de la atencidén médica, y a su
vez, del desarrollo técnico relacionado
con su atencidén. Resulta muy importante
considerar por especialidades cuales
serian los mejores intereses para 1los
pacientes. No es lo mismo un paciente
pedidtrico, donde los padres tienen
muchas veces que decidir en relacidén con
las conductas médicas sobre su hijo, que
un paciente adulto con un tratamiento
quirtirgico, por ejemplo. Sin embargo, un
principio ineludible es que toda accidn
médica debe tener como objetivo buscar
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algun beneficio para el paciente, si no
su curacién.

Comentario del investigador, 2011

Calidad de vida es relativa, como lo son otros conceptos,
entre ellos, bienestar, felicidad, etc. Resulta evidente
que hay muchos condicionamientos que influyen en este
aspecto (fisicos, psiquicos, sociales, espirituales,
culturales, filosdéficos, médicos, etc.), y que tienen mucho
que ver con la valoracidén que la persona haga sobre si
mismo. La calidad de vida, por tanto, pertenece al ambito
de la subjetividad, pero tiene mucho que ver con el mapa de
la objetividad que envuelva a la persona, su atenciédn,
capacidad intelectual y diversos valores que el ser humano,
la familia y la sociedad experimentan ante diversas
dificultades.
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Identificacidén de pacientes de cancer infantil con mala
calidad de vida

L Sung, RJ Klaassen, D Dix, S Pritchard, R Yanofsky, B
Dzolganovski, R Almeida6 and A Klassen. (2009).

British Journal of Céncer. Vol. 12, ntim 1. 2009, pp. 82-88.
Recuperado en Julio 15, 2011.

Ubicacidn:

http://www.nature.com/bj c¢/j ournal/vi00/nl/pdf/6604826a. pdf

La salud psicosocial de 1los padres de

nifios que reciben quimioterapia | PALABRAS CLAVES:
para el céancer presenta un estudio muy

amplio, (Klassen et al, 2008) . Los nifios ¢ Cancer
fueron elegibles para su inclusién *+ Calidad de
si estaban recibiendo tratamiento para vida
cualquier tipo de tumor maligno, si se * Pacientes
fueron diagnosticados inicialmente de méas * Muestra

de 2 meses antes de la inscripcidén en un ® Padres

este estudio, y si ellos no fueron
considerados como paliativos define como
ninguna posibilidad razonable de cura por

su equipo de atencioén médica.
Ademéds, los nifios sélo fueron elegibles
si el demandado era padre
la persona mas responsable para el dia a
dia de la toma de decisiones
para el nifilo durante el afio pasado y el
demandado padre puede
leer 1Inglés. Nifios estaban incluidos en
cinco de tercer nivel

Canada centros de oncologia pediatrica de
la siguiente manera: Los nifios de BC es
Hospital (Vancouver), CancerCare Manitoba

(Winnipeg), para nifios
El Hospital del Este de Ontario (Ottawa) ,
el Hospital para Enfermos

Hospital de Nifios (Toronto) vy nifios de
McMaster (Hamilton).

la mayoria de la investigacién la calidad
de vida en céncer infantil se ha dirigido
hacia el desarrollo de
instrumentos confiables y wvalidos y que
describe la calidad de wvida esperada en
este de la poblacién. Entender en Ultima
instancia, una mejor calidad de vida en

los nifios
con céancer puede ser util por varias
razones. Este conocimiento puede

ayudar a los padres y los nifios anticipar
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el curso esperado de los acontecimientos

durante el tratamiento. Ademés, la
medicién de la calidad de wvida puede
ayudar a
familias y profesionales sanitarios
elegir un tratamiento especifico

estrategias, si estas estrategias se
asocian con una supervivencia similar
tasas diferentes, pero espera dque la
calidad de vida.

Comentario del investigador, 2011

Las emociones, las actividades fisicas de los nifios y su
vinculacién con la sociedad, formulan hipdtesis de trabajo
grupal, entre padre e hijo,” generan factores de confianza,
evolucién y propiedad en cada una de las acciones que
desarrolle el infante en pro de su salud y su calidad de
vida. Todos los seres humano adoptan de forma muy
independiente el hecho de estar enfermos, pero cuando hay
apoyo, comprensidén y confiaza todo se torna diferente y aun
mas cuando el que recibe todos estos factores es un nifio o
un adolescente en etapa de desarrollo.
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LA CALIDAD DE VIDA EN CANCER PEDIATRICO, UN INVENTARIO: MODULAR
ENFOQUE PARA MEDIR CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD EN
NINOS CON CANCER

Michael SEID, JamesW. VARN, Chery A. RODE and Ernest R.
KATZ. (1999).

British Journal of Céncer. Vol. 12. 2009, pp. 71-76.
Recuperado en Mayo 09, 2011.
Ubicacidén: http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/1067987 4

Los pacientes de cancer relacionados con

la salud PALABRAS CLAVES:
calidad de wvida (CVRS) en la fase 1III,

aleatorizado, controlado ¢ Cancer

los ensayos clinicos se estd reconociendo * Evaluacidn
cada vez mas como un elemento esencial + Calidad de
componente en la evaluacién de los vida
resultados de salud integral *+ Enfermedad
de los modernos protocolos de tratamiento * Viabilidad
anti-neopléasica. El uso de

una medida de la CVRS nucleo Dbreve
sintoma méas especifico de la enfermedad
méddulos es una forma de evaluar 1los
resultados especificos de CVRS con un
minimo de carga de tema. Demostrando una

medida de
viabilidad, fiabilidad y validez también
representa a los nifios
capacidad para dar respuestas fiables vy
validos de la CVRS
preguntas. La calidad de Cancer
Pedidtrico de inventario vida
(PCQL) Enfogue modular consiste en un
indicador basico de 15 elementos

de la CVRS vy 2 mbébdulos de sintomas
especificos: dolor y las néauseas. Para
validar un formulario de informe al
paciente y una parentreport
forma, el ©PCQL se administrdé a 291
pacientes pedidtricos con cancer ya sus
padres. Viabilidad y el alcance de 1la
medida, asi como la concordancia de los
pacientes y los padres, fueron evaluados.
Fiabilidad de consistencia interna se

evalud a través
Alfa de Cronbach. La validez se determina
por la knowngroups

enfoque y estableciendo una correlacidn
entre las puntuaciones PCQL con dias
se perdidé de la escuela. Los pacientes
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tenian un minimo de datos que faltan, vy
el rango de medicién de los elementos era
bueno. Paciente y los padres de
concordancia era grande pero no es
perfecto. Tanto para el paciente y 1los
padres las formas, la fiabilidad de
consistencia interna de la escala central
PCQL (0,83 vy 0,86, respectivamente) era
fuerte.

La fiabilidad de consistencia interna de
los dos médulos de los sintomas para el
paciente y los padres se forma en el
rango aceptable para comparaciones de
grupos. En cuanto a la validez clinica,
la nucleo de escala y los 2 mbédulos de

distinguir entre los sintomas
los pacientes dentro y - fuera de
tratamiento para el paciente %

informes de los padres.

Comentario del investigador, 2011

Los datos, rangos y estadisticas son factores importantes
en la muestra de un informe que vincula de forma
estratégica métodos de medicidén y evaluacidn, establecer
instrumentos y resultados que sustente dicho planteamiento,
hacen cada vez méas eficaz y confiable las escalas o rangos
que se trabajan en médulos para establecer comparacidn
entre sintomas y pacientes.






