UNIVERSIDAD AUTONOMA DEL ESTADO DE HIDALGO

INSTITUTO DE CIENCIAS DE LA SALUD

INTERVENCION COGNITIVO CONDUCTUAL ASISTIDA CON REALIDAD
VIRTUAL EN MENORES CON CANCER. ESTUDIO PILOTO.

Tesis que para obtener el grado de:

MAESTRA EN PSICOLOGIA DE LA SALUD

Presenta:

LIC. EN PSIC. ALEJANDRA SANDOVAL GONZALEZ

Directora de Tesis:
DRA. REBECA MARIA ELENA GUZMAN SALDANA

Co-directora de Tesis:

DRA. CLAUDIA LERMA GONZALEZ

Comité tutor
DRA. LILIAN ELIZABETH BOSQUES BRUGADA
DR. ABEL LERMA TALAMANTES
MTRA. MARIA LUISA ESCAMILLA GUTIERREZ

San Agustin Tlaxiaca, Hidalgo, julio de 2024



Universidad Auténoma del Estado de Hidalgo
Instituto de Ciencias de la Salud
Schoot of Meavcal Schences
Area Académica de Psicologia
Oepa tment of Paychoiogy
03 de junio de 2024
ICSa/MPS/026/2024
Asunto. Asignacion de Jurado de Exzamen

Algjanara Sandoval Gonzalez
Alumna de la Maestria en Psicologia de la Salud
Presente

Por medio de este conducto le comunico ef jurado que le fue asignado a su Tesis titulada “Intervencion
cognitivo conductual asistida con realidad virtual en menores con céncer Estudio piloto®, con el cual
obtendra el Grado de Maestria en Psicologia de la Salud. Después de revisar la tesis mencionada y naber
realizado las correcciones acordadas, han decidido autorizar la impresion de la misma, A continuacion. se
anotan las firmas de conformidad de los integrantes del jurado

PRESIDENTE Dr. Abel Lerma Talamantes

SECRETARIO Dra. Lilian Elizabeth Bosques Brugada

PRIMER VOCAL Dra. Rebeca Maria Elena Guzman Saldana (Directora de tesis)

SUPLENTE Dra. Claudia Lerma Gonzalez {Codirectora de tesis)

SUPLENTE Mtra. Maria Luisa Escamilla Gutiérrez

Sin otro en particular, reitero a usted la sequndad de mi atenta consideracion

*Amor, Orden y Progreso”

-
Dra A aa -
Jefa del Area Aca ologi dordinadora del Programa Educativo
hair of the Department of Psychology Directacons rrotisraseliias Concopeibn 10
Ccp Al‘d‘lc';o - Carretera Pachuca Actopan. San Agostm
L’[BB" Tiaxiaca, Hudalgo, México C P 42160
) 265 4313
574 womp G=TEED Yisos ,7\ ’7 Telétono 52 (771) TV 72000 Ext 43
o5 avERmTY S m . = W e 4326
" R4 peicologia@@uaeh adu mx



Contenido

S [ 0T o N 12
Y 01 = 0! PR 13
Ty oo (U ToTox o] o PSP 14
I O71 o (o] RSP PPPSSPP 16
11 I3 11 T[] o P 16
1.2 CANCEr INFANTIL .eeiieiiiiiie s 16
ISR =t o o (=10 g TTo] [o] o - NP PUPPRPRN 17
1.3 THPOS U8 CANCEN ceeuereeiienreesecsneeeeessnnesssessnressssssssessssssnssssssssseesssssnnessssssnsessssssnassssssnnasasas 18
1.5 Tratamientos MEICOS .eccuerreirsreriressreiiieisieiitissseistessse st ssessaessssesssesessesssessssesssesssesanes 21
1.6 Tratamiento Psicoldgico: PSICOONCOI0QIA..uuueeeeeerieeerrrneeeeerrieiessrsnnneeeeessessssssnneesesssssssssnnensens 24
2. Factores Psicosociales Asociados al Cancer en Nifios: Dolor, Calidad de vida y Ansiedad 28
28 5] o 28
200 0 o o] T o 28
P 2 @1 F=TSY 1 1 Tov= Tod o] o [=1 0 (0] o 33
P2 S I S\ V= W F=TodTo o o [=1 ' [o] o] o 35
2.1.4 TrataQmiENTOS cueeeeeseeerssssnersssssneessssssnsesssssssessssssssassssssssssssssssssssssssssssssssssassssssssassssssssssssssasans 43
P @2 1T F=To o L= I A T - T 46
2.2.1 Calidad de Vida Relacionada con 1a Salud ........c.ceeeueiiiieininieninneniineinnneinniecneesneeenne. 47
2.2.2 Calidad de Vida INantil ......cccceeiiiiiiiiiiiiiiiiinieeeinienesnsneesssssssssssssssssssssnsesssssssssssssssnens 50
2.2.3 Calidad de Vida en Nifios CON CANCEN ...ccctiirueririiisreiitiiteisresiessstesssessstssssessssssssessssesssesnes 52
PR I 2 1 =T T 55
3. CUIAAOr PriMAriO..cccceeersesseerrsessnasisisssinersssssnnessssssnssssssssnssssssssssssssssssssssssssssssssssssasss 63
4. Intervenciones Cognitivo Conductuales Asistidas con Realidad Virtual..........ccccceeerueeeee. 65
4.1 Intervencion Cognitivo CONAUCTUAL.....eeeiiieiiieeriieereetetreccccrrneeeeeeeeeeessssssnseeeesseesesssnnnseesesssanns 65
i =T [T b= Yo I AT o (- | R 66
4.3 Intervenciones Asistidas con Realidad Virtual ........ccivecveeiininieeiininnneenininneeinneesnneesnsne. 71
TR |V =1 (o T o 84
5.1 Planteamiento del Problema... ... esssses s sssssssssess s ss s ssnnns 84



5.2 JUSEITICACION veurerrerneieirerneierernnieeressssereesssseseessssessesssseseessssesesssssesesssssesesssssssesssssssesssssssesssssssenns 85

5.3 Pregunta de INVESTIgACION . ..cccceerrcrrreeerrisieesrsnnnneeeesssesesssanseeeesssssesssssanneesassssssssssnnnssessssssnes 87
ST @ o] =] LAY 0 I =T g T-T g | 87
5.4.1 ObJetiVos ESPECITICOS ..uvrrrreerisrerrirsrerisiteiiiieiisieiistessssesssssesssssssssssessssesssssssssssssssessssnessssnes 87
5.5 Hipdtesis de INVESTIGACION .evveeeerrreereeeeiiicicrseneeeeesssscessrsnenreesessssssssssnneeeesssssessssnnnnsessssssssssnanns 88
ST IN  10 1=T] F 90
5.7 Tipo de Estudio y Disefio de INVESTIGACION.....cueeeeerrieeerrrsrnreeresrieeessssnneeeesssssessssnnnneesssssesessanns 93
5.8 Variables de eStUdIO ...ccuueivieeiiieeiiiieiiie ittt 93
5.9 INSEIUMENTOS ceeeiiiiiiiienrereiiiiiissnerrr s sas e s s s s ass s e e s s s s s s ssans s e e e e s ssssssssanns 97
ST O o 0 ToT=T 0 g =T o o 98
D511 ASPECEOS EICOS.uererererereeresesseseeesessssssesesessesesssesessesesssesessssesssesessssessesesssssessesssssssssnsesenes 99
TR TS | ¢=T 0 1 101
6.1 Casos relacionados con la Intervencion Cognitivo Conductual.........eeececceeeeccscneeeicessneeneenne 101
6.1.1 Puntajes totales de ANSIEAAA ......eeeeeerieiecrisreereerereicierssneeeeeesessesssssseseesssssesssssanseesssssesssssanns 101
G0 2 I T o 103
(TR IRC T @251 [ To F=To e (<IN 4 T [ T 106
6.1.3.1 Puntajes de Calidad de Vida pOr faClOreS ...ueiieieceerrrneeeeerrieecesssneeeeeseessessssssnseesesssessssanns 106
6.1.4 Sobrecarga del cuidador PriMAariO ... ccrcrcreereeiiesssssnnreeeesissesssssnneeesssssessssssnsnessssssssssanns 108
6.2 Casos relacionados con la ICC asistida CON RV .......eiviveiiieeiiiieinineisiicnniessecssseessnseesane 110
G007 1 T o 112
IR I O 11T F=To o (eI 4 o 115
6.2.3.1 Puntajes de Calidad de Vida pOr faClOreS ...eiiieiiceeerreeeeeeereeseesssneeeeeeeseseesssssnseesssssessssanns 115
6.2.4 Sobrecarga del cuidador PriMariO. .. cecccrreereriiesessssnnreeeesissesssssnneeesssssesssssnsnesssssssssssanns 117
7. DiSCUSION Y CONCIUSIONES c.uueeeererrecnneerrscenreenssesneesssesnnesssssssnesssssssssessssssssesssssssnsssssssnnns 119
LimitaCiONES Y SUQEIENCIAS seuuerumemrreeererssessrssnmrreesssssssssssssnnsssssssssssssssssnsssssssssssssssssnsssssssssss 121
=] {=] =] T = T 123
ANEXOS...eeeiieiiietiitetieieuiiieeiiteuisesuiitessistessistsusisessssesssrssssssssssrsssssmsssssessssmesssssnnssnnnns 163
Anexo 1.Escala de Seis Caras de Bieri.......ccccccviiiiiiiiiiiiieuiiiiiiiiiiiiincinnrrrrres e 164
Anexo 2. Cuestionario de Calidad de Vida y CANCEr .......ccoiieeeiiiiineeiiriiieiertennserernesesernsssessensssssenes 165
Anexo 3. Escala de Ansiedad Infantil de SPENCE ......cccuuciiiieiiiiiicierreiccrreeneeeeeene e e eeeneeeeeananeeenas 167
Anexo 4. Cuestionario de Sobrecarga del Cuidador de Zarit.......ccc.ccoevmuiiriimeiiriieniciieecereeneneens 169



Anexo 5. Consentimiento INfOrmMado .......ciieiiiiiiiiiicii ettt re s saesensasransasrassnssansnnnas

Anexo 6. Asentimiento Informado

indice de Tablas



Tabla 1. Modelos para identificar el dolor ~ .......... 27

Tabla 2. Evolucion del dolor en cancer infantil .......... 29

Tabla 3. Aspectos relacionados con el dolor
en cancer infantil

.......... 36
Tabla 4. Aspectos relacionados con el dolor

.......... 41
Tabla 5. Herramientas por edad para la
evaluacion del dolor

.......... 74
Tabla 6. Intervenciones con Realidad Virtual
en nifos con cancer

.......... 81
Tabla 7. Disefio de intervencion con Realidad
Virtual.

.......... 82
Tabla 8. Disefio de intervencion sin Realidad
Virtual.

......... 92
Tabla 9. Variables de estudio
Tabla 10. CCO en la variable ansiedad  ......... 101

Tablall. CCO en lavariable dolor — ......... 104



Tabla 12. CCO en la variable Calidad de Vida ......... 106

Tabla 13. CCO en la variable sobrecarga  ~ ......... 108
Tabla 14. CCO en la variable ansiedad

......... 110
Tabla 15. CCO en la variable dolor ... 113
Tabla 16. CCO en la variable Calidad de Vida ......... 115
Tabla 17. CCO en la variable sobrecarga ~ ......... 117
indice de Figuras
Figura 1. Evaluacion pre y post prueba, — ............... 100
caso 1
Figura 2. Evaluacién pre y post prueba,  ............... 101
caso 2
Figura 3. Evaluacion pre y post prueba, — ............... 102
caso 1
Figura 4. Evaluacion pre y post prueba, — ............... 103
caso 2

Figura 5. Niveles de dolor por sesion, ~ ............... 103



casol

Figura 6. Niveles de dolor por sesion, caso
2

Figura 7. Calidad de vida por factores, caso
1

Figura 8. Calidad de vida por factores, caso
2

Figura 9. Evaluacion de sobrecarga de
cuidador primario pre y post prueba, caso 1

Figura 10. Evaluacion de sobrecarga de
cuidador primario pre y post prueba, caso 2

Figura 11. Evaluacion pre y post prueba,
caso 3

Figura 12. Evaluacion pre y post prueba,
caso 4

Figura 13. Evaluacion pre y post prueba,
caso 3

Figura 14. Evaluacion pre y post prueba,
caso 4

Figura 15. Niveles de dolor por sesion,
caso 3

Figura 16. Niveles de dolor por sesion,
caso 4

Figura 17. Calidad de vida por factores,
caso 3

Figura 18. Calidad de vida por factores,
caso 4

Figura 19. Evaluacion de sobrecarga de
cuidador primario pre y post prueba, caso 3

Figura 20. Evaluacion de sobrecarga de
cuidador primario pre y post prueba, caso 4



Este proyecto de investigacion se realizd con el apoyo del Consejo Nacional de
Humanidades, Ciencias y Tecnologias (CONAHCYT), bajo el proyecto titulado
“Intervencion Cognitivo Conductual asistida con Realidad Virtual en menores con cancer.

Estudio piloto”, con niimero de CVU 1104982 y nimero de cuenta institucional 183681.



AGRADECIMIENTOS

A Paty, Aidee, Blanquita y quienes me ensefiaron a ser perseverante y nunca rendirme.

A mis hermanas Dany, Fer y Andy, gracias por ser mi soporte y mi fortaleza.

A mis amigos, por sus consejos y apoyo incondicional.

A mis tios Yohanna y Rodrigo, por ensefiarme a que con amor todo se puede lograr.

A mis sobrinos Sarita, Betito, André, Victoria, Hannah y André, gracias por su amor y sus

sonrisas.

A la Dra. Rebeca, gracias por sus conocimientos, apoyo, aliento y tiempo en este viaje.

A la Dra. lleana por abrirme las puertas de AMANC y darme la oportunidad de realizar

este suefo.

A todos los nifios y niflas de AMANC, infinitas gracias por sus sonrisas, por mostrarme en

que consiste la verdadera valentia y que nunca hay que perder la esperanza.

10



Mi Pilar...

El adios no existe cuando existe el amor,

ese amor que rompe barreras, que rompe fronteras

gue va mas alla de la muerte y que perdura eternamente.

Con un amor sin fin por ti y para ti...

11



Resumen

El cancer infantil es un problema de salud publica en México y en el mundo, ya que se considera
como la principal causa de muerte por enfermedad en nifios. El impacto del diagnostico, el
sometimiento a procedimientos médicos y sus efectos, tienen una repercusion en el nifio y en su
cuidador. EIl proposito de esta investigacion fue comparar los efectos en el pilotaje de una
Intervencion Cognitivo Conductual con Realidad Virtual y una Intervencion Cognitivo
Conductual en menores con cancer y sus cuidadores primarios. Es un estudio con dos
condiciones experimentales: una exclusivamente con intervencién cognitivo conductual
tradicional, y la otra con intervencion cognitivo conductual asistida con realidad virtual. Se
realizd pre y post evaluacion a ambos integrantes de la diada. EI muestreo fue no probabilistico,
y se selecciono a cuatro nifios diagnosticados con cancer (de 6 a 12 afios de edad), junto con sus
cuidadores primarios, que recibian atencion en la Asociacion Mexicana de Ayuda a Nifios con
Cancer en Pachuca, Hidalgo. Los participantes fueron asignados a dos condiciones: a dos nifios
se aplico una intervencidn cognitivo conductual tradicional y a los dos restantes se les aplicé una
intervencion cognitivo conductual asistida con realidad virtual. Se aplicO una bateria de
instrumentos que incluy6 los instrumentos:Escala de Seis Caras de Bieri, Escala de Ansiedad
Infantil de Spence, y PedsQL Cancer Module Pediatric (version para pacientes con cancer); en
el caso de los cuidadores primarios se aplico la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit. Los
resultados evidenciaron que el uso de intervenciones asistidas con realidad virtual contribuye a
un mejor manejo del dolor y la ansiedad, asi como una mejora en la calidad de vida en menores
con cancer. Con relacion a la sobrecarga del cuidador, todos los participantes presentaron
puntajes bajos correspondientes a sobrecarga leve o ausencia de sobrecarga; ademas evidencian
la presencia significativa de los beneficios de las nuevas tecnologias, sobre todo del uso de la

Realidad Virtual en niflos con cancer.

Palabras clave: Cancer Infantil, Intervencion Cognitivo Conductual, Realidad Virtual,
Dolor, Calidad de Vida, Ansiedad, Sobrecarga.
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Abstract

Childhood cancer is a public health problem in Mexico and the world, as it is considered the
leading cause of death by disease in children. The impact of diagnosis, undergoing medical
procedures and their effects, have an impact on the child and his or her caregiver. The
purpose of this research was to compare the effects of piloting a Cognitive Behavioral
Intervention with Virtual Reality and a Cognitive Behavioral Intervention in children with
cancer and their primary caregivers. It is a study with two experimental conditions: one
exclusively with traditional cognitive behavioral intervention, and the other with cognitive
behavioral intervention assisted with virtual reality. Pre and post evaluation was performed to
both members of the dyad. The sampling was non-probabilistic, and four children diagnosed
with cancer (aged 6 to 12 years) were selected, together with their primary caregivers, who
were receiving care at the Asociacién Mexicana de Ayuda a Nifios con Cancer in Pachuca,
Hidalgo. Participants were assigned to two conditions: two children were given a traditional
cognitive-behavioral intervention and the remaining two were given a virtual reality-assisted
cognitive-behavioral intervention. A battery of instruments was applied that included the
Bieri Six Faces Scale, Spence Child Anxiety Scale, and PedsQL Cancer Module Pediatric
(version for cancer patients); in the case of primary caregivers, the Zarit Caregiver Overload
Scale was applied. The results showed that the use of virtual reality-assisted interventions
contributes to a better management of pain and anxiety, as well as an improvement in the
quality of life in children with cancer. In relation to caregiver overload, all participants
presented low scores corresponding to mild overload or absence of overload; they also show
the significant presence of the benefits of new technologies, especially the use of Virtual
Reality in children with cancer.

Key words: Childhood Cancer, Cognitive Behavioral Intervention, Virtual Reality, Pain,
Quality of Life, Anxiety, Overload.
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Introduccion

El cancer constituye una de las principales causas de morbimortalidad en el mundo; en el 2018 se
reportaron dieciocho millones de casos nuevos, de los cuales 200,000 corresponden a nifios
(Global Cancer Observatory, 2020). En Meéxico, el cancer infantil ha cobrado 20,000 vidas
anuales de personas de entre cinco a catorce afios de edad (Centro Nacional para la Salud de la

Infancia y Adolescencia, 2019).

El cancer infantil se relaciona con problemas psicosociales para el paciente y el cuidador
primario (Pulido et al., 2021). Esta enfermedad repercute tanto en el paciente como en su familia,
ya que posee un gran impacto fisico, social, psicologico y econdmico (Registro de Cancer en

Nifos y Adolescentes, 2019).

En los nifios, ademas de los retos que conlleva el diagndstico y el tratamiento, se producen

alteraciones significativas en las rutinas y en su vida cotidiana familiar (Ortigosa et al., 2009).

Los padres experimentan desgaste emocional y angustia en el proceso de la enfermedad,
relacionandose con el caracter cronico y la impredecibilidad del cancer. En el diagndéstico inicial,
los padres muestran un marcado rechazo y desconcierto por la enfermedad, lo que ocasiona una
amplia gama de repercusiones emocionales (Paz-Jesus, 2020). Si las necesidades del cuidador no
son identificadas y atendidas se impacta sobre el bienestar y la salud del infante (Pulido et al.,

2021).

Ante este escenario, se han realizado intervenciones psicoldgicas con la finalidad de minimizar
las repercusiones negativas derivadas de la enfermedad en si, de los tratamientos y sus efectos.

En los Gltimos afios se le ha dado énfasis al uso de las nuevas tecnologias, sobre todo la Realidad
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Virtual como herramienta eficaz en intervenciones psicoldgicas, favoreciendo a menores con
enfermedades cronicas, en especial a nifios con cancer, lo que sugiere realizar intervenciones
eficaces que tomen en cuenta estas herramientas en beneficio de dicha poblacion (Li et al., 2011,
Sharifpour et al., 2021; Flujas-Contreras et al., 2017; Atzori et al., 2018; Wong et al., 2019;

Tennant et al., 2020; Hundert et al., 2022).

El presente reporte de investigacion se compone de siete capitulos. En el capitulo 1 se exponen
las generalidades del cancer en nifios, la epidemiologia, asi también, se da una explicacion acerca
de la Psicooncologia. En el capitulo 2 se profundiza acerca del dolor, calidad de vida y ansiedad
como factores psicosociales asociados al cancer infantil. El capitulo 3 habla lo relacionado al
cuidador primario. En el capitulo 4 se explica qué es la Realidad Virtual y cuéles son las actuales
intervenciones cognitivo conductuales asistidas con dicha herramienta. En el apartado del
método se describen los objetivos, hipoétesis, variables y su medicion. En los resultados se
expone lo obtenido para finalmente analizar y evaluar las contribuciones y limitaciones del

presente estudio.

El objetivo de esta investigacion fue comparar los efectos en el pilotaje de una Intervencion
Cognitivo Conductual con Realidad Virtual y una Intervencion Cognitivo Conductual en

menores con cancer Yy sus cuidadores primarios.
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1. Cancer

1.1 Definicién

Segun la Organizacion Mundial de la Salud [OMS] (2021), el cancer engloba un conjunto de
enfermedades que conllevan el crecimiento acelerado de las células anormales permitiendo
asi la propagacion a diversos organos. Este crecimiento sin control de las células sobrepasa en
numero a las células normales, lo cual produce que el cancer pueda desarrollarse en cualquier

parte del cuerpo (American Cancer Society, 2020).

Los cénceres hematoldgicos se presentan en los globulos sanguineos y estos no forman
tumores solidos; los tumores sélidos forman masas de tejido afectando a cualquier 6rgano del
cuerpo. Cuando algunas células que forman tumores cancerosos migran a otras partes del
cuerpo forman tumores malignos (American Cancer Society, 2020; Instituto Nacional del

Céncer, 2015).

1.2 Cancer Infantil

La definicidn de cancer infantil se asigna a los tipos de cancer que pueden presentar los nifios,
nifias y adolescentes menores de 15 afios de edad (OMS, 2021). A diferencia del tiempo que
conlleva la acumulacién de células epiteliales alteradas en adultos para desarrollar cancer, los
canceres infantiles se desarrollan en un periodo corto de tiempo, siendo algunos ellos
posiblemente de origen intrauterino (Marshall, 2014). Es por eso que los tumores malignos en

nifios son por lo general de origen embrionario o sarcomatoso (Cofre & Abdelhay, 2017). En
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cambio, los tipos de cancer que suelen afectar a los adultos (cAncer de mama, de pulmon, de

colon y el cancer anorrectal) son extremadamente raros en nifios (OMS, 2019).

1.3 Epidemiologia

La OMS (2021), reporta que el cancer es una de las primeras causas de muerte a nivel
mundial; en 2020 se le atribuyen cerca de 10 millones de muertes. En México, después de la
diabetes y enfermedades cardiovasculares, el cancer ocupa la tercera causa de muerte

(Sociedad Mexicana de Oncologia, 2016).

Esta enfermedad también impacta a la poblacion infantil, ya que en general se espera que el
cancer afecte més a los adultos y solo una pequefia proporcién de los informes de céancer
pertenezca a nifios, nifias y adolescentes (Diaz et al., 2019). Datos estadisticos muestran que a
nivel mundial la incidencia de nifios con cancer oscila entre 75 a 150 por millén de nifios por
afio, cifra que va en aumento (Steliarova-Foucher et al., 2017). Segun la Unién Internacional
Contra el Cancer (UICC), las estadisticas muestran que cada afio mas de 160 mil nifios son
diagnosticados con cancer alrededor del mundo, correspondiendo un 80% de ellos a los paises en
vias de desarrollo (Eke & Briggs, 2019). A pesar de que los avances en el tratamiento han
acrecentado la tasa de supervivencia general a cinco afios para los canceres infantiles en un 80%,
el cancer aun se mantiene como la tercera causa principal de muerte en menores después de los

accidentes y las causas violentas (Cunningham et al., 2018).

En México, el cancer se considera la principal causa de muerte por enfermedad entre los

cinco y catorce afios de edad, cobrando mas de 2,000 vidas anuales, representando un
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problema de salud publica (Centro Nacional para la Salud de la Infancia y Adolescencia,
2019). Se ha reportado que los tumores en tejidos linfoides, hematopoyéticos o tejidos
relacionados, representan las tasas de morbilidad hospitalaria mas altas en hombres y mujeres
en poblacion de los cero a diecinueve afios de edad, ya que solo en 2017, de cada 100 egresos
a hospital por cancer (tumores malignos), 73 corresponden a este tipo. Dentro de esta
clasificacion, la leucemia linfoide por si sola representa 61% de un total de egresos por cancer

(Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e Informatica, 2014).

1.3 Tipos de cancer

Existen diversos tipos de cancer a continuacion, se describen algunos de estos.

Leucemia. La leucemia hace referencia a los canceres que se producen en las células
sanguineas (Instituto Nacional del Cancer, s/f). Este tipo de cancer se produce en la médula
6sea, donde las células anormales desplazan a las células sanguineas sanas alterando sus
funciones (MedlinePlus, 2022). Aunque es mas frecuente que se produzca en los glébulos
blancos, también se pueden generar en otras clases de células sanguineas (American Cancer
Society, s/f). De acuerdo con la Secretaria de Salud (2015) en México, la leucemia es el
cancer con mayor presencia en menores de 18 afios, y representa aproximadamente el 50% de
los diagndsticos en este grupo de edad, empero, si se detecta a tiempo es curable con una

supervivencia superior al 80%.

La Leucemia Linfoide Aguda (LLA), también Ilamada Leucemia Linfocitica Aguda, se
caracteriza por la excesiva produccion de linfocitos inmaduros provenientes de la médula
Osea afectando asi a las células B y a las células T (Instituto Nacional del Céancer, 2022;

Rodriguez et al., 2020). Se le considera la primera causa de cancer en nifios y adolescentes,
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representando entre el 75 y 80% de las leucemias agudas (Halfon-Domenech, 2021;

Rodriguez et al., 2020).

Las leucemias mas frecuentes en la poblacién infantil son la leucemia linfoblastica aguda
(LLA), leucemia mielocitica aguda (LMA) (St. Jude Children’s Research Hospital, 2018). La
leucemia mieloide aguda (LMA) o Leucemia Mieloide Aguda se produce cuando la célula
madre mieloide se transforma en mieloblastos, acumulandose en la médula dsea y
posteriormente en la sangre (Instituto Nacional del Cancer, 2020). Es considerada como el
segundo tipo mas frecuente de leucemia en la infancia, representando el 25% de leucemias en

dicha poblacion (Garcia Medina, 2018; Pérez-Saldivar et al., 2011).

a) Los tumores del Sistema Nervioso Central (SNC) son la segunda categoria mas frecuente
de cancer en nifios, nifias y adolescentes, ya que comprenden entre el 15% y el 20% de todas
las neoplasias. Dos terceras partes comunmente se mantienen confinados en el SNC, siendo
los mas comunes meduloblastoma, astrocitoma y gliomas del tronco encefalico. Es el
meduloblastoma el tumor cerebral mas comun en nifios, la frecuencia de edad abarca de los 5
a 9 afios de edad (Faranoush et al., 2013). Dentro de los tumores mas frecuentes en poblacion

pediatrica se encuentran:

b) EI neuroblastoma es el segundo tumor s6lido mas comun en nifios, que entiende el 5% de
todas las neoplasias infantiles (Zhang et al., 2016). La edad méxima de presentacién es de 1 a
2 afos, se origina en las células ganglionares simpéticas primitivas y se puede presentar
prenatalmente, en estos casos se pueden presentar tumoraciones suprarrenales, abdominales,
en masa toracica, cervical o pélvica. ElI neuroblastoma por lo comin metastatiza al hueso

cortical, medula 6sea, piel, ganglios linfaticos y el higado (Colon & Chung, 2011).
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c) Nefroblastoma o Tumor de Wilms son tumores renales infantiles en las que se forman
celulas cancerosas en los tejidos de los rifiones, es el tumor renal mé&s frecuente,
constituyendo aproximadamente el 6% de todos los casos de cancer en nifios, siendo la

quinta neoplasia maligna diagnosticada en pediatria (Instituto Nacional de Céancer, 2017).

d) El retinoblastoma es el cancer de ojo mas frecuente en los nifios, este tumor surge a partir
de las células de la retina, que es la lamina del ojo sensible a la luz que facilita que el
ojo vea. Se define bilateral si los 2 ojos los presentan, o unilateral si s6lo uno ojo lo
presenta. Es una enfermedad relativamente extrafia, ya que ocurre aproximadamente en 1 de

cada 15,000 nacidos vivos (Medin et al., 2007).

e) En el tercer lugar de incidencia se encuentran los linfomas, justo después de las leucemias
y de los tumores del SNC (Organizacion Panamericana de la Salud, 2014). EIl Instituto
Nacional del Cancer de Estados Unidos (2019) describe al linfoma como un tipo de cancer
que se origina en las células del sistema inmunitario, los dos tipos principales son: linfoma
de Hodgkin y linfoma no Hodgkin (Instituto Nacional del Cancer, 2021). El linfoma de
Hodgkin se caracteriza de otros tipos de linfoma por la presencia de las “células de Reed-
Sternberg” (Leukemia & Lynphoma Society, 2014). El osteosarcoma (OS) hace referencia a
un grupo de tumores del tejido conjuntivo que producen hueso u osteoide por células
neoplasicas. Representa el 20% de todos los tumores malignos primarios de hueso. Segun
datos del Instituto Mexicano del Seguro Social, ocupa el octavo lugar de las neoplasias
malignas diagnosticadas en menores; constituyendo un 4.5% del total de las neoplasias en

nifios residentes de la Ciudad de México (Secretaria de Salud, 2013).
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1.5 Tratamientos médicos

El cancer infantil en general no puede predecirse o prevenirse con estrategia especifica,
empero, para obtener resultados satisfactorios se debe hacer un diagndstico temprano y
preciso para poder realizar un tratamiento oportuno y efectivo (Tapela et al., 2018). El
tratamiento que debe seguir el nifio o adolescente diagnosticado con cancer, dependera del
tipo de cancer, pero por lo general el tratamiento combina diversas modalidades. Los
tratamientos mas empleados son la cirugia, la radioterapia, la quimioterapia, en ocasiones con
trasplante de médula 6sea (Asociacion Espafiola Contra el Cancer, s.f). Aplicandose uno
como tratamiento central 0o en combinacion con otros tratamientos (OMS, 2017).
Dependiendo del tipo, grado de enfermedad, edad del paciente, nivel socioeconémico de la
regién, con un costo que varia segun la localizacion, y otros factores (Mogensen et al., 2018).

El tratamiento del cancer depende del tipo y la gravedad del proceso especifico.

a) Quimioterapia. La quimioterapia es el tratamiento mas empleado en pacientes con
cancer, ya que se enfoca en destruir las células tumorales con el objetivo de reducir la
enfermedad pues detiene o hace mas lento su crecimiento (Asociacion Esparfiola
Contra el Cancer, 2018). En términos generales se usa como tratamiento del cancer
con el objetivo de curarlo y reducir las posibilidades de que éste regrese, detenerlo o
hacer lento el crecimiento; también se emplea como alivio de los sintomas (Carredn
Fuentes, 2019). Engloba una gran variedad de farmacos que acttan sobre las células
cancerosas Yy células sanas, produciendo efectos secundarios (Asociacion Espafiola
Contra el Cancer, 2018). Los efectos varian de una persona a otra y siendo los de

mayor frecuencia: vomitos, nauseas, fiebre, pérdida de apetito, diarrea, estrefiimiento,
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b)

caida de pelo y llagas en la boca (Sociedad Espafiola de Oncologia Médica, 2018). La
quimioterapia puede administrarse de forma intravenosa u oral. De forma intravenosa,
los farmacos se introducen en el organismo por medio de un catéter, el cual se
introduce en una vena, arteria, cavidad corporal o parte del cuerpo. En ocasiones, se
puede administrar el medicamento mediante una inyeccion en la vena. Si la
quimioterapia se toma por via oral, simplemente se ingiere el medicamento; se
administra en ciclos o rondas con la finalidad de no afectar a las células sanas y
erradicar las células cancerosas. Para su administracion, el paciente puede ingerir el
medicamento desde su hogar, sin la necesidad de acudir al hospital (American Cancer
Society, 2019).

Radioterapia: se utilizan altas dosis de radiacion para eliminar células malignas y
reducir tumores. Su funcién consiste en hacer méas lento el crecimiento del céncer,
detenerlo, impedir que regrese o como tratamiento paliativo (Instituto Nacional de
Cancer, 2019). Este tratamiento no destruye las células cancerosas de inmediato por lo
que se necesitan dias 0 semanas antes de que el ADN presente el dafio suficiente para
que las células cancerosas mueran, de tal forma que las células sigan muriendo
durante semanas 0 meses después de terminada la radioterapia (Instituto Nacional de

Céncer, 2017).

Los efectos secundarios de corto plazo dependen de la zona donde se aplique la
radiacion. Generalmente, es posible que en el area tratada el paciente pierda pelo y la
piel muestre cambios similares a los de una quemadura por el sol., cuando la radiacién
la recibe en el abdomen puede presentar nauseas, vomito o diarrea., si es administrada

en sectores extensos del cuerpo, los efectos pueden incluir fatiga y un alto riesgo de
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d)

infeccion. Estos efectos por lo general son de corta duracion, sin embargo, ocasionan

un gran malestar (American Cancer Society, 2016).

Cirugia. La cirugia es considerada como la primera opcion del tratamiento contra el
cancer, consiste en eliminar los tumores solidos (Asociacion Espafiola Contra el Cancer,
s.f.). A si mismo, puede utilizarse para extirpar o reducir el tumor, extirpa el cancer
contenido en un sitio 0 como alivio de los sintomas del cancer (Carreon Fuentes, 2019).
Algunos otros usos pueden ser con fines de diagndstico, localizacién de cancer y
determinacion de diseminacion (American Society of Clinical Oncology, s.f.).
Trasplante. El trasplante de médula Gsea consiste en la sustitucion de células madre
que han sido destruidas por el tratamiento de quimioterapia, radioterapia o por la
misma enfermedad, por las células madre en estado sano. Estas células madre sanas
son extraidas del paciente (autégeno), de un donante emparentado o no emparentado
(alogénico) o de un hermano gemelo (singénico) (Instituto Nacional del Cancer,

2020).
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1.6 Tratamiento Psicoldgico: Psicooncologia

La Psicooncologia se ha definido como la especialidad que estudia las reacciones emocionales de
los pacientes durante el desarrollo de la enfermedad, de sus familiares y del personal de salud
que les brinda la atencion (enfoque psicosocial) (Holland, 1995) y al mismo tiempo se encarga
del estudio de los factores psicoldgicos, conductuales y sociales que influyen en la morbilidad y
mortalidad del cancer (enfoque biopsicologico) es decir, desde un enfoque ‘“biopsicosocial”

(Robert et al., 2013).

La Psicooncologia surge en la década de los 70 en Estados Unidos debido a la necesidad de
ofrecer apoyo psicoemocional a todas las personas que se ven afectadas por la enfermedad

(Sanz & Modolell, 2004).

Entre sus antecedentes se tiene que a lo largo del siglo XIX, el diagnostico de cancer era
relacionado a la muerte y en muchos casos se mencionaba que la persona estaba poseida por el
demonio. En 1937 nace el Instituto Nacional del Céancer en Estados Unidos y en 1948 Faber
anuncio los primeros casos de remisiones temporales de Leucemia linfoblastica aguda
infantil. En este periodo, el Gnico apoyo psicoldgico explicito para pacientes con cancer era a
por medio de grupos de apoyo con otros pacientes que habian pasado por la misma situacion

(Holland, 2002).

Es hasta 1955 que el grupo psiquiatrico del Hospital General de Massachusetts, con la direccion
de Finesinger y el grupo de investigacién psiquidtrica en el Centro de Cancer
Memorial Sloan Kettering, que se registran los primeros informes de adaptacién psicolégica al
cancer y sus tratamientos. En 1960, la psiquiatra Elizabeth Kibler-Ross rompe con el tabu de
conversar con los pacientes de cancer acerca de su propia muerte, pero es con Holland es que en
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1970 inici6 formalmente la especialidad de Psicooncologia, pues romper con la barrera para
develar el diagnostico a los pacientes y hacer posible conversar con ellos respecto de esta y de
las implicaciones del céncer en sus vidas. Para 1977 Holland crea la primer unidad de
Psicooncologia del mundo y mas tarde el primer comité de Psicooncologia como parte de
ensayos clinicos submencionados por el National Cancer Institute de EE. UU., y en 1984,

fundd la Sociedad Internacional de Psicooncologia (IPOS) (Holland, 2002; Trill, 2004).

En los noventa, aparecieron los primeros manuales en Psicooncologia, al igual que algunos
modelos de investigacion sobre calidad de vida y el modelo psicosocial y oncologia (Holland,

2002).

Para México es en la década de 1980, que el Dr. Juan Ignacio Romero Romo, inicié la
Psicooncologia mexicana en el Instituto Nacional de Cancerologia y se inaugura la primera
subespecialidad en Psicooncologia. Igualmente es en 1987 cuando se fundd la Sociedad
Mexicana de Psicooncologia (Alvarado et al., 2009; Gonzélez-Ramirez et al., 2016). Y a
mediados de la década de los noventa, con el motivo de contar con un registros de "datos duros”
del comportamiento del paciente oncoldgico, especialmente en pacientes con caracteristicas
sociodemograficas de pacientes con cancer de mama que usan los servicios publicos de salud,
se disefi6 y se prob6 en México un método de registro conductual susceptible de registros
de confiabilidad que da la posibilidad de réplica directa o sistematica para el desarrollo de
evaluacion o andlisis de intervenciones psicoldgicas clinicas (Sanchez-Sosa & Alvarado,
2008). En 1996 se realizd la segunda reunion de Psicooncologia donde presentaron trabajos
de investigacion en el area, y en 2004 se conform6 el Comité de Psicooncologia de la Sociedad

Mexicana de Oncologia (Gonzalez-Ramirez et al., 2016).
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Existen dos areas de la psicologia en las que se requiere incidir en la Psicooncologia, la primera
es psicosocial, e implica atender a la respuesta emocional de pacientes, familiares y personas
encargadas del cuidado del paciente a lo largo del proceso de enfermedad;y la
segunda tiene por objetivo detectar e intervenir en aquellos factores  psicologicos, de
comportamiento, y aspectos sociales que puedan influir en la mortalidad (supervivencia) y

morbilidad (calidad de vida) de los pacientes con cancer (Sanz & Modolell, 2004).

En el caso particular de la Psicooncologia pediatrica, las intervenciones se inician al
momento del diagndstico, y contindan durante el tratamiento y la curacién de la enfermedad o
afrontamiento a la muerte. Las particularidades de la enfermedad y los efectos secundarios del
tratamiento pueden afectar significativamente la vida del paciente y de su familia, es por ello
que las intervenciones deben estar orientadas a disminuir el impacto emocional del céancer
y facilitar su habituacion a la nueva situacion. Por ello, la labor del psicologo debe estar
enfocada en brindar apoyo a los padres en el momento del diagndstico y asesorar sobre
coémo dar la noticia de la enfermedad a su hijo (Méndez et al., 2004). Asi mismo, se requiere
detectar durante el tratamiento posibles problemas psicoldgicos y aplicar la intervencién

adecuada. Las tareas mas importantes del psicdlogo son:

*Reducir nauseas y vomitos condicionados. El tratamiento sugerido incluye la relajacion de
musculos progresivamente con imagenes guiadas (antes y durante la quimioterapia), la hipnosis

(durante la quimioterapia) y la desensibilizacion sistematica.

*Control del dolor sin tratamiento farmacologico. A través de técnicas distractoras, el

adiestramiento en relajacion/respiracion y uso de la imaginacion (por mencionar algunas).
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*Reduccion de ansiedad. Por medio de técnicas cognitivo-conductuales como brindar
informacion, modelado, ensayo conductual, técnicas de relajacion y respiracion (Bowman, 1996;

Méndez et al., 2004).

En el momento en que el paciente termine su tratamiento, el psicélogo debe enfocar el trabajo
hacia la readaptacion del nifio y adolescente a las actividades de su vida cotidiana, por
ejemplo, prepararlo para el reingreso o ingreso escolar, trabajar la imagen corporal ya que en
algunos casos el paciente puede haber sufrid de alguna amputacién, asi como desarrollar
habilidades para la monitorizacion de su cuerpo a fin de identificar si hay recaida (Méndez et al.,
2004). De igual forma, en el caso de que el paciente no responda al tratamiento y el personal
médico anuncia la muerte cercana del nifio, el psicélogo debe trabajar sobre el impacto
emocional de la noticia tanto con en el paciente, como con sus familiares, y prestar atencion a
los deseos y preocupaciones del nifio con relacion a la muerte y facilitar la elaboracion del

duelo tras la pérdida (Cely-Aranda et al., 2013; Méndez et al., 2004).
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2. Factores Psicosociales Asociados al Cancer en Nifios: Dolor, Calidad de vida y Ansiedad
2.1 Dolor

2.1.1 Definicién

La International Association for the Study of Pain [IASP] (1994), define al dolor como "una
experiencia sensorial y emocional desagradable asociada o similar a la asociada a una lesion
tisular real o potencial” (parr.1) y, en ausencia al dafio tisular, es asociado a factores psicoldgicos
(Bevers et al., 2016; Flor & Turk, 2011; Williams & Craig, 2016). Sin embargo, la nueva
actualizaciéon del 2009 lo conceptualiza como una experiencia multidimensional que no solo
incluye componentes nociceptivos o nocidefensivos, también emocionales-afectivos y cognitivos
(Neugebauer et al., 2004). Por lo tanto, los componentes neurolégicos, fisicos y emocionales

acompanan a la definicion del dolor.

Para la psicologia el comprender el dolor ha conllevado a las siguientes propuestas observadas en

la tabla

Tabla 1

Modelos para comprender el dolor

Modelo Postulados

Condicionamiento Postula que las conductas que indican dolor se mantienen o
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operante aumentan en frecuencia si son reforzadas.

Modelos  fisioldgicos Propone que es posible emplear técnicas como entrenamiento en
periféricos relajacion y relajacion asistida por biorretroalimentacion, para
controlar la actividad del sistema nervioso periférico autbnomo y

asi modificar procesos fisioldgicos asociados al dolor.

Modelos cognitivos y Conductas y pensamientos asociados al dolor estan

de afrontamiento interrelacionados, y pueden ser modificados y controlados por el
individuo.

Modelos El cerebro no es un receptor pasivo de informacion relacionada al

neurofisiologicos dolor, asi los tratamientos psicolégicos influyen en dicho 6rgano

centrales del dolor ayudando a que el individuo logre la adaptacion.

Fuente: Jensen & Turk (2014).

En nifios y adolescentes con cancer, el dolor es un sintoma frecuente y angustiante, y se
considera como la causa mas comun de sufrimiento en esta poblacidn, teniendo consecuencias
negativas en su calidad de vida (Orgilés et al., 2009). El dolor se manifiesta dependiendo de la
fase en la que se encuentra el cancer, pero es en la fase diagnostica donde mayor incidencia
existe debido a la iniciacion de los tratamientos y por los sintomas de la propia enfermedad. En
la fase del tratamiento esta presente en un 25%-85%; sin embargo, la incidencia es menor que en

la fase anterior. En cuidados paliativos, el dolor se manifiesta debido a la progresion de la
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enfermedad y por invasion del tejido, presentandose en un 62% a un 90% (Miaskowski et al.,

2005; Wolfe et al., 2015). De esta manera, los nifios con cancer a menudo reportan dolor durante

el desarrollo de la enfermedad, a partir del diagndstico, al final de la vida o la supervivencia (Lu

etal., 2011).

Tabla 2

Evolucién del dolor en cancer infantil

Diagnostico

Tratamiento

Fin de vida

Supervivencia

-Dolor agudo

-Depende ubicacién

-Dolor por procedimiento

-Dolor quirurgico

-Dolor por efectos secundarios

-Dolor agudo

-Dolor progresivo

-Dolor crénico
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Otro aspecto a tomar en cuenta es que la fuente del dolor en céncer, sea agudo o crénico, no es
solamente la enfermedad, los procedimientos en la fase del diagnéstico y tratamiento también
estan involucrados (Chauhan et al., 2010). De acuerdo con Rico et al., (2019), el dolor en nifios
con céncer se relaciona con el diagnostico, el tratamiento, el fin de la vida y la supervivencia

(vease tabla 2):

Tabla 3

Aspectos relacionados con el dolor en cancer infantil

Tipo Caracteristicas

No oncolégicos 2 al 10%

Sindromes inducidos por la <10%: sindromes paraneoplasicos

neoplasia

Secundario al tratamiento 20%: espasmo venoso por infusion de quimioterapicos,

mucositis, etc.

Procesos  diagnosticos o 17 al 37%: aspirado de médula 6sea, puncion lumbar,

terapéuticos cirugia, etc.
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Tumor 46 al 92%: segun localizacion y dafio causado.

Fuente: Rico et al., 2019.

Debido a que el dolor ha sido considerado como una experiencia Unica, sensorial,
multidimensional y subjetiva (Organizacion Panamericana de la Salud, 2018), el nifio debe
autodeclarar su percepcion en cuanto al grado de afectacion; es decir, la intensidad o gravedad
(fuerza y severidad), el nivel de estrés o ansiedad asociado, el tiempo (duracion intermitente o
persistente) y calidad (como se percibe el sintoma); si el nifio no posee la capacidad de
verbalizar, el cuidador primario o un profesional de salud, serdn quienes se encargaran de dicha

tarea (Lenz et al., 1997, Villarroel- Cruz & Guitron — Ocaranza, 2015).

En nifios menores de un afio el dolor se manifiesta con irritabilidad e hipersensibilidad, Ilanto
intenso, expresiones faciales de dolor, rigidez corporal, problemas para dormir y consumir pocos
alimentos. En nifios de uno a tres afios, el dolor es manifestado mediante inquietud, tendencia a
moverse menos de lo normal, agresividad verbal, Ilanto intenso, resistencia fisica (“empujar el
estimulo doloroso”), no dormir, proteger el area dolorosa. Nifios entre tres y seis afios son
capaces de verbalizar la intensidad del dolor, se muestran poco cooperativos, solicitan apoyo
emocional, interpretan el dolor como un castigo; para nifios que presentan problemas para
verbalizar el dolor, se pueden usar figuras del cuerpo humano para ayudarlo a identificar la zona
y la intensidad del dolor. Nifios de entre seis y doce afios pueden verbalizar con precision el
dolor y su intensidad; sin embargo, pueden presentar pesadillas relacionadas con el dolor, rigidez
muscular y se ven influenciados por ideas culturales. En el caso de los adolescentes, manifiestan

el dolor de forma similar a un adulto: insomnio, miedo, aislamiento, pérdida de apetito, entre
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otros; también pueden negar el dolor en presencia de compafieros, comportamiento regresivo y
tension muscular (Fundacion de Investigacion para Vencer el Cancer, 2013; Villarroel- Cruz &

Guitron — Ocaranza, 2015).

2.1.2 Clasificacion del dolor

Segun su fisiopatologia el dolor se clasifica en (Storch, 2018) :

-Nociceptivo: puede ser somatico o visceral. Respondiendo a analgésicos primarios

(antiinflamatorios no esteroideos y opioides).

-Neuropatico: compresion o destruccion nerviosa, con signos de disminucion de sensibilidad,
cambios vasomotores locales, hiperalgesia y modificaciones distréficas de piel y faneras.
Alcanza a ser liberado por estimulos habitualmente no dolorosos. Responde a drogas
concomitantes como los anticonvulsivantes, antidepresivos, antiarritmicos, corticoides y

parcialmente a analgésicos primarios.

En los pacientes con cancer, es comin gue se involucren ambos, por lo que se puede considerar

un dolor mixto.

Segun su duracion:

-El dolor agudo hace referencia al dolor severo o repentino producido durante un corto periode
tiempo, es de inicio reciente, transitorio y por lo general, de causa identificable (Jiménez-
Moreno, 2021). Su duracion no va mas alla de tres meses y desaparece al remitir la causa que lo
origina, es considerado como una sefial de alarma advirtiendo una agresion. A pesar de su corta

duracion, produce una serie de efectos indeseables, y bien localizado, se acomparia de ansiedad y
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de signos fisicos autondmicos como vomito, taquicardia y sudoracion (Egea & Latorre, 2019).
Los nifios con céancer refieren experimentar este tipo de dolor a consecuencia de la toma de
biopsias (médula 6sea, puncion lumbar) y derivado de los tratamientos (quimioterapia,
tratamientos invasivos, cirugia) (Flores, 2016).

-El dolor crénico persiste por un periodo de tiempo prolongado, llegando a durar varios meses,
afectando de manera negativa a quien lo padece; es considerado como una condicion de salud en
si mismo (Jiménez, 2021). En relacion al tiempo de duracidon, se considera dolor crénico aquel
que persiste a los seis meses (Robaina, 2005). Impacta de forma negativa en la actividad de la
vida cotidiana: la actividad fisica, la escuela, los habitos del suefio y las relaciones sociales;
puede llevar a que el nifio sufra estrés, ansiedad, depresion, fatiga, pérdida del apetito y cambios
en el humor (Gonzélez et al., 2020).

El dolor agudo y el dolor cronico conllevan sufrimiento, repercutiendo en la calidad de vida y

generando sentimientos negativos (Currie, 2006).

Otras clasificaciones de acuerdo con Gonzalez et al. (2020) son:

-Dolor irruptivo: caracterizado por un aumento temporal de la intensidad del dolor de base ya

existente. Es considerado tipico en el cancer.

-Dolor incidental: puede ser incitado por los procedimientos y tratamientos terapéuticos.
-Dolor de fin de dosis: se muestra en el momento que los niveles plasmaticos de los analgesicos

estan por debajo del nivel minimamente efectivo coincidiendo con el final del intervalo de dosis.

34



Segun su localizacion anatémica:

Aqui solo se da mencion a la dimension fisica, sin agregar el mecanismo subyacente. Esta
categorizacion puede ser Util para instituir diagnosticos diferenciales, pero no ofrece un marco

adecuado para el manejo clinico del dolor.

La clasificacion del dolor en el cancer infantil puede llevarse a cabo usando una regla util para
sistematizar su causa que reside en preguntarse sobre las siguientes situaciones posibles (Pérez et

al., 2013):

-¢El dolor es real o no?

-¢El dolor se debe a la enfermedad de base?

-¢El dolor se debe al tratamiento y los procedimientos?

-¢El dolor esta relacionado a la enfermedad?

-¢Hay enfermedades concurrentes que estén provocando dolor?

2.1.3 Evaluacion del dolor
De acuerdo con la OMS (1998), se deben de tomar en cuenta los siguientes puntos para la

evaluacion del dolor en nifios:

Valoracién: se valora el dolor que experimenta el nifio dependiendo de su edad, ya que los méas
pequefios lo demuestran con acciones y no con palabras, mientras que los nifios mas grandes

pueden llegar a negar su dolor.
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b)

d)

Cuerpo: revision y exploracion del cuerpo del nifio con el objetivo de identificar los puntos de
dolor; es necesario considerar reacciones como muecas o rigidez que indican dolor.

Contexto: identificar cémo influye la familia, el ambiente hospitalario en el dolor que
experimenta el nifio.

Documentar: identificar y registrar regularmente la intensidad de dolor que manifiesta el nifio
mediante las escalas correspondientes.

Evaluar: se evalta qué tan eficaces han sido las intervenciones para el manejo del dolor y si es

necesario hacer modificaciones.

Para la evaluacion inicial se toman en cuenta los siguientes aspectos (Agency for Health Care

Policy and Research [AHCPR], 1994; Miaskowski et al., 2005):

a)  Historia del dolor

b) Examen fisico

c)  Evaluacién psicosocial

d) Diagnostico certero

Al realizar la historia del dolor es importante tomar en cuenta lo referido en la tabla 4.
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Tabla 4

Aspectos relacionados con el dolor

1. Caracteristicas del dolor

2. Manifestaciones fisicas y psicologicas

3. Sintomas asociados

-Etiologia
-Localizacion
-Tipo
-Intensidad
-Duracion

-Descripcion

-Funcionalidad
-Interferencias en actividades
-Factores psicosociales

-Circunstancias asociadas

-Ansiedad

-Mareos
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-Néauseas

-Depresion

4. Tratamiento -Tipo y dosis

-Historia analgésica previa y su
efectividad

-Efectos adversos

5. Creencias y conocimientos -Falta de informacion
-Experiencias previas
-Miedo

-Incertidumbre

Fuente: Macintyre et al., 2010; Miaskowski et al., 2005; The British Pain Society, 2010.

Los principales métodos utilizados para la evaluacién del dolor en nifios segun Cruz et al.,

(2013) y Gonzélez et al. (2020):

1.- Métodos comportamentales o conductuales: se basan en la observacion de la respuesta del
comportamiento del nifio ante el dolor, se buscan respuestas y cambios en la conducta; se coteja
la expresion facial, el llanto, presencia de gritos, y si hay el reflejo de retirada. Son utiles para

aplicar a los lactantes y nifios muy pequefios. Es importante el uso de pruebas para el registro de
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conductas, entre ellas: La Escala de Evaluacion de la Conducta (Procedure Behavior Rating
Scale), la Escala de Dolor del Hospital para Nifios de Eastern Ontario (Children’s Hospital of
Eastern Ontario Pain Scale, CHEOPS) y La Escala de Observacién del Estrés Conductual

(Observation Scale of Behavioral Distress, OSBD).

2.- Métodos fisiologicos o biologicos: Se hace una valoracion de los cambios funcionales del
organismo por la intervencion neuroguimica activada como respuesta a la experiencia dolorosa,
por ejemplo: si hay variacion en la frecuencia cardiaca, frecuencia respiratoria, o variaciones en

la tensidn arterial, son utiles para cualquier edad.

3.- Métodos autoevaluativos, autovalorativos, psicoldgicos o cognitivos: En estos se procede a
cuantificar el dolor por medio de las expresiones que el nifio manifieste; requiriendo un minimo
desarrollo psicomotor, por tal motivo no son aplicables a quienes son menores de cuatro afios;

son fiables entre cuatro y siete afios.

4.- Entrevistas estructuradas: estas entrevistas se usan en nifios y en adolescentes, son muy
sencillas de utilizar, de poca duracién, sirven para recopilar la informacion sobre el dolor que
tiene el nifio y para evaluar su manifestacion. Algunos ejemplos de entrevistas de este tipo son:
Cuestionario de Afrontamiento del Dolor (The Pain Coping Questionnaire) y el Cuestionario de

Dolor Pediatrico (Pediatric Pain Questionnaire).

5.- Métodos de escalas: las escalas se concentran en dos tipos: a) Las numérico-verbales y, b)

Las visuales analogicas a continuacion, se describen estas (Cruz et al., 2013):

a) Escalas numéricas verbales: en ellas se puede expresar la intensidad del dolor con intervalos

de origen numérico que suelen ir de 0 a 10, o bien con expresiones verbales, que van desde nada
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dolor, hasta dolor intenso. Ejemplos de ellas son las escalas numéricas del dolor, escalas Likert,
y termémetro del dolor.

b) Escalas visuales analdgicas: utilizadas para nifios mayores de cuatro afios, con la ventaja de
que no hace falta que el nifio entienda bien los nimeros o las palabras unidas al dolor, lo
significativo es que la escala aplicada esté bien validada. Algunos ejemplos son (Gonzélez et al.,
2020):

1. Escalas de dibujos faciales.

2. Escala de Oucher.

3. Escala frutal analdgica.

4. Escala visual analdgica.

5. Escala visual analgica de color.

6. Escala de las fichas de poker.

7. Escala Visual Anéloga (EVA).

8. Escala de valoracion del dolor Wong-Baker FACES.

Se debe tomar en consideracion que la valoracion debe ser continua, dado que el proceso de la
enfermedad y los factores que intervienen sobre el dolor cambian conforme trascurre el tiempo.
Por lo tanto, siempre que el nifio pueda hacerlo, la valoracién del dolor habra de ser auto
declarada y si el nifio tiene capacidad para realizarla, la valoracién recaera en manos del cuidador
principal y en segundo plano los profesionales de la salud. Por lo tanto, es necesaria una buena
comunicacion entre ambos, asi como una valoracién adecuada de los parametros vitales y las

observaciones reflejadas en la historia clinica (Storch, 2018). En el caso de los nifios incapaces
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de describir su dolor de forma verbal, como ocurre con los bebés, nifios pequefios o que tienen
cualquier situacion que impida hacerlo, han de ser observados cuidadosamente para detectar
signos de su comportamiento que demuestren dolor. Estos signos son muy sutiles y se
manifiestan como un malestar o dolor psicologico que solo se puede detectar por su cuidador.
Recordando que segun la edad, el nifio manifiesta el dolor de diferente manera (Gonzalez et al.,

2020), por ejemplo:

-Recién nacidos de hasta un afio de edad: suelen moverse menos, lloran méas de lo habitual y
estdn muy inquietos, pueden verse palidos y sudorosos, no comen adecuadamente y lloran si se
les toca 0 mueve.

-Nifios de uno a tres afios de edad: pueden llorar mas de lo habitual, estan inquietos y se mueven
menos de lo normal. Pueden exponer signos que apunten o localicen del dolor, aunque no pueden
afirmar directamente en el momento que lo sienten.

-Nifios preescolares de entre los tres y seis afios no siempre verbalizan su dolor. Se les puede
preguntar y asistir para localizar su dolor, incluso, usar figuras del cuerpo para que indiquen la
zona donde les duele. Cuando se localiza es necesario tratar de distinguir la intensidad con
alguna escala disponible.

- Nifos de seis a doce afios por lo general tienen la capacidad de verbalizar y medir la intensidad
del dolor. Asi mismo, se toma a consideracion que pueden manifestar otros signos fisicos y ser
influenciados por creencias culturales.

-En los adolescentes se presentan manifestaciones similares a los adultos. Como se mencionaba
anteriormente su dolor puede ir acompariado de insomnio, pérdida del apetito, aislamiento social,

miedo y ansiedad o incluso enojo.
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Tabla b

Herramientas por edad para la evaluacion del dolor

Edad Evaluacion

0 a 4 afos Heteroevaluacién

4 a 6 afios Valoracion

autoevaluacion

6 afos en Autoevaluacion

adelante

de

Escalas

Escala FLACC (Face, Legs, Activity, Cry,
Consolability), Escala de dolor e incomodidad en
neonatos y prematuros (EDIN), Escala de evaluacion

del dolor infantil (EVENDOL)

Escala verbal simple (EVS), Escala de las caras

Escala numérica simple (EN), Escala analdgica visual

(EVA), EVS, Escala de las caras
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2.1.4 Tratamientos

Desde un enfoque integral, el tratamiento para el dolor en pacientes que presentan una
enfermedad oncoldgica incluye tanto medidas farmacologicas como no farmacoldgicas. Se
supone efectivo cuando este reduce el dolor en un 30 % en la escala de evaluacion de su
sintomatologia, con una mejoria asociada a su capacidad funcional y la calidad de vida
concerniente a su salud. Por lo tanto, tratarlo desde un enfoque multidisciplinario se impone

sobre la eleccion de una opcion aislada (Gonzélez et al., 2020).

Los tratamientos del dolor en nifios con cancer son de tres tipos: los farmacolégicos, los fisicos,
y los conductuales psicosociales. En relacion a los tratamientos conductuales y psicosociales, la
terapia cognitivo-conductual, la meditacion, musicoterapia, hipnosis, biofeedback y relajacién
son beneficiosos como terapias adyuvantes (Villarroel-Cruz & Guitron-Ocaranza, 2015). El
objetivo de la terapia cognitivo conductual consiste en disminuir la ansiedad asociada con los
procedimientos médicos; las técnicas empleadas ayudan a tener control del dolor, sin embargo,

no deben usarse como la Unica terapia para el manejo del dolor (Chauhan et al., 2010).

Algunas técnicas empleadas son:

Técnicas de distraccion: su objetivo consiste en desviar la atencion de la fuente del dolor fisica
dirigiéndose hacia otro tipo de estimulo. Cuanto mas focalizada esté la atencion en el estimulo
agradable, aumenta la probabilidad de que se reduzca la sensacion dolorosa. Los estimulos

agradables pueden ser dibujos, juguetes, imagenes o experiencias agradables, juegos interactivos,

43



b)

d)

videos, inflar globos, soplar burbujas o usar la realidad virtual, los cuales tienen la finalidad de
evocar sensaciones positivas asociadas, reduciendo la sensacion de dolor (Annequin & Ngo,

2019; Orgilés et al., 2009).

Técnicas de respiracion y relajacion: se centran en reducir la angustia controlando la respiracion
fisiologica excesiva, su meta es reducir la ansiedad y la tensiébn muscular que acompafian al
dolor, ensefidndole al nifio a dominar su cuerpo y la situacion (Orgilés, et al., 2009). La
relajacion incluye diversas estrategias como respiracion profunda, imagenes guiadas,
entrenamiento autdgeno y relajacion progresiva de masculos. Durante el entrenamiento, el
paciente aprende a respirar profundamente, a concentrarse en una imagen y a relajar los
musculos; de tal manera que una vez que sea dominada, sea aplicada por el paciente en
momentos de tension y durante procedimientos aversivos (Redd et al., 2001; St. Jude Childrens
Research Hospital, 2018).

Técnica de manejo de contingencias: su objetivo es aplicar reforzadores cuando aparece la
conducta deseada, y evitar contingencias positivas tras la aparicion de una conducta no deseada
(Orgilés et al., 2009).

Desensibilizacion sistematica: consiste en la exposicion gradual a situaciones, personas, lugares
por las que el nifio identifica como temerosas, con el objetivo de reducir la ansiedad y pueda
enfrentarse a dicha situacion (Pefia, 2017).

Hipnosis: se trata de llegar a la sugestion mediante cambios en vivencias subjetivas del nifio
como alteraciones en conductas y emociones, provocando de esta manera una disociacion de la

experiencia del dolor y distrés (Landier & Tse, 2010; Ortigosa et al., 2009).
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En el caso de los padres, utilizan con mas frecuencia las estrategias fisicas y psicoldgicas que las
farmacoldgicas para manejar el dolor en nifios con cancer (Tutelman et al., 2018). Aun cuando
los padres se implican cada vez mas en el manejo de los sintomas del dolor empleando
estrategias no farmacoldgicas, la revision de este tdpico muestra que para los padres manejar el
dolor es preocupante y demandante, provocando que algunos puedan tener ideas equivocadas
sobre el manejo del dolor. Debido a que existe poca evidencia de como tratar este sintoma en el
hogar, se acrecienta la necesidad de averiguar las estrategias que usan para valorar y manejar el

dolor (Twycross et al., 2015).

Con todo, el dolor pediatrico llega a ser infra tratado, debido a falsas creencias acerca de su
percepcion, algunas de ellas basadas en la inmadurez bioldgica de su SNC, una baja respuesta
neuroendocrina, la limitada remembranza de las experiencias negativas y el semblante de un
umbral doloroso mas alto, lo que le hace tolerar mejor que el adulto. Estas teorias equivocadas
provocaron que en la préactica no se tomara la valoracion y el tratamiento del sintoma doloroso de
la misma forma que en la que se hace en el adulto, por lo que en décadas anteriores se dificulta
encontrarse con textos especificos sobre este tema (Mufioz et al., 2015). Prueba de lo antes
mencionado es un reporte del dolor realizado a nifios con cancer, el cual arrojé que el 56% de
ellos junto con sus padres referian padecer dolor, mientras que las enfermeras informaron tan

solo un 23% (Van Cleve et al., 2012).

Es por ello que ayudar a un nifio que sufre, se vuelve un imperativo para mejorar el bienestar del
paciente, aminorando la respuesta ante el dolor, estrés y ansiedad para eventualmente disminuir
la mortalidad, ya que actualmente sigue siendo un problema en dicha poblacion durante el
tratamiento y la supervivencia. Existen evidencias que resaltan que un inadecuado tratamiento

del dolor tiene repercusiones biologicas y conductuales, pudiendo determinar respuestas
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inapropiadas ante posteriores eventos dolorosos. En el origen del dolor convergen no solo

aspectos organicos, también influyen factores emocionales, sociales y hasta econémicos. Si no se

interviene sobre estas areas, el dolor puede transmutar en un sintoma intratable, a pesar de ser

adecuadamente tratado desde el punto de vista farmacoldgico, es por ello, que al abordar a

un

nifio con dolor, se debe hacer desde un enfoque interdisciplinario y asi poder contemplar cada

uno de los factores que intervienen para poder brindar la atencion adecuada para el alivio del

dolor (Gonzélez et al., 2020).

2.2 Calidad de Vida

El diagnostico de cancer en nifios y adolescentes es un evento que impacta en la calidad de
vida de los pacientes y de sus familias. John K. Galbraith fue el primero en manejar el
término “calidad de vida” a finales de 1950. En un principio, este concepto consistia en el
cuidado de la salud personal, posteriormente se cambidé a la preocupacion por la salud e
higiene publica, y més tarde se extendi6 a los derechos humanos, laborales y ciudadanos;
asiduo con la capacidad de acceso a los bienes econémicos, y finalmente progresé en la
preocupacion por la experiencia de la persona, la vida social, la actividad cotidiana y la
propia salud (Rodriguez-Marin, 1995). Es por ello que, debido a su caracter
multidimensional, se ha encontrado problemas con su definicion. Sin embargo, Ardila (2003),
la define como: “un estado de satisfaccion general, derivado de la realizacion de las
potencialidades de la persona. Posee aspectos subjetivos y objetivos. Es una sensacién de
bienestar fisico, psicoldgico y social. Incluye como aspectos subjetivos la intimidad,

expresion emocional, seguridad percibida, productividad personal y salud percibida. Como
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aspectos objetivos el bienestar material, las relaciones arménicas con el ambiente fisico y

social y con la comunidad, y la salud objetivamente percibida” (p.113).

2.2.1 Calidad de Vida Relacionada con la Salud

En el panorama de la salud, esa partir de 1980 que el constructo de “Calidad de Vida
Relacionada con la Salud” (CVRS) aumenta su popularidad como resultado de los cambios en
los perfiles epidemioldgicos de morbilidad y mortalidad que se empez6 a notar en algunos
paises desarrollados por el incremento de la esperanza de vida he incluyéndose en el contexto de
mas enfermedades crdnicas. De esta manera se le dio mayor importancia al desarrollo y a la
aplicacion del concepto de CVRS por medio de instrumentos de medicién e investigaciones
relevantes para el estado de salud y los cuidados sanitarios (Padilla, 2005; Quiceno & Vinaccia,

2008).

Shumaker y Naughton (1997), definen la CVRS como “la evaluacion subjetiva de las
influencias del estado de salud actual, los cuidados sanitarios y la promocién de la salud
sobre la capacidad del individuo para lograr y mantener un nivel global de
funcionamiento que permite seguir aquellas actividades que le son importantes y que

afectan su estado general de bienestar” (p.476).

Schwartzmann (2003) detall6 a profundidad la CVRS y propuso que es: “la valoracion que
realiza una persona, de acuerdo con sus propios criterios del estado fisico, emocional y social
en que se encuentra en un momento dado, y refleja el grado de satisfaccion con una situacién

personal a nivel: fisiologico, emocional y social” (p.18).
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Derivado de que la CVRS es un concepto construido a partir del contexto del paciente, es decir,
esta encaminado a la medicion de aspectos diferentes de su vida y su autonomia, se debe
considerar como un concepto multidimensional. De tal forma que las escalas de calidad de vida
relacionadas con la salud incluyeran aspectos generales que suelen afligir ante su pérdida,
como: las actividades fisicas, interacciones sociales y sintomas (Ruiz, 2005; Riveros et al.,
2009). Naughton y Shumaker (2003) también plantearon que las dimensiones cominmente

utilizadas para evaluar la CVRS son:

1. Funcionamiento fisico: evalta la capacidad individual para poder realizar las actividades
cotidianas ya sea de autocuidado asi como instrumentales asociadas con la propia autonomia,

independencia y competencia.

2. Funcionamiento psicologico: evaluacion del malestar o bienestar respectivos a la experiencia

y vivencia del problema de salud: diagndstico, tratamiento particular o ante la vida en general.

3. Funcionamiento social: evaluar la habilidad de la persona para interactuar con su ambiente

social (amigos, familia, comunidad).

4. Satisfaccion general de vida: evalla la percepcidn general que tiene la persona acerca de su

concepcion de bienestar en un periodo definido de tiempo.

5. Percepcion del estado de salud: cada persona califica su estado general de salud comparandola
con la de hace un mes o un afio. Asi mismo esta comparacién también puede ser con otras

personas de su misma edad.

Otras dimensiones a considerar en las escalas de CVRS son: productividad, preocupaciones
existenciales o espirituales, actividad sexual, funcionamiento neuropsicolégico, dolor, alteracion

del suefio, y los sintomas de la propia enfermedad (Naughton & Shumaker, 2003).
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Por todo esto, el concepto de CVRS lleg6 al campo de la medicina con la idea de que el bienestar
de los pacientes es un punto importante a considerar durante el tratamiento asi como para el
sustento de vida, que ha ido progresando en una importante medicion del impacto de los
cuidados médicos, concentrandose en los aspectos de valor del tiempo de vida y no sélo
en la cantidad de vida (Urzla, 2010; Llanta et al., 2014). Esta concepcidn permite conocer la
percepcion del sujeto tanto de la enfermedad como del tratamiento en las situaciones cotidianas

(Delgadillo et al., 2016).

Desde 1960, aproximadamente, los estudios sobre calidad de vida dejaron de enfocarse
solamente en poblacion adulta y se extendieron a la poblacién infantil (0 a 11 afios) y a la
adolescencia (12 al8 afios).y en 1964, de un 100% de los estudios realizados sobre calidad de

vida, solo el 13% eran con poblacion infantil (Carredn Fuentes, 2019).

Verdugo y Sabeh (2002), realizaron una revision sistematica de la literatura, y reportaron que
en el periodo de 1985 a 1999, el concepto de calidad de vida se mencionaba “superficialmente”
asociada a la infancia y a la adolescencia, o bien, los estudios se enfocan en evaluar s6lo algunas
dimensiones aisladas como el estrés, las competencias social, o las competencias cognitivas. En
los afios de 1990 a 2005, existié un incremento en los instrumentos de medida en Calidad de
Vida Relacionada a la Salud Infantil (CVRSI) que permitieron que la investigacién con esta

poblacién se profundizara (Pane et al., 2006).

En el 2013, algunos autores reportan el aumento significativo el estudio de la CVRSI, empero,
prevaleciendo la vision biomédica dando preferencia al analisis de resultados a partir del
funcionamiento fisico, haciendo a un lado el &mbito  emocional y psicosocial (Quiceno &

Vinaccia, 2013).
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2.2.2 Calidad de Vida Infantil

Quiceno y Vinaccia (2008), proponen que la Calidad de Vida Infantil (CVI) “es la percepcion
del bienestar fisico, psicoldgico y social del nifio o adolescente dentro de un contexto
cultural especifico de acuerdo con su desarrollo evolutivo y sus diferencias individuales”
(p.41). Empero, de igual forma que con la poblacion adulta, el término de “calidad de vida” no se

puede considerar como un sindnimo del término “calidad de vida relacionada con la salud”.

Llanta et al. (2014), la conciben como “la valoracion subjetiva que cada nifio/a y adolescente
hace del impacto que la enfermedad, los tratamientos y sus secuelas tienen en su desarrollo,
en el ajuste a la vida y en la plenitud con que viven y viviran su vida en correspondencia con las
condiciones contextuales y objetivas en las que se desarrollan”(p. 531), de tal forma que la
calidad de vida relacionada con la salud infantil (CVRSI) es: la valoracion que hacen nifios y
adolescentes de su funcionamiento fisico, psicoldgico y social cuando él mismo se ha visto
limitado o alterado por una enfermedad o accidente. Asi que la valoracion sera mediatizada

por tres factores (Quiceno & Vinaccia, 2008):

1.-El contexto sociocultural: La concepcion del bienestar objetivo o subjetivo del nifio sobre
su salud mental y fisica, esta respaldada por el contexto sociocultural al cual pertenece y se
desarrolla. El nifio se comporta y actla de acuerdo a patrones contextuales donde la familia

juega un papel significativo como primer agente socializador.

2.-El desarrollo evolutivo: es un proceso dinamico en el que el nifio pasa por diversos estados de
equilibrio desarrollados por la actividad del sujeto y su interaccion con el medio que le

rodea, por medio de mecanismos de asimilacion y acomodacion.
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3.-Las diferencias individuales: recursos internos cognitivos, psicoemocionales y bioldgicos que
brindan la posibilidad al nifio de interpretar los procesos de salud-enfermedad de una forma
mas o menos adaptativa comparada con otros de su misma edad, proporcionando o no,

retrasos en el mismo desarrollo evolutivo.

La dificultad para conceptualizar la CVRSI se encuentra determinada por las exigencias
propias de la enfermedad y los procedimientos que conlleva a que dicha conceptualizacion deba
ser dindmica y no estatica, durante su valoracion no solo se requiere entender las
afectaciones, también incluye la capacidad cognitiva, emocional, y las condiciones de ajuste para

disfrutar de la vida como un bienestar absoluto (Quiceno &Vinaccia, 2013).

De acuerdo con Llanta et al. (2014), las dimensiones que se manejan en los estudios de CVRSI

generalmente son.

a) Dimension social: relaciones afectivas con la familia (padres, hermanos, abuelos tios,
etc.) y amigos, con quienes se tenga la capacidad de realizar juegos con participacion
social.

b) Dimension psicologica: manejando los términos de agresividad, tristeza, ansiedad,
trastornos del suefio, miedos, depresion o sufrimiento, y la habilidad para aprender
concentrarse, utilizar la memoria, la autoestima, e imagen corporal.

c) Dimension fisica: como la capacidad fisica y mental para manejar las destrezas,
desplazamientos habituales para el autocuidado, energia y vitalidad.

d) Sintomas fisicos y asociados al tratamiento: fatiga, nauseas y vomitos, alopecia, dolor,
diarreas, estrefiimiento y disnea.

e) Preocupaciones: ya sean hacia la muerte, circunstancias econémicas, los tratamientos, la

familia, el juego, la escuela.
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2.2.3 Calidad de Vida en Nifos con Cancer

La calidad de vida en los nifios con cancer es afectada por el impacto que tiene la propia
enfermedad desde el diagnostico, los tratamientos, los efectos secundarios y el pronostico, lo que
supone una adaptacion importante en su vida (Castellano-Tejedor et al., 2014). De acuerdo con
Furlong et al. (2012), los nifilos que se encuentran en tratamiento activo, pierden
aproximadamente dos meses de vida en adecuado estado de salud. Una revision sistematica trajo
como resultado que aunque la CVRS en nifios con LLA sometidos en tratamiento mejora con el
tiempo, se reduce en comparacion con grupos de nifios sanos en dominios sociales y
emocionales. También se encontrd que la CVRS es peor en nifios que reciben tratamiento activo

en comparacion con los que no lo reciben (Fardell et al., 2017).

Otro factor que impacta la calidad de vida del nifio con cancer es el contexto sociocultural,
especificamente el familiar y escolar, ya que a consecuencia de la separacion con el hogar, los
hermanos y los compafieros de escuela, y por la ruptura en las rutinas habituales surgen
reducciones persistentes en la calidad de vida social y emocional (Ferrans et al., 2005; Klassen et
al., 2011). El papel de los cuidadores primarios impacta también en la calidad de vida del menor,
ya que se convierten en la principal fuente de apoyo social. En este sentido, si el cuidador
primario experimenta angustia y es identificada por el nifio, podria conducir a no buscar apoyo

social (Haluska et al., 2002).

Los factores demogréaficos también estan asociados con la calidad de vida; los ingresos, el
tamafo del hogar y un ambiente problematico en la familia afectan en gran manera la vida del
menor. Por otro lado, el establecer una relacion de comunicacion y confianza con el personal

médico es un factor que incide en la calidad de vida del menor, ya que se ha comprobado que
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tener una comunicacion abierta, clara y compasiva producen una mayor adherencia al

tratamiento y consigo una mejor calidad de vida (Ortiz-Rangel, 2020., Rojas & Machuca, 2009).

Medir la CVRS del paciente pediatrico con cancer es de suma importancia porque revela el
impacto de la enfermedad en sus actividades diarias, en las consecuencias de la enfermedad, asi
como en el tratamiento en los ambitos fisico, psicoldgico y social, distinguiendo y comparando
la repercusion de la enfermedad de acuerdo a las caracteristicas sociodemograficas de la
poblacién en estudio (Carredn Fuentes, 2019). Sin embargo, la evaluacion constante de la CVRS
supone un reto, no obstante, es imprescindible su evaluacién sujeta a los cambios a lo largo del

tratamiento (Wiener et al., 2015; Schepers et al., 2016).

Aun asi, la mayoria de los estudios de CVRS en nifios con cancer se centran mas en los
supervivientes en comparacion con los pacientes bajo tratamiento oncoldgico (Landolt et al.,

2006; Delgadillo et al., 2016).

Dorantes-Acosta et al. (2012), hicieron una revision sistematica de estudios relacionados con la
calidad de vida y la salud en nifios con cancer diagnosticados con leucemia linfoblastica aguda.
Encontraron que la mayoria de los estudios se enfocan en supervivientes, y muy pocos en
poblacion bajo tratamiento, empero, se identificd que durante el tratamiento las areas con
mayor afectacion en su Calidad de Vida (CV) fueron la psicol6gica, social y escolar, y conforme
se acercaban a la dltima fase estas &reas iban mejorando. En una fase posterior del estudio,
aplicaron el instrumento “Pediatric Cancer Quality of Life Inventory (PCQL-3) a 123
pacientes diagnosticados con LLA del Hospital Infantil de México Federico Gomez y. de
acuerdo al analisis de los resultados, se identifico un mayor deterioro de la CV en etapas iniciales
del tratamiento, identificando que las areas que presentaron una peor puntuacion fueron

“nauseas y ansiedad”.
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Ramirez-Zamora et al. (2015), efectuaron una medicion de la CVRS con 199 nifios con cancer
(leucemias y tumores solidos) a traves del PedsQL Cancer Module. Aun cuando su objetivo
principal era determinar la confiabilidad y validez del cuestionario en nifios mexicanos con
cancer, secundariamente identificaron que la percepcion de la calidad de vida mejoraba en
pacientes con mayor tiempo de conocer su diagnéstico, mientras que las areas més afectadas
fueron “comunicacion” 'y “preocupacion”. Menchaca, efectu6 un estudio  descriptivo,
analitico, de corte transversal con una muestra de 170 pacientes pediatricos con cancer, con la
finalidad de medir su CV en relacion a su salud a través del Inventario de Calidad de Vida y
Salud (InCaViSa) que consta de 53 reactivos con doce dimensiones. En la medicion general, de
las doce &reas que comprende el Inventario, las dimensiones que obtuvieron significancia
estadistica fueron “Aislamiento, Percepcion corporal y Funciones cognitivas”, lo que demostrd
un deterioro en la CVRS de esta poblacion, siendo especificos, los pacientes que presentaron
una mayor afectacion en su imagen corporal fueron aquellos en los que el tratamiento
implicé una amputacion o pérdida de alguna parte de su cuerpo. Desde otro punto de vista, la
dimensiéon “Familia” obtuvo la media aritmética mas alta valorada positivamente, lo que
describe la presencia de un adecuado apoyo por parte de la familia y los cuidadores primarios. Y
para concluir, la dimension que reflej6 mayor deterioro en la CVRS fue “Dependencia
médica”, lo que involucra una actitud pasiva sobre el cuidado de su salud, es decir, un
desinterés hacia la comprension de lo que ocurre al respecto de su enfermedad (Delgadillo

etal., 2016).

Considerando estos estudios, podemos resaltar la importancia de que nifios y adolescentes con
cancer puedan evaluar su CVRS, de tal forma que esta informacion sirva de base para

plantear 0 generar una mejor intervencion psicooncolégica con  estos pacientes y
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encaminarla hacia un mejor afrontamiento de la enfermedad o bien, desde una perspectiva
médica, poder justipreciar la eficacia o impacto del tratamiento y encontrar nuevas opciones
para disminuir, en la medida de lo posible, el deterioro en su calidad de vida (Carredn

Fuentes, 2019).

2.3 Ansiedad

Como se ha mencionado, una de las caracteristicas principales del cancer son las variadas
repercusiones que causa en la vida del nifio y sus familias (De Sousa, 2014). Los nifios con
problemas oncoldgicos pasan por una serie de sintomas fisicos, dolor, cambio imagen etc., pero
también sintomas psiquicos, como la ansiedad que es comunmente ocasionada por el desarrollo
de la enfermedad, el tratamiento, la hospitalizacion, y los procedimientos terapéuticos, asi como

del propio diagnostico (Celebioglu et al., 2015; Kurudirek & Arikan, 2020).

Se ha reconocido como la respuesta emocional negativa mas comudn durante la hospitalizacion
(Lbpez et al., 2005). Cerca del 30% de los pacientes pediatricos hospitalizados, presentan
sintomas depresivos 0 ansiosos en su estancia en el hospital y que normalmente suelen ser

reversibles (Dominguez Alonso, 2021).

La ansiedad es catalogada como un estado desagradable, con manifestaciones fisicas,
conductuales y cognitivas que varian de un nifio a otro (Floro, 2016). El Instituto Nacional del
Cancer (2021), define a la ansiedad como sentimientos de miedo, pavor e inquietud que pueden
ocurrir como reaccion al estrés; estas emociones se consideran como factores de riesgo que
influyen en la recuperacion de nifio, ya que pueden agudizar el desarrollo de la enfermedad y sus

complicaciones (Fuentes, 2018). Aunque suele verse a la ansiedad como una reaccion comun

55



para las personas diagnosticadas con cancer, los sintomas de ansiedad que son méas prolongados,
deterioran el funcionamiento o causan una angustia excesiva que pueden causar morbilidad

(Lazor et al., 2017).

La ansiedad en el paciente oncologico, suele presentarse, primeramente, ante el diagndstico,
debido a que no saben qué es lo que ocurrird (Méndez et al., 2004). Posteriormente se manifiesta
en etapas durante el tratamiento y la recurrencia de la enfermedad (National Cancer Institute,

2021), asi como ante estimulos diversos como la sangre, agujas y heridas (Méndez et al., 2004).

El malestar que se experimenta es generado por una serie de diferentes factores que intervienen
durante el proceso de hospitalizacion, por lo que se pueden considerar los siguientes (De Sousa,

2014; Floro, 2016; Fuentes, 2018):

a) Factores personales: abarca la etapa de desarrollo en la que se encuentra el nifio, su capacidad
intelectual y su desarrollo cognitivo. Sumando el miedo y dolor que sienten asociados los

procedimientos del diagnéstico y tratamiento (inyecciones, cateterismos, puncién lumbar etc).

b) Factores vinculados con la enfermedad: contempla las caracteristicas y naturaleza de la
enfermedad, su duracion, el grado de discapacidad que ocasiona y los efectos secundarios

relacionados al tratamiento.

¢) Factores vinculados con la familia: se entienden las interacciones y relaciones afectivas, el
nivel de comunicacion y resiliencia para afrontar el estrés y la ansiedad; contempla también si se

han producido sucesos vitales que generan estrés en el contexto familiar.
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d) Factores vinculados con el medio social: comprende las relaciones, interacciones, apoyos
sociales, y el probable aislamiento social. Sumando que en ocasiones se produce la separacion de

los padres en algunas técnicas invasivas, agravando la situacion de estrés y ansiedad.

e) Factores vinculados con el personal de salud: apoyo emocional que ofrecen los profesionales
de la salud, la comunicacion y el trabajo en equipo, tomando en cuenta que estos profesionales

son personas desconocidas para el nifio, por lo que necesitan adquirir su confianza.

f) Factores vinculados con el entorno hospitalario: abarca el ambiente fisico que genera
desconocimiento y extrafieza, la incomodidad, los sistemas de entretenimiento, la claridad de la
informaciéon adecuada a su edad y la preparacion del nifio y de su familia para cualquier
procedimiento, diagndstico o tratamiento terapéutico al que se tenga que someter. Ademas, debe
considerarse en este apartado las rutinas y normas que tienen que acatar durante el ingreso

hospitalario.

Los mayores niveles de ansiedad y estrés que se pueden ir generando por los factores
anteriormente mencionados, se potencian por la desinformacion y la falta de comprension en el
nifio, debido a que en variadas ocasiones no comprenden su enfermedad ni entienden por qué
tienen dolor y malestar, ademas, muchos de ellos no sienten que estan enfermos (Floro, 2016).
Al mismo tiempo, el dolor fisico viene siendo una de las mayores preocupaciones del nifio
diagnosticados con cancer, y su capacidad de afrontamiento dependera de la etapa de desarrollo

en la que se encuentre (Schleisman & Mahon, 2018).

En funcion de este periodo de desarrollo en el que se encuentre el nifio, la hospitalizacion genera

diferentes efectos que dependen, ademéas de la edad, de la duracion y de la constancia en
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hospitalizaciones previas. Se han identificado diferencias importantes segun la edad del nifio

(L6pez Naranjo, 2012; Monforte-Espiau, 2019):

a)

b)

d)

Lactantes: denotan extrafieza y ansiedad ante el cambio de su rutina diaria y del entorno
familiar, mostrando alteraciones alimenticias, del suefio, entre otras.

De uno a tres afios: presentan miedo a la separacion y al abandono del familiar, pero, con
mayor intensidad en la separacion materna. La actitud es de protesta y rechazo.

Mayor de tres afios: el dolor o lesion en su cuerpo es lo que mas estrés y miedo les
genera. Por una parte, la separacion parental se tolera mas, pero, sienten que la
enfermedad es un castigo por haber hecho algo malo. También muestran pocas
estrategias de afrontamiento y una perspectiva de la realidad distorsionada.

Edad escolar: muestran miedo a la naturaleza de la enfermedad. Asi como, una gran
angustia por la separacion del grupo de amigos. Sin embargo, comprenden y reconocen
las consecuencias de su enfermedad, y se preocupan por su recuperacion.

Adolescentes: la pérdida de control, su identidad y la independencia les produce
ansiedad. Igualmente, se genera preocupacion por la pérdida de intimidad, el miedo a no
ser comprendidos, asi como no poder exteriorizar sus propias emociones. Regularmente
manifiestan agresividad, frustracién, rebeldia, ira, sintomas depresivos, baja autoestima,

sentimientos de aislamiento, etc.

La ansiedad afecta el comportamiento del paciente con respecto a su salud, ya que es un factor

que puede retrasar o descuidar las medidas del cancer. Si la ansiedad no es tratada, afecta de

manera negativa el funcionamiento familiar, el bienestar psicoldgico, la calidad de vida y puede

conducir a una baja autoestima (National Cancer Institute, 2021). Ademas, la ansiedad genera

efectos que conducen a un retraso en la curacion de los pacientes y prolonga la duracion de la
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hospitalizacion (Beikmoradi et al., 2015). Existen informes sobre la prevalencia de la ansiedad
que sienten pacientes con cancer y llama la atencion una tasa alta de aproximadamente el 55%
(O'Connor et al., 2010), aumentando hasta el 77 % en pacientes que recibieron quimioterapia
(Nikbakhsh et al., 2014). Hay diversos estudios que también revelan que los pacientes
pediatricos oncoldgicos aparentan un grado de ansiedad inferior al que realmente sienten, por tal
motivo es muy importante generar estrategias para facilitar la adaptacion del nifio y de su familia
en el hospital, con la finalidad de prevenir que aparezcan emociones psicoldgicas negativas a
largo plazo (Lopez et al., 2005). Como por ejemplo, respuestas desadaptativas ante el dolor

(Fuentes, 2018).

Algunas estrategias utilizadas para reducir la ansiedad:

Existen diferentes estrategias que se pueden utilizar para disminuir la ansiedad y el estrés en
nifios y adolescentes hospitalizados con enfermedades cronicas, asi como lo es, el cancer
(Thrane, 2013). Estas se basan en una serie de medidas no farmacoldgicas que ayudan al manejo

tanto del estrés, la ansiedad, asi como del dolor durante el proceso de hospitalizacién infantil.

La primera consiste en generar un buen ambiente en el hospital. Se trata de lograr un ambiente
mas humano, familiar y protector que haga frente a la vulnerabilidad del paciente pediatrico
oncoldgico; los profesionales de la salud deben de evaluar y detectar los factores externos de
estrés y de ansiedad que se den durante el proceso de hospitalizacion del nifio y con base en ello,
generar estrategias para minimizarlos, de tal forma que los pacientes puedan afrontar estos
sentimientos y generar una correcta adaptacion al ambiente hospitalario (Floro, 2016; Lopez et

al., 2005).
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La segunda estrategia es el manejo del dolor a través de la distraccion. Debido a que el nifio con
cancer se encuentra hospitalizado, se ve sometido a multiples procedimientos terapéuticos y
diagnosticos que resultan dolorosos causando ansiedad y angustia. La Academia Americana de
Pediatria (AAP) recomienda que, siempre que sea posible, los nifios no deberan estar expuestos a
procedimientos dolorosos, debido a que se ha demostrado que pueden desarrollar respuestas
desadaptativas al dolor, fobias o recuerdos traumaticos que persistan en la adolescencia y edad
adulta. Algunos métodos alternativos que se pueden utilizar, siempre que el estado y las
caracteristicas del nifio lo permitan, es que mientras se lleva a cabo un procedimiento médico, se
utilice la respiracion controlada, que consiste en que el nifio inspire y espire de forma lenta y
profunda para llevarlo a un estado de relajacion, asi mismo, simplemente con mantener una
conversacion fluida y relajada, platicar de temas diferentes como aficiones, gustos, peliculas

favoritas, entre otros (Dominguez-Alonso, 2021).

La tercera estrategia es el juego. Ya que juego es esencial para el desarrollo normal cognitivo,
fisico, social y emocional del nifio, se puede emplear para promover la salud y el bienestar, asi
como proporcionar comodidad y educacion. Un ejemplo, es el “juego libre o no estructurado”,
este juego se da sin la supervision de un adulto, sin juguetes muy elaborados y sin normas ni
metas. Otro ejemplo es el “juego médico”, que se ha comprobado que reduce la ansiedad y el
estrés, asi como promover un afrontamiento positivo en los pacientes pediatricos oncolégicos; se
utilizan mufiecos o animales de peluche para la recreacion de diversos procedimientos médicos,
en los que el nifio toma un papel activo como, por ejemplo, administrarle medicamentos ficticios,
orales como intravenosos, o poner una via venosa central simulada al mufieco (Mechtel &
Stoeckle, 2017; Pendn, 2006; Schleisman & Mahon, 2018). Si se incorporan estos tipos de

juegos a las intervenciones del personal de salud, es probable que los pacientes cumplan con su
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tratamiento, tengan mejor comunicacion con el personal de salud, presentan menos
complicaciones, y reduzcan los trastornos psicolégicos como lo es la ansiedad y el estrés

(Schleisman & Mahon, 2018).

Otras estrategias que se pueden mencionar para la reduccion del estrés y la ansiedad en los

acientes iatricos oncoldgicos son: la terapia asaje, el “clowni erapéutico v la terapia
ientes pediat ncologi la ter de masaje, el “cl ng” t ti late

musical (Kurudirek & Arikan, 2020; Thrane, 2013).

Masaje: la terapia de masaje se estd empezando considerar ya que es una modalidad terapéutica
no invasiva y de sencilla aplicacién que puede ayudar a disminuir: ansiedad, dolor, depresion,
nauseas, vomitos y el estrés postraumatico, he inclusive afirman que produce un aumento de
glébulos blancos y neutrofilos (Celebioglu et al. 2015; Rodriguez-Mansilla, 2017). En la
actualidad, es la segunda terapia de Medicina Complementaria y Alternativa (MCA) mas
utilizada en nifios con cancer, y la National Comprehensive Cancer Network (NCCN) lo
recomienda por sus distintos beneficios y el aumento en la calidad de vida (Celebioglu et al.,

2015).

Clowning (payaso terapéutico): el uso del humor puede apoyar en el alivio de los efectos fisicos,
mentales y psicosociales del cancer, asi como los derivados durante su tratamiento, también se
puede utilizar para promover la salud de los pacientes, y fortalece el sistema inmunoldgico, ya
que ayuda a disminuir la hormona del estrés logrando alcanzar efectos positivos sobre algunas

funciones mentales como la memoria (Kurudirek & Arikan, 2020).

Terapia musical: muchos servicios de salud la utilizan como una terapia complementaria al
tratamiento. Dentro de los efectos que puede producir este tipo de terapia, podemos encontrar

cambios fisiologicos como lo es: en la presion arterial, frecuencia cardiaca y frecuencia
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respiratoria. Ademas, puede reducir los niveles de estrés, ansiedad y malestar, asi como
proporcionar estimulacion cognitiva, sensorial y motora; y alivia el dolor y el sufrimiento en

nifios que se encuentran hospitalizados (Facchini & Ruini, 2021).

Intervenciones artisticas: es la arteterapia la cual consiste en la autoexpresion de los sentimientos
subconsciente por medio de un proceso creativo como puede ser dibujar o pintar. Disminuye la
ansiedad, el miedo y el dolor antes, durante y después de los tratamientos contra el cancer. Estas
dindmicas artisticas permiten una mejor comunicacion con el personal de salud, ayudan a
controlar la ansiedad y el dolor, y fomentan sentimientos positivos en el nifio (Mechtel &

Stoeckle, 2017).
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3. Cuidador Primario

Armstrong & Armstrong (2001), definen al cuidador primario como aquella persona que, sin
recibir apoyo econdmico, asume la responsabilidad total del paciente y cuyo rol se centra en la
realizacion de las actividades que éste no puede hacer por si mismo debido a su condicion; se
trata por lo general, de un miembro de la red social inmediata. La OMS (2000) conceptualiza al
cuidador primario como la persona que asume de manera voluntaria el rol de responsable del
paciente, y que es capaz de tomar decisiones por éste, asi como cubrir sus necesidades basicas de

forma directa o indirecta.

El cuidador primario cumple su papel en el hogar o en el hospital, es quien se encarga de atender
las necesidades fisicas y emocionales del paciente que ha perdido su autonomia parcial o
totalmente; se trata, por lo general, de un familiar (Guerrero-Nava et al., 2016). Se pretende que
el cuidador primario cuente con la habilidad para transmitir la informacion por parte del equipo
médico, asi como brindar bienestar emocional al paciente; sin embargo, solamente se trata de un

ideal y no necesariamente es cumplido como tal (Caqueo-Urizar et al., 2013).

3.1 Sobrecarga del cuidador
El término sobrecarga hace referencia a un estado psicoldgico resultante del trabajo fisico,

emocional, y restricciones sociales que surge al cuidar a un enfermo (Dillehay et al., 1990). Los
cuidadores de enfermos con cancer presentan un desgaste fisico y emocional debido a la
complejidad de los tratamientos y de sus efectos secundarios, el alto nivel de dependencia del

paciente y los cuidados que realizan o supervisan (Del Castillo et al., 2008).
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La sobrecarga puede dividirse en dos vertientes: la objetiva y la subjetiva. La primera hace
referencia al tiempo en que el cuidador atiende las demandas fisicas, sociales y cognitivas del
paciente, al tipo de enfermedad y al nivel de dependencia del enfermo, la sobrecarga subjetiva
depende de la apreciacion que haga el cuidador en base a lo que supone cuidar al familiar
enfermo. La carga objetiva repercute en la carga subjetiva (Duefias et al., 2014; Rodriguez &
Galve, 2011). Ademas, investigaciones muestran que la dependencia y los cuidados prolongados

son factores que influyen en los dos tipos de carga (Irigoyen, 2002).

Las repercusiones de la sobrecarga en el cuidador consisten en pérdidas de control personal y
alteraciones en la salud fisica y emocional debido a los retos que soporta dia con dia, tal
situacion hace que surja la necesidad de identificar trastornos que padecen para poder realizar

intervenciones que impidan que estos se presenten (Vasquez & Sanchez, 2008).

Convertirse en cuidador de una persona dependiente repercute también en su calidad de vida. Es
comun que el papel del cuidador se tome como secundario por parte del equipo de salud, dandole
prioridad y atencion al manejo de la enfermedad del paciente, ocasionando una serie de efectos
nocivos para la salud del cuidador. Por tal motivo, los profesionales de la salud no deben perder
de vista el impacto que los factores antes mencionados tienen sobre los cuidadores; evaluar,
prevenir e intervenir en el sentimiento de carga que presentan es responsabilidad del equipo de la
salud (Rodriguez & Galve, 2011; Duefias et al., 2014). De esta manera, el cuidador primario es
considerado como una pieza fundamental en la triada terapéutica equipo sanitario-enfermo-

cuidador primario (Bayés, 2002).
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4. Intervenciones Cognitivo Conductuales Asistidas con Realidad Virtual

4.1 Intervencion Cognitivo Conductual

La intervencion cognitivo conductual hace referencia a la aplicacion clinica de la ciencia de la
psicologia, fundamentada en principios y procedimientos validados empiricamente (Plaud,
2001). Su meta es corregir patrones de pensamiento y creencias irracionales (Beck, 1976; Ellis,
1980), autorregular emociones negativas, reducir efectos del estrés y ensefiar técnicas de

comunicacion eficaz (Morales & Laguna-Bonilla, 2017).

Utiliza técnicas basadas en la investigacién cientifica para modificar conductas y cogniciones

que complican los problemas de salud (Gardufio et al., 2010).

Algunas de las principales caracteristicas de la terapia cognitivo conductual son:

Estudia la conducta como objeto de tratamiento, asi como sus procesos subyacentes en sus
distintos niveles (conductual, cognitivo, fisiologico y emocional), asi, la conducta es considerada
como actividad aprendida, fruto de factores bioldgicos y sociales que es susceptible de
evaluacion y medicién, incluyendo aspectos manifiestos encubiertos. El objetivo de la
internacion es el cambio conductual, cognitivo y emocional; de esta manera, se modifica o
elimina la conducta desadaptada y se ensefia una mas funcional sin perder de vista la
modificacion de los procesos cognitivos.

Utiliza procedimientos e intervenciones que poseen base cientifica o experimental. Posee
especial interés en la evaluacién de la eficacia de las intervenciones, considerando los cambios a

corto y largo plazo de la conducta, asi como su generalizacion.
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En el tratamiento conductual se le da vital importancia a la relacion terapéutica y es considerado
como activo, ya que supone la aplicacion de las actividades por parte del individuo en su
ambiente, de igual manera, se enfoca en los determinantes actuales del comportamiento sin dejar
de lado los factores histéricos del individuo. Le da importancia a la relacion terapéutica (Diaz et

al., 2012).

4.2 Realidad Virtual

Los métodos de distraccion tradicionales siguen siendo valiosos en el campo de la medicina
oncologica pediatrica; sin embargo, los avances actuales en material de tecnologia,
especificamente, en el campo de la realidad virtual (RV), han abierto la puerta a muchos mas

modos de controlar la ansiedad y el dolor (Gold et al., 2007).

Para empezar, debemos entender los conceptos de RV vy realidad aumentada (RA). Las dos son
tecnologias estan relacionadas, pero enmarcan diferencias importantes, ya que la RV abarca un
amplio espectro de ideas, pero se entiende como un entorno generado por ordenador, interactivo,

tridimensional en el cual se introduce al paciente (Bermudez et al., 2019., Ordofiez, 2020).

Una importante diferencia entre los sistemas de RV y los sistemas de RA es la inmersion de la
persona en el entorno. En RV, la persona esta en un mundo totalmente virtual cuyo entorno esta
bajo control del sistema. Empero, los sistemas de RA amplian la escena del mundo real
manteniendo en el paciente la sensacién de presencia en el mundo real. Las imagenes virtuales se
mezclan con la vision del mundo real, creando una vision aumentada. Dicho de otra forma, en

los sistemas de RV, el paciente estd totalmente inmerso en un mundo artificial y no puede
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interactuar con objetos del mundo real. En los sistemas de RA, los pacientes pueden interactuar
combinando el mundo real y virtual de una forma natural (Bermudez et al., 2019., Ordofiez,

2020).

En el &mbito médico la RV ha emergido en los Gltimos afios como un tratamiento no invasivo
para disminuir la ansiedad y el dolor de pacientes oncologicos, a través del uso de la distraccion
y asi favorecer el apego a su tratamiento (Velasco-Hidalgo et al., 2021). Se presenta como una
herramienta de apoyo para pacientes oncologicos debido a que algunos estudios plantean su
aprovechamiento para que los tratamientos médicos sean mas tolerables, y asi reducir los niveles
de distrés y dolor, asi como promover mayores niveles de emociones positivas (Espinoza et al.,

2013).

La tecnologia de RV se define como una imagen o entorno creado por computadora que permite
al usuario interactuar con ella. Dicha imagen debe ser lo mas realista posible en términos de
ancho, alto y profundidad (Moskaliuk et al., 2010), ya que es mediante su componente distractor
que logra genera en el paciente una disminucién en la percepcién del tiempo transcurrido desde
que inicia y termina el tratamiento (Velasco-Hidalgo et al., 2021). Este tipo de intervenciones ha
mostrado potencial para desempefiar un papel importante en el manejo de los sintomas
relacionados con el cancer, de tal forma que el paciente presenta una mayor sensacion de

tranquilidad y relajacién (Espinoza et al., 2013; Chirico et al., 2016).

La mayoria de los pacientes pediatricos presentan un alto indice de ansiedad y estrés debido a los
procedimientos invasivos que se les puedan destinar como parte de su tratamiento. Al bajar estos
sintomas mediante el uso de RV, se puede lograr mejores resultados en el tratamiento y mejora

notablemente la calidad de vida de los pacientes (Velasco-Hidalgo et al., 2021).
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La tecnologia de RV maneja dos categorias: inmersiva y no inmersiva. La RV no inmersiva esta
caracterizada por una pantalla de computadora en la que los pacientes pueden comunicarse con el
entorno externo a la vez que se encuentran conectados al mundo virtual (Chirico et al., 2016).
Interactian en tiempo real, ya sea con una persona que se encuentra en otro sitio con un
programa o con un personaje ficticio que da 6rdenes y/o comparte con €l, usando el ordenador
como medio. En este caso la interaccion se limita al manejo de objetos basicos como ratén y

teclado (Luengas et al., 2010).

La RV inmersiva es un medio de interaccion relativamente nuevo entre un paciente y un
ordenador (Lera- lIbarz, 2018). Se realiza por medio de una pantalla montada en la cabeza
(HMD), que tiene la funcion de distraer a los pacientes de su vision del mundo real, presentando
la vision de un mundo generado por computadora en su lugar (Chirico et al., 2016) permitiendo
al paciente convertirse en un participante activo en un entorno virtual por medio de sefiales
visuales, auditivas y tactiles. Esta técnica desvia la atencion del entorno médico desagradable,
centrandola en un mundo virtual agradable y absorbente. y a destacar con respecto a otras formas
de distraccion (programa de television, peliculas etc.), la RV resulta ser particularmente efectiva
para atenuar el dolor, debido a su naturaleza inmersiva. La presentacion de la RV a través de
HMD evita que el paciente interactie con el mundo fuera del entorno virtual que se le presenta,
limitando las sefiales visuales y auditivas del “real”. Del mismo modo, a diferencia de otras
formas de distraccion, la RV ofrece al paciente una sensacion de “presencia”, es decir, que €l o
ella es una parte del mundo virtual, lo que mejora la experiencia inmersiva (Gold et al., 2007).
Estos estimulos multimodales (visuales, auditivos, tactiles y olfativos) ayudan a que la

experiencia de RV inmersiva sea diferente al hecho de ver pasivamente la television o una
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pelicula, asi como jugar a un videojuego 2D por medio de un ordenador o una consola (Li,

2011).

La RV es considerada como un método de intervencion no farmacologico que se clasifica dentro
de los métodos cognitivo-conductual, ya que utiliza un componente de distraccion, que funciona
como una técnica para controlar y disminuir la ansiedad y el dolor que generan algunos
procedimientos medicos. El proceso adecuado de distraccion seria aquel que capture la atencion
en varias modalidades sensoriales, ya sean visuales, auditivas, y quinestésicas, ademas de

generar interaccion con las emociones del paciente (Chirico et al., 2016).

Cuando se utiliza la distraccion como una terapia, se comprende que la percepcion del dolor
tiene un componente psicoldgico de vital importancia; por lo que es ldgico intuir que cuando se
desvia la atencion de un estimulo doloroso, la percepcion del dolor disminuye. Al momento que
la RV combina las tres modalidades sensoriales (una intervencién ideal) podemos definirla como
inmersiva y considerarla como una variable que puede influir en la atencién o distraccién de los
usuarios de RV. Dentro del area médica, esta inmersion brinda la posibilidad de desviar la
atencion del mundo real, incluyendo los estimulos dolorosos y generadores de estrés y ansiedad,
es decir, aquellos estimulos que causen incomodidad en el usuario debido a los procedimientos
médicos invasivos. La inmersion completa se alcanza cuando el usuario de realidad virtual logra
bloquear por completo la vista hacia el mundo real y en su lugar se presenta en el mundo
generado en la computadora. Esta tecnologia permite evaluar algunas de sus habilidades
cognitivas, asi como la integracion multimodal del paciente al estar interactuando en el espacio

virtual que se le presente (Schneider et al., 2007; en Velasco-Hidalgo et al., 2021).

La RV es una tecnologia muy sencilla de utilizar y de facil acceso, por lo que la mayoria de las

personas puede colocarle los visores al paciente. En cuanto al contenido de los visores (videos)

69



es modificable, asi que se puede elegir de acuerdo a las caracteristicas del paciente como lo es:
edad, género, etnia y gustos. El uso de la distraccién en realidad virtual resulta atil en pacientes
adultos como en pacientes pediatricos. Empero, se ha visto que presenta mayor beneficio en
nifios debido a su nivel de madurez pues presentan mayor ansiedad y su umbral al dolor es mas

bajo (Del Castillo et al., 2019).

La realidad virtual como terapia no invasiva también se ha usado en pacientes con lesiones
traumaticas como fracturas, reportando una disminucién en la intensidad del dolor y del
nerviosismo relacionado a su condicion. Asi mismo ha sido evaluada en pacientes con
guemaduras, y como una terapia coadyuvante en el uso de narcoticos en el tratamiento de
desbridacién de heridas, observando que a largo plazo hay una disminucién en el uso de
analgésicos en los pacientes que usaron los visores de RV en comparacion con aquellos en los

que no se utilizé la RV como distraccion (Birnie et al., 2018).

Asi mismo, la RV se ha utilizado en estudios para evaluar el beneficio que pudiera ofrecer en el
tratamiento de diferentes enfermedades psiquiatricas. Se ha usado en trastornos depresivos
mayores, nifios con déficit de atencion, y en trastornos de ansiedad, de los cuales se ha visto una

disminucion notable en la sintomatologia de los usuarios de RV (Arane et al., 2017).

Algunas teorias que detallan los beneficios de la VR se basan en el procesamiento de las
emociones, ya que en una de sus propuestas proponen que los recuerdos del miedo contienen
informacion sobre los estimulos, respuestas y el significado que cada paciente le atribuye al
miedo. La RV opera sobre estos recuerdos, disminuyendo su componente emocional generador

de miedo y ansiedad (Birnie et al 2018; Maples-Keller et al., 2017).

70



La RV también puede favorecer el apego al tratamiento al disminuir la ansiedad y el dolor
presente, antes, o durante la aplicacion de un procedimiento. El paciente tendrd menos recuerdos
dolorosos en la siguiente intervencion por su componente de distraccion, provocando que se
olvide por un momento de su enfermedad y de los procedimientos invasivos que se le aplican,
ayudando de este modo a una mejor adherencia al tratamiento, lo que es indispensable para que

se considere exitosa la intervencion (Glennon et al., 2018).

Basandonos en que la capacidad de atencion de las personas llega a ser limitada, es que podemos
utilizar una técnica de distraccién por medio de VR para limitar la capacidad cognitiva

disponible del usuario para procesar el dolor durante estos procedimientos (Arane et al., 2017).

4.3 Intervenciones Asistidas con Realidad Virtual

Tennant et al. (2020), realizaron un estudio en donde se evalué la implementacion de una
intervencion de realidad virtual inmersiva con simulaciones de 360° para favorecer el bienestar
psicoldgico en nifios y adolescentes con cancer contando con la participacion de sus cuidadores.
Se concluy6 que el uso de la realidad virtual inmersiva es auxiliar en el ajuste psicoldgico de

nifios y adolescentes hospitalizados, asi como de su calidad de vida.

Atzori et al. (2018), realizaron un estudio cuyo objetivo fue evaluar el efecto de la realidad
virtual como técnica de distraccién para ayudar a controlar el dolor en nifios y adolescentes con
enfermedades onco-hematologicas sometidos a venopuncion. Se concluye que el uso de la
realidad virtual contribuye al control del dolor y es benéfica para menores con enfermedades

crénicas.
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Semerci et al. (2021), realizaron un estudio con la finalidad de evaluar los efectos de la realidad
virtual sobre el dolor de pacientes oncoldgicos pediatricos durante el acceso al puerto venoso,
donde se dividié de manera aleatoria a los participantes en grupo control y grupo experimental.
Como resultado, el grupo control experimentd mas dolor que el grupo de realidad virtual dejando

ver su efectividad.

Hundert et al. (2022), desarrollaron un estudio cuyo objetivo fue determinar la viabilidad de la
distraccion de la realidad virtual en nifios con cancer sometidos a acceso por puerto subcutaneo.
De forma aleatoria se dividié a la muestra en grupo control y grupo experimental. Como
resultado, los participantes del grupo de realidad virtual no indicaron dolor ni angustia en

comparacion con el grupo control.

Nilsson et al. (2009), realizaron un estudio con el objetivo de examinar el efecto del uso de
realidad virtual (RV) no inmersiva durante un procedimiento usando la aguja sobre el dolor o la
angustia en nifios y adolescentes divididos en 2 grupos: intervencién y control. Se concluye que
la realidad virtual no inmersiva es una experiencia positiva para los nifios que se someten a un

procedimiento.

Sharifpour et al. (2021), realizaron un estudio cuyo objetivo consistid en investigar el efecto de
la realidad virtual en variables de dolor en adolescentes con cancer. Se dividi6 de manera
aleatoria a los participantes en el grupo control y en el grupo experimental. Se concluye que el
uso de la realidad virtual puede mejorar las variables relacionadas con el dolor en adolescentes
con cancer, ademas, su uso en intervenciones es esencial para disminuir los efectos secundarios

propios de la quimioterapia.
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Flujas-Contreras et al. (2017), desarrollaron una investigacion cuyo objetivo fue_mostrar una
intervencion psicologica aplicada a traves de la realidad virtual para el afrontamiento del dolor y
la ansiedad en nifios de larga hospitalizacion. Se concluye que las intervenciones psicoldgicas

centradas en las TICs resultan benéficas en el tratamiento de nifios y adolescentes hospitalizados.

Séenz-Rodriguez et al. (2021), realizaron un estudio con el objetivo de evaluar el uso de la
realidad virtual en pacientes oncologicos para reducir la ansiedad y el dolor percibido. Se
concluye que la realidad virtual es efectiva para disminuir los niveles de ansiedad y percepcion

del dolor en nifios que se exponen a técnicas invasivas por su enfermedad.

Li et al. (2011), realizaron un estudio con la finalidad de examinar la efectividad del juego
terapéutico utilizando la realidad virtual, para minimizar la ansiedad y reducir los sintomas
depresivos en nifios hospitalizados con cancer. Los participantes fueron divididos aleatoriamente
en grupo experimental y grupo control. Se concluye que el juego terapéutico usando la realidad

virtual muestra efectividad en la preparacion psicolégica de nifios hospitalizados con cancer.

Wolitzky et al. (2005), realizaron un estudio con el objetivo de determinar la efectividad de la
realidad virtual para disminuir la angustia en nifios con cancer. Se asignaron a los participantes
en partes iguales al azar en 2 grupos: grupo que recibid la realidad virtual y grupo control. Se
concluye que la realidad virtual es eficaz para los nifios con céncer que se someten a

procedimientos médicos dolorosos y angustiosos.

Wong et al. (2019), realizaron un estudio con la finalidad de examinar los efectos de la
intervencion con realidad virtual inmersiva en la reduccion del dolor, la ansiedad y el estres. Se
concluye que la intervencion con realidad virtual inmersiva es eficaz para controlar el dolor y la

ansiedad.

73



Sharifpour et al. (2021), realizaron un estudio con el objetivo de investigar el efecto de la terapia
de realidad virtual (VRT) en las variables de dolor en adolescentes con céncer que se les
administra quimioterapia. Se concluye que el uso de la realidad virtual coadyuva a minimizar el

dolor.

De acuerdo con los estudios revisados, se concluye lo siguiente: la media del nimero de sesiones
es de ocho (cuatro estudios no reportaron el nimero de sesiones, reportando aplicar la realidad
virtual durante un procedimiento médico), la media del tiempo reportado ce cada sesion es de
39,3 minutos (siete estudios no reportaron el tiempo por sesién). Las técnicas mas utilizadas
fueron: distraccién mediante realidad virtual, respiracion diafragmatica y psicoeducacioén. Por lo
tanto, para la realizacion de la intervencion cognitivo conductual que se realizara en el presente

estudio tendra en cuenta los siguientes elementos:
-NUmero de sesiones: ocho sesiones
-Tiempo estimado por sesion: treinta minutos

-Técnicas a utilizar: distraccion mediante realidad virtual, respiracion diafragmatica y

psicoeducacion.
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Tabla 6

Intervenciones con Realidad Virtual en nifios con cancer
Autor afio Objetivo Técnicas Tiempo y frecuencia Grupal o
individual
Tennant et al. Evaluar la implementacién, aceptabilidad y Realidad virtual como Aplicacion durante -Aplicacion
(2020) viabilidad de una intervencion de realidad técnica distractora procedimiento médico  individual
virtual inmersiva para el bienestar psicoldgico
en nifios y adolescentes con cancer.
Atzori et al. -Evaluar el efecto de la realidad virtual como -Realidad virtual como Aplicacion durante Aplicacion
(2018) técnica de distraccion para ayudar a controlar técnica distractora procedimiento de individual
el dolor en nifios y adolescentes con venopuncién
enfermedades onco-hematoldgicas sometidos
a venopuncion.
Hundert et al. Determinar la viabilidad de la distraccion de -Realidad virtual como Aplicacion durante Aplicacion
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(2022)

Flores ( 2016)

Fazelniya et al.
(2017)

Sharifpour et al.

la realidad virtual en nifios con cancer

sometidos a acceso por puerto subcutaneo.

Comprobar los efectos de una intervencion
cognitivo conductual en la adherencia
terapéutica, autoeficacia y calidad de vida de

menores con cancer.

Investigar la efectividad de un juego de
computadora interactivo en la calidad de vida
de nifios con cancer sometidos a

quimioterapia.

Investigar el efecto de la realidad virtual en

las variables de dolor (intensidad, ansiedad,

técnica distractora

Se utilizaron técnicas de

psicoeducacion,

reestructuracién cognitiva,

entrenamiento en solucién

de problemas y
entrenamiento en

habilidades sociales.

-Distraccion con juego de

computadora

-Psicoeducacion

-Distraccion

procedimiento de
acceso por puerto

subcutaneo

- 5 modulos con una

duracion de 60 minutos.

3 horas a la semana
durante 4 semanas

consecutivas

30 minutos una vez a la

semana durante 2

individual

Aplicacion

grupal

Aplicacion

grupal

-Aplicacion
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(2021)

Flujas-Contreras

et al. (2017)

Séenz-
Rodriguez et al.

(2021)

Lietal. (2011)

catastrofismo y autoeficacia) en adolescentes

con cancer.

Mostrar una intervencién psicologica para el
afrontamiento del dolor y la ansiedad en nifios
de larga hospitalizacion, aplicada a través de
la realidad virtual y una plataforma de tele-

psicologia.

Evaluar el uso de la realidad virtual en
pacientes oncoldgicos para reducir la ansiedad

y el dolor percibido.

Examinar la efectividad del juego terapéutico
utilizando la realidad virtual, para minimizar
la ansiedad y reducir los sintomas depresivos

en nifios hospitalizados con cancer.

meses.
Psicoeducacion, técnicas
de respiracion, atencion .
30 minutos .
plena, ejercicios de
relajacion y resiliencia.
Psicoeducacion, Cada sesion con una
distraccion con realidad duracién de 90 min
virtual, respiracion
diafragmatica.
- Distraccién mediante 30 minutos por sesion,
realidad virtual 5 dias a la semana

L durante un periodo de
- Respiracion

14 meses.

grupal

Aplicacion

individual

Aplicacion

individual

-Aplicacion

grupal
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Birnie et al.

(2018)

Lozano (2014)

Wolitzky et al.

(2005)

Evaluar la usabilidad de una intervencion de
realidad virtual para nifios con cancer que se
someten a la insercion de agujas de un
dispositivo de acceso venoso implantable

(IVAD).

Evaluar  una intervencion  cognitivo
conductual para favorecer el manejo del dolor

en nifios con cancer.

Investigar el efecto de la distraccion de la
realidad virtual durante el acceso al puerto
venoso con una aguja Huber en la reduccion
del dolor, el miedo y la ansiedad en nifios y

adolescentes con cancer.

Determinar la efectividad de la realidad
virtual (RV) como una intervencion

conductual para disminuir la angustia durante

Distraccion mediante Se llevd cabo mediante
realidad virtual 3 ciclos, durante el

procedimiento médico

Técnicas de imaginacion 30 min
guiada y de respiracion

diafragmatica

Distraccion mediante No se informa

realidad virtual

Respiracion diafragmatica

Distraccion mediante No se informa

realidad virtual

-Aplicacion

individual

Aplicacion

grupal

Aplicacion

individual

Aplicacion

individual
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Wong et al.

(2019)

Sharifpour et al.

(2021)

el procedimiento de acceso al puerto en nifios

con cancer.

Examinar los efectos de la intervencién con
realidad virtual inmersiva (IVR) en la
reduccion del dolor, la ansiedad y el estrés, la
duracion de la venopuncion y la satisfaccion
de los proveedores de atencion medica por el

procedimiento.

Investigar el efecto de la terapia de realidad
virtual (VRT) en las variables de dolor entre

adolescentes con cancer gue se les administra

Respiracion diafragmatica

Distraccion

realidad virtual

Distraccion

realidad virtual

mediante

mediante

La evaluacion de Aplicacion
resultados se llevara a individual
cabo en cuatro

momentos: 10 min

antes, durante,

inmediatamente

después y 30 min

después del

procedimiento.

Duracion de 30 minutos  Aplicacion
una vez a la semana grupal

durante 2 meses.
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quimioterapia.

Cederberg etal.  Evaluar la viabilidad y el efecto preliminar de Enfoque atento ante 15 minutos. Aplicacion
(2017) una intervencién para nifios y adolescentes estimulos dolorosos, la grupal
con cancer que experimentan dolor agudo conciencia de su
sobre la intensidad del dolor y la incomodidad respiracion, sensaciones
del dolor. corporales, pensamientos y

sentimientos
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Con base en lo anterior, se puede concluir que los nifios con cancer presentan diversas
repercusiones debido a la enfermedad misma, a los tratamientos y a sus efectos secundarios,
ademas, las cifras indican que la incidencia de menores diagnosticados es cada vez mayor. Tal
como se ha mencionado, desde el diagndstico los nifios con cancer se enfrentan a cambios
importantes relacionados a su rutina de vida, relaciones familiares y escolares, o que impacta en
su calidad de vida. Aunado a lo anterior, el dolor que presentan ante la enfermedad y ante los
tratamientos coadyuva a que experimenten ansiedad. Los cuidadores primarios desempefian un
rol esencial ya que en ellos recae la responsabilidad del cuidado del nifio a lo largo de todo el
proceso terapéutico, por tal motivo, es muy comun el que experimenten sobrecarga. Por otro
lado, el uso de la Realidad Virtual en el campo de la psicologia ha demostrado ser eficaz

especialmente en su uso para pacientes hospitalizados y que padecen de enfermedades crénicas.

Desarrollar intervenciones psicoldgicas para nifios con cancer es menester debido al creciente
nimero de casos y a las repercusiones anteriormente mencionadas, ademas, coadyuva a una

mejor adherencia al tratamiento. La presente intervencion se estructurd de la siguiente manera:
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Tabla 7

Disefio de intervencion con Realidad Virtual.

Nuamero de Objetivos Técnicas y/o estrategias
sesion
1 Evaluar nivel inicial de Calidad de Vida, Presentacion y preevaluacion

ansiedad y dolor en los nifios, en el cuidador
primario evaluar la sobrecarga.

2 Identificar las emociones. Reconocimiento de emociones

3 Brindar informacion al nifio con cancer acerca de Psicoeducacion
su enfermedad.

4 Instruir al menor a controlar su respiracion Entrenamiento en respiracion
coadyuvando a un mejor afrontamiento de
situaciones dolorosas y productoras de ansiedad.

5 Reducir la ansiedad y la tensién muscular en el Entrenamiento en relajacion
nifio con cancer que frecuentemente acomparia al
dolor.
6-7 Reducir ansiedad y dolor mediante escenarios Entrenamiento en Realidad Virtual
virtuales.
8 Aplicar la bateria de pruebas por segunda ocasion Postevaluacion y cierre

tanto a nifios como al cuidador primario.
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Tabla 8.

Disefio de intervencion sin Realidad Virtual.

Nuamero de Objetivos Técnicas y/o estrategias
sesion
1 Evaluar nivel inicial de Calidad de Vida, Presentacion y preevaluacion

ansiedad y dolor en los nifios, en el cuidador
primario evaluar la sobrecarga.

2 Identificar las emociones. Reconocimiento de emociones

3 Brindar informacion al nifio con cancer acerca de  Psicoeducacion
su enfermedad.

4 Instruir al menor a controlar su respiracion Entrenamiento en respiracion
coadyuvando a un mejor afrontamiento de
situaciones dolorosas y productoras de ansiedad.

5 Reducir la ansiedad y la tensién muscular en el Entrenamiento en relajacion
nifio con cancer gque frecuentemente acompafa al
dolor.

6-7 Entrenar en ejercicios de visualizacion guiada. Visualizacion guiada

8 Aplicar la bateria de pruebas por segunda ocasion Postevaluacion y cierre

tanto a nifios como al cuidador primario.
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5. Método

5.1 Planteamiento del Problema

El cancer infantil es considerado como un problema de salud en México. Cada afio se
diagnostican de 5000 a 6000 casos, cobrando mas de 2300 vidas anuales (Organizacion

Panamericana de la Salud [OPS], 2017).

Un gran numero de nifios con cancer experimentan dolor en algin momento de su enfermedad, y
es considerado como la causa mas frecuente de sufrimiento en dicha poblacién, la cual tiene
repercusiones negativas en la calidad de vida (Gonzélez et al., 2019; Orgilés et al., 2009). La
fuente del dolor en el cancer no es solamente la enfermedad, los procedimientos en la fase del

diagndstico y tratamiento también estan involucrados (Chauhan et al., 2010).

Los nifios con cancer se someten repetidamente a procedimientos dolorosos y a los efectos
secundarios que de ellos resultan, lo cual supone una experiencia angustiante e incluso
traumatica. La angustia resultante esta relacionada con una mayor sensibilidad al dolor y a una
menor calidad de vida (Bai et al., 2017). El abordaje del dolor es un problema importante en
poblacion infantil con cancer, debido a que los tratamientos son insuficientes (Collins et al.,
2002; Wolfe et al., 2015). Al ser considerado como un fenémeno intimo y subjetivo, muchas
veces pasa desapercibido ante profesionales de la salud, la familia y por el propio nifio

(Annequin & Ngo, 2019).

Ademas, la no atencion del manejo del dolor puede influir de forma negativa en la salud de los
menores con cancer, razén por la que se necesita una orientacién con urgencia para su practica

(Loeffen et al., 2020). Actualmente las terapias psicolégicas como parte del tratamiento no
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farmacoldgico para manejo del dolor, han ganado aceptacién como aspecto importante de la
intervencion (Adams et al., 2013). La terapia cognitivo conductual ha evidenciado eficacia en los
resultados pediatricos para el dolor relacionado con el cancer, sobre todo aquellas intervenciones
dirigidas a la diada nifio con cancer y cuidador, y que generan la reduccion del dolor, la ansiedad
y el miedo, asi como un mejoramiento de las funciones diarias (Coakley et al., 2018; Duffy et al.,

2019; Palermo et al; 2018).

En los Gltimos afos la realidad virtual ha sido considerada como un método cognitivo conductual
que coadyuva en el control y disminucion del dolor y la ansiedad; asi mismo, al utilizarse como
herramienta de distraccion, produce un mejoramiento ante los procedimientos invasivos, asi

como en la propia enfermedad (Chirico et al., 2016; Glennon et al., 2018).

Es imperativo realizar intervenciones cognitivo conductuales que tomen en cuenta las nuevas
tecnologias que favorezcan el manejo del dolor, disminuyan los niveles de ansiedad y mejoren la
calidad de vida en nifios con cancer, y de esta forma, impacten de manera favorable en los

niveles de sobrecarga del cuidador primario.

5.2 Justificacion

De acuerdo con lo anteriormente expuesto por las investigaciones, se puede observar que los
nifios con cancer presentan repercusiones negativas en su calidad de vida, y experimentan altos
niveles de dolor y ansiedad, consecuencia de la enfermedad misma, asi como de los
procedimientos médicos a los que son sometidos. Sin embargo, el dolor es la causa mas

frecuente de sufrimiento reportado en nifios con cancer.
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Por otro lado, a pesar de la existencia de tratamientos farmacologicos eficaces, se ha demostrado
la utilizacién de métodos alternativos para el manejo del dolor. El uso de la tecnologia ha
demostrado ser eficaz para el manejo del dolor en pacientes con cancer; en concreto, los datos
evidencian que la realidad virtual es benéfica en el tratamiento del dolor en esta poblacion.
Recientemente a nivel internacional y nacional, se han realizado intervenciones haciendo uso de
la tecnologia en poblacién infantil con cancer para el manejo del dolor, sin embargo, en México

aun son escasas las intervenciones que utilizan la Realidad Virtual.

Por tales razones, es imperativo realizar intervenciones que tomen en cuenta aspectos
psicosociales en poblacién infantil con cancer, y que coadyuven a mejorar su calidad de vida. Se
pretende que los resultados de la presente investigacion sirvan como predmbulo para realizar
nuevos estudios utilizando la Realidad Virtual en conjunto con intervenciones psicoldgicas a
favor de la poblacién oncoldgica infantil, lo que a su vez contribuiria a que exista un menor

indice de abandono de tratamiento, asi como una menor sobrecarga del cuidador primario.

El proposito de esta investigacion fue comparar los efectos en el pilotaje de una Intervencion
Cognitivo Conductual asistida con Realidad Virtual y una Intervencién Cognitivo Conductual en
menores con cancer y sus cuidadores primarios, coadyuvando a minimizar el grado de ansiedad,

dolor y mejorando la calidad de vida.
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5.3 Pregunta de Investigacion

¢Qué diferencias se presentaran entre los efectos de una Intervencién Cognitivo Conductual
asistida con Realidad Virtual y una Intervencion Cognitivo Conductual tradicional en menores

con cancer y sus cuidadores primarios en un estudio piloto?

5.4 Objetivo General

Comparar los efectos en el pilotaje de una Intervencion Cognitivo Conductual con Realidad
Virtual y una Intervencion Cognitivo Conductual tradicional en menores con cancer y sus

cuidadores primarios.

5.4.1 Objetivos Especificos

-Evaluar la percepcion subjetiva del dolor en nifios con cancer.

-Evaluar la calidad de vida en nifios con cancer.

-Evaluar el nivel de ansiedad en nifios con cancer.

-Evaluar la sobrecarga del cuidador primario.

-Determinar el efecto de una Intervencién Cognitivo Conductual tradicional en el manejo del

dolor, ansiedad y calidad de vida de nifios con cancer antes y después de su participacion.

-Determinar el efecto de una Intervencion Cognitivo Conductual asistida con Realidad Virtual en
el manejo del dolor, ansiedad y calidad de vida de nifios con cancer antes y después de su

participacion.
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-Determinar si existen cambios en la percepcion en la sobrecarga del cuidador primario antes y
después de la Intervencion Cognitivo Conductual tradicional en el manejo del dolor, ansiedad y

calidad de vida de nifios con cancer.

-Determinar si existen cambios en la percepcion en la sobrecarga del cuidador primario antes y
después de la Intervencion Cognitivo Conductual asistida con Realidad Virtual en el manejo del

dolor, ansiedad y calidad de vida de nifios con cancer.

-Determinar si existen diferencias entre una Intervencion Cognitivo Conductual tradicional y una

Intervencion Cognitivo Conductual asistida con Realidad Virtual.

5.5 Hipdtesis de Investigacion

Una Intervencion Cognitivo Conductual asistida con Realidad Virtual tendra mejores efectos en
comparacion con una Intervencion Cognitivo Conductual tradicional, en la reduccion del dolor,
los niveles de ansiedad e incremento de la calidad de vida en menores diagnosticados con cancer;

asi como la disminucion de percepcidn de sobrecarga del cuidador primario.

HOL1. No existen diferencias estadisticamente significativas en la percepcion del dolor, ansiedad y
calidad de vida en pacientes con cancer infantil durante una Intervencién Cognitivo Conductual

tradicional.

HO02. No existen diferencias estadisticamente significativas en la percepcion del dolor, ansiedad y
calidad de vida en pacientes con cancer infantil durante una intervencion Cognitivo Conductual

asistida con realidad virtual.
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HO03. No existen diferencias estadisticamente significativas en la percepcion de sobrecarga en

cuidadores primarios durante una Intervencion Cognitivo Conductual tradicional.

HO04. No existen diferencias estadisticamente significativas en la percepcion de sobrecarga en
cuidadores primarios durante una Intervencion Cognitivo Conductual asistida con realidad

virtual.

H1. Existen diferencias estadisticamente significativas en la percepcion del dolor, ansiedad y
calidad de vida en pacientes con cancer infantil durante una Intervencion Cognitivo Conductual

tradicional.

H2. Existen diferencias estadisticamente significativas en la percepcion del dolor, ansiedad y
calidad de vida en pacientes con cancer infantil durante una Intervencion Cognitivo Conductual

asistida con Realidad Virtual.

H03. Existen diferencias estadisticamente significativas en la percepcion de sobrecarga en

cuidadores primarios durante una Intervencion Cognitivo Conductual tradicional.

HO04. Existen diferencias estadisticamente significativas en la percepcién de sobrecarga en
cuidadores primarios durante una Intervencion Cognitivo Conductual asistida con Realidad

Virtual.
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A)

5.6 Muestra

5.6.1 Tipo de muestreo

Muestreo no probabilistico, intencional.

Criterios de inclusion, exclusion y eliminacion

Los participantes del estudio cumplieron con los siguientes criterios de inclusion:

Pacientes

-Pacientes menores de edad.

-Pacientes diagnosticados con algun tipo de cancer.

-Pacientes sometidos a cualquier tipo de procedimiento.

-Pacientes en situacion médica de tratamiento o vigilancia.

-Contar con el asentimiento del nifio.

Cuidadores

-Ser los cuidadores primarios y responsables del menor en el hospital y en casa.

-Cuidadores que aceptaron participar en el estudio mediante firma del consentimiento informado.

Los criterios de exclusién para los participantes de la presente investigacién fueron:
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Pacientes

-Pacientes en cuidados paliativos.

-Malestar fisico o emocional

Cuidadores

-Cuidadores que estén recibiendo atencion psicologica.

Los criterios de eliminacion de la presente investigacion fueron:

-Abandono voluntario.

-No asistir a una de las sesiones de intervencion psicoldgica.

-Fallecimiento del paciente pediétrico.

C ) Datos Participantes

Cuatro menores pertenecientes a AMANC Hidalgo con las siguientes caracteristicas:

Participante Namero 1

Paciente femenino de 10 afios de edad, originaria de Tlaxcoapan Hidalgo, con diagndstico de

Leucemia Linfoblastica Aguda desde el 2019.

Participante NUmero 2

Paciente femenino de 10 afios de edad, originaria de Huejutla Hidalgo, con diagnostico de

Leucemia Linfoblastica Aguda desde el 2022.
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Participante Numero 3

Paciente masculino de 12 afios de edad, originaria de Huejutla Hidalgo, con diagndstico de

Leucemia Linfoblastica Aguda desde el 2022.

Participante NUmero 4

Paciente femenino de 8 afios de edad, originaria de Tlanchinol Hidalgo, con diagndstico de

Leucemia Linfoblastica Aguda desde el 2018.

Cuidadores primarios

Cuidador NUmero 1

Cuidador femenino de 56 afios de edad, originaria de Tlaxcoapan Hidalgo, escolaridad primaria

trunca y estado civil casada.

Participante NUmero 2

Cuidador femenino de 30 afios de edad, originaria de Huejutla Hidalgo, escolaridad secundaria y

estado civil casada.

Participante Nimero 3

Cuidador femenino de 32 afios de edad, originaria de Huejutla Hidalgo, escolaridad preparatoria

y estado civil casada.

Participante NUmero 4

Cuidador femenino de 36 afios de edad, originaria de Tlanchinol Hidalgo, escolaridad

preparatoria y estado civil casada.
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5.7 Tipo de Estudio y Disefio de Investigacion
Estudio de casos con pre y post prueba.

5.8 Variables de estudio

a) Variable Independiente:

-Intervencién cognitivo conductual.

-Realidad Virtual.

b) Variables

-Dolor.

-Calidad de vida.

-Ansiedad.

Tabla 9

Variables de estudio

Variable

Intervencion cognitivo

conductual

Dependientes:

Definicion conceptual

Aplicacion clinica de la
ciencia de la psicologia,
fundamentada en principios
y procedimientos validados

empiricamente (Plaud,

Definicion operacional

Intervencion cognitivo

conductual asistida con
realidad virtual, la cual

constd de 8 sesiones con

una duracion aproximada de
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Dolor

Ansiedad

2001).

Experiencia sensorial y
emocional desagradable
asociada o similar a la
asociada a una lesion tisular
real o potencial
(International Association
for the Study of Pain,

2020).

Grupo de sintomas
emocionales, conductuales,
cognitivos y fisiolégicos
de la psicopatologia que,
se agrupan para formar

sub-categorias, trastornos

40 minutos donde se
aplicaron las técnicas de
psicoeducacion, inteligencia
emocional, respiracion

pasiva y  visualizacion

guiada (ver anexo “X”).

Escala de seis caras de Bieri
(Bieri et al., 1990): Gréfico
de seis caras que
representan en su extremo
izquierdo ausencia de dolor
y por el otro extremo la
presencia de muchisimo
dolor. Validada para
poblacién mexicana por

Sosa (2008) (Ver anexo 1).

Escala de Ansiedad Infantil
de Spence (SCAS; Spence,
1998). Adaptada a
poblacién mexicana por
Hernandez-Guzman et al.

(2010) (Ver anexo 3).
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Calidad de vida

que son claramente
identificables y distintos el
uno del otro (Spence,

1997).

La calidad de vida (CV)
relacionada con la salud se
refiere al impacto objetivo y
subjetivo de la disfuncién
asociada con una
enfermedad o dafio,
tratamiento médico y
politicas del cuidado de la
salud (Spieth & Harris,

1996).

“Percepcion de los
individuos de su posicién
en la vida, en el contexto de
su cultura y sistema de
valores en que ellos viven,

y en relacion a sus metas,

Cuestionario de Calidad de
Vida y Céncer, adaptado de
Pediatric Quality if Life
Inventory-PedsQL (Varni et

al., 2007) (Ver anexo 2).
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Sobrecarga

expectativas, estandares e

intereses” (Harper & Power,

1998, p. 551).

Fendmeno que conjuga
diversas variables como
desatencion de la propia
salud, proyecto vital y vida
social; deterioro familiar
relacionadas a dinamicas
culposas, rabiosas y
manipuladoras; y ansiedad

o frustracion por falta de

preparacion y conocimiento

técnico en el cuidado de
pacientes dependientes

(Breinbauer al., 2009).

Escala de sobrecarga del
Cuidador (Zarit et al.,
1980). Validada para
poblacién mexicana por
Galindo et al. (2015) (Ver

anexo 4).
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5.9 Instrumentos

Instrumentos para pacientes:

-Escala de seis caras de Bieri (Bieri et al.,1990): Grafico de seis caras que representan en su
extremo izquierdo ausencia de dolor y por el otro extremo la presencia méaxima de dolor.

Validada para poblacion mexicana por Sosa (2008) (Ver anexo 1).

-Escala de Ansiedad Infantil de Spence (SCAS; Spence, 1998). Adaptada a la poblacion
mexicana por Herndndez-Guzman et al. (2010). Instrumento de autoinforme conformado por 44
items. Seis items miden ansiedad de separacion, seis trastorno obsesivo-compulsivo, seis panico,
tres agorafobia, seis fobia social, seis ansiedad generalizada, y cinco miedo al dafio fisico.
Contiene, ademas, seis items de relleno que no se califican, ya que tiene el objeto de disminuir el
impacto del sesgo negativo que produce el listado de problemas. Se califica en una escala de 4
opciones que fluctian entre 0 para nunca y 3 para siempre. Consistencia interna, Alfa de

Cronbach, de .88 (Ver anexo 3)

-PedsQL Cancer Module Pediatric version para pacientes con cancer (Varni et al.,2007).
Validado en la poblacion mexicana (Ramirez-Zamora et al., 2015). Disefiado para que pacientes
pediatricos con cancer (en edades entre 2 y 18 afios) y padres evalten la Calidad de Vida a
manera de autorreporte. Contiene escalas que evaltan el funcionamiento fisico, emocional, social
y escolar. De acuerdo con el grupo de edad, tiene versiones distintas (médulos de 2-4, 5-7, 8-12
y de 13-18 afios), que preguntan acerca de sintomas ocurridos en el paciente en el Gltimo mes y
en los ultimos siete dias. Evalta ocho dominios: dolor y molestias, presencia de nausea, ansiedad
por procedimientos, ansiedad por tratamientos, preocupaciones, problemas cognitivos,
percepcion de apariencia fisica y comunicacion. Los puntajes se encuentran en escalas de 5
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puntos, desde 0 (nunca ha sido un problema) hasta 4 (casi siempre ha sido un problema). Para
obtener el puntaje, éstas se transforman en escalas lineales inversas de 0-100, siendo 100 la
calificacion maés alta y representando la mejor CV. A cada valor se le asigna un puntaje de la
siguiente forma: 0 =100, 1 =75, 2 =50, 3 =25 y 4 =0. El puntaje total es el resultado de la suma
de la escala lineal. Consistencia interna de 0.88 en el reporte de nifios y de 0.90 en el de padres

(Ver anexo 2).

Instrumentos para cuidadores primarios:

-Escala de sobrecarga del Cuidador (Zarit et al., 1980). Consta de 22 reactivos con tres
subescalas: impacto del cuidado, relacion interpersonal y expectativas de autoeficacia; miden la
carga percibida por el cuidador en escala tipo Likert de cinco opciones que va de nunca
(puntuacién 0) a siempre (puntuacion 4), los resultados se suman en un puntaje total de 22 a 110
puntos. De acuerdo al resultado, el cuidador se clasifica con: “ausencia de sobrecarga” con 46
puntos o menos, “sobrecarga ligera” de 47 a 55 puntos, o “sobrecarga intensa” con 56 o mas
puntos. Presenta gran confiabilidad inter-observador 0.71 en su estudio original y consistencia

interna de 0.91 (Ver anexo 4).

5.10 Procedimiento

Este estudio consté de dos fases.

Primera fase: Posterior a la aprobacion del protocolo de la presente investigacion por parte del
comité de ética institucional, se procedio a invitar a participar en el estudio a nifios con cancer y

sus cuidadores, brindandoles un consentimiento y un asentimiento informado. A los participantes
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que decidieron integrarse a la investigacion se les realizd la preevaluacion, que consistié en la
aplicacion de: el Cuestionario de Afrontamiento al Dolor en Nifios, la Escala de Ansiedad
Infantil de Spence y Cuestionario de Calidad de Vida y Céncer. En el caso de los cuidadores

primarios, se les aplico la Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit.

Segunda fase: Se procedid a asignar de manera aleatoria a 4 nifios con su cuidador primario,
integrados a 2 condiciones. A dos nifios se aplicd una intervencion cognitivo conductual
tradicional y a los dos restantes se les aplicé una intervencidn cognitivo conductual asistida con
realidad virtual. Posteriormente se realiz6 la postevaluacion aplicando los mismos instrumentos

ya sefialados en la primera fase.

5.11 Aspectos Eticos

Considerando el Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la
Salud y en la Declaracién de Helsinki, se tomaran en cuenta varios aspectos para el abordaje de

este estudio de Investigacién, tales como:

El Respeto a la Dignidad y la Proteccion de los derechos y bienestar del sujeto de
estudio en toda la Investigacién, buscando prevalecer los beneficios esperados
sobre aquellos riesgos que tienden a predecirse. Se protegera en todo momento la
privacidad del sujeto de Investigacion, identificandolo solamente cuando los

resultados lo requieran y su representante legal lo autorice.

99



En lo que corresponde a la Investigacion en menores de edad o incapaces
determinado en el Capitulo I1l en donde sefiala que debe obtenerse por escrito el
consentimiento informado por aquellos que ejercen la patria potestad o
representan legalmente al nifio o sujeto de estudio, mediante este consentimiento
se autoriza la participacion del sujeto de estudio teniendo el pleno y claro
conocimiento de los procedimientos y riesgos a los que es sometido, la
justificacion y los objetivos de la Investigacion, la garantia de recibir respuesta a
cualquier pregunta o duda acerca del tratamiento, ademas de mantener su libre
eleccién de participar o no en el estudio de investigacion sin que su decision
afecte al trato y servicios que recibia en la Asociacion. Este consentimiento es

firmado por dos sujetos y por el representante legal del sujeto de Investigacion.

De acuerdo con el Articulo 17 del REGLAMENTO de la Ley General de Salud en Materia de

Investigacion para la Salud, Apartado 111, esta Investigacion es clasificada con riesgo mayor que

el minimo, ya que hay ciertas probabilidades de afectar a los sujetos de manera significativa, al

utilizar en este estudio un nuevo dispositivo: la RV.

Asi mismo, se conto con el asentimiento y consentimiento informado por parte de los menores y

sus cuidadores respectivamente (ver anexos 5y 6).
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6. Resultados

A continuacion, se presentan los resultados divididos en dos apartados, a) casos 1 y 2
relacionados con la intervencién cognitivo conductual; b) casos 3 y 4 que corresponden a la
intervencion cognitivo conductual asistida con RV. Asi mismo, se describen de acuerdo con las

variables gue se estudiaron en esta investigacion.

6.1 Casos relacionados con la Intervencién Cognitivo Conductual

6.1.1 Puntajes totales de Ansiedad

A continuacion, se presentan los resultados de la comparacion de puntajes totales pre — post del
caso 1y del caso 2. Como puede observarse, en ambos se aprecia una disminucion de los niveles
de ansiedad, en el caso 1 de un puntaje de 77 a 63, en el caso 2 de 68 a 59 después de la

implementacion de la intervencidn cognitivo conductual (ver figura 1y 2).
Figura 1

Evaluacién pre y post prueba, caso 1.
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Figura 2

Evaluacion pre y post prueba, caso 2.
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Adicionalmente, se realiz6 el anlisis del Cambio Clinico Objetivo (CCO) para establecer los

cambios entre la pre y post prueba.

La tabla 10 describe los porcentajes obtenidos por los participantes 1 y 2, mediante el CCO, en la
variable ansiedad. Como se puede observar, en ambos participantes no se encontraron diferencias

significativas, por lo tanto, no se logré una mejora clinica significativa.

Tabla 10
CCO en la variable ansiedad

Participantes PRE POST CCO
Caso 1 77 63 18.18%
Caso 2 68 59 13.23%
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6.1.1.2 Puntajes de Ansiedad por factores

6.1.2 Dolor

En cuanto a la variable dolor, es importante destacar que se estuvo midiendo la intensidad de esta
variable a partir de la aplicacion de la Escala de Bieri en cada una de las 8 sesiones de
intervencion; por lo que a continuacion se presentan los resultados iniciales y finales resultados
de la obtencion de la media de los casos 1y 2. En ambos casos se aprecia una disminucion de
los niveles de dolor, en el caso 1 de 2.5 (dolor leve) a 1.75 (poco dolor), en el caso 2 de 3.0
(dolor leve) a 1.5 (poco dolor) después de la implementacion de la intervencion cognitivo
conductual (ver figura 3 y 4). También, se puede observar el nivel de dolor reportado al inicio y

al término de cada sesion (ver figura 5y 6).
Figura 3

Evaluacion pre y post prueba, caso 1.
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Figura 4

Evaluacion pre y post prueba, caso 2.
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Figura 5

Niveles de dolor por sesion, caso 1.
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Figura 6

Niveles de dolor por sesion, caso 2.
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Adicionalmente, se realiz6 el analisis del Cambio Clinico Objetivo (CCO) para establecer los

cambios entre la pre y post prueba.

La tabla 11 describe los porcentajes obtenidos por los participantes 1 y 2, mediante el CCO, en la
variable dolor. Como se puede observar, ambos participantes disminuyeron sus niveles de dolor,
logrando asi una mejora clinica significativa en términos de reduccién del porcentaje en el

postratamiento.

Tabla 11

CCO en la variable dolor

Participantes PRE POST CCoO
Caso 1 2.5 1.75 30%
Caso 2 3 15 50%

Nota: CCO cambio clinico objetivo.
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6.1.3. Calidad de Vida

6.1.3.1 Puntajes de Calidad de Vida por factores
En relacion a la variable calidad de vida, se presentan los resultados de la comparacion de

puntajes por factores pre — post del caso 1 y del caso 2. Como puede observarse, en el caso 1, los
factores dolores y molestias, nauseas, procedimientos médicos, tratamientos, preocupacion,
pensamientos, y comunicacion presentaron puntajes altos en la calidad de vida después de la
implementacion de la intervencion cognitivo conductual; en el caso 2, los factores nauseas,
procedimientos médicos, tratamientos, preocupacion y apariencia fisica mostraron puntajes altos

(ver figura 7y 8).

Figura 7

Calidad de vida por factores, caso 1.
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Figura 8

Calidad de vida por factores, caso 2.
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Adicionalmente, se realiz6 el anlisis del Cambio Clinico Objetivo (CCO) para establecer los

cambios entre la pre y post prueba.

La tabla 12 describe los porcentajes obtenidos por los participantes 1 y 2, mediante el CCO, en la
variable Calidad de Vida. Como se puede observar, ambos participantes aumentaron su Calidad

de Vida, logrando asi un cambio clinico negativo.

Tabla 12

CCO en la variable Calidad de Vida

Participantes PRE POST CCoO
Caso 1 60.18 70.37 -16.9%
Caso 2 67.59 75 -10.9%
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Nota: CCO cambio clinico objetivo.

6.1.4 Sobrecarga del cuidador primario

Con relacion a la sobrecarga del cuidador primario del caso 1, de manera destacada se observd
que tanto en la pre como en la post evaluacion no se reportd sobrecarga (de acuerdo con los
parametros de la Escala de Zarit); sin embargo, si se present6 una disminucion considerable del
puntaje de 46 a 37 puntos. Para el caso 2, el cuidador primario obtuvo en la preevaluacion un
puntaje de 50 que corresponde a una sobrecarga leve, y en la postevaluacion un puntaje de 44
que corresponde a no sobrecarga, lo que evidencia que hubo una disminucion de 6 puntos (ver

figura 9 y 10).

Figura 9

Evaluacion de sobrecarga de cuidador primario pre y post prueba, caso 1.
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Figura 10

Evaluacion de sobrecarga de cuidador primario pre y post prueba, caso 2.
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cambios entre la pre y post prueba.

La tabla 13 describe los porcentajes obtenidos por los cuidadores primarios 1 y 2, mediante el
CCO, en la variable sobrecarga. Como se puede observar, en ambos participantes no se

encontraron diferencias significativas, por lo tanto, no se logré una mejora clinica significativa.

Tabla 13

CCO en la variable sobrecarga

Participantes PRE POST CCO
Caso 1 46 37 19.56%
Caso 2 50 44 12%
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Nota: CCO cambio clinico objetivo.

6.2 Casos relacionados con la ICC asistida con RV

6.2.1 Ansiedad

A continuacidn, se presentan los resultados de la comparacion pre — post del caso 3 y del caso 4.
Como puede observarse, en ambos se aprecia una disminucion de los niveles de ansiedad, en el
caso 3 de un puntaje de 64 a 50, en el caso 4 de 74 a 48 después de la implementacion de la

intervencion cognitivo conductual asistida con realidad virtual (ver figura 11y 12).

Figura 11

Evaluacion pre y post prueba, caso 3.
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Figura 12

Evaluacion pre y post prueba, caso 4.

74
80
48

60
v
2
1+

£ 40
=
o

20

0

Pre Post

Adicionalmente, se realiz6 el analisis del Cambio Clinico Objetivo (CCO) para establecer los

cambios entre la pre y post prueba.

La tabla 14 describe los porcentajes obtenidos por los participantes 3 y 4, mediante el CCO, en la
variable ansiedad. Como se puede observar, ambos participantes disminuyeron sus niveles de
dolor, logrando asi una mejora clinica significativa en términos de reduccién del porcentaje en el

postratamiento.

Tabla 14

CCO en la variable ansiedad

Participantes PRE POST CCo
Caso 3 64 50 21.87%
Caso 4 74 48 35.13%

Nota: CCO cambio clinico objetivo.
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6.2.2 Dolor

En cuanto a la variable dolor, es importante destacar que se estuvo midiendo la intensidad de esta
variable a partir de la aplicacion de la EVA en cada una de las 8 sesiones de intervencion; por lo
que a continuacion se presentan los resultados iniciales y finales a obtenidos con la obtencion de
la media de los casos 3 y 4. En ambos casos se aprecia una disminucion de los niveles de dolor,
en el caso 3 de 2.5 (dolor leve) a 1 (poco dolor), en el caso 4 de 3.25 (dolor moderado) a 2
(dolor leve) después de la implementacion de la intervencién cognitivo conductual (ver figura
13 y 14). También, se puede observar el nivel de dolor reportado al inicio y al término de cada

sesion (ver figura 15y 16).
Figura 13

Evaluacion pre y post prueba, caso 3.
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Figura 14

Evaluacion pre y post prueba, caso 4.
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Figura 15

Niveles de dolor por sesion, caso 3.
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Figura 16

Niveles de dolor por sesion, caso 4.
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Adicionalmente, se realiz6 el andlisis del Cambio Clinico Objetivo (CCO) para establecer los

cambios entre la pre y post prueba.

La tabla 15 describe los porcentajes obtenidos por los participantes 3 y 4, mediante el CCO, en la
variable dolor. Como se puede observar, ambos participantes disminuyeron sus niveles de dolor,
logrando asi una mejora clinica significativa en términos de reduccion del porcentaje en el

postratamiento.

Tabla 15

CCO en la variable dolor

Participantes PRE POST CCoO
Caso 3 2.5 1 60%
Caso 4 3.25 2 38.46%

Nota: CCO cambio clinico objetivo.
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6.2.3 Calidad de Vida

6.2.3.1 Puntajes de Calidad de Vida por factores

En relacion a la variable calidad de vida, se presentan los resultados de la comparacion de
puntajes por factores pre — post del caso 3 y del caso 4. Como puede observarse, en el caso 3 los
factores dolores y molestias, nauseas, procedimientos médicos, preocupacion, pensamientos,
apariencia fisica y comunicacion presentaron puntajes altos en la calidad de vida después de la
implementacién de la intervencién cognitivo conductual; en el caso 4, los factores dolores y
molestias, nauseas, procedimientos médicos, tratamientos, preocupacion, pensamientos,

apariencia fisica y comunicacion, mostraron puntajes altos (ver figura 16 y 17).
Figura 17

Calidad de vida por factores, caso 3.

100

(T
°
S 90
% 80
70
©
3 60
= 50
o 40
% 30
S 20
210
S o0
S o o 3 o Q o > Q
a (:)'Q’b %Q:b . (,\&O . &O /Zs}o &O < \'(_)\(; ’bé}o
\& > @ N2 < & 2 L
SO SN S < S
A(Q S 2 S (\,;z, & &o
& & <& Q¢ ® > Y
& < I
Q
Titulo del eje
B PRE ®POST

115



Figura 18

Calidad de vida por factores, caso 4.
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Adicionalmente, se realizé el analisis del Cambio Clinico Objetivo (CCO) para establecer los

cambios entre la pre y post prueba.

La tabla 16 describe los porcentajes obtenidos por los participantes 3 y 4, mediante el CCO, en la
variable Calidad de Vida. Como se puede observar, el participante 3 aument6é su Calidad de
Vida, logrando asi un cambio clinico negativo. En el caso del participante 4, no se encontraron

diferencias significativas, por lo tanto, no se logré una mejora clinica significativa.

Tabla 16
CCO en la variable Calidad de Vida

Participantes PRE POST CCoO
Caso 3 70.37 82.4 -17.09%
Caso 4 51.85 72.22 -39.28%
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Nota: CCO cambio clinico objetivo.

6.2.4 Sobrecarga del cuidador primario

Con relacion a la sobrecarga del cuidador primario del caso 3, el cuidador primario obtuvo en la
preevaluacion un puntaje de 54 que corresponde a una sobrecarga leve, y en la postevaluacion un
puntaje de 49 que corresponde a no sobrecarga, 1o que evidencia que hubo una disminucion. En
cuanto al caso 4 se observo que tanto en la pre como en la post evaluacion no se reportd
sobrecarga (de acuerdo con los parametros de la Escala de Zarit); sin embargo, si se presento una

disminucion del puntaje de 44 a 43 puntos (ver figuras 19 y 20).

Figura 19

Evaluacion de sobrecarga de cuidador primario pre y post prueba, caso 3.
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Figura 20

Evaluacion de sobrecarga de cuidador primario pre y post prueba, caso 4.
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Adicionalmente, se realiz6 el andlisis del Cambio Clinico Objetivo (CCO) para establecer los

cambios entre la pre y post prueba.

La tabla 17 describe los porcentajes obtenidos por los cuidadores primarios 3 y 4, mediante el
CCO, en la variable sobrecarga. Como se puede observar, en ambos participantes no se

encontraron diferencias significativas, por lo tanto, no se logré una mejora clinica significativa.

Tabla 17

CCO en lavariable sobrecarga

Participantes PRE POST CCO
Caso 3 54 49 9.25%
Caso 4 44 43 2.27%

Nota: CCO cambio clinico objetivo.
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7. Discusion y conclusiones

La presente investigacion tuvo como objetivo comparar los efectos en el pilotaje de una
Intervencion Cognitivo Conductual con Realidad Virtual y una Intervencion tradicional en
menores con cancer y sus cuidadores primarios, en donde ademas se logré entrenar con las
técnicas de respiracion diafragmatica e imaginacién guiada logrando cambios manifestados en la
pre y post-evaluacion para disminuir la ansiedad, favorecer el manejo del dolor y mejorar la
calidad de vida. Si bien, se trata de un estudio piloto, de alguna manera se puede afirmar que se
confirmo la hipétesis de investigacion, ya que la intervencion cognitivo conductual asistida con
realidad virtual tuvo mejores efectos en la reduccién del dolor, la ansiedad e incremento de la
calidad de vida en menores diagnosticados con cancer y la reduccion de sobrecarga del cuidador
primario, a diferencia de los menores a los que se les aplico la intervencion cognitivo conductual

sin Realidad Virtual.

En el caso de los menores a los que se les aplico la intervencion cognitivo conductual, el
promedio por sesiones de la variable dolor muestra que el participante 1 obtuvo una disminucién
de .75 puntos en la postevaluacion, en el caso del participante 2 se encontr6é una disminucién de
1.5 puntos. En la variable ansiedad, el participante 1 tuvo una disminucién de 14 puntos en la
postevaluacion, en tanto el participante 2 tuvo una disminucion de 9 puntos. En relacion a la
Calidad de Vida, los participantes 1 y 2 pertenecientes de la Intervencién Cognitivo Conductual

sin Realidad Virtual obtuvieron una ganancia de 2.19 y 7.41 puntos respectivamente.
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Con relacion a los nifios a los que se les aplico la intervencion cognitivo conductual asistida con
Realidad Virtual, el promedio por sesiones de la variable dolor muestra que el participante
participante 3 tuvo una disminucion de 1.5 puntos y en el caso del participante 4 hubo una
disminucion de 1.25 puntos. En el caso de la ansiedad, el participante 3 obtuvo una disminucion
de 14 puntos, mientras que el participante 4 obtuvo una disminuciéon de 26. En cuanto a la
Calidad de Vida, el participante 3 obtuvo un puntaje de 13.89, tanto el participante 4 obtuvo

20.85 puntos.

En relacion a la sobrecarga del cuidador, todos los participantes presentaron puntajes bajos

correspondiente a sobrecarga leve o ausencia de sobrecarga en la pre y postevalaucion.

Los resultados arrojados en la presente investigacion detonan la presencia significativa de los
beneficios de las nuevas tecnologias, sobre todo del uso de la Realidad Virtual en nifios con
cancer. Estudios actuales cuyo objetivo fue contrastar las diferencias con y sin el uso de la
Realidad Virtual en nifios con cancer, han demostrado la eficacia y el éxito de dicha herramienta
en la disminucién del dolor y la ansiedad percibidos en los menores (Nilsson et al., 2009; Li et
al., 2011; Atzori et al., 2018; Gercgeker et al., 2020; Semerci et al., 2021; Hundert et al., 2022).
También se han realizado estudios tomando en cuenta la Calidad de Vida y su relacién con el uso
de las nuevas tecnologias, trayendo como resultado su efectividad en la mejora de la Calidad de
Vida en nifios con céncer (Fazelniya et al., 2017; Tennant et al., 2020). El analisis de los
resultados de la sobrecarga del cuidador primario muestra un contraste significativo en relacion a
los resultados en los puntajes de dolor, ansiedad y calidad de vida obtenidos de los nifios, ya que
éstos presentaron una sobrecarga leve; lo anterior podria atribuirse a que no fueron participes de
la intervencion a la que fueron sometidos los menores. Los resultados mostrados por Martinez-

Ruiz et al., 2010, indican que una porcion de cuidadores primarios no presentan altos niveles de
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sobrecarga y realizan su labor de cuidado sin dificultad, resultados que se relacionan con los
obtenidos en la presente investigacion; sin embargo, es importante tomar en cuenta la variable
tiempo, ya que dos de los menores con cancer son de recién diagnostico, lo que significa que la

labor del cuidador primario es reciente.

Por lo anterior, se puede concluir que el uso de intervenciones con Realidad Virtual contribuye
un mejor manejo del dolor y la ansiedad, asi como una mejora en la Calidad de Vida en menores
con cancer; dejando ver su efectividad mas alla de la distraccion durante procedimientos

médicos.

Limitaciones y sugerencias

El nimero reducido de participantes fue una de las principales limitaciones para la realizacion de
la investigacion, si bien un total de diez diadas nifio -cuidador primario aceptaron participar, se
presentd mortalidad experimental de dos participantes, y los restantes fueron excluidos por

abandonaron del tratamiento y abandono de la intervencién.

Por otro lado, las constantes hospitalizaciones de los nifios asi como el deterioro de su salud, no
permitieron que las sesiones se llevaran a cabo con constancia, de esta manera, la intervencion

tenia que ajustarse al tiempo disponible del menor.
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Una limitacién importante es que se trata de un estudio piloto, por tanto, se necesita seguir
estudiando si la realidad virtual tiene mejores efectos que la intervencion cognitivo conductual

tradicional en nifios hidalguenses.

Un factor externo no controlable fue la COVID-19, lo que imposibilitd el acceso para realizar la

intervencion en el Hospital del Nifio DIF, lugar donde son atendidos los menores de AMANC.

Por lo anteriormente mencionado, se sugiere incrementar el nimero de participantes, establecer
un vinculo con instituciones de salud para que otorguen mayores facilidades para la aplicacion de
intervenciones psicoldgicas, agregar las variables de adherencia al tratamiento y depresién, hacer
parte a los cuidadores primarios de la intervencion para lograr una atencion integral, asi como

realizar la validacion por jueces de la intervencion.
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Anexo 2. Cuestionario de Calidad de Vida y Cancer

Fecha:

' PEdEQLm

3.0

INSTRUCCIONES
En lo sigulente pagina hay una lista de cosas que pueden ser dificiles para ti. Por
fowvor, dime
qué tan dificil ho sido ésto para ti déesde el ditimo mes (Oltimas 4 semanas ),
Por lavor, para codo prégunta morca con und "™ una de los siguientes opciones de
respuesio:
Hunea ha side un problama
Pocas veces ho sido un problema
A vacas ha ido un problama
Muchas Veces ha sido un probléema
Siempre ho sido un problema

Mo hay réspudsias comeclos o INComectos
§i no entiendas una pregunto, por favor pide ayuda

Desde el altimo mes (ultimas 4 semanas), qué tan dificil ha sido esto para
fi...

Dolores y molestias Munca Pocas Awveces Muchas  Siempre

VECES VECES

1. Has tenido dolores en las
articulaciones o muasculos

2. Has tenido mucheo dolor

Munca Pocas Awveces Muchas Siempre

VECES VECES

1. Te han dado ganas de vomitar los
tratamientos médicos.

2. Te ha sabido mal la comida.

3. Cuando pisnsas en los tratamisntos
meédicos te dan ganas de vomitar

4. Has tenido poca hambre.

3. Almumos alimentos v olores te han
dado ganas de vomitar
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Acerca de los procedimientos

1. Te duelen los piquetes de aguja de las
inyecciones, las pruebas de sangre o los sueros.

Munca Pocas Aveces Muchas Siempre

VECES

VECES

2. Te da miedo cuando te tisnen que sacar
sangre.

3. Te da miedo cuando te tienen que picarcon agujas
_ para las mvecciones, pruebas de sangre o sueros.

Acerca de los tratamientos

1. Te da miedo mientras estas esperando
ver al doctor

Munca Pocas
VELES

Aveces Muchas  Siempre
VECES

2. Te da miedo cuando tienes que ir a ver
al doctor

3. Te da miedo cuando tienes que ir al
hospital

Preocupaciones

Aveces Muchas Siempre
VECES

1. Te has sentido preocupado por losefectos secundanios
de los fratamientos medicos.

2. Te has sentido preocupado de que la
enfermedad reerese o empeors

3. Te has sentido preocupade per si lostratamientos
medicos estan sirviendo o no

Acerca de tus pensamientos

1. Te ha sido dificil saber qué hacer
cuando algo te molesta

Muchas Siempre
VECES

2. Te ha sido dificil resolver problemazde matematicas

3. Te ha sido dificil hacer tareas y trabajos de la
escuela

4. Te ha sido dificil poner atencion

5. Te ha sido dificil recordar lo que less
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Nombre:

Anexo 3. Escala de Ansiedad Infantil de Spence

Fecha:

ESCALA DE ANSIEDAD INFANTIL
DE SPENCE

Marca con una X la frecuencia con la que te ocurren las siguientes situaciones.

No hay respuestas buenas ni malas.

1. Hay cosas que me preocupan

2. Mo do meedo la oscundad

3, Cuando 10ngo un problema Noto UND SHNSAcIOn
oxtrafa on of esiomago

. Tengo miedo

. Tendrin meedo st me quedarn S0k en caso

Me da miedo hacer un examen

» Mo do meedo usar n500s publicos

» Me preocupo cuando estoy lojos de mis padros

, Tengo miedo de hacer el ndiculo delante do la gente

© %N

10. Me preocupa hacer mal of trabajo de la escueta

11, Soy popular entre los nifos y neflas do mi odod

12, Mo preocupa que algo malo le suceda o alguson de
mi famisa

13, Do roponte Sionto que NO PUeEo respaar SN Molivo

14, Necesito comprobar vanas veces que he hecho bwn
los cosas (como apogar la huz, o cerrar la puerta con
Bave)

16, Mo da meedo dormir solo

16, Estoy nervioso o tengo miedo por lns mafianas
omtes do it al cologio

17. Soy bueno on los depornes

18. Mo don mwdo 105 porros

19. No puedo dejor do pensar on cosas malas o tlontas

20, Cuando 10ngo un problema mi corazon lale muy
fuere

21, De repento emplezo o temblar $in motwvo

22, Mo proocupa que algo malo pueda pasarne

23, Mo do msoedo Ir al méddico o o dentista

00D

0O

O0DO00DO00O0O

0o

(8 O 0

0o0ao

0000

Nunca
Nunca

Nunca
Nunca
Nunca
Nunca
Nunca
Nuncoa
Nunca
Nunca
Nunca

Nunco

Nunca

Nunca

Nunca
Nunca
Nunca
Nunca

Nunca
Nunca
Nunca
Nunca

O A veces
0 A veces

) A veces
O A veces
O A veces
O A veces
O A veces
0 A veces
O A voces
O A veces
O A veces

L A veces

0 A veces

O A veces

O A veces

) A veces
O A voces
) A veces
L A voces

O A veces
O A veces
A veces
O A veces

Muchas veces
Muchas veces

00

Muchas veces
Muchas veces
Muchas veces
Muchas veces
Muchas veces
Muchas veces
Muchas voces
Muchas veces
Muchas veces

O0oOoO0oooOoOooO0O O

O

Muchas veces
Muchas veces

O

a

Muchas veces

8]

Muchas veces

Muchas veces
Muchas veces
Muchas vecos
Muchas veces

0OOoOoOo

O Muchas veces
0 Muchas veces
0 Muchas veces

O Siempre
0 Siempre

O Siempre
O Siempre
O Siempre
O Siempre
0O Siempre
O Siempre
O Siempre
O Siempre
O Siempre

O Siempre
O Siempre

O Siempre
O Siempre

O Siempre
O Siempro
0 Siempro
O Sempre

O Siempre
O siempre
O Siempre
O Siempre
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24. Cuando tengo un problema me siento nervioso .
26. Me dan miedo los lugares altos o los ascensores.....
26. Soy una buena persona................ocoeiiiiiiis
27. Tengo que pensar en cosas espaciales (por ejemplo
@n un numero o en una palabra) para evitar que
T ] R ST ST A U NSRRI
28. Me da miedo viajar en coche, autobisotren..........
29, Me preocupa lo que otras personas piensan de mi .,
30, Me da miedo estar en lugares donde hay mucha
gente (como centros comerciales, cines, autobuses,

parques)... ... R P S
31.MesientofelZ.............ccoovvererinnnannns SRS
32. De repente tengo mucho miedo sin motivo..............
33. Me dan miedo los insectos o las arafias..............
34. De repente me siento mareado o creo que me voy a

desmayar SINMOIVO............ccvooviiiiiimiineccrinnininn
35. Me da miedo tener que hablar delante de mis

compaferos de clase................oooviiiiiiiiiiiiieiaiins
36. De repente mi corazdn late muy rapido sin motivo. ..
37. Me preocupa tener miedo de repente sin que haya

NAGAQUE 10BN ..cx, s o mnncany s i snsndsinasanassins
38. Me QUSIA COMO SOY..........ooovveeeicririceesas s,
39. Me da miedo estar en lugares pequefios y cerrados

{como tuneles o habitaciones pequefias)..........
40. Tengo que hacer algunas cosas una y otra vez

(como lavarme las manos, limpiar, 0 poner las cosas

en un orden determinado).............coocevviiiiniiieennns
41. Me molestan pensamientos tontos o malos, o

Imagenes en mi mente.. TeRE
42, Tengo que hacer algunas cosas de una forma

determinada para evitar que pasen cosas malas,

43, Me siento orgulioso de mi trabajo en la escuela
44. Me daria miedo pasar la noche lejos de micasa......
45, ; Hay algo mas que realmente te dé miedo?

Osi ONo

Escribe que es I
¢Con qué frecuencia te pasa?..................cccoccceenene.

O Nunca

O Nunca

[ A veces
J A veces
O Aveces

[ A veces

] A veces
O Aveces

] Aveces

[ Aveces
O Aveces
O Aveces

] Aveces

 Aveces

O Aveces

] A veces

O Aveces

O Aveces

 Aveces

O Aveces

[ A veces

[ A veces
O Aveces

O Aveces

O Muchas veces
J Muchas veces
O Muchas veces

O Muchas veces

J Muchas veces
O Muchas veces

O Muchas veces

O Muchas veces
0 Muchas veces
O Muchas veces

O Muchas veces

' Muchas veces
O Muchas veces

1 Muchas veces
O Muchas veces

T Muchas veces

T Muchas veces

O Muchas veces

O Muchas veces

O Muchas veces
O Muchas veces

O Muchas veces

Q siempre
O siempre

O siempre

O siempre
O Siempre

O siempre
=} m
O siempre
O siempre
O Siempre

0 i
3 sempre

O siempre
O siempre

Sy
0 siempre
O siempre

O siempre

O Siempre

O Siempre
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Anexo 4. Cuestionario de Sobrecarga del Cuidador de Zarit

CUESTIONARIO DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT

Nombre del padre/ madre o tutor: Nombre del nifio (a):

A continuacion se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja como
“se sienten, a veces, las personas que cuidan a otra persona, Después de leer cada
afirmacion, debe indicar con qué frecuencia se siente usted asi: nunca, raramente,
algunas veces, bastante a menudo y casi siempre.

A la hora de responder plense que no existen respuestas acertadas o equivocadas,
sino tan solo su experiencia.

1) ;Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?

Bastantes

2) ;Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficente tiempo para Vd.?

3) (Se siente agobeado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras
responsabilidades (trabajo, familia)?

4) ;Siente vergtenza por a conducta de su familar?
S) ¢Se siente enfadado cuando esta cerca de su famdiar?

6) ;Piensa que el cundar de su familiar afecta negativamente la relacion que usted tiene
con otros miembros de su familia?

7) (Tiene miedo por el futuro de su familiar?
8) ;Piensa que su familiar depende de Vd.7
9) ;Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?
10) ¢Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su famdiar?

11) ;Piensa gque no tiene tanta intimidad como le qustaria debido a tener que cuidar
de su familiar?

12) ;Piensa que su vida soaal se ha visto afectada negativamente por tener que cusdar
a su familiar?

13) ¢/Se siente incémodo por distanciarse de sus amistades debwdo a tener que cuidar
de su familiar?

14) ;Piensa gue su familiar le considera a usted la Gnica persona que le puede cuidar?

15) ;Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los gastos de cuidar a su
familiar, ademas de sus otros gastos?

16) ;Piensa que no sera capaz de cuidar a su famikar por mucho mds tiempo?

17) ;Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenz6 la enfermedad de su
famikar?

18) ;Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?
19) ;Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?
20) ;Piensa que deberla hacer mas por su famdiar?

21) ;Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

00000000000 00000000 00 0OgmEs
OO000O00 000000 00000000 0 00§
OO0000000O000 00000 0 00 O 0O 0O pErmeeeys
O000000000 0 000000 00 0O 0 0O sesis

LHOWHOLE OLE O iLh O U O LECOLEOS I8 O O Lii0

22) Globalmente, ;qué grado de "carga” experimenta por el hecho de cuidar a tu familiar?
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Anexo 5. Consentimiento Informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Considerando que la investigadora ya le ha planteado la posibilidad para que usted y su hijo (a)
participen en el presente estudio de investigacion, el proposito de este documento es explicarle
de qué se trata el estudio y luego de esto, registrar su consentimiento si usted decide participar
en el mismo.

PROPOSITO

El objetivo del presente estudio es evaluar el efecto de una intervencién cognitivo conductual
asistida con realidad virtual en menores diagnosticados con cancer y sus padres/madres o
tutores que lo cuidan durante su tratamiento, para favorecer el manejo del dolor, ansiedad y
mejorar la calidad de vida.

BENEFICIOS

Los pacientes y sus padres/madres o tutores que lo cuidan durante su tratamiento aprenderan
técnicas de relajacion, distraccion y visualizacion para manejar y afrontar de una mejor manera
el dolor y la ansiedad en nifios que padecen cancer atendidos en AMANC A.C.

PROCEDIMIENTOS.

1. Una vez que usted firme el presente consentimiento informado, se evaluara
en su nifio (a) la presencia y grado de dolor, ansiedad y calidad de vida. En el caso de usted, se
evaluara la sobrecarga.

2. Posterior a la evaluacion, se iniciara el taller “El color de la sonrisa”, que
consta de un total de 8 sesiones individuales con una duracion aproximada entre 45 a 60
minutos. Cabe destacar, que este taller generara herramientas que se sumaran al tratamiento que
reciben en AMANC A.C.

3. Una vez terminadas las 5 sesiones del taller, se continuard con una
evaluacion, la cual consiste en la aplicacion de los cuestionarios que respondieron antes de dar
inicio al taller.
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RIESGOS/MOLESTIAS

No existen riesgos y/o molestias al realizar la evaluacion del dolor, la ansiedad y calidad de vida
y en la aplicacion de los cuestionarios.

Tampoco existe ningun riesgo y/o molestia al aplicar las técnicas durante el taller.

Usted sera notificado de algun hallazgo nuevo que puede afectar su decision para que
permanezca su nifio (a) en el estudio.

CONFIDENCIALIDAD.

Las respuestas de las pruebas y todos los datos, se mantendran en absoluta confidencialidad y
solo tendrdn un fin de investigacion y los resultados serdn analizados solamente por los
miembros del proyecto. EI nombre de su nifio (a) o de usted no aparecera o no sera usado en
algln reporte de publicacion que se obtenga de este estudio. Sin embargo, se puede requerir el
acceso a su historial médico si las autoridades correspondientes lo solicitan.

PARTICIPACION VOLUNTARIA.

Su decision de participar en este estudio es enteramente voluntaria, usted puede
en cualquier momento abandonar el estudio. Su cuidado médico no sera
afectado.

CONSENTIMIENTO DEL VOLUNTARIO.

Yo he leido cuidadosamente el contenido de este documento y entiendo todos
los puntos. Todas las preguntas que he tenido han sido contestadas a mi
satisfaccion. Se me ha entregado una copia de este documento. Me queda claro
que yo soy libre de seguir participando en el estudio o abandonarlo en cualquier
momento, sin problema alguno o algin perjuicio para el futuro cuidado de mi
nifio (a).

Acepto de manera libre y voluntaria mi participaciéon y la de mi nifio (a) en el taller: ““ El color de
la sonrisa”

Nombre y Firma del Padre/ Madre o tutor

171



Testigos

Nombre y Firma (Testigo 1) Nombre y Firma (Testigo 2)

Pachuca de Soto, Hidalgo a de
de
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Anexo 6. Asentimiento Informado

Fecha:

iHola amiguito!

Te invito a participar en una serie de
actividades que serdn parte de un taller
muy divertido llamado " El color de la

sonrisa" . |}

' 4

Para poder participar deberas:

1) Contar con el permiso de tu mamd o papd, o laguna persona mayor de
edad que viva contigo.

2) Tu participacién consistird en realizar actividades muy divertidas que
te ayudardén a sentirte mas relajado en tus procedimientos.

3) Tu participacién es voluntaria, por lo que si deseas no participar en las
actividades en cualquier momento lo puedes hacer saber

Acepto
participar
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