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Resumen

El objeto de este estudio es la propuesta de
un sistema de evaluacion para el nifio cancero-
so en los servicios de pediatria. Se describen
una serie de escalas evaluativas de distintas
areas y factores. Posteriormente, son clasifica-
das en cuatro bloques, cada uno de los cuales
evalia o mide un aspecto relevante en la reali-
dad del nifio oncoldgico hospitalizado. Este es
el punto de partida de lo que sera una serie de
posteriores investigaciones dirigidas en esta
misma linea.
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A NEW PROPOSAL FOR THE ASSESSMENT
OF CHILDREN WITH MALIGNANCIES IN
PEDIATRIC SERVICES

Summary

The object of this study is the proposal of a
system of evaluation for children with cancer in
Pediatric Services. It describes a serie of diffe-
rent evaluative scales. Subsequently these sca-
les are classiffied in four groups, wich ones are
considered relevant in the reality of hospitalized
child with cancer. This is the first step in the way
forward posteriors investigations in the same
subject.
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Psychosocial Evaluation of Cancer, Hospitaliza-
tion, Social Adjustment to lliness

ACTA PEDIATR: ESP. (46) 1:7-10 (1988).

Introduccion

Cuando un nifio contrae la enfermedad de céancer,
en cuaiquiera de sus diversas manifestaciones, apa-
recen una multitud de problemas a los cuales hay que
hacer frente.

original —.

Es importante considerar, en primer lugar, los as-
pecto médicos de la enfermedad porque es ahi don-
de aparecen los primeros problemas. Generalmente,
en razon de los enérgicos tratamientos a que al pa-
ciente es sometido, aparecen sintomas caracteristi-
cos como: pérdida del cabello, dolor agudo, vomitos,
nauseas, fatiga, cansancio generalizado, etc. Estos
fendmenos irrumpen en la vida del nifio alterando su
ritmo de crecimiento y maduracién. Esta situacién
afecta desde el mero crecimiento fisico (se acusan a
menudo casos de corta estatura a consecuencia de
los tratamientos en tumores cerebrales e incluso un
incompleto e inadecuado desarrollo puberal; Shalet,
1985), hasta algo tan cotidiano como son las dietas
alimenticias. Se cree que determinados tratamientos
desencadenan aversiones aprendidas a alimentos
concretos, alterando asi el ritmo de las comidas. Este
aprendizaje aversivo hacia la comida parece ser la
causa de la anorexia y la pérdida de peso caracteris-
ticas en algunos pacientes de cancer (Bernstein, et
al, 1982). '

A consecuencia de todo esto surgen otra serie de
dificultades referidas al comportamiento del nifio. El
tratamiento es a menudo intrusivo para la vida, no
sdlo fisica, sino también emocional y social del pa-
ciente. (De Haes et al, 1985). Por tanto los pacientes
de cancer en general, y en nuestro caso los nifios, ne-
cesitan y precisan, ademas de la atencién médica
propiamente dicha, un apoyo y soporte emocional o
psicologico. Este apoyo debe provenir de la familia y
del equipo médico. La primera reacciéon cuando el
nifo conoce el hecho de su enfermedad, varia en fun-
cion de su edad y grado de madurez. Si es conscien-
te del alcance de la misma, generalmente en adoles-
centes, se produce un sentimiento de frustracion y
confusion. Seguidamente la mayor preocupacion se
centra en como afrontar los efectos fisicos (dolor) y
psiquicos (autoimagen, cambio fisico, dificultades de
socializacion, etc.). Por otro lado, el hecho de la hos-
pitalizacion periddica que se impone a la hora de apli-
car los tratamientos, puede ser causa de estrés y an-
siedad. Muchos nifios y sus familias sufren emocio-
nalmente cuando éstos son hospitalizados (Teichman
et al., 1986). La hospitalizacion es generalmente una
traumatica experiencia para los nifos (Brett, 1986).
Las necesidades de socializacidn se frustran con las
frecuentes visitas clinicas y los efectos del tratamien-
to, produciéndose ausencias escolares, disminuyen-
do las actividades con los comparieros y aparecien-
do sentimientos de aislamiento (Zeltzer, 1984).

Otro campo de influencia es Ia familia, la cual tam-
bién acusa las alteraciones en la dinamica cotidiana.
Generalmente las familias de nifios tratados por can-
cer desarrollan un alto potencial de agudo y crénico
desajuste emocional (Mulhern et al., 1983). Las reac-
ciones patoldgicas al dolor, la depresién clinica e in-
cluso la enfermedad psicosomatica aparecen con re-
lativa frecuencia; incluso aquellas familias que mejor
se han adaptado a [a enfermedad experimentan sen-
timientos de culpa, tristeza y miedos injustificados. El
apoyo psicosocial que el paciente necesita, deberia
incluso extenderse al resto de los miembros de la fa-
milia, que a menudo experimentan desajustes psico-
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TABLA DESCRIPTIVA DE LAS ESCALAS

Autor
Denominacién
Objetivo

Edad aplicacion
Propiedades psico-
métricas

B. S. Hulka and J. S. Zyzanski. (1981)

Patient Satisfaction Scale (PSS)

Medir y valorar las actitudes hacia la atencion médi-
ca dispensada a los pacientes.

Adultos
Los coeficientes alcanzados aseguran la validez y
fiabilidad del instrumento.

L. E. La Monica and T. M. Oberts et al. (1986)

La Monica Oberts Patient Satisfaction Scale (LOPSS).
Crear un instrumento valido, fiable y sensible para me-
dir la satisfaccion de los pacientes hacia la atencién me-
dica recibida.

Adultos

Coeficiente a 0,95 y correlacion entre 0,51 y 0,70.

Denominacién

Objetivo

Edad aplicacién
Prop. psicométricas

The Parental Stressors Scale’ Pediatric Intensive Care
Unit. (PSS: PICU)

Mide los estresores percibidos por los padres ante
la hospitalizacién de su hijo en la Unidad de Cuida-
dos Intensivos. (UCI).

Adultos

El coeficiente de correlacién osciia entre 0,27 y 0,46
apoyando asi la validez de constructo.

Comentarios Esta escala considera la medicidn de estas actitudes | El instrumento esta baremado con poblacion afectada
como algo mas que un puro proceso técnico que | de cancer pero su alta fiabilidad la hace generalizable a
considera las experiencias personales. otras poblaciones.

Autor M. C. Carter and M. S. Miles (1983). C. C. Lewis et al. (1986)

Parent Medical Interviw Satisfaction Scale.(P-MISS)

Mide la satisfaccion de los padres respecto a la aten-
cion médica recibida por su hijo.

Adultos
El coeficiente alfa es 0,95

Prop. psicométricas

Comentarios

Coeficiente a = 0,80
Correlacion r = 0,85
Es breve y sencilla.

Comentarios La escala identifica dos tipos diferentes de estreso- | La escala es breve y no presenta dificultad a la hora de
res: personales y situacionales, y a su vez esta divi- | cumplimentar por los padres.
dida en siete dominios distintos.
Autor Reynolds and Richmond. C. D. Spielberger (1973)
Denominacion Children's Manifest Anxiety Scale. (CMAS) The State-Trait Anxiety Inventory For Children (STAIC).
Objetivo Valorar sintomas de ansiedad crénica en nifios. Evaluar ansiedad en nifos.

Test Retest = 0,65
Consistencia interna 0,85
Consta de dos subescalas: rasgos y estados ansiosos.

Autor
Denominacién

Objetivo

Prop. psicométricas

V. K. W. Zung (1983)
A Self-Rating and Distress Scale (PAD)

Evalua el dolor y la angustia que éste genera.

Los analisis estadisticos arrojan un coeficiente alfa
de 0,89, garantizando asi la consistencia interna.

M. Feurstein et al. (1985)

The Pain Behavior Scale Qutpatient Use

(PBS)

Valora las conductas dolorosas en pacientes ambulato-
rios o externos.

La correlacion con el original (PBS) es de r = 0,98. Es in-
ternamente consistente.

Prop. psicométricas

Comentarios

Investigaciones en
que se ha aplicado.

te significativos en poblaciones no psiquiatricas.

Se han separado los dos conceptos en el analisis es-
tadistico: depresion r = 0,70

ansiedad r = 0,74

Es breve y de facil cumplimentacion. Es adecuado
para el instrumento separar los dos conceptos de an-
siedad y depresion.

Channer et al: Anxiety and Depression in Patients with
Chest Pain.

D. Goldberg: Identifying Psychiatric lilnes Among Ge-
neral Medical Patients.

R. P. Snaith: Rating Scales for Depression and An-
xiety.

Comentarios Se destaca la importancia de utilizar un modelo mul- [ Es muy breve y sencillo. Permite distinguir distintos ti-
tiaxial en la medida del dolor. pos de dolor.

Autor A. S. Zigmond and R. P. Snaitch (1982) F. R. McMordie (1979)

Denominacion The Hospital Anxiety and Depression Scale (HAD). Tempier McMordie Scale.

Objetivo Detectar rasgos de ansiedad y depresion clinicamen- | Medir actitudes hacia la muerte.

Coeficiente a = 0,84
Test Retest 0,84

El instrumento ademas de analizar la ansiedad ante la
muerte, tiene en cuenta otros factores.

W. R. McMordie: Concurrent Validity of Templer and Tem-
pler/ McMordie Death Anxiety Scales.

W. R. McMordie and A. Kumar: Cross-Cultural Research
on the Templer/McMordie Death Anxiety Scale.

+

Autor
Denominacion
Objetivo

Prop. psicométricas

Comentarios

Investigaciones

L. R. Derogatis (1984)

The Psychosocial Adjustment to ilines Scales (PAIS)
Valorar el ajuste psicoldgico y social de los pacien-
tes y sus familias a la enfermedad.

Esta escala aporta un coeficiente alfa para cada do-
minio en que se divide la escala, alcanzando en ge-
neral indices significativos. La correlacién con esca-
las similares es de r = 0,81.

El instrumento consta de siete subescalas, cada una
de las cuales representa un factor relevante para el
ajuste a la enfermedad.

A. Kaplan de Nour: Psichosocial Adjustement to ilines
Scale: a study of chronic hemodialysis Patient.
Lamping: Psichosocial Adaptation and Adjustement to
the Stress of Chronic iliness.

Murphy: Factors Influencing Adjustement and Quality
of Life: a Multivariate Approach.

Morrow et al: A new Scale for Assessing Patient Psi-
chological Adjustement to Medical llIness.

J. W. Hoelter (1979)

Multidimensional Fear of Death Scale (MFODS)

Analizar la variedad de factores que inciden en el miedo
a la muerte.

Cada subescala tiene su coeficiente alfa en un intervalo
del 0,65 ai 0,82.

Las ocho subescalas que componen el instrumento re-
presentan factores que determinan las actitudes hacia
el miedo a la muerte. Es un analisis multivariado.

F. H. Walkey: The multidimensional Fear of Death Scale:
An Independent Analysis.
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sociales a causa de la enfermedad (Casileth, 1986).

Resta por ultimo decir que la incidencia del cancer
infantil y su epidemiologia varia en funcién de la edad.
En la primera infancia son comunes los canceres con-
siderados de origen embrionario, tales como la leu-
cemia linfoblastica, el neuroblastoma, el meduloblas-
toma, etc. Durante la adolescencia, sin embargo, es
mas comun la leucemia.

Evaluacion psicopatolégica del nifio canceroso

Los anteriores factores y variables implicadas en la
evolucion del nifio canceroso, forzosamente exigen
del pediatra que sean evaluadas, pues de lo contra-
rio sera imposible en la practica la pertinente asisten-
cia de las necesidades de estos pacientes.

En la Tabla se describen sucintamente algunos
de los instrumentos de evaluacién, actualmente dis-
ponibles, que son pertinentes para la exploracion psi-
copatoldgica del nifio canceroso.

Despues de esta breve descripcion de cada una de
las escalas presentadas, y teniendo en cuenta que to-
das ellas son susceptibles de aplicarse en el medio
hospitalario, vemos la posibilidad de establecer blo-
ques o grupos con el proposito de desarrollar una po-
sible bateria de evaluacion aplicable al sujeto de
nuestro estudio: el nifio afectado de cancer en el Ser-
vicio de Pediatria.

La creacion de estos bloques responde al intento
de analizar todas las variables que estan incidiendo
en el paciente, tanto internas (percepciones intimas
experimentadas por el nifio ante la situacién de su en-
fermedad), como externas o ambientales propias del
marco clinico, asi como otros factores que también
han sido tenidos en cuenta por su relevancia, como
la familia.

En un principio se han establecido los cuatro blo-
ques siguientes:

1) Ajuste psicosocial a la enfermedad.

2) Ambito familiar (padres).

3) Dolor.

4) Ansiedad y ansiedad ante la muerte.

1) Ajuste psicosocial a la enfermedad: Se incluyen
aqui tres escalas que hacen referencia a este aspec-
to: "Patient Satisfaction Scale“ (PSS), de B. Hulka
(1981); “Lamonica Oberts Satisfaction Scale*
(LOPSS), de Lamonica et al. (1986); y “The Psycho-
social Adjustment to lliness Patient* (PAIS), de Dero-
gatis (1984),

Las dos primeras evallian el grado de satisfaccion
del paciente respecto a la hospitalizacién, como ele-
mento importante en el proceso de desarrolio de la
enfermedad y de adaptacién a la misma. La escala de
Derogatis, por su parte, evalUa el ajuste psicosocial a
la enfermedad en siete areas diferentes, cada una de
las cuales ha demostrado ser altamente relevante en
dicho ajuste.

2) Ambito Familiar (padres):

En este bloque estd la “Parental Stressors Scale*
de Carter et al. (1983). Si bien esta escala esta refe-
rida especificamente a pacientes de la unidad de cui-
dados intensivos (UCI), sin embargo, realizando las
pertinentes adaptaciones al caso que nos ocupa,

puede sernos de gran utilidad para estudiar la situa-
cion vivida por los padres, ante el hecho de la enfer-
medad de su hijo. La segunda escala de Lewis (1986),
“Parent Medical interviw Satisfaction Scale* (P-MISS),
mide la satisfaccion de los padres hacia el entorno
médico, durante la hospitalizacion de su hijo.

Es de suma importancia tener en cuenta el modo
en que la familia, y particularmente los padres, aco-
gen la enfermedad de alguno de sus hijos, ya que
pueden surgir conductas 0 comportamientos inade-
cuados, cuya influencia puede ser nociva para los
ninos.

3) Dolor:

Es sabido que la enfermedad y los tratamientos
aplicados en cada caso, son en general intensos y do-
lorosos. A consecuencia del dolor experimentado por
el nifo, se producen alteraciones en su comporta-
miento y cambios de conducta. Esta es la razén por
la que consideramos interesante la introduccion de al-
guna escala que evalue el dolor y sus efectos. Las
dos escalas presentadas cumplen con esta mision y
ambas poseen indices aceptables de validez y fiabili-
dad. Aunque su aplicacion no es especifica para la
poblacion infantil, se puede proceder a su adaptacién
y baremacion.

La primera de ellas, la “Self-Rating Pain and Dis-
tress Scale” (PAD) de Zung (1983), evalua indices glo-
bales de dolor y distress, determina un perfil de dolor
en términos de disfunciones asociadas y mide la efi-
cacia terapeutica de varias formas de tratamiento del
dolor. La escala de Feurstein (1985), “Pain Behavioral
Scale" (PBS), cuenta con una version modificada y
adaptada a pacientes externos.

4) Ansiedad y ansiedad ante la muerte:

La ansiedad es uno de los primeros sintomas que
hacen su aparicién ante situaciones conflictivas o ati-
picas. Si consideramos al nifio canceroso hospitaliza-
do, esta ansiedad también estara presente, al menos
en los primeros momentos del ingreso en la clinica.
Por esta razon se presentan tres escalas cuyo obje-
tivo es la evaluacion de la ansiedad. En la “Children‘s
Manifest Anxiety Scale“ (CMAS) de Reynolds and
Richmond, cada item de la escala hace referencia a
un sintoma de ansiedad. Los estudios sobre validez
y fiabilidad apuntan que la CMAS ofrece una adecua-
da medida de la ansiedad cronica. “The State-Trait
Anxiety Inventory for Children* (STAIC), de Spielber-
ger (1973), evalua la ansiedad en nifios. Esta com-
puesta por dos subescalas, una destinada a evaluar
rasgos ansiosos caracteristicos del sujeto y la otra
encaminada a la evaluacién de determinados estados
ansiosos de tipo pasajero. Por ultimo, “The Hospital
Anxiety and Depression Scale* (HAD), de Zigmond
and Snaith (1982) es una autovaloracién disefiada
para detectar rasgos de depresion y ansiedad en po-
blaciones no psiquiatricas.

Dentro de este bloque de ansiedad, se abre un se-
gundo apartado referido al concepto especifico de
ansiedad ante la muerte. Dado que en muchas oca-
siones nos enfrentamos con casos terminales, a cau-
sa del céncer, es importante considerar este hecho
de cara a una posible preparacién para la muerte. Es
este un campo dificil y delicado; sin embargo, consi-
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deramos oportuno incluir instrumentos dirigidos a
evaluar este ambito siempre que el pediatra lo consi-
dere adecuado. Las escalas presentadas son las si-
guientes: la “Templer/McMordie Death Anxiety Scale*
de McMordie (1979) y la “Multidimensional Fear of
Death Anxiety Scale" (MFDAS) de Hoelter (1979). Am-
bas han sido utilizadas para la medida de actitudes
ante la muerte, ademas de analizar otros factores in-
fluyentes en esas actitudes.

La nueva propuesta para la evaluacion de! nifo
canceroso, aqui sostenida, tiene como unico propé-
sito facilitar al pediatra su intervencién —tanto a nivel
de diagndstico, como a nivel tarepeutico— de mane-
ra que su accién sea mas eficaz y se facilite asi la
asistencia hospitalaria de estos pacientes.

Continuar ignorando los problemas aqui referidos
—Y se ignoran en la medida en que no se evalian—
en modo alguno puede contribuir a optimizar la efica-
cia terapeutica del nifio canceroso.

Los criterios propuestos en este trabajo son sdlo
provisionales y, por tanto, susceptibles de cambios,
si los resultados obtenidos en los estudios que ahora
estamos realizando asi lo aconsejasen.

En cualquier caso, advertimos al interesado lector
lo que sigue:

La casi totalidad de las escalas presentadas estan
dirigidas a la poblacion adulta. Se impone la necesi-
dad de proceder, por tanto, a la adaptacion de dichos
instrumentos a la poblacion infantil, cuyas necesida-
des y demandas son bien diferentes de las de los
adultos.

En segundo lugar, todas ellas, salvo la escala de
Zigmond, estan en lengua inglesa. Es conveniente,
por consiguiente, proceder a su traduccién, tarea que
los autores estan en la actualidad realizando.

Por ultimo, el hecho de que estos instrumentos no
se encuentren traducidos, hace que sus baremos y
puntuaciones no correspondan a nuestra poblacion.
Por tanto seria aconsejable baremar dichas escalas
con una adecuada muestra de la poblacién espafiola.

El presente estudio es solo un anticipo y el inicio
de una serie de trabajos que posteriormente iremos
publicando sobre esta misma linea de investigacion,
dadas las muchas cuestiones que todavia quedan por
resolver.
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