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Resiliencia y secuelas en pacientes sobrevivientes a
un cancer en edad pediatrica
Resilience and sequels in children surviving cancer

Luis Fernando Ponce Paredes*

RESUMEN

Antecedentes: El cdncer es una pandemia en
Latinoamérica, se diagnostican 40,000 nuevos
casos cada afo en ninos, hasta el 67% presenta
alguna secuela. La resiliencia es considerada la
habilidad para recuperarse rapidamente de la
enfermedad, cambio o infortunio sufrido. Obje-
tivo: Identificar las secuelas y resiliencia en
pacientes sobrevivientes a un cancer en edad
pediatrica, que se encontraban en vigilancia y
asistiendo a consulta de seguimiento en Hema-
to-oncologia Pediatrica del Hospital Nacional
Dr. Mario Catarino Rivas (HNMCR) de San Pedro
Sula. Pacientes y Métodos: Es un estudio
descriptivo-transversal, de alcance mixto (cua-
li-cuantitativo) con dos grupos de pacientes. El
primero incluy6 80 pacientes en vigilancia inde-
pendientemente de su edad, a quienes se
aplicé el cuestionario “Secuelas; el segundo
incluyé 61 pacientes en vigilancia mayores de
13 afnos, al cual se aplicé el cuestionario “Escala
Impacto de Cancer” para determinar su resilien-
cia. Resultados: En el grupo secuelas el 65%
fueron varones, el 39% fueron escolares 42
pacientes (52%) presentaron alguna secuela,
siendo la mas frecuente la cicatriz. Del grupo en
el que se midi6 su resiliencia 7 aspectos de 8
tuvieron una resiliencia positiva, la excepcion
fue el de “tener hijos” Conclusiones: Mas de la
mitad de los pacientes sobrevivientes presenta-
ron algun tipo de secuela debido a su padeci-
miento. Con respecto a la resiliencia se encon-
tré que la mayoria tenian resiliencia positiva en
todos los aspectos medidos segun la escala
“Impacto de cancer” a excepcién del aspecto
relacionado con” Tener hijos,; encontrandose
mayoria con resiliencia negativa.
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ABSTRACT

Background: Cancer is pandemic in Latin
America. 40,000 new cases are diagnosed
each year in children and up to 67% have
some sequel.Resilience is considered the abili-
ty to recover quickly from illness, change or
suffered misfortune. Objective: To identify
sequels and resilience in patients who survi-
ved a childhood cancer whom are currently
attending monitoring and follow-up in con-
sult of Pediatric Hemato-oncology at Hospital
Mario Catarino Rivas (HNMCR) of San Pedro
Sula. Patients and Methods: A descriptive
study with a, mixed scope (qualitative and
quantitative) was conducted with two groups
of patients. The first included 80 patients in
surveillance regardless of age to which the
questionnaire "Sequelae" was applied. The
second group included 61 patients in survei-
llance of whom were older than 13 years and
to whom the questionnaire "Impact of Cancer
Scale" were applied to determine their
resilience. Results: Patients in surveillance
were men in 65% of cases, 39% were
school-aged children. 42 patients had a
Sequelae, the most common was the scar. In
the impact of cancer group 7 characteristics
out of 8 had a positive resilience, the excep-
tion was "having children" Conclusions: More
than half of the surviving patients had some
type of sequel because of ther condition. Most
patients had positive results except for the
appearance related to "Having children",
which found to have negative resilience.

KEYWORDS
Adjustment disorders, neoplasms, psychologi-
cal resilience.
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INTRODUCCION

A medida que el nimero de sobrevivientes de
cancer en la infancia aumenta, la atencion a la
adaptacion psicosocial de sobrevivientes se
convierte en un tema cada vez mas importan-
te."¥ La Sociedad Americana de Céncer repor-
ta la tasa global de curacién del cancer infantil
cercana al 80%. Los tumores mas frecuentes en
pacientes menores de 20 afos son: Leucemia
Linfocitica Aguda (LLA), enfermedad de Hodg-
kin,(4!5i)nfoma no Hodgkin y los tumores neura-
les.”™

El término resiliencia fue adaptado a las cien-
cias sociales para caracterizar aquellas perso-
nas que, a pesar de nacer y vivir en situaciones
de alto riesgo, se desarrollan psicolégicamente
sanos y exitosos.®”

Las secuelas producto del padecimiento de un
cancer pueden aparecer tempranamente,
desde el momento mismo de aplicar la qui-
mioterapia o radioterapia, o pueden no hacerse
evidentes hasta anos después, cuando el
individuo alcanza su crecimiento pleno.®?
Contando con las herramientas adecuadas se
encuentra que hasta un 67% de los pacientes

sobrevivientes presenta algun tipo de secue-
Ia.(10,11)

Entre los principales efectos adversos enlista-
dos en los resultados finales del Programa de
Vigilancia y Epidemiologia (SEER por sus siglas
en inglés Surveillance, Epidemiology and End
Results) encontramos los siguientes: osteope-
nia y osteoporosis, osteonecrosis, anormalida-
des dentales, anormalidades de la cavidad
oral, cardiomiopatia, neumopatias, endocrino-
metabdlicas, obesidad, desérdenes gonadales,
genitourinario, neuroldgicas, y segundas neo-
plasias.'%"?)

En la bibliografia consultada, no encontramos
estudios publicados en nuestro pais relaciona-
dos con las secuelas en pacientes con enferme-
dad oncoldgica. Es importante resaltar que las
consecuencias que sufren los pacientes reper-
cuten en su desempefio diario a nivel laboral,
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académico y personal. Las limitaciones fisicas
producto del padecimiento de esta enferme-
dad se presenta cada dia con mayor frecuencia
en nuestra poblacion pediatrica. Es importante
permitir un acercamiento a los pacientes onco-
|6gicos ya que muchas veces este no se mira de
manera integral, y poder implementar un
instrumento como lo es el cuestionario sobre
impacto de cancer. Nuestro objetivo fue
describir la resilienciay secuelas que tienen los
pacientes que han sobrevivido a algun tipo de
cancer en edad pediatrica que se encuen-
tran en vigilancia en el Hospital Mario Catarino
Rivas de San Pedro Sula.

PACIENTES Y METODOS

Se realizé un estudio descriptivo transversal, de
alcance mixto (cuali-cuantitativo), en la consul-
ta externa del servicio de Hemato-oncologia
Pediatrica del HNMCR en el periodo compren-
dido entre el 1 de Junio del 2013 al 1 de Junio
del 2014.

El universo estuvo constituido por 962 pacien-
tes que se encontraban en vigilancia y eran
sobrevivientes a cancer, entendiéndose por
sobrevivientes aquellas personas que termina-
ron su tratamiento oncolégico hace mas de
dos afos y que contintian consultas de segui-
miento en el servicio de hemato-oncoldgica
pediatrica del HNMCR.

El estudio tuvo dos componentes basicos; un
grupo que incluyo 80 pacientes a quienes se les
aplicé el cuestionario sobre secuelas fisicas, el
cual contenia preguntas abiertas y cerradas inda-
gando sobre su datos demograficos, tipo de
cancer y sus secuelas de acuerdo a la propia
percepcion del entrevistado, teniendo como
criterio de inclusion; sobrevivientes en vigilancia,
de cualquier edad, que padecieron algun tipo de
cancer durante la edad pediatrica,y que firmaran
el consentimiento informado. Se excluyé a
pacientes que presentaban alguna recaida
durante su etapa de resolucion de la enfermedad.

Al segundo grupo, que incluyo 61 pacientes, se
aplicé el cuestionario “Escala de impacto de
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cancer”creado por el Dr.Brad Zebrack, Pediatra
Hemato-oncélogo de la Universidad de Califor-
nia®, el cual fué traducido, adaptado, aplicado
y analizado por la Psic6loga de la sala de Hema-
to-oncologia pediatrica. Este grupo incluyo 61
pacientes sobrevivientes en vigilancia cuyo
unico criterio de inclusién fue tener una edad
mayor de 13 afos ya que la escala fue creada
para adolescentes y adultos jévenes. Ambos
grupos fueron independientes, y las muestras
para cada cuestionario no fueron iguales, reali-
zandose un muestreo aleatorio para la se-
leccién de pacientes.

La recoleccidon de datos se realiz6 mediante
entrevistas personales realizadas al paciente
por la enfermera de preclinica en el caso del
cuestionario de secuelas fisicas, o por la
psicologa del servicio en el caso del cues-
tionario de resiliencia. Ambas fueron llenadas
por el paciente o su familiar responsable en
privado.

A cada persona participante se le explicé el
propdsito del estudio y se solicité su consenti-
miento informado para participar en el mismo,
haciendo hincapié en que su participaciéon fue
voluntaria y asegurando la confidencialidad y
anonimato de la informacién.

Los datos obtenidos se procesaron en el
programa estadistico EPIINFO versién 3.5.3.
El andlisis estadistico se hizo con medida de
frecuencia (tasas y porcentaje). Para organizar
y presentar los datos se utilizé la hoja de calcu-
lo Microsoft Office Excel 2009.

RESULTADOS

De los 80 pacientes a quienes se les aplicé el
cuestionario de secuelas hubo predominio del
sexo masculino 52 (65%). Del grupo de 61
pacientes a quienes se les aplicé el cuestinario
de “resiliencia” hubo predominio masculino
con 37 pacientes (61%).

Los cancer mas frecuentes encontrados en el
grupo de 80 pacientes a quienes se les aplicé el
cuestionario “secuelas” fueron; la LLA 38.8%,
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Enfermedad de Hodgkin 12.5% y Leucemia
mielocitica aguda (LMA) 8.8% ver tabla
No. 1.

Tabla No.1: Frecuencia de Pacientes en
vigilancia segun tipo de cancer

Diagnéstico n Porcentaje
Enfermedad de Hodgkin 12 15
Hepatoblastoma 3 3.7
Histiocitosis 3 3.7
Linfoma No Hodgkin 10 12.5
LLA* 31 38.8
LMA** 7 8.8
Osteosarcoma 4 5
Retinoblastoma 2 2.5
Tumor de Wilms 4 5
Tumor germinal 4 5
Total 80 100

*LLA: Leucemia linfocitica aguda
**| MA: leucemia mielocitica aguda
Fuente:instrumento “secuelas”

En el grupo del cuestinario de “secuelas” con
respecto a la edad se encontré que los escola-
res y adolescentes predominaron con respecto
a los otros grupos etarios. Ver tabla No. 2.

Tabla No. 2: Distribucion de pacientes en
vigilancia segun edad

Edad n Porcentaje
2-6 anos 8 10%
7-11 anos 31 39%
12-17 afos 30 37%
> 18 afos 11 14%
Total 80 100%

Fuente:instrumento “secuelas”

La procedencia de la poblacion en vigilancia
que asistié a consulta de Oncologia segun su
lugar de procedencia, se encontré que los tres
departamentos con mayor incidencia fueron
Cortés con 35%, Santa Barbara 16% y Lempira
10%.
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De los 80 pacientes que se les aplicé el cuestio-
nario de secuelas, 42 (52%) describieron algun
tipo de secuela fisica. Entre ellas, la mas
frecuente, la cicatriz secundaria en un 55%. Se
encontraron cuatro secuelas infecciosas que
correspondieron a infeccion por Virus de Hepa-
titis B-adquirida después de la transfusiéon de
hemoderivados; cuatro amputaciones de
miembros inferiores debidas al padecimiento
de osteosarcoma; dos pacientes desarrollaron
diabetes secundaria a lesion pancreatica como
efecto del uso de Asparaginasa. Entre otras
secuelas se encontré trombosis de miembro
inferior, obesidad, neuropatia periférica vy
trastorno de aprendizaje.Ver grafico No.1

Grafico No.1: Tipo de secuelas padecida por
los pacientes que se encuentran en vigilancia

Cicatriz secundaria
Otros
Amputacion

Infecciosa

Secuelas

Enucleacion

Neurolégica

Metabdlica

20

30 40 50 60

Porcentaje
*OTRA: obesidad, neuropatia periférica, trastorno de apren-

dizaje y claudicacion
Fuente:instrumento “secuelas”

En el grupo de los 80 pacientes, con respecto al
desempefio escolar se encontr6 que 15%
tenian primaria completa y 36% tenian prima-
ria incompleta, 24% tenian secundaria incom-
pleta y un 9% tenian secundaria completa. Se
encontré ademas que el 9% no tenian ningun
nivel escolar ya que no estaban en edad esco-
lar o tenian alguna discapacidad que les eximia
de la rutina escolar.Un pacientes que represen-
t6 el 5% tenia grado universitario.

A continuacién podran revisar en la tabla No. 3
y 4 los resultados del documento “Escala
Impacto de Cancer” que se aplicé a los 61
pacientes en vigilancia. Se considera positivo
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de acuerdo al puntaje mayor de 50% en las
preguntas de escala de puntaje alto y menor de
50% en escala de puntaje bajo.

Tabla No. 3: Resultados de la“Escala Impacto
de Cancer”en los pacientes en vigilancia:

Tabla No. 4: Puntajes bajosEscala de puntajes
altos.

Escala Puntajes Puntaje Breve interpretacion
ALTOS

Cuerpoy Salud 66.6%
(puntaje alto)

RESILIENCIA POSITIVA,
significando que los pa-
cientes presentan actu-
almente  buen auto-
concepto y auto-estima
en cuanto a su apariencia
fisica. Tanto como buena
salud fisica.

;Quién eres tu? 57.1%
(puntaje alto)

RESILIENCIA POSITIVA,
indicando que arriba de
la mitad de los evalua-
dos no sienten verglen-
za de mostrarse tal
como son al mundo a
pesar de haber padecido
de céancer, saben quiénes
son y para donde desean
dirigirse en su vida.
Significado 100%

del cancer
(puntaje alto)

RESILIENSIA POSITIVA,
indicando que el total de
los evaluados saben lo
que el cancer ha signifi-
cado en sus vidas y lo
convierten en algo bueno
para seguir adelante.

Escala Puntajes Puntaje Breve interpretacién

BAJOS

Tener Hijos
(puntaje alto)

66.6% RESILIENCIA NEGATIVA,

significando un problema
en relacion al aspecto
sobre tener hijos. La ma-
yoria parece tener miedo
a no poder tener hijos o
“heredarles” el cancer.
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Escala Puntajes Puntaje Breve interpretacion
BAJOS

Hablandoy 35.7% RESILIENCIA POSITIVA,
pensando sobre el cual indica que los
el cadncer evaluados no sienten te-
(puntanje bajo) mor o vergiienza de dar a
conocer su historia y
aprender de ella. No hay
incomodad en discutir el
cancer con los demas.
Memoria y 20%  RESILIENSIA POSITIVA,
pensamiento indicando que el 80% de
(puntaje bajo) los evaluados no sienten
que tienen cambios signi-
ficativos en su memoria y
pensamiento que afecten
su vida cotidiana.
Finanzasy 0% RESILIENSIA POSITIVA,
dinero (puntaje el total de los pa-
bajo) cientes dicen no haber
quedado afectados eco-
némicamente en su
familia debido a los
gastos presentados por el
cancer.

Fuente: instrumento “Escala Impacto de Cancer”

DISCUSION

El cdncer como enfermedad crénica impone
estrictas e inmediatas demandas en la totali-
dad del sistema familiar. La naturaleza exacta
de estas demandas varia basicamente depen-
diendo del tipo de diagndstico, de la severidad
del proceso de la enfermedad y del pronéstico
de calidad de vida."®

En edades pediatricas la incidencia de cancer
es mas frecuente en hombres.”” Entre los diag-
nosticos oncoldgicos vemos que 31 de los 80
pacientes incluidos en el cuestionario de
“secuelas” sobrevivieron a una LLA, siguiendo
en frecuencia la enfermedad de Hodgkin y el
linfoma no Hodgkin, ocupando los primero tres
lugares. Lo anterior concuerda con datos
encontrados en literatura internacional donde
la Sociedad Americana de Cancer menciona
esas patologias como los cancer mas frecuen-
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tes encontrados en menores de 20 afos y
siendo la enfermedad de Hodgkin el que mas
tasa de sobrevivencia presenta.""®

Aunque idealmente deberiamos contar con
ecocardiogramas de rutina, espirometros,
audiometrias, evaluacion oftalmoldgica, eva-
luacién por Nefrologia y Endocrinologia, el
Hospital no cuenta con los recursos suficientes
para asegurar todos estos estudios en cada
paciente que finaliza quimioterapia. Por ello, la
evaluacién se hizo preguntando al paciente
sobre su percepcién de su funcionalidad. En
este estudio se encontré que 53% de los
pacientes presentaron secuelas, similar a otros
estudios que cuentan con las herramientas
diagnésticas apropiadas y que reportan hasta
un 67% de presencia de secuelas en pacientes
curados de cancer. 101617

Encontramos que entre los 26 adultos jévenes
(20-40 anos) en quienes se espera que tuvieran
un nivel académico de secundaria completa o
mas, solo la tercera parte han alcanzado esa
meta. Otros 6 estan aun cursando secundaria y
10 (38%) alcanzaron apenas una escolaridad
equivalente a primaria 0 menos. Aunque esto
no es una secuela fisica, ni los pacientes lo
describen como un problema para ellos en las
encuestas de resiliencia, podria considerarse
una secuela “social” que deberia prevenirse. En
la literatura internacional encontramos que en
paises de primer mundo como Estados Unidos,
los pacientes en su gran mayoria tienen un
grado escolar adecuado para su edad, gracias
a los programas escolares de educacion en
casa y a distancia, creados con el fin de evitar
que las largas estancias hospitalarias y a su
padecimiento provoquen la ausencia escolar
del paciente no sea un obstaculo para conti-
nuar con sus estudios y educacién.%®

Con respecto al grupo de 61 pacientes a quie-
nes se les aplicé el cuestionario “Escala de
impacto de cadncer” encontramos que la distri-
bucion por género es similar a la de la pobla-
ciéon general de sobrevivientes, con 37 hom-
bres (61%) y 24 mujeres (39%) siendo mayor
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la incidencia de cdncer en edad pediatrica en
los varones.!'®'% Se demostré que la mayoria de
pacientes tienen una resiliencia positiva en los
aspectos que valora la escala como ser: cuerpo
y salud, ;Quién eres tu?, hablando y pensando
sobre el cancer, significado del cancer,memoria
y pensamiento, finanzas y dinero, encontrando-
se una resiliencia negativa en el aspecto “tener
hijos” lo cual puede deberse a falta de orienta-
ciéon y educacién sexual o reproductiva. Este
ultimo aspecto, no concuerda con la literatura
internacional, pues indica que en la mayoria de
pacientes se encuentra resiliencia positiva
sobre todo en el aspecto de “tener hijos” debido
a que cuentan con clinicas de educacién sexual
y reproductiva para la orientacion de los
pacientes asi como evaluaciones fisicas. 2%

Las consecuencias que sufren los pacientes
gue no son resilientes repercuten en su de-
sempeno diario a nivel laboral, académico y
personal. Es importante recordar que el cancer
no termina cuando el paciente es curado, sino
todo lo contrario, es un largo proceso que
implica padecimientos fisicos y emocionales,
no solo para quienes lo sufren sino también

para la familias, personas cercanas y profesio-
nales de salud que dia a dia luchan con este
terrible mal que, en muchas ocasiones, lamen-
tablemente gana la batalla.

Aunque en Honduras y especificamente en la
sala de Hemato-oncologia pediatrica del
HNMCR no se cuentan con estudios de este
tipo es de suma relevancia su aplicacion y
continuidad.

Mas de la mitad de los pacientes sobrevivientes
a quienes se les aplico el cuestionario de secue-
las presentaron algun tipo de secuela debido al
padecimiento de su enfermedad o como efecto
de su tratamiento.En los pacientes a quienes se
les determind su resiliencia, segun el andlisis
del documento “Escala de impacto de Cancer’
se encontré que la mayoria tenian una resilien-
cia positiva en los aspectos medidos, a excep-
cion del aspecto relacionado con” tener hijos’
donde se encontré que la mayoria presento
una resiliencia negativa, por lo que es en éste
aspecto que se debe reforzar el apoyo-educa-
cion en éstos pacientes.
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