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niios con cancer

Dr. Carlos Zufiga-Serratos,* Dr. Arturo Loredo-Abdala,** Dr. Jorge Trejo-Hernandez,** Dr. Arturo
Perea-Martinez,** Dr. Antonio R. Villa-Romero***

RESUMEN

Introduccion. Un nifio con enfermedad crénica tiene 1.7 veces mas riesgo de ser maltratado que uno sano. Los padecimientos hemato-
oncolégicos (PHO) son un ejemplo de enfermedad crénica. En el Instituto Nacional de Pediatria (INP) se atienden anualmente unos 625
casos nuevos de este padecimiento; sin embargo, no se ha precisado si estos nifios sufren maltrato fisico ( MF ) o si tienen factores de
riesgo para ello.

Objetivo. Se investigo6 la presencia de indicadores clinicos y sociales (ICS) de MF en nifios con PHO.

Material y Métodos. Se estudiaron 33 pacientes con PHO, la presencia de ICS de MF y su impacto en la familia empleando la Guia de
Evaluacién Familiar Mc Master. Se determinaron las frecuencias y el andlisis estadistico de correlaciéon de variables con el programa
estadistico SPSS y se encontré asociacion significativa en base a X? de Pearson.

Resultados. Fueron 21 varones y 12 nifias entre tres y 18 afios de edad (media 9 afios). Los padecimientos fueron: linfomas 13 casos ,
leucemias 10 y tumores del SNC 10. No hubo ningin caso de SNM. Los ICS de MF del menor fueron: inmunizaciones incompletas y bajo
rendimiento escolar. Los ICS de MF en la familia fueron: retraso en la atencion médica, antecedente de maltrato en alguno de los padres,
maltrato en otro miembro de la familia; ninguno fue estadisticamente significativo. El impacto positivo de la enfermedad fue disminucién en
el consumo de alcohol y mejoria de la interaccién familiar. Los aspectos negativos fueron desatencion transitoria a los hermanos, pérdida
ocasional del empleo y disminucién de las actividades deportivas y recreativas.

Conclusiones. No hubo casos con MF y los ICS de MF no fueron estadisticamente significativos. Los médicos que atienden estos
pacientes deben considerar la posibilidad de SNM por la cronicidad e impacto socio-econémico y emocional que estas enfermedades
generan en su familia.
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ABSTRACT

Introduction. Children with a chronic diseases are 1.7 times more at risk of being abused. Children with cancer (CC) are included in this
category.

At the Instituto Nacional de Pediatria (National Institute of Pediatrics of Mexico) 625 new cases of CC are seen every year. It has not been
ascertained whether these children have been subject of physical abuse (PhA) or whether they have risk factors which makes them victims
of abuse, physical abuse syndrome (PhAS).

Objective. To investigate the presence of clinical and social indicators (CSI) of PhAin CC.

Material and Methods. 33 patients with HOD were studied. The presence of CSI of PhA and their impact in the family was investigated
with the use of McMaster’s Family Evaluation. Incidence and statistic analysis of correlation of variables were assessed with the SPSS
statistic program. A significant association was obtained based on Pearson’s X2.

Results. There were 21 males and 12 females, age range three to 18 years (mean, 9 years). Their diseases included: lymphoma 13
cases; leukemia 10 cases; central nervous system tumours 10 cases. No instances of PhAS were detected. CSI in these patients were
incomplete immunization, poor school performance. The CSl in the family were delayed medical care, a history of PhAin one of the parents
or in another child in the family. No indicator was found to be statistically significant. The positive impact of the disease in the family was
a decrease in alcohol consumption and an improved family interaction. The negative aspects were a temporary neglect of the siblings; on
occasion, the loss of a job and a substantial diminution of sport and recreational activities.

Conclusions. None of the patients were physically abused; the clinical and social indicators of physical abuse were not statistically sig-
nificant. Physicians involved in the care of the patients should be aware of the possible presence of factors which may propitiate any type
of PhAS in view of the chronicity and socio-economic aspect as well as the emotional impact of these diseases on the patients.

Key words: Child abuse, physical abuse, hemato-oncologic diseases (HOD), clinical and social indicators.
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aviolencia contra los nifios es un fendmeno

médico-social conocido como sindrome del

nifio maltratado (SNM) % Por su impacto

meédico, emocional, social y econémico la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) sefiala que
es un problema en salud publica mundial.® En la
Clinica de Atencidn Integral del Nifio Maltratado del
Instituto Nacional de Pediatria y de la Universidad
Nacional Auténoma de México (CAINM-INP-
UNAM) se ha definido claramente esta patologia
gque abarca la mayor parte de los aspectos de este
problema.

Dentro de lacomplejidad del SNM conviene sefia-
lar que la frecuencia y la distribucion de las diversas
formas de maltrato dependen de los enfoques que se
utilicen en las publicaciones nacionales y extranjeras.
En el &mbito nacional hay que recurrir a las de institu-
ciones del pais encargadas de esta problematica. En el
afo 2000, el Sistema Nacional para el Desarrollo Inte-
gral de laFamilia (DIF) atendi6 23, 585 denuncias por
SNM de los cuales 31.18% fueron por maltrato fisico
(MF); 23.38%, omision de cuidados; 19.5%, maltrato
emocional; 13.37%, negligencia; 6.49%, abandono;
4.69%, abuso sexual; 1.09%, explotacion laboral y
0.3%, explotacion sexual comercial. ** En las cinco
agencias del Ministerio Publico de la Procuraduria
General de Justicia del Distrito Federal (PGJDF),
se levantaron 3,000 denuncias y en 10 % de ellas se
comprobo el diagndstico de SNM. 2

En la CAINM-INP-UNAM centro de investigacion,
docencia y asistencia, se valoran entre 80 a 100 casos
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con sospecha de SNM cada afio; de éstos se confirman
de 35 a 40 casos nuevos; los més frecuentes y graves
son por MF. !

Ante esta diversidad se puede entender que es
dificil precisar la frecuencia nacional del problema, lo
que también existe en otros paises. ** A pesar de ello, al
considerar los informes de paises “industrializados”
y los de instituciones nacionales aproximadamente el
10% de la poblacion pediatrica es victima de alguna
forma de maltrato.**

Aunque el MF no es la forma mas frecuente de SNM
es la mas comprobable y el dafio fisico que causa en
los nifios inclusive puede ser fatal.’>*

Para integrar el SNM se deben concatenar los tres
elementos del problema: un nifio “especial”, un “adul-
to agresor” y un medio ambiente “detonante”. En base
a esta premisa, es importante considerar que un nifio
con alguna alteracion bio-psico-emocional (malforma-
cion congeénita, problema neurolégico discapacitante,
enfermedad crénica, etc.) puede tener mayor riesgo
de ser maltratado que uno aparentemente sano. 2810
Por lo tanto, un menor con alguno de estos problemas
obliga al pediatra a considerar no s6lo la enfermedad
de base, sino el impacto emaocional, econémico, laboral
en lafamiliay el fisico, escolar y emocional en el nifio.
Los padecimientos hemato-oncoldgicos de la infancia
(PHO), generan por su prondstico, cronicidad y costo
de atencion severo impacto en estos rubros.t’-18

Ante esta realidad, se plante6 la necesidad de de-
sarrollar la presente investigacion en nifios con algun
PHO para conocer el riesgo de sufrir MF durante las
diferentes etapas de su tratamiento médico.

MATERIAL Y METODOS

Estudio prospectivo, observacional, transversal y
descriptivo en una muestra de 320 pacientes con PHO
atendidos en el INP del 1° marzo al 30 de noviembre
del 2004.

Los criterios de inclusion fueron: menores de 18
afos, diagnosticados en el INP en la fase de vigilancia
de su enfermedad, que tuvieran una asistencia regular
al hospital para poder efectuar el seguimiento. De
ellos, se incluyeron 33 pacientes.

Para precisar los aspectos familiares y sociales se
utilizé un cuestionario validado y la Guia de Eva-
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luacion Familiar Mc Master que evalUa la dinamica
familiar. *°

La evaluacion de los pacientes se realizd en dos
ocasiones (inicial y tres meses después) por un pediatra
experto en maltrato. En la exploracion fisica se buscaron
lesiones sugestivas de maltrato. Se reviso el expediente
clinico para precisar el padecimiento de fondo asi como
la existencia de los 14 indicadores clinicos y familiares
de maltrato fisico tanto en la fase aguda de laenferme-
dad como en el periodo de vigilancia. 22

Se efectud el anélisis estadistico de correlacion de
variables mediante el programa estadistico SPSS. Se
consider6 una asociacion significativa en base a Chi
cuadrada, con P < 0.05. %

RESULTADOS

Aspectos generales de la poblacion estudiada.

La edad de los 33 nifios oscilo de tres a 18 afios con
una media de nueve; 21 fueron varones y 12 mujeres.
El nivel escolar fue basico incompleto en 17, medio
superior en cuatro, basico completo en uno y 11
analfabetas (nueve mujeres y dos varones) Los PHO
fueron: linfomas 13 casos, leucemias 10 y tumores
del SNC 10.

Aspectos socio-familiares

Las familias tenian: nivel socioeconémico popular
pobre 17 (dos a cuatro salarios minimos); de subsis-
tencia diez (< dos salarios minimos) y nivel medio seis
(cuatro a ocho salarios minimos )

La organizacion familiar era completa en 25; incom-
pleta en siete y reconstituida en una. En 26 familias
los padres estaban casados y en siete separados; un
menor convivia con su padrastro.

Maltrato Infantil e indicadores clinicos y familiares
asociados:
No se encontrd ningun caso con manifestaciones de
MF.

Se identificaron dos de los seis IMF correspondien-
tes al nifio:

= Programa de inmunizaciones incompleto en
11/33.

= Rendimiento escolar bajo en 9/33.

(Chi cuadrada de Pearson > 0.005).

Se identificaron cuatro de los ocho indicadores
clinico-sociales de la familia.

= Antecedentes de maltrato en alguno de los padres
en 15/33 casos.

< Maltrato en otro miembro de la familia en 10/33
casos.

= Consumo de alcohol o sustancias téxicas en 7/33
casos

= Convivencia con padrastro/madrastra en un
caso.

(Chi cuadrada de Pearson > 0.005).

Actitud y comportamiento de la familia ante el
padecimiento.

Disminucién de los problemas entre los padres en 20
casos; en nueve no existié modificacién y en cuatro em-
peord la dinamica familiar que termino en divorcio en
un caso. En estas 20 familias existié apoyo econémico
y fisico de otros familiares para llevar al menor a sus
citas médicas y para la quimioterapia. Otros datos se
presentan en los cuadros 1y 2.

Cuadro 1. Impacto de la enfermedad en los miembros de la
familia

Desatencion a los hermanos 15/33
Busqueda de otras fuentes de ingreso 5/33
Pérdida del empleo 2/33

Cuadro 2. Impacto de la enfermedad en actividades familiares

Actividad Disminuy6 Sin cambios Aumento
Deporte 9/33 4/33 0/33
Recreacion 20/33 4/33 1/33

En lafase de vigilancia se observaron los siguientes
hechos:

a) Mejoria en ladindmica familiar en 20/33 familias
(nucleares o extensas)

b) Se mantuvo la solidaridad econémica en las
familias extensas.

¢) Actitud de compromiso y de labor conjunta en
las siete familias de padres separados.

Hubo mejoria en alguno de los siguientes puntos:
identificacion de problemas, comunicacion, expresion
de afecto y control de la conducta.

No hubo cambio positivo sustancial en nueve casos
y en cuatro se agravé la situacion familiar.
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En 15 casos los hermanos de los pacientes (menores
0 mayores) se quejaron de no ser atendidos fisica y
emocionalmente por sus padres como antes de que
se presentara el evento.

El consumo de alcohol en el padre disminuy6 en
12/15; aument6 en dos 'y en uno no se modificé. En la
madre disminuy6 en 2/3 y aumenté en una.

El consumo de tabaco en el padre aumenté en 5/10
casos; disminuy6 en 3/10 y se mantuvo en 2/10. En
las madres aumenté en 174, disminuydé en 1/ 4y se
mantuvo igual en 2/4.

DISCUSION

La violencia contra nifios y adolescentes tienen gran
diversidad de formas en su generacion, en sus ex-
presiones clinicas, en las caracteristicas generales del
menor, del agresor y del medio ambiente. 1516

Ello obliga a los médicos que atienden nifios, a
otros profesionales inmersos en este contexto, a las
familias y a la sociedad en general a intervenir en la
prevencién de este fenédmeno médico-social 2. Cuando
se presenta, dichos profesionales deben involucrarse
para que el menor reciba una atencion integral ¢ De
esta manera, se evitaran secuelas fisicas, emocionales
0 ambos que pueden ser causa de desempefio fisico
0 cognoscitivo inadecuado y en casos muy Severos,
la muerte. 23

En la CAINM-INP-UNAM se ha podido precisar
que los nifios con una malformacién congénita o con
un trastorno por déficit de atencion con hiperactividad
tienen mayor posibilidad de sufrir maltrato. 2% Era
de esperarse que los nifios con algan PHO tuvieran el
mismo riesgo. Sin embargo, en la literatura nacional y
extranjera no se ha mencionado dicha asociacion.

Los resultados de este estudio son muy alentadores
debido a que no se detectd en la poblacion estudiada
ningun nifio con maltrato fisico. Asimismo, algunos
ICS del menor y la familia no tuvieron valor estadis-
tico. La presencia de algunos de ellos (esquema de
vacunacion incompleta y bajo rendimiento escolar) se
explican por las circunstancias inmunolégicas y fisicas
de los pacientes como consecuencia de la enfermedad
de fondo y de su manejo médico.

Como estos nifios requieren tratamiento prolon-
gado y costoso, asi como un namero variable de

hospitalizaciones, el grupo médico y paramédico
tratante deben considerar diversos eventos en torno
a esta condicién. Destaca el nivel socioeconémico y
estructural de las familias. Puesto que la familia es
una unidad bio-psico-social, con factores protectores
y de riesgo para su adecuado desempefio, su equili-
brio se pone en entredicho cuando existe una “crisis*.
Durante una enfermedad grave, cronicay costosa del
nifio, su estabilidad dependera del predominio de los
factores positivos, aunque se haya resuelto la crisis que
motivo la enfermedad del menory sus hospitalizacio-
nes. %% Para la generalidad de la poblacion el cancer
es sinénimo de muerte; por lo tanto, es deseable que
el paciente y su familia sean tratados de manera mas
caliday directa; no obstante el cAncer en pediatria tiene
mejor prondstico para la vida que en los adultos ¥,

Un aspecto que debe considerarse siempre, es la
separacion temporal o el divorcio de los padres del
paciente, pues ambas situaciones constituyen un ries-
go potencial para que ocurra el maltrato al menor .

En la poblacién estudiada hubo dos hechos que
explican por qué no se observaron casos de maltrato
fisico, aunque existian algunos factores personales
y familiares de “riesgo” Poco mas de dos terceras
partes de los casos tenian familias integradas cuyos
valores morales y comportamiento tradicionales eran
observados por todos sus integrantes. Por lo tanto, la
familia que es una sociedad humana, pone en juego
el dinamismo de sus componentes y expresa su sentir,
pensar y actuar como grupo. ¥ Alo anterior, se agrega
el hecho de que los pacientes fueron atendidos en un
centro hospitalario de tercer nivel donde los especia-
listas en hemato-oncologia son un grupo con amplia
experiencia, lo que probablemente favorecio el apego
de las familias al tratamiento y a la Institucion.

Una accién futura serd estudiar el comportamiento
de las familias cuando hay desercién al tratamiento o
cuando fallece el menor.

Los IMF no fueron frecuentes y constantes estadis-
ticamente para poner en riesgo a los nifios. A pesar de
ello, se insiste que estos pacientes deben ser vigilados
estrechamente para prevenir o detectar temprana-
mente alguna forma de SNM, mediante el analisis
profundo de la condicion familiar. De ello dependerd
que la atencion médica sea integral y evite el desgaste
emocional, fisico y econémico de la familia.

18
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Siempre debe tenerse en cuenta que un PHO genera
una “crisis” familiar, que puede, en un momento dado,
ocasionar violencia y especificamente agresion obvia
0 enmascarada, contra el menor.

La presencia y evolucién de algunos factores que
pueden desestabilizar el comportamiento general de
las familias, fueron positivos en 20 casos y ello favore-
cié lasolidaridad familiar. Por ejemplo, la disminucion
de tomar bebidas alcohdlicas refleja indirectamente un
compromiso de los progenitores con el menory el resto
de lafamilia. De esta manera, los recursos econémicos
no se alteraron. Por el contrario, el que en algunos de
los progenitores haya aumentado el tabaquismo quiza
exprese un estado de tranquilidad que exige el estrés
de lasituacién. Sin embargo, es indispensable insistir a
los familiares que el efecto dafiino de la nicotina puede
tener influencia en el menor enfermo. #

Es comprensible que en las familias con un proble-
ma médico como este de un PHO disminuya el tiempo
dedicado al recreo y practica deportiva en sus miem-
bros. Para el paciente, las restricciones que imponen
su enfermedad y el tratamiento generan las mismas
limitaciones. Sin embargo, en los hermanos esta des-
atencion seratransitoria. De ahi que deba establecerse
un dialogo, claro, constante y amplio con la familia.
En estos casos la television no es la Gnica solucién; las
actividades recreativas deberan planearse y diversifi-
carse en funcion al nivel socioeconémico. Cuando el
nifio esté emocionalmente afectado, se debe orientar
a la familia y sugerir el apoyo psicoterapéutico.

El impacto econdmico que una enfermedad de esta
naturaleza ocasionaen la familia, limita la adquisicion
de cualquier bien material; sin embargo, siendo una
situacién transitoria, no debe causar desesperanza
entre sus miembros. %

Los resultados de este estudio permiten apoyar la
nocién de que no todos los nifios con cancer (PHO),
soOlo por tener un padecimiento crénico, tengan que
ser victimas de MF y mucho menos cuando el apego
al tratamiento y al hospital son evidentes. A pesar
de ello, si existen en el historial clinico familiar da-
tos sugestivos de violencia, disfuncion de pareja,
alcoholismo, desempleo etc. es responsabilidad del
grupo médico tratante implementar estrategias de
prevencién y ante una duda, solicitar la intervencién
de profesionales especializados en esta disciplina para

atender adecuadamente a este flagelo médico-social
de la humanidad.

Finalmente, insistimos que el manejo positivo y
modificacién transitoria de aspectos emocionales,
sociales, econdmicos y religiosos en la familia, deben
ser adecuadamente considerados por el equipo inter-
disciplinario que atiende a estos pacientes. 2%
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