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Resumen

El objetivo de esta investigacion fue adaptar y validar para Chile
el Cuestionario Multidimensional de Adaptacion a la Enfermedad
para Pacientes Onco-hematolégicos (CMAE-OH) en la Unidad
de Hematologia Intensiva de un hospital general de Santiago
de Chile. Este instrumento disefiado en Espafia, es semi-
estructurado, consta de items cualitativos y cuantitativos, que
proporcionan informacion para intervencion preventiva, evaltan
bienestar psicolégico y adaptacion a la enfermedad en los
pacientes hemato-oncolégicos. La metodologia de trabajo fue
la validacién de contenido realizada por un panel de expertos.
La muestra total fue de 42 pacientes hospitalizados, con 62%
de hombres y 38% de mujeres, entre 15 y 56 afios de edad.
Se comparan los indices de una muestra de Santiago de Chile
con una muestra de Madrid a través de andlisis factoriales e
indice de confiabilidad. Tanto en Chile como en Espafia la
variable informacion sobre la enfermedad, que mide el nivel de
conocimiento del diagnoéstico, tratamiento y pronéstico, es la
variable que presenta mas alta correlacion con la adaptacién a
la enfermedad.

Palabras Claves: Instrumento, evaluacion, adaptacion a la
enfermedad, hematologia.

Abstract

The purpose of this research was to adapt and validate
the “Cuestionario Multidimensional de Adaptacion a la
Enfermedad para Pacentes Onco-hematolégicos (CMAE-OH)”
in the Intensive Hematology Unit of a general hospital in
Santiago de Chile. This instrument was designed in Spain as
a semi-structured format with qualitative and quantitative
items. These give information for preventive interventions,
evaluate subjective well-being, and measure adaptation to
hemato-oncologic diseases. The methodology consisted in
content validation using an expert panel. The total sample
were 42 inpatients, 62% males and 38% females, with ages
between 15 and 56 years. The Santiago de Chile results are
compared with a Madrid sample through a factor analysis. In
Chile and in Spain the variable information of the disease,
which measures the level of knowledge of the diagnosis,
treatment and prognosis, is the variable that has the highest
correlation with adaptation to the disease.

Key Words: Instrument, evaluation, adaptation to the
disease, hematology.
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Introduccion

Las enfermedades hematologicas se caracterizan por aparecer
subitamente, tener una evolucion insidiosa y un curso
impredecible. Mas del 50% de los pacientes muestran signos
y sintomas psicoldgicos debido al elevado nivel de estrés
al que deben enfrentar durante y después de la enfermedad
(1). Varios estudios donde se han medido las consecuencias
en la salud psicoldgica de los pacientes con cancer, sefialan
haber encontrado una alta tasa de diagndsticos psiquiatricos
en dichos pacientes (2). Por lo general, los pacientes van
a consultar por sintomatologia que aparenta ser leve y en
un corto periodo de tiempo “las personas han de adaptarse
a la realidad de una enfermedad que amenaza gravemente
con su supervivencia” (p. 9) (3). El disefio y validacion
del Cuestionario Multidimensional de Adaptacion a la
Enfermedad para Pacientes Onco-Hematologicos, surge de
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la necesidad de crear un instrumento sencillo, que permita
la evaluacion de diversas areas, tales como, informacion
sobre la enfermedad, apoyo social, bienestar percibido y
recursos personales, el cual permite detectar las necesidades
en los enfermos de cancer y los recursos con que cuentan,
para asi guiar una intervencion que facilite la adaptacion a la
enfermedad.

En el afio 2008, Arranz y Ulla de la Universidad de Castilla-
La Mancha, publican “Disefio y Validacion de un Cuestionario
Multidimensional de Adaptacion a la Enfermedad para
Pacientes Onco-Hematologicos (CMAE-OH)” (3) en
Psicooncologia, revista de la Universidad Complutense,
apoyada por la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica y
por la Sociedad Espafiola de Psicooncologia, y editada por la
Asociacion de Psicooncologia de Madrid (APSOM).

Los estudios realizados por las autoras permitieron llegar al
desarrollo de un instrumento con adecuada garantia de calidad,
tanto a nivel cualitativo como cuantitativo. Segun Arranz &
Ulla, este instrumento puede proporcionar informacion para
la intervencion preventiva y servir como herramienta para la
evaluacion de la adaptacion a la enfermedad. Para concretar
la creacion del instrumento efectuaron tres estudios: un
estudio de interjueces con la primera version del cuestionario
para analizar la validez de éste, un estudio piloto para poner
a prueba la estructura, formato y valores de las respuestas,
y la evaluacion de 168 pacientes hemato-oncolégicos para
determinar caracteristicas psicométricas.

El cuestionario abarca diversos ambitos del paciente y de su
vivencia actual, tales como: datos personales, datos médicos,
diagnodstico, motivo de ingreso, fase de la enfermedad,
pronostico, diagndsticos que condicionen el tratamiento y el
pronostico, antecedentes médicos y psiquiatricos, conspiracion
de silencio, datos sociodemograficos, informacion sobre la
enfermedad, apoyo social, bienestar general, eventos vitales,
recursos personales y de afrontamiento.

Estos ambitos son considerados determinantes en el proceso
de adaptacion a la enfermedad y respectivo tratamiento. Las
autoras del cuestionario definen como factores de riesgo que
dificultan la adaptacion: existencia de historia psiquiatrica
previa, falta de apoyo familiar o social, tipo de afrontamiento
desadaptativo, altos niveles de ansiedad o depresion. Y como
factores de proteccion que facilitan la adaptacion: adhesion
terapéutica, percepcion de control, apoyo social y del equipo
sanitario, calidad de vida, recursos psicologicos (1).

La Unidad de Hematologia Intensiva del Hospital del
Salvador, donde se replico el cuestionario, alberga a diez
pacientes hospitalizados paralelamente en box de aislamiento
individual, que favorecen el cuidado de la inmunosupresion.
En esta unidad se realizan trasplantes de médula 6sea o de
progenitores hematopoyéticos, y quimioterapias, entre otros
tratamientos hematoldgicos de alta complejidad. El promedio
anual de pacientes hospitalizados es de 205. Desde enero a
agosto del presente afio han ingresado 74 pacientes, de los
cuales 42 fueron encuestados con el CMAE-OH. En general,
los pacientes estan hospitalizados por un periodo aproximado
de un mes, teniendo que verse enfrentados a varios factores
estresantes, tales como: separacion de su habitat natural,
aislamiento, encierro, cambio de ciudad, reorganizar a la
familia, tratamientos endovenosos, complicaciones, efectos
secundarios a las QMT y al TMO, caida de pelo, nauseas,
baja de peso, entre otros. Dicho cuestionario evaliia como el

paciente vivencia estos factores y los recursos psicologicos
que cuenta para afrontarlos.

Diversos estudios sefialan la comorbilidad de desordenes
psiquiatricos y enfermedades fisicas, siendo los estados
ansiosos y/o depresivos los mas frecuentes. EI desarrollo de
enfermedades fisicas confronta a los pacientes y sus familias
con varios obstaculos psicologicos. Si éstos no son resueltos
pueden causar aflicciones psicolégicas y en muchos casos
precipitar en trastornos psiquiatricos. “El mayor o menor
impacto psicoldgico se producira en funcion del resultado del
balance entre las amenazas y los recursos percibidos por el
paciente y la familia” (4). Entre las dificultades psicologicas
que deben afrontar los pacientes con alguna enfermedad
fisica estan la incertidumbre acerca del futuro, busqueda de
significado de la enfermedad, pérdida de control, sentido
de fracaso, estigma, ser discreto en relacion al diagnostico,
sentido de aislamiento, entre otras. Y en el caso particular de
los pacientes de una unidad hematologica, ademas tienen que
adaptarse a la rutina general hospitalaria, como examenes,
exploraciones, ritmos de comida, suefio, horarios de visitas.
Por lo antes mencionado, los hospitalizados experimentan
una pérdida de control de sus actividades cotidianas, las que
deben modificar, adquiriendo nuevos habitos personales.

El concepto de adaptacion a la enfermedad desde una
perspectiva psicologica se puede entender de dos maneras:
como producto, es decir, como el grado en que una persona
consigue este objetivo, pero también como un proceso (5).
En este sentido, la adaptacion tiene dos componentes basicos,
por una parte se habla de un proceso de afrontamiento y de un
resultado de bienestar emocional.

La adaptacion entendida como resultado considera distinguir a
los pacientes bien adaptados de aquéllos que no lo consiguen,
o bien valorar el grado en que un paciente se adapta a la
enfermedad. Es asi como se utiliza el criterio de presencia
de sintomas psicoldgicos (5) como alteraciones emocionales,
manifestadas con niveles altos de ansiedad y depresion. Para
este criterio, la adaptacion se definiria por la ausencia de
emociones negativas, asi como también por la presencia de
estados de animo positivos. En estos casos, se usa el grado
de bienestar o satisfaccion para evaluar la adaptacion de
los enfermos. Por lo tanto, la adaptacion a la enfermedad
entendida como resultado, es el producto de la evaluacion de
diversos criterios de adaptacion como el grado de bienestar,
los sintomas psicologicos, los sintomas fisicos y el grado de
funcionalidad social.

La adaptacion entendida como proceso, se refiere a la
regulacion psicologica de los recursos de las personas para
adaptarse a la enfermedad y a como estos esfuerzos se
desarrollan a lo largo del tiempo. Hay diferentes teorias que
han abordado el proceso de adaptacion al cancer a partir del
analisis de las estrategias de afrontamiento desplegadas por
los individuos y orientadas tanto a las emociones como a
combatir el cancer.

Mas alla de la linea de investigacion y desde el area de la
Psico-oncologia se podria concluir que la adaptacion a la
enfermedad se considera como un resultado al que se puede
llegar de diferentes maneras, pero que en general, es la
ausencia de alteracion emocional y el mantenimiento de una
buena calidad de vida, dentro de los limites de la enfermedad,
lo que determina la adaptacion.

En Psico-oncologia se requiere de una adecuada medida de
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la adaptacion a la enfermedad (6), ya que se ha observado
una alta morbilidad psicolégica asociada al céancer y
existen evidencias que indican que el tipo de estrategias de
afrontamiento utilizadas guardan estrecha relacion con esta
morbilidad y son determinantes de la misma. Las respuestas
psicologicas al cancer pueden influir en la recuperacion y
supervivencia de estos pacientes (7).

Material y Métodos

Muestra

En este estudio se analizaron los datos de 42 pacientes
hospitalizados en la U.H.L. entre junio-octubre de 2012, con
26 hombres y 16 mujeres. El rango de edad estuvo entre los 15

En cuanto a los datos médicos de los pacientes evaluados
se puede decir que el Linfoma de Hodgkin (21,4%) fue
el diagnodstico con mayor porcentaje de la muestra.
Leucemia Mieloide Aguda y Leucemia Linfoide Aguda,
fueron diagnosticos que presentaron un porcentaje alto
de la muestra, obteniendo un 19% cada uno. Luego viene
el diagnostico de Mieloma Multiple (14,3%). En la Tabla
2 se presentan en detalle las caracteristicas médicas de
la muestra.

Tabla 2. Caracteristicas médicas de la muestra.

y 56 afos, siendo la edad promedio 32,51 afios y la desviacion Datos Médicos N %
tipi;a de 15,19. En la Tabla 1 se presentan las caracteristicas DIAGNOSTICO
socio-demograficas de la muestra. Leucemia Mieloide Aguda 8 19
Leucemia Mieloide Crénica 1 2,4
Tabla 1. Caracteristicas de la muestra. Leucemia Linfoide Aguda 8 [ 19
Leucemia Linfoide Crénica 0 0]
Variable N % L!nfoma de Hodgki_n 9 |21,4
Linfoma no Hodgkin 1 2,4
SEXO Mieloma Mdltiple 6 (14,3
Hombres 26 | 62 Sindrome Mielodisplasico 1|24
Mujeres 16 | 38,1 OTROS 8 | 19
HISTORIA PSICOPATOLOGIA PREVIA MOTIVO DE INGRESO
Si 10 | 24 Diagndstico, primer ciclo 14 |33,3
NO 32 176,2 Tratamiento QT-RT 5 12
Tratamiento Mantenimiento 5 12
ESTADO CIVIL Tratamiento Complicaciones 2 5
Soltero 21 | 50 Trasplante MO (AUTOLOGO) 14 | 33,3
Casado o Conviviendo con su Pareja 18 | 43 Trasplante MO (ALOGENICO) 2 5
Separado o Divorciado 3 7,1 Revisién — Reevaluacion 0 0
Viudo 0 0
FASE ENFERMEDAD
SITUACION LABORAL ACTUAL Pre Diagnéstico 2 5
Empleados por Cuenta Ajena 9 (21,4 Recién Diagnosticado 14 | 33,3
Empleados por Cuenta Propia 7 17 Remision Completa
Ama de Casa 3 7 * Tratamiento de mantenimiento 3171
Estudiante 12 | 29 = Trasplante 13 | 31
Incapacidad Laboral Transitoria 9 |21.,4 No Remisién o Remision Parcial
Incapacidad Laboral Permanente 0 0 e Segunda Linea de Tratamiento 3 (71
Jubilado 1124 * Trasplante 5 12
Desempleado 11|24 Tratamiento de consolidacion 2 5
Otras Situaciones 0 0
PRONOSTICO
NIVEL DE ESTUDIOS Muy Favorable 0 0
Sin Estudios 0 0 Favorable 24 | 57
Estudios Primarios 11 (26,2 Dudoso 8 19
Estudios Secundarios 26 | 62 Desfavorable 5 12
Diplomatura 0 0 Muy Desfavorable 0 0
Licenciatura 5 12
Postgrado 0 0 DIAGNOSTICO DE BASE QUE
CONDICIONE TRATAMIENTO
RELIGION No 33| 76
Catolicos 28 | 67 Pulmonar 1|24
Evangélicos 7 17 Renal 1 2,4
Agndstico 2 5 Cardiaco 2 5
Ninguna 5 12 Otros 5 12
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Durante sus respectivas hospitalizaciones, el 26% de los
pacientes desarrollé alguna psicopatologia. El 45% desarrolld
un Trastorno Adaptativo con Estado de Animo Depresivo
(F43.20). El 27% un Trastorno Adaptativo con Ansiedad
(F43.28). Hubo un caso de Trastorno Adaptativo con Alteracion
Mixta de las Emociones y el Comportamiento (F43.25), un
caso de Episodio Depresivo (F32.0) y otro con un Trastorno
Psicotico Agudo y Transitorio (F23) (Grafico 1).

Grafico 1. Diagnosticos psiquiatricos durante hospitalizacion

MF43.20 BMF43.28 F32.0 [MF43.25 F23

Instrumento

Se utilizd un cuestionario, considerando que no existe
consenso en relacion a las estrategias mas adecuadas de
evaluacion. Este fue construido especificamente para
pacientes hemato-oncoldgicos, pues las necesidades de los
pacientes con cancer no son genéricas sino que depende en
gran medida del tipo de cancer que se diagnostica. En el
caso de Chile, se adaptd dicho instrumento a una unidad
hematologica, la cual abarca patologias de la sangre y
organos hematopoyéticos. Fueron incluidas en el item otros
de las categorizaciones diagndsticas, patologias de la sangre
menos frecuentes como Linfoma de Burkitt, Leucemia de
células velludas y patologias que no son clasificadas como
cancer, como Aplasia Medular.

El cuestionario adaptado consta de 57 preguntas
clasificadas en las siguientes areas: datos personales, datos
médicos, historia de psicopatologia previa, conspiracion
de silencio, datos socio-demograficos, informacién sobre
la enfermedad, apoyo social, bienestar general, eventos
vitales y recursos personales y afrontamiento.

Considerando la muestra chilena, se eliminaron algunos
items como datos de organizacién sanitaria, ya que la
Unidad de Hematologia Intensiva tiene un régimen
hospitalario de planta. Y en item datos médicos, se elimind
el sub-item Karnofsky % debido a que todos los pacientes
obtenian el mismo porcentaje, 20%, que la escala describe
como paciente enfermo que requiere hospitalizacion y
cuidados especiales.

Se incluyeron items a la sub-escala historia de
psicopatologia previa, tales como: hospitalizaciones por
razones psiquidtricas, familiares que hayan sido tratados
por problemas psiquiatricos, diagndstico y psicopatologia
actual, con el fin de tener mas informacion y antecedentes
en ese ambito.

En datos sociodemograficos se incluy6 el item religion, ya
que segun Batson (8) cuando la religion es intrinseca, que
significa que la fe es genuina, devota y sentida, puede ser
un factor protector ante la adversidad.

Analisis de Datos

Serealizaron analisis descriptivos tanto de las caracteristicas
de la muestra (Tabla 1), como de los datos médicos (Tabla
2). Para estudiar la confiabilidad se examinaron las sub-
escalas de informacion sobre la enfermedad, apoyo social,
bienestar general y recursos personales y afrontamiento.
Se analizaron estas preguntas por sus caracteristicas
cuantitativas y se compararon con la muestra espaiiola.

Al analizar la varianza de las preguntas, se considerd
como punto de corte 0,30 al igual que el estudio realizado
en Espafa. Se pudo observar para el caso chileno que
aquellos items dicotomicos presentaban varianzas entre
0,21 a 0,26 siendo éstos valores por debajo del punto de
corte pero presentando frecuencias sobre el 20%, cuyo
valor se estableci6 como punto minimo de corte. Se
utiliz6 un criterio diferente para estos items en el que se
consider6 que hubo al menos un 20% de los sujetos en el
valor menos frecuente.

Posteriormente, se realizo el analisis de la confiabilidad
de las distintas areas y analisis factoriales, ya que las
diferentes escalas estan compuestas por preguntas que
evaltan diferentes constructos dentro de una misma area.
Se complementaron ambos analisis para conocer las
covarianzas de los items en cada sub-escala. Los andlisis
estadisticos se realizaron con el programa de analisis
estadistico SPSS.

Como se aprecia en la Tabla 3, tanto en Chile como en
Espaiia, la informacion sobre la enfermedad es la variable
que presenta mas alta correlacion con la adaptacion a la
enfermedad. Para este analisis es importante mencionar
que las escalas fueron divididas en sub-escalas de acuerdo
a un criterio cuantitativo. La escala de Informacion
quedo6 agrupada en 7 preguntas, de las cuales 5 quedaron
concentradas en dos sub-escalas, una conformada por los
items “nivel de conocimiento de enfermedad”, “nivel de
conocimiento sobre prondstico”, y “nivel de conocimiento
sobre tratamiento” que es la que se muestra en la Tabla 3.
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Tabla 3. Analisis de las sub-escalas.

Escala y Sub-Escalas Items Min Max Media DT Alfa Alfa

analizados Chile Espahna
Informaciéon sobre

la enfermedad 3 3 12 2,413 0,872 0,845 0,807

Apoyo social 3 0 30 9,063 1,699 0,567 0,472

4 0 40 7,22 1,391 0,437 0,33
Bienestar percibido 4 0 30 5,263 2,323 0,621 0,4715
Recursos personales 3 0] 20 6,984 2,676 0,285 0,1985

La otra sub-escala conformada por dos preguntas no se
incluyo por presentar indice de confiabilidad menor a 0,8.
El area de apoyo social se conformd por cuatro preguntas,
tres relativas a la satisfaccion del paciente con el apoyo
recibido por parte de la familia, los amigos y el equipo
hospitalario, y una dicotomica acerca de que alguien hiciera
algo por ¢l para que se sintiera mejor. Al igual que en el
estudio espafiol, se elimind el item dicotémico ya que el
analisis arroj6 un alfa de Cronbach de 0,437 para Chile y en
el caso Espaiiol era de 0,33. Al hacer el analisis con las tres
primeras preguntas el indice aumentd considerablemente
para el caso chileno, 0,567. Al realizar un analisis factorial
para analizar las comunalidades de los items, mediante un
analisis factorial de componentes principales y sin rotacion
de los factores, se observa para el caso chileno un factor que
explica el 48,5% de la varianza, mientras que el ultimo item
explicaba so6lo el 12,4%. Analizadas las comunalidades,
el item relativo a percepcion de ayuda de otros era menor,
0,270 por lo que no se incluyo en el analisis.

Para la escala de bienestar percibido se estudiaron cuatro
items cuantitativos y los resultados del analisis del indice de
confiabilidad arrojaron un resultado de 0,621 para el caso
chileno. El analisis factorial de componentes principales
entregd resultados diferentes al caso espaiiol, siendo el
item paso del tiempo el que presentd un indice mayor en la
comunalidad (0,471) y se observo que el ultimo item era el
menor (0,459) sin presentar un resultado significativamente
relevante para retirarlo del analisis. Existia un solo factor
que explica el 50,7% de la varianza.

El 4rea de recursos personales y afrontamiento esta
compuesta de tres preguntas cuantitativas, relativas
a dificultad para expresar emociones, percepcion de
autoeficacia y el esfuerzo realizado. Tedricamente apuntan
a constructos diferentes por lo que se esperaria que el alfa de
Cronbach tuviera un nivel muy bajo (0,285) para la muestra
chilena. El analisis factorial dio s6lo un factor que explicaba
el 43,7% de la varianza y el segundo item, relacionado con
el esfuerzo realizado presentd una comunalidad de 0,339.
Al realizar el segundo analisis con los items da un nuevo
factor que explica el 60,4% de la varianza. Los datos se
presentan en detalle en la tabla 4.

Tabla 4. Andlisis factoriales de componentes principales - Chile.

Escala N°litems N° Factores Varianza explicada
Apoyo 4 1:Satisfaccion percibida 1-—48,5%
social

2:Demanda de accion 1-12,4%
Bien(_es_tar a 1 1-50,7%
percibido
Recursos 3 1 1—43,7%
personales
2 1 1-60,4%
Discusion

Al igual que el trabajo realizado por las autoras
espafiolas, en Chile la evaluacion de multiples variables
en el contexto de pacientes hematologicos puede ser
compleja e incluso inviable en algunos casos debido a la
situacion de enfermedad de los pacientes. La adaptacion
a la enfermedad esta conformada por diversas variables,
por lo que es comprensible que la validez del instrumento
CMAE-OH desde el punto de vista psicométrico sea
cuestionable.

La validacion estadistica del cuestionario es mas bien
compleja, ya que éste cuenta con items cualitativos y
cuantitativos, con diferentes formatos de preguntas. Casi
todas las escalas estan compuestas por preguntas que
evaluan diferentes constructos dentro de una misma area.
Se debid recurrir a otras estrategias de validacion, tales
como la validacion de contenido realizada por un panel
de expertos, los cuales concordaron en que el cuestionario
contiene categorias suficientes, no redundantes,
exclusivas y excluyentes.
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Conclusion

En base a los resultados obtenidos, se concluye que
tanto en la muestra chilena como espafiola, la variable
informacion sobre la enfermedad (nivel de conocimiento
del diagnodstico, tratamiento y prondstico) muestra mayor
correlacion con las variables bienestar del enfermo y
adaptacion a la enfermedad. Entendiendo la adaptacion a
la enfermedad como la ausencia de alteracion emocional y
el mantenimiento de una buena calidad de vida, dentro de
los limites de la enfermedad, se puede corroborar con una
correlacion aceptable de 0,621 para el caso chileno.

A través de la aplicacion del CMAE-OH se pudo observar
que el cuestionario es una herramienta que facilita y guia la
entrevista de evaluacion para los pacientes hematoldgicos.
Proporciona la informacion necesaria para hacer un buen
disefio de intervencion psicologica, ya que abarca diversas
areas del paciente, que apuntan a como esta vivenciando su
enfermedad. Si bien el cuestionario recorre temas sensibles
y posiblemente dolorosos para los pacientes, también
explora los recursos psicologicos con que cuentan para
enfrentarlos, evaluando de esa forma el impacto psicologico
de la enfermedad en los pacientes, al poner en balance las
amenazas percibidas por éste y los recursos con que creen
contar para superar aquellas amenazas.

Por ultimo, como sefialan Arranz y Ulla, se cree que
el CMAE-OH puede servir para otras enfermedades
oncoldgicas, sometiéndolo a pequefias modificaciones,
pudiendo contribuir al conocimiento de variables
psicolégicas implicadas en el bienestar de los pacientes
oncologicos (3).
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