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RESUMEN

El presente trabajo de investigacion tuvo como objetivo determinar la relacion entre
adherencia terapéutica y calidad de vida en adolescentes con enfermedad oncolégica —
INEN. Es una investigacion analitica de corte transversal, descriptiva y correlacional.

La muestra  poblacional fue de 34  adolescentes  diagnosticados
histopatopatolégicamente con cancer, a los cuales se les aplic6 una encuesta por medio
de la entrevista. Se utilizé la estadistica descriptiva y coeficiente de correlacion lineal de
Pearson. Los resultados muestran que la mayoria de sujetos en estudio fueron varones;
asi mismo, con un mayor porcentaje de procedencia de provincia, el cancer que mas
predomina es Leucemia Linfocitica Aguda y osteosarcoma. En cuanto a la variable de
Calidad de vida, muestra que el mayor porcentaje de la poblacién se encuentra en
regular, determinado por el factor espiritual, esperanza para recuperarse y efectos
negativos del tratamiento. Con respecto a la variable de adherencia terapéutica en el
estudio mostr6 que el mayor porcentaje de la poblacién en estudio se encuentra en nivel
medio, identificando los factores mas influyentes para la no adhesion los factores
socioculturales, econdémico. Se encontrd relacion altamente significativa entre las

variables en estudio y sus dimensiones.

PALABRAS CLAVE: Calidad de Vida, Adherencia al Tratamiento, Enfermedad

Oncoldgica, Adolescentes con céancer.
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ABSTRACT

The objective of this research was to determine the relationship between therapeutic
adherence and quality of life in adolescents with oncological disease - INEN. It is an
analytical investigation of cross section, descriptive and correlational. The population
sample was of 34 adolescents diagnosed histopathopathologically with cancer, to whom
a survey was applied through the interview. Descriptive statistics and Pearson's linear
correlation coefficient were used. The results show that the majority of subjects in the
study were male; likewise, with a higher percentage of province origin, the most prevalent
cancer is Acute Lymphocytic Leukemia and osteosarcoma. Regarding the variable of
Quality of life, it shows that the greater percentage of the population is in regular,
determined by the spiritual factor, hope to recover and negative effects of the treatment.
With regard to the therapeutic adherence variable in the study, it was shown that the
highest percentage of the study population is at the middle level, identifying the most
influential factors for non-adherence to the sociocultural, economic factors. A highly
significant relationship was found between the variables under study and their

dimensions.

KEY WORDS: Quality of Life, Adherence to Treatment, Oncological Disease,

Adolescents with cancer.
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INTRODUCCION

El cancer constituye una de las principales causas de muerte en el mundo y, por ende,
uno de los principales problemas de salud publica, por su elevada tasa de mortalidad y
discapacidad que produce. En los ultimos afos, la carga de enfermedad por cancer se
ha incrementado progresivamente con mayor impacto en las poblaciones de menores

recursos.

En el Perq, se detectan aproximadamente mas de 400 casos nuevos de cancer cada
afio, segun el INEN. Los pacientes que han sido sometidos a diferentes tratamientos
oncoldgicos para erradicar la enfermedad, como quimioterapia, radioterapia, trasplante
de médula, cirugias entre otros, presentan efectos durante el tratamiento y en ocasiones
a lo largo de su vida, por lo que constituyen un gran impacto en cuanto a la adherencia
al tratamiento y por ende en su calidad de vida; en la actualidad, el aumento en la
sobrevida en nifilos y adolescentes con cancer puede acompafarse de importantes

efectos secundarios en el aspecto fisico, psicoldgico y social.

Por esta razén, se ha determinado la importancia de la investigacion en calidad de vida,
un concepto complejo, subjetivo en cada persona, multidimensional y de interés
multidisciplinario, que denota el significado de la vida. Se reconoce a partir de la
evidencia que tanto la enfermedad como los tratamientos oncoldgicos pueden generar
alteraciones en las dimensiones fisica, psicolégica, social y espirituales
correspondientes a dicha calidad de vida, la cual influye como el grado de respuesta al

tratamiento.

La calidad de vida se define como “Un sentido personal de bienestar que abarca una
perspectiva multidimensional, que incluye las dimensiones fisica, psicoldgica, social y

espiritual”.

La OMS, considera a la adherencia terapéutica como un fenémeno multidimensional el
cual es determinado por la accién reciproca de cinco factores; socioeconémicos, equipo
de salud, enfermedad, tratamiento y cliente, una buena adherencia mejora la efectividad
del tratamiento. Con frecuencia el no cumplir con el tratamiento oncolégico prescrito
tiene consecuencias fatales e irreversibles como la recaida, progresion del cancer y
muerte, y se sospecha que haya una relacién con la calidad de vida que experimenta la

persona durante todo este proceso.
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Para el abordaje de este vacio se disefid este trabajo de investigacion el cual pretende
determinar la relacion entre calidad de vida y adherencia terapéutica

Estructuralmente, el presente trabajo de investigacion consta de 4 capitulos, los cuales
se describen a continuacion: en el Capitulo I; se presenta el planteamiento del
problema, formulacion del mismo y justificacion, en el Capitulo Il; se presenta
antecedentes, bases tedricas, hipotesis, objetivos y variables de la investigacion y
operacionalizacion de las mismas, en el Capitulo lll; se presenta el tipo y disefio de la
investigacion, en el Capitulo IV; se presenta el andlisis e interpretacion de resultados
obtenidos luego de la aplicacion del instrumento, en el Capitulo V; se presentan
conclusiones y recomendaciones. Finalmente, se presentan referencias bibliograficas y

anexos.
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CAPITULO |

EL PROBLEMA

1.1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Las enfermedades crénicas no transmisibles (ECNT) se han convertido en la principal
causa de morbimortalidad a nivel mundial, nacional y local, entre ellas se encuentra el

cancer entre los primeros tres lugares (1).

El cancer constituye una de las principales causas de muerte en el mundo y por ende
uno de los principales problemas de salud publica, por su elevada tasa de mortalidad y
discapacidad que produce. En los ultimos afios, la carga de enfermedad por el cancer
se ha incrementado progresivamente con un mayor impacto en las poblaciones de

menores recursos (2).

El tratamiento del cancer involucra una combinacién de quimioterapia, radioterapia y
cirugia, con alto nivel de agresividad, que al ser aplicado en un adolescente, cuyo ser
esta en crecimiento, invade su desarrollo, lo altera y ocasiona impacto a nivel fisico y
psicolégico, pudiendo dejar secuelas que se evidencian incluso tardiamente, afectando

asi su calidad de vida (3-5).

Se conoce, que el vivir o cuidar de una persona con enfermedad cronica genera
profundos cambios en la vida a nivel de nuclearizacién de la familia, cambio de roles
dentro de la misma, uso de espacios fisicos y sentimientos de impotencia; asi como, es
capaz de modificar la habilidad del cuidado de las personas, y la afectacion sobre la
persona enferma y familiares se da en las diferentes dimensiones de la persona,
enfrentdndola a temas de gran trascendencia y generando sintomas fisicos y
psicolégicos, que aumentan las necesidades de apoyo y soporte para el enfermo y
familia, y aunque los tratamientos oncoldgicos tienen por objetivo primario aumentar la
sobrevida, al igual que la enfermedad pueden generar alteraciones de la calidad de vida
y cada una de sus dimensiones, al igual que la deficiente adherencia al tratamiento o
abandono del mismo estan asociados con malos resultados en salud y en cancer
especificamente con altas tasas de fallo terapéutico la cuales se reportan entre el 16 y
33% en pacientes con tumores solidos y hasta 50% en pacientes con Leucemia

linfocitica aguda para paises subdesarrollados como el nuestro (6—10).



América Latina registra la mayoria de casos de cancer. Cada afio se diagnostican mas
de 27 mil casos de cancer en nifios menores de 14 afios y se estiman unas 10 mil

muertes a causa de esta enfermedad (9).

En los paises desarrollados, gracias a los avances de la ciencia, se ha logrado que casi
el 80% de nifios y adolescentes sobreviva al cancer. Pero el panorama es muy diferente
en las zonas de bajos recursos socio-econdmicos, donde 1 de cada 2 personas muere,
y en algunos paises como en Perl se estiman en mas del 80%, especialmente a razén

de diagnéstico tardio, accesibilidad y costo (11).

En el Perq, se detectan aproximadamente mas de 400 casos nuevos de cancer cada
afio, segun el Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas. En nifios y
adolescentes, los canceres mas frecuentes fueron del sistema hematopoyético y
reticuloendotelial (44,2%), encéfalo (8,0%), ojo y anexos (7,8%), ganglios linfaticos

(6,9%) y hueso, cartilago y articulaciones (5,2%) (11,12).

Para el afio 2011, se produjeron a nivel nacional un total de 30 792 defunciones por
cancer con una tasa ajustada de mortalidad de 107 defunciones por 100 000 habitantes,
los departamentos con mayor tasa de mortalidad fueron Huanuco, Amazonas,
Huancavelica, Pasco y Junin, el cancer constituy6 el 8,0% de la carga de enfermedad,

siendo los de mayor carga CA de estdbmago, hematoldgicos y cérvix (12).

En la actualidad, el aumento en la sobrevida en nifios y adolescentes con cancer puede
acompafiarse de importantes efectos secundarios en el aspecto fisico, psicolégico y
social, los pacientes que han sido sometidos a los diferentes tratamientos oncolégicos
para erradicar la enfermedad, tales como quimioterapia, radioterapia, trasplante de
médula, cirugias entre otros, presentan dichos efectos durante el tratamiento y en
ocasiones a lo largo de sus vidas, por lo que constituyen un gran impacto en cuanto a

la adherencia terapéutica y por ende en su calidad de vida (13).

La adherencia terapéutica se define como el grado de comportamiento de una persona
al tomar el medicamento, seguir un régimen alimentario y ejecutar cambios en el modo
de vida; en funcién a lo acordado con un prestador de asistencia sanitaria, segun la
OMS considera a la adherencia terapéutica como un fendmeno multidimensional el cual
es determinado por la accion reciproca de cinco factores; socioecondmicos, equipo de
salud, enfermedad, tratamiento y cliente, una buena adherencia mejora la efectividad
del tratamiento (14,15).



La calidad de vida se define como “Un sentido personal de bienestar que abarca una
perspectiva multidimensional que incluye las dimensiones fisica, psicol6gica, social

y espiritual”.

Estando las enfermedades oncoldgicas como uno de los principales problemas en salud
publicay una de las cuales tiene mayor cantidad de mortalidad, en el pais se han logrado
implementar programas de ayuda social para mejorar la adherencia terapéutica y
calidad de vida de la persona con enfermedad oncolégica como Plan Esperanza,
Fundacién Telefonica y ALINEN, el choque cognitivo que atraviesan las personas es
fuerte, el cual produce un cambio en su calidad de vida, esta se relaciona estrechamente
con el proceso de aceptacion al tratamiento. El propésito del presente proyecto fue
determinar si existe relacion entre la adherencia terapéutica y calidad de vida en los
adolescentes con enfermedad oncolégica hospitalizados en el Instituto Nacional de
Enfermedades Neoplasicas.

1.1.1. FORMULACION DEL PROBLEMA.

¢ Existe relacion entre la adherencia terapéutica y calidad de vida en adolescentes con
enfermedad oncolégica hospitalizados en el Instituto Nacional de Enfermedades

Neoplasicas 20187

1.1.2 JUSTIFICACION.

En el mundo, se diagnostican aproximadamente 12,7 millones de casos nuevos de
cancer y se prevé que para el afio 2030 esta cifra se elevara a 21,3 millones de casos
nuevos, en América Latina para ese mismo afio se habran diagnosticado 1,7 millones

de casos nuevos de cancer y habran fallecido 1 millébn de personas por esta enfermedad.

En el Peru, se considera al cancer como la segunda causa de muerte, responsable del
17% de muertes a nivel nacional, las proyecciones para el afio 2030 bajo ciertas
condiciones de efectos demograficos el numero de casos nuevos de cancer se
incrementarian a 73,846; es decir, el 72,3% mas, considerando la cifra al afio 2012, la
realidad es compleja cuando hablamos de temas relacionados a calidad de vida y

adherencia terapéutica del paciente oncologico.

En la practica asistencial del cuidado de nifios y adolescentes con enfermedad
oncoldgica se identifican afectaciones del estado de salud y diversos factores que

dificultan el cumplimiento de las recomendaciones del personal de salud y alteran el



logro de objetivos y metas de los tratamientos oncoldgicos propuestos; entre ellos estan:
la ciudad en la cual viven, el mayor porcentaje de ellos vienen de provincia y por la
distancia se les es dificil asistir a sus consultas, ellos al notar que se encuentran mejor
abandonan el tratamiento y lo empiezan a reemplazar por preparados de su zona, en
otros casos también interviene la religion, en cualquiera de los casos al abandonar el
tratamiento el cAncer hace recidiva por lo cual regresan a ser internados al hospital pero

con muchas mas complicaciones (16).

El cancer, se ha convertido en un asunto de interés multidisciplinar, a la vez que se ha
correlacionado con otros conceptos (Afrontamiento, adaptacion a la enfermedad, etc.).
Desde la revision de la literatura cientifica disponible se encuentran pocos estudios que
evaluen correlaciones entre la calidad de vida y la adherencia al tratamiento oncolégico
y los factores que influyen sobre el mismo (17).

Es importante evaluar la adherencia terapéutica y la calidad de vida en la adolescencia
porque revela el impacto que ha tenido la enfermedad y el tratamiento oncoldgico en
sus actividades diarias, debido a que en esta etapa, los adolescentes se encuentran en
constante desarrollo, aunque existen fundaciones orientadas a crear un ambiente mas
agradable durante la estancia hospitalaria, entre ellas ALINEN y Fundacion Telefénica,
existe una alteracién en sus actividades diarias, relaciones familiares (nuclearizacién de
la familia) y relaciones con otras personas de su entorno (amigos, docentes, etc.), estos
factores influyen negativamente orillandolos a un rechazo al tratamiento y por ende
disminuir su calidad de vida. Ademas, la descripcion de los grados de riesgo para la
adherencia al tratamiento oncoldgico y los factores que influyen es prioritaria, para que
de esta manera se pueda ayudar a la persona en la aceptacién de la enfermedad y
facilitar la experiencia de vivir con dicha enfermedad a fin de preservar los niveles de

calidad de vida.

Los resultados son Utiles ya que nos permite conocer y entender las necesidades
particulares del adolescente con enfermedad oncoldgica, las dificultades que tienen
para el cumplimiento de las metas terapéuticas, las cuales se observan en mayor
cantidad fuera de la estancia hospitalaria y la afectacién sobre las dimensiones en su
calidad de vida. También permitirA una mayor competitividad por parte de los
profesionales de enfermeria para afrontar los factores que afectan la adherencia al
tratamiento y la calidad de vida, creando posibles intervenciones que los contrarresten.
Asimismo, nos permite estudiar y conocer el vacio que hay en la literatura respecto a la

relacion de las dos variables en estudio.



Por tanto, este estudio busca conocer la relacion entre la adherencia terapéutica y
calidad de vida en adolescentes con enfermedad oncolégica hospitalizados en el
Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas, los resultados servirdn para que el
personal involucrado en el trabajo elabore protocolos y/o estrategias con el fin de ayudar
a mejorar los grados de adherencia terapéutica a los diferentes tratamientos oncolégicos

y la preservacion o disminucién de la afectacion en su la calidad de vida.

La ejecucion del presente estudio aportard a nivel investigativo, el disefio e
implementacion de proyectos que determinen la correlacion entre calidad de vida y los
grados de riesgos para la adherencia al tratamiento oncoldgico, el uso de instrumentos
validados que permitan medir las variables en estudio; también aportard conocimientos
utiles en la construccion de conocimiento y enriguecimiento de las lineas de
investigacion. Asi mismo, servira de base para futuras investigaciones, pudiendo
significar una guia para la creacion de estrategias, modelos o intervenciones mucho mas
eficaces que ayuden a mejorar su calidad de vida y logren una adherencia terapéutica

mas eficaz.

Conviene recordar que, al crear protocolos y estrategias, ayudaran a mejorar
actividades, las cuales contribuiran a preservar, aumentar y potenciar la vida humana.
La riqgueza de actividades humanas es indispensable para que la vida de las personas

sea digna.



CAPITULO Il

MARCO TEORICO

2.1. ANTECEDENTES TEORICOS DE LA INVESTIGACION.
= A NIVEL MUNDIAL.

CASTANEDA A, 2014, Colombia, en su estudio titulado “Calidad de vida y adherencia
al tratamiento de personas con enfermedad crénica oncoldgica”, menciona que el nivel
débil de relacién positiva entre la calidad de vida de personas con enfermedad crénica
oncoldgica diagnosticadas entre 0 y 6 meses y los grados de riesgo para la no
adherencia el 51% de los pacientes incluidos en su estudio tiene bajo riesgo para no
adherirse al tratamiento y el 41,75% tiene riesgo medio. Asimismo, niveles débiles de
relaciébn estadisticamente significativas de la variable Calidad de vida con la
dimensiones de la variable grados de riesgo para adherencia al tratamiento oncolégico,
la sumatoria global de los grados de riesgo para la adherencia al tratamiento oncoldgico
mostrd relaciones débiles positivas estadisticamente significativas con las dimensiones

de bienestar social (18).

ANGELES M, 2014, Espafa, en su investigacion “Cuidados de enfermeria del nifio
oncoldgico y su familia - Hospital General de Albacete”, indica que, tanto los nifios como
adolescentes con enfermedad oncolégica necesitan disponer de un equipo

multidisciplinar para tener un tratamiento 6ptimo (19).

RUZ, P; ALMANSA, M, 2012, Espafia, realizaron un estudio titulado "Calidad de vida en
mujeres que conviven cuatro o0 mas afios con cancer de mama, desde una perspectiva
enfermera” cuyo objetivo fue evaluar la calidad de vida de un grupo de mujeres cuyo
diagnoéstico de cancer de mama sea superior o igual a cuatro afios, el cual concluye que;
“después de cuatro o mas afos de diagndstico, las mujeres participantes en el estudio
describen problemas en todas las dimensiones valoradas en los cuestionarios
aplicados, por lo que se propone desarrollar planes de cuidados enfermeros, centrados

en las dimensiones mas afectadas” (20).

SUAREZ A: GUZMAN, C: VILLA, B, 2011, Colombia, en su estudio titulado “Abandono
del tratamiento: una causa de muerte evitable en el nifio con cancer”, cuyo objetivo fue

determinar los factores que intervienen en el abandono del tratamiento en una

6



poblacion con edad menor a 23 afios, en tal estudio se concluye que los factores que
intervinieron en el abandono del tratamiento se asocian al nivel sociocultural en la
familia de los pacientes con cancer y los efectos adversos al tratamiento en el paciente
(21).

STANLEY NC; OCHONMA A; EGWUONWU, E, 2011, Nigueria, en su estudio titulado
“Aceptacion y adherencia al tratamiento entre pacientes con cancer de mama en el Este
de Nigeria”, el mismo concluyé que; de los pacientes que aceptaron el tratamiento; la
razén mas comun para el abandono fue el factor econémico, el costo elevado de los

procedimientos y el miedo a la cirugia y sus complicaciones (22).

AURELIE, B; EMILIE, H; FABIEN, T; VERONIQUE, R, 2015, Francia, realizaron un
estudio titulado “Adherencia a la quimioterapia anticancerosa oral: 4Que influye en la
sobre o la falta de adherencia de los pacientes? Analisis del estudio OCTO mediante
métodos cuantitativa y cualitativos”, el cual concluy6 que el factor sociocultural de los
pacientes con quimioterapia oral pueden ser los problemas mas dificiles que deben
enfrentar los pacientes de cancer; estos influyen en la baja adherencia, por no saber
manejar Los Efectos Adversos Al Tratamiento. Como los que afectan la alimentacion.

Los pacientes se pueden frustrar, aislar o deprimirse (23).

GONZALES P, 2004, Espafia, en su investigacion “Experiencias y necesidades
percibidas por los nifios y adolescentes con cancer y por sus familia”, concluye que,
para los nifios las experiencias mas traumaticas estan relacionadas con la
hospitalizacion, los procedimientos, los efectos secundarios del tratamiento y la
necesidad de aislamiento que requieren cuando estan con neutropenia, afectandoles no
sélo fisica y psiquicamente sino también a nivel social y escolar, tanto en el hospital

como en su domicilio (24).
= A NIVEL NACIONAL.

VALLEJOS A, 2016, Lima, en su trabajo de investigacion Calidad de vida de los
pacientes oncoldgicos en la unidad de quimioterapia ambulatoria en el Hospital Nacional
Guillermo Almenara Irigoyen 2016, concluye que la calidad de vida de los pacientes
oncoldgicos en la unidad de quimioterapia ambulatoria, la mayoria expresan que es de
regular a alta ya que necesitan permanecer en la cama sentado en una silla durante
todo el dia, se sienten débiles, tristes, participan en reuniones sociales y/o paseos de
recreacion; duermen de 6 a 8 horas, se preocupan mucho por la impresion que causan

ante los demas y manifiestan que el tratamiento ha interferido en su vida familiar;



seguido de un minimo porcentaje significativo que expresan que es baja ya que no
pueden realizar actividades que requieran un esfuerzo fisico, se preocupan mucho por
la impresion que causa a los demas y no participan en reuniones sociales y/o paseos

de recreacion (25).

SAENZ, Z, 2010, Lima, realizd un estudio titulado “Percepcion del paciente oncolégico
sobre su calidad de vida en el servicio de quimioterapia del Hospital Nacional Cayetano
Heredia, 2010”. El objetivo fue determinar la percepcion del paciente oncolégico sobre
su calidad de vida en el servicio de quimioterapia de dicho hospital e identificar la
percepcion segun dimensiones fisicas, psicolégicas y sociales, el cual concluye que,
“los resultados obtenidos muestran que la calidad de vida de los pacientes oncoldgicos
en el servicio de quimioterapia del 100%, 56% tiene una percepcion medianamente
favorable, 25% desfavorable y 19% favorable. Segin dimensiones, en la dimensién
fisica 47% tienen una percepcion medianamente favorable, 28% favorable y 25%
desfavorable, segln percepcién psicoldgica 50% tiene una percepcion medianamente
favorable, 31% favorable y 19% desfavorable y en cuanto a la percepcién social 59%
tienen una percepcion medianamente favorable, 25% favorable y 16% desfavorable, la
mayoria tiene una percepciéon medianamente favorable ya que se sienten débiles desde

gue iniciaron la quimioterapia” (26).

VASQUEZ, G, 2008, Lima, realiz6 un estudio titulado “Percepcion del paciente
adolescente oncolégico sobre su calidad de vida en el Instituto Nacional de
Enfermedades Neoplasicas, 2008”. El cual tuvo como objetivo, determinar la percepcion
del paciente adolescente oncolégico sobre su calidad de vida. En el cual concluye que;
‘la mayoria de los adolescentes tienen una percepcién medianamente favorable
relacionado a que el adolescente presenta un minimo bienestar debido a las
repercusiones del cancer en los aspectos fisicos, psicologicos y sociales y porque esta

en proceso de recuperacion de su calidad de vida (27).

2.2. BASES TEORICAS.

A continuacion, se definen y clasifican: adherencia terapéutica, calidad de vida,
adolescentes con enfermedad oncoldgica, estos términos pertenecen a las variables y

al sujeto en estudio:



A. ADHERENCIA TERAPEUTICA.

El término adherencia, aun resultando imperfecto, resalta por encima de todo la
participacion activa del paciente en la toma de decisiones, ganando terreno en el
consenso internacional. Otros términos definen también, con distintos matices, el mismo
concepto. Concordancia enfatiza el acuerdo y la armonia que ha de existir en la relacion
médico paciente, mientras que cumplimiento, un término mas clasico, ha sido criticado
por entenderse que remite a actitudes paternalistas y de obligacién pasiva por parte del
paciente. Una forma sencilla de clasificar la falta de adherencia terapéutica puede ser la
siguiente (28):

La adherencia terapéutica es un fendmeno complejo, que esta condicionado por
multiples factores de diversa naturaleza. Sin embargo, es un comportamiento humano,
modulado por componentes subjetivos, y en esta dimensiéon debe ser esencialmente

comprendido, abordado e investigado (29).

Segun Sackett y Haynes, es el grado de coincidencia del comportamiento de un
paciente en relacion con los medicamentos que ha de tomar, el seguimiento de una
dieta o los cambios que ha de hacer en su estilo de vida, con las recomendaciones de

los profesionales de la salud que le atienden (29).
Se entiende por Adherencia Terapéutica dos tipos existentes:

* Primaria:
- Aquella prescripcion que no llega a retirarse de la farmacia
» Secundaria:
- Alteracion en la dosis correcta
- Cambio en los intervalos de dosificacion
- Olvido en la administracion del farmaco o aumento en la frecuencia de dosis

- Suspension del tratamiento antes del tiempo recomendado

Este término ha sido cuestionado y sobre todo se sefiala un restringido alcance, en
cuanto a la complejidad del fenémeno que pretende abarcar. Concretamente se sugiere
que el término “compliance”, suele emplearse para hacer referencia a la obediencia del
paciente al seguir las instrucciones y recomendaciones del profesional de la salud y que
este tendria un rol pasivo y sumiso, creyendo que el enfermo es incapaz de tomar sus

propias decisiones al seguir fielmente las recomendaciones que se le proponen (29).

En relacion con ella, Karoly, considera que se trata de una definicion técnica con

importantes deficiencias:



a) Tiende a ser unidimensional. Las personas son cumplidoras o no cumplidoras, a
pesar de las multiples posibilidades que pueden existir en relacion con el cumplimiento.
b) Esta centrada en el profesional de la salud y en un modelo de salud, basicamente
autoritario, con tendencia a lograr una estabilidad en la conducta de cumplimiento.
c) Es reduccionista, solo tiene en cuenta el aspecto relacional y no considera aspectos

subjetivos como por ejemplo, las motivaciones del paciente (29).

Los vocablos alianza, colaboracion, cooperacion y adherencia parecen permitir una
mayor participacion del paciente en la toma de decisiones que afectan a su propia salud.
Se supone que el paciente se adhiere a un plan con el que esta de acuerdo y en cuya
elaboracion ha podido contribuir o, al menos, ha aceptado la importancia de realizar
acciones concretas que se incluyen en el programa a poner en practica, de ese modo

involucraria una consideracioén activa de la persona (30).

Sin embargo, los términos cumplimiento o incumplimiento siguen siendo los mas
utilizados en la practica médico farmacéutica, ademas es muy frecuente encontrar el

uso de cumplimiento y adherencia indistintamente y como sinénimos.

Los autores interesados en este tema se adhieren a uno u otro
término Friedman y DiMatteo, prefieren hablar de “cooperacion” para enfatizar la
naturaleza bilateral de las interacciones profesional de la salud y el enfermo. Algunos,
se deciden por el término cumplimiento como Rodriguez Marin, otros consideran que el
cumplimiento es una parte de la adherencia terapéutica, entre ellos Macia y Méndez,
y V. Ferrer emplea indistintamente los conceptos de “cumplimiento o adherencia

terapéutica” (31).

Segun Ferrer, en nuestro idioma ninguno de los términos parece recoger exactamente
el sentido que se pretende en cuanto a ajuste a las prescripciones del profesional de la
salud y simultaneamente, implicacién activa del paciente a estas y parece necesario
dedicar a este tema cierta reflexion con vistas a lograr una denominacién de consenso
gue posteriormente sea empleada de forma habitual, evitando confusiones al respecto,

desconocimiento e incomprension.

A.1. ADHERENCIA TERAPEUTICA EN ONCOLOGIA.

En el caso especifico del cancer, las particularidades de la enfermedad, como lo son la
presencia de dolor en las etapas terminales, los efectos secundarios derivados de los
tratamientos o bien los cambios de habitos en la vida cotidiana, inciden en la existencia

de una mayor probabilidad de que las personas opten por no seguir el tratamiento
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médico, fundamentalmente dado el caracter mayoritario ambulatorio de las

intervenciones.

Pese a esto, son pocos los estudios que incorporan aspectos no biomédicos, tales como
el costo fisico, psicolégico y emocional derivado de los efectos secundarios de los
tratamientos, la aparicion y permanencia de una serie de creencias respecto de los
resultados de la enfermedad, sus diferentes formas de tratamiento o de los sintomas
asociados, elementos todos que inciden en el prondstico de la adherencia al tratamiento
(32).

La adherencia terapéutica puede ser conceptualizada como la estrategia que permite
gue el paciente se mantenga y continte el tratamiento y, de esta manera, logre cambios
significativos en su comportamiento que mejoren su vida o, segun la definicién de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2004), como el grado en el cual el
comportamiento del paciente, la toma de medicamentos, la dieta y la introduccién de los
cambios en sus estilos de vida responden a las indicaciones o recomendaciones dadas

por el profesional de la salud (32).

Si bien se puede sefialar que los factores que inciden en la adherencia terapéutica son
similares en la mayoria de las enfermedades, se han realizado diversos estudios para
sistematizar los que podrian influir en la adhesién del paciente diagnosticado con
cancer, identificandose elementos que serian influyentes a la hora de seguir 0 no un
tratamiento médico, tales como la naturaleza del régimen, su duracién, complejidad,
efectos secundarios, costos-beneficios, consecuencias y la satisfaccién del paciente
(33).

la OMS, en lo referente a que una mejor relacién entre proveedor y paciente podria
mejorar la adherencia de los pacientes, (a) Proceso Enfermedad-Tratamiento:
relacionado principalmente con la participacion activa del paciente en el proceso de
enfermedad; es decir, en como se involucra en este proceso y, de alguna manera, cémo
influye en su mejoria o recuperacién y (b) Costos- Beneficios de la Enfermedad:
relacionado principalmente con las caracteristicas propias de la enfermedad y a su vez
del tratamiento, como es su complejidad, el tiempo de duracion, los costos sociales,
laborales y familiares, entre otros, que pueden estar asociados a esta patologia y que

claramente pueden incidir en la adherencia terapéutica (33).
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Pese a lo fundamental que resulta el conocer la probabilidad que tiene un paciente de
adherirse al tratamiento, considerando que esto es la clave del éxito en los programas

de intervencion en salud en enfermedades crénicas (29).

En este contexto, para los diferentes investigadores que han trabajado con el tema de
la adherencia terapéutica, ha sido bastante complejo elaborar un instrumento que
permita evaluar el nivel de adherencia de los pacientes, que incluya tanto una dimension
biol6gica como una psicologica o conductual. Este marco fundamenta la importancia de
contar con un instrumento que permitiese evaluar o medir las probabilidades que tiene
un paciente, diagnosticado con cancer, de adherirse al tratamiento prescrito por el
equipo médico tratante (29).

El contar con esta herramienta posibilitaria la incorporacion temprana del paciente a un
programa de apoyo psicologico o de modificacion conductual, que permitiese cambiar
las causales de la no adherencia y aumentar la probabilidad de efectividad y eficacia de

las intervenciones médicas y psicoldgicas (28).

A.2. DIMENSIONES DE ADHERENCIA TERAPEUTICA.

La adherencia terapéutica considera 4 dimensiones:

a. Dimensién I: Factores Socioecondmico: En esta dimension se evallan
disponibilidad econ6mica, costeo de medicamentos, recursos econémicos para
traslados a consultas, cambios en la dieta, informacién sobre la enfermedad y el

apoyo familiar (29).

b. Dimensién Il: Factores Relacionados con el Proveedor: Sistemay Equipo de
Salud. Aqui se evalltan las inquietudes, el control del tratamiento, informacion
sobre beneficios, orientacion sobre horarios, falla en tratamiento, falla en el
tratamiento, explicacién por parte del equipo de salud, resultados del tratamiento y

la esperanza (29).

c. Dimensién lll: Factores Relacionados con la Terapia. La dimension Il considera
la dificultad para continuar con el tratamiento, distancia de la casa a consultorios,
dudas acerca del tratamiento, suspension del tratamiento, dificultad para continuar

con él y costumbres sobre alimentos y ejercicios (29).
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d. Dimension |V: Factores Relacionados con el Paciente. Esta dimension
comprende el tratamiento es beneficioso, interés por conocer su salud, importancia

de seguir con el tratamiento y responsabilidad del cuidado de su salud (29).

B. CALIDAD DE VIDA.

Calidad de Vida, concepto que se define muy bien como "bienestar subjetivo"; es decir,
perteneciente o relativo al sujeto, considerando en oposicion al mundo externo, relativo

a nuestro modo de pensar o sentir, y no al objeto en si mismo (34).

Hace referencia a la percepcién que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en
el contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y en relacion con sus
objetivos sus expectativas, normas e inquietudes, la cual se ve influida por su salud
fisica del sujeto, su estado psicoldgico, nivel de independencia, relaciones sociales; asi

como, su relacion con su entorno (34).

El concepto de Calidad de Vida ha sido definido como la calidad de las condiciones de
vida de una persona, como la satisfaccion experimentada por la persona con dichas
condiciones vitales, como la combinacién de componentes objetivos y subjetivos; es
decir, Calidad de Vida definida como la calidad de las condiciones de vida de una
persona junto a la satisfaccion que ésta experimenta, y, por ultimo, como la combinacién
de las condiciones de vida y la satisfaccion personal ponderadas por la escala de
valores, aspiraciones y expectativas personales, no obstante, se estarian omitiendo
aspectos que intervienen directamente con la forma de interpretar o no las situaciones
como positivas 0 no, es decir, aspectos que influyen la escala de valores y las

expectativas de la personas: la cultura (34).

El concepto de la calidad de vida es considerado como subjetivo y que a través de todo
el mundo la calidad de vida varia en la cultura en la cual se enmarque, en el espacio y
en el tiempo. Gallopin (1980), menciona que precisamente el punto central depende de
la situacion, y que el conjunto de las variables ambientales mas pertinentes puede y
debe ser diferente en diversos contextos. Lo que en un medio ambiente determinado es
positivo o negativo, dentro de ciertos limites extremos inferiores y superiores, puede
cambiar mucho segun las distintas situaciones y, salvo en el caso de variables como las
gue influyen en la salud humana (que es una tendencia objetiva de la calidad de la vida),
resulta casi imposible ordenar la calidad del medio ambiente sobre una base universal
(35).
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La calidad de vida es una categoria multidimensional, presupone el reconocimiento de
las dimensiones materiales, culturales, psicolégicas y espirituales del hombre, combate
el concepto de hombre unidimensional y uniforme y obliga a desplegar
mucha creatividad para aprender la diversidad humana. Lo anterior se acopla a la
perfeccién a la mayoria de las tendencias actuales quienes rechazan el concebir al
humano como ser lineal, ello se considera obsoleto, ya que desde su misma
corporalidad la complejidad el ser humano es indescriptible, por ello acercarse a
los procesos desde una forma holistica permite mayor comprension de esta madeja de
factores mutuamente influyentes; por ello, el concepto de Calidad de Vida depende en
gran parte de la concepcion propia de mundo que tiene el sujeto en particular:
la interpretacion y valoraciéon que le da a lo tiene, vive y espera (35).

Cada persona tiene su forma de sentir o pensar acerca de algo, esto se ve influido
directamente por los factores del entorno, generalmente por la cultura. De esta manera,
si se graficara el proceso, las personas (definidas como seres sociales) se transforman
en la interseccion de éstos factores, es decir, los seres humanos operamos en nuestra
vida en muchos y diferentes dominios de realidad, los cuales como diferentes redes de
conversaciones y explicaciones se intersectan en nuestros cuerpos. En otras palabras,
el ego es un modo dinamico en un espacio multidimensional de identidades humanas,
y el yo, el humano individual es la corporalidad que realiza la interseccion de las redes
de conversaciones que constituyen el ego". Si se le da otra lectura a éste planteamiento,
se puede decir que sostiene que los seres humanos poseen encapsulada cierta forma
de sentir y pensar (nuestra subijetividad); es decir, el propio vivenciar subjetivo se ve
limitado por la cultura en la que se esta inserto, de acuerdo al lugar, caracteristicas,

representaciones sociales y rituales (35).

Si se esta determinado por la cultura en la que se esté inserto, podria pensarse que la
calidad de vida se daria igual para las distintas culturas y entonces pudiera definirse el
concepto abordando los distintos factores de cada cultura, pero no basta con eso. Hay
un espacio en el medio de las intersecciones de factores que influyen en el accionar
como la tan mencionada cultura, la historia personal, la ubicacién sociocultural y
geografica en donde se nace, etc. y ese espacio es lo que le da a cada persona su
manera de sentir la vida, sus expectativas, metas, deseos, sentido de vida, etc y que se
relaciona directamente con la libertad . Es ésta libertad la que diferencia el ser de cada
persona, ese espacio que queda en el corazény que esta intersectado por muchos
factores es lo que hace elegir cosas distintas, en otras palabras es la subjetividad propia
(36).
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No se puede hablar de calidad de vida sin considerar las diferencias individuales, sin
considerar la importancia de lo subjetivo que rodea a ésta y lo mas importante sin olvidar
gque se esta hablando de la felicidad de las personas, muchas personas han intentado
teorizar acerca del concepto de calidad de vida, y la forma en que las personas la
alcanzarian. Estas teorias, por lo general, se encuentran sesgadas por la visibn o
enfoque al que se encuentra adscrito quien la plantea; por lo tanto, presentan
limitaciones en sus conceptos. En este sentido, es interesante preguntarse qué tanto
tienen en consideracion la subjetividad, las diferencias personales y la espiritualidad
(tales como las vivencias, experiencias, estilos de crianza, lugar de nacimiento, entre
otros) al momento de definir el concepto de calidad de vida y bienestar subjetivo. Estos
factores cumplen un rol fundamental en lo que la persona va a entender o va a buscar

para su bienestar subjetivo o calidad de vida y como enfrentaran las adversidades (35).

Si bien en el dltimo tiempo se ha avanzado hacia una concepcion post material en lo
que se refiere a las formas en que las personas obtendrian bienestar subjetivo, aln se
manejan teorias que no abordan los aspectos mas espirituales y subjetivos por medio
de las cuales se comprende el mundo y se construye la realidad (37).

La evaluacion del concepto presenta una situacion parecida. Para algunos autores los
enfoques de investigacién de este concepto son variados, pero podrian englobarse en
dos tipos: Enfoques cuantitativos, cuyo propésito es operacionalizar la Calidad de Vida.
Para ello, han estudiado diferentes tendencias: Sociales (se refieren a condiciones
externas relacionadas con el entorno como la salud, el bienestar social, la amistad, el
estandar de vida, la educacion, la seguridad publica, el ocio, el vecindario, la vivienda,
etc); Psicolégicos (miden las reacciones subjetivas del individuo a la presencia o
ausencia de determinadas experiencias vitales); y Ecoldgicos (miden el ajuste entre
los recursos del sujeto y las demandas del ambiente) y, Enfoques cualitativos que
adoptan una postura de escucha y atencibna la persona mientras relata sus
experiencias, desafios y problemasy como los servicios sociales pueden apoyarles

eficazmente (38).

B.1. DIMENSIONES DE LA CALIDAD DE VIDA.

En el presente trabajo abordamos 4 dimensiones de la Calidad de Vida, tales son:

B.1.1. Dimensién Fisica: En esta dimension se aborda el cansancio o agotamiento

efecto del tratamiento, los cambios que han producido en su apetito, el dolor que sienten
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debido al cancer, los cambios de suefio, los cambios en el sistema gastrointestinal como

estrefiimiento o diarreas, nduseas y vomitos y su salud fisica en general (38).

B.1.2. Dimension Psicologica. En esta dimension se evalGa el manejo de su rutina
diaria a partir de la enfermedad, la angustia frente al tratamiento o al tiempo que pasan
sin ser medicados, la ansiedad frente al proceso de la enfermedad, asi como el temor y
la depresion desde que los diagnosticaron, asimismo su definicién sobre su situacion de

salud actual y el apoyo gue reciben por parte de familiares y/o amigos (38).

B.1.3. Dimension Social. Aborda la afliccion frente a la enfermedad, el apoyo y
relaciones personales y como ha influido en ellos, también en como han cambiado las
actividades que realizaban antes del cancer y ahora, el aislamiento de su escuela,

amigos y la carga econdmica para la familia (38).

B.1.4. Dimension Espiritual. Esta es una de las dimensiones cruciales ya que al ser
diagnosticado de céncer y con el transcurso de la enfermedad, la perspectiva de las
personas sobre la religién y la fe suelen acercarlos cada vez mas a ella. Aqui se evaltan
las actividades religiosas en las que participan, el cambio en su vida espiritual, la
incertidumbre frente a la enfermedad, los cambios positivos que ha tenido el cancer en
su vida y también si sienten que ellos tienen algin propdsito o misién y debido a ello se
les diagnosticd cancer, pero por sobe todo ello la esperanza que ellos emiten frente a

su recuperacion (38).

C. ENFERMEDAD ONCOLOGICA.

La enfermedad oncoldgica es un padecimiento grave y complejo, que tiene una
evolucion cuyo prondstico depende en gran medida de la etapa de presentacion y
diagndstico de la misma. Ocasiona un gran impacto fisico, psicoldgico y social en las
personas que lo padecen, tanto en su entorno familiar y social como en el equipo de
salud que les atiende. Ante la presencia del cancer en una persona cambian las
demandas de la vida e inevitablemente se genera una respuesta adaptativa ante la
enfermedad, que por tratarse de un proceso continuo estd caracterizada por varias
etapas, cada una de las cuales produce numerosos problemas. El afrontamiento que se
pone en marcha tanto en estrategias o respuestas como los estilos conductuales le
permitiran al sujeto en el mejor de los casos aceptar la enfermedad y aprender a convivir
con ella (39).

La enfermedad oncolégica o cancer es un conjunto de enfermedades en las cuales el

organismo produce un exceso de células malignas, puede originarse a partir de
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cualquier tipo de célula en cualquier tejido corporal, no es una enfermedad Unica, sino
un conjunto de enfermedades que se clasifican en funcién del tejido y de la célula de
origen. Existen cientos de formas distintas, siendo tres los principales subtipos: los
sarcomas, que proceden del tejido conectivo como huesos, cartilagos, nervios, vasos
sanguineos, musculos y tejido adiposo. Los carcinomas, que proceden de tejidos
epiteliales como la piel o los epitelios que tapizan las cavidades y érganos corporales, y
de los tejidos glandulares de la mama y de la prostata. Los carcinomas incluyen algunos
de los canceres mas frecuentes. Los de estructura similar a la piel se denominan
carcinomas de células escamosas. Los que tienen una estructura glandular se
denominan adenocarcinomas. En el tercer subtipo se encuentran las leucemias y
linfomas, que incluyen los canceres de los tejidos formadores de las células sanguineas.
Producen inflamacion de los ganglios linfaticos, invasiéon del bazo y de la médula 6sea,
y sobreproduccién de células blancas inmaduras (40,41).

C.1. CARCINOGENESIS.

Para que una célula normal cambie su fenotipo y se convierta en una célula neoplasica,
se requieren varias mutaciones en varios genes, y eso ocurre a través de mucho tiempo,
a veces de afios, de estar expuesto a un agente carcinogenético. El cancer comienza
en una célula, es decir que es de origen monoclonal. Esa célula alterada escapa a los
controles que anteriormente habiamos mencionado y se vuelve “anarquica”, iniciando
una generacion de mas “células anarquicas”, que, a su vez, pueden inducir a cambios

similares en las células vecinas (41).

Pero no sélo afectan a la célula las mutaciones inducidas por los carcind6genos sino que,
a lo largo de cada division celular (recordemos que pueden llegar a 50 divisiones), se
producen errores espontdneos en cada duplicacion y los mismos se van acumulando
constituyendo un factor intrinseco de riesgo; aqui vale la pena sefalar que los radicales
libres son productos normales del metabolismo celular, pero un exceso de los mismos
puede acarrear efectos genotéxicos, por lo cual toma vigencia el valor de los

suplementos dietarios con antioxidantes (42).

C.2. ETAPAS:

Estos pueden actuar en una o en las tres etapas de la carcinogénesis, que son las

siguientes:
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C.2.1 La INICIACION: ocurre a nivel del genoma y las alteraciones pueden darse en los
tumores benignos y malignos al igual que la segunda etapa, pero la tercera, o sea la de
progresion, es exclusiva de la transformacion maligna. Los agentes que actlan en la
primera etapa pueden ser: FiISICOS, QUIMICOS o VIRALES.

C.2.2. La PROMOCION: representa la etapa de crecimiento tisular con la formacién del
tumor. Participan: los factores de crecimiento y los receptores a los factores de
crecimiento, como asi también la angiogénesis y degradacién de las matrices
extracelulares.

C.2.3. La PROGRESION: implica la capacidad de invadir tejidos vecinos o a distancia
por parte de la célula tumoral maligna. Esa capacidad esta codificada también en los

genes de la misma con modificaciones estructurales y funcionales.

C.3. LA CASCADA METASTASICA.

Las células neoplésicas tienen incrementado su metabolismo y, por ende, requieren de
mayor aporte de oxigeno; en las mismas existen genes que codifican factores que
estimulan la angiogénesis tumoral, que es el primer requisito necesario para iniciar la

cascada metastésica (41).

Lo fundamental de esta etapa de progresion es comprender las dificultades que debe
superar la célula maligna para colonizar en un lugar distante de su sitio de origen. Baste
saber que so6lo una célula de entre diez mil que logre introducirse al torrente sanguineo
o linfatico podra asentarse para desarrollar un foco metastatico, para lo cual (41):

* La célula maligna debe desprenderse de sus vecinas y “navegar” por el espacio
intercelular y atravesar la membrana basal (degradacién de matrices) (41).

* Debe introducirse al vaso sanguineo o linfatico (migracion celular) (41).

* Debe sobrevivir al ataque de la respuesta inmune (respuesta inmune) (41).

* Debe atravesar nuevamente la pared vascular y “anidar” en otro tejido que muchas

veces no comparte su estirpe (colonizacién metastasica) (41).

D. TIPOS DE CANCER:

Los mas comunes en adolescentes y los encontrados en el servicio de adolescente

durante el estudio son:
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D.1. LEUCEMIA LINFOCITICA AGUDA.

La leucemia linfocitica aguda (LLA) es el cancer mas frecuente en las etapas mas
tempranas del ser humano como la infancia y la adolescencia. La transformacion
maligna y la proliferacién no controlada de una célula progenitora hematopoyética con
diferenciacion anormal y de supervivencia prolongada determinan un alto nimero de
blastocitos circulantes, reemplazo de la médula ésea normal por células malignas y
posibilidad de infiltracién leucémica del SNC y 6rganos abdominales. Los sintomas son
cansancio, palidez, infeccion, dolor 6seo, hematomas de facil aparicion y hemorragias.
El examen del frotis de sangre periférica y de la médula 6sea suele ser diagnéstico. Por
lo general, el tratamiento consiste en quimioterapia combinada para inducir la remision,
quimioterapia intratecal para profilaxis del SNC o irradiacion cerebral para la infiltracion
leucémica intracerebral, quimioterapia de consolidacién con trasplante de células
madres o sin éste y quimioterapia de mantenimiento hasta durante hasta 3 afios para
evitar la recidiva (43).

a. PRONOSTICO

Los factores prondsticos ayudan a determinar el protocolo de tratamiento y su
intensidad (43).

Los factores pronésticos favorables son

o Edadde 3 a9 afios

e Recuento de leucocitos < 25,000/uL (< 50 000/uL en nifos)

e Morfologia L1 de la clasificacion franco-americana-britanica (FAB)

e Cariotipo de las células leucémicas con > 50 cromosomas y t(12;21)

e Sin compromiso del SNC en el momento del diagndstico

Los factores desfavorables incluyen:

e Cariotipo de las células leucémicas con cromosomas normales en cuanto a
namero, pero de morfologia anormal (seudodiploides)
e Presencia del cromosoma Filadelfia (Ph) t(9;22)

e Mayor edad en los adultos
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e Inmunofenotipo de linfocitos B, con inmunoglobulina de superficie o
citoplasmatica

e Fenotipo de células T precursoras tempranas; firma molecular similar a BCR-
ABL

Independientemente de los factores prondsticos, la probabilidad de remision inicial
es 2 95% en los nifios y del 70 al 90% en los adultos. En los nifios, la tasa de
supervivencia libre de enfermedad a los 5 afios es del 75% o superior y tras este
periodo impresionan curados. En los adultos, la tasa de supervivencia libre de
enfermedad a los 5 afios es del 30 al 40%. El imatinib mejora el prondstico en
adultos y niflos con LLA con cromosoma Ph positivo. La mayoria de los protocolos
de investigacion seleccionan a pacientes con factores de mal pronéstico para
tratamiento mas intenso, dado que el mayor riesgo y la toxicidad de la terapia son
compensados por el mayor riesgo de fracaso del tratamiento que llevaria a la
muerte (43).

b. TRATAMIENTO

e Quimioterapia

e En ocasiones, trasplante de células madre o radioterapia
Las 4 fases generales de la quimioterapia de la LLA son

¢ Induccion de la remision
o Profilaxis del SNC
e Consolidacién o intensificacion posremision

e Mantenimiento

b.1. TRATAMIENTO DE INDUCCION

El objetivo es inducir la remision. Varios esquemas hacen hincapié en la
introduccion temprana de un esquema intensivo de multiples farmacos. La remisién
puede inducirse con prednisona oral diaria y vincristina IV semanal, con el agregado
de una antraciclina o asparaginasa. Otros farmacos y combinaciones que pueden
introducirse en etapas tempranas del tratamiento son citarabina y etopésido, asi
como ciclofosfamida. En algunos esquemas, se administra metotrexato 1V en dosis
intermedias o0 altas con rescate de leucovorina. Las combinaciones y sus

dosificaciones se modifican segun la presencia de factores de riesgo. Es posible
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agregar imatinib al esquema medicamentoso en casos de LLA con cromosoma Ph

positivo (43).

b.2. PROFILAXIS DEL SNC

Las meninges son una localizacion importante de infiltracion leucémica,; la profilaxis
y el tratamiento pueden consistir en metotrexato intratecal, citarabina y corticoides
combinados 0 metotrexato y citarabina aislados. A veces se requiere irradiacion de
los nervios craneales o de todo el cerebro, y a menudo se la indica en pacientes
con alto riesgo de enfermedad del SNC (p. €j., recuento de leucocitos alto, LDH
sérica alta, fenotipo de linfocitos B), pero su uso ha ido disminuyendo en afios

recientes (43).

b.3. TRATAMIENTO DE CONSOLIDACION

El objetivo de la consolidacién es prevenir el nuevo crecimiento leucémico. Por lo
general, el tratamiento de consolidacion dura algunos meses y combina farmacos
con diferentes mecanismos de accion que el de los utilizados en los esquemas de
induccién. Se recomienda el alotrasplante de células madre como terapia de
consolidacion en la LLA con cromosoma Ph positivo en adultos o para las segundas

0 posteriores recidivas o remisiones (43).

b.4. TERAPIA DE MANTENIMIENTO

La mayoria de los esquemas incluyen tratamiento de mantenimiento con
metotrexato y mercaptopurina. Por lo general, la duracién del tratamiento es de 2%
a 3 afios, pero puede ser mas corta cuando se utilizan esquemas mas intensivos
en fases mas tempranas. Los ensayos clinicos de anticuerpos monoclonales
dirigidos contra las proteinas en la superficie de las células leucémicas estan en

marcha, y algunos agentes nuevos se muestran promisorios (43).

La terapia es generalmente corta e intensiva para la leucemia de Burkitt o la LLA
con células B maduras (morfologia de FAB L3). En pacientes con remision completa

al afio, el riesgo de recidiva después de suspender el tratamiento es escaso (43).

c. RECIDIVA

Las células leucémicas pueden reaparecer en la médula 6sea, el SNC, los
testiculos o en otros sitios. La recidiva en médula 6sea es particularmente ominiosa.

Si bien una nueva serie de quimioterapia puede inducir una segunda remision en el

21



80-90% de los nifios (30-40% de los adultos), las remisiones ulteriores tienden a ser
breves. La quimioterapia sélo logra que algunos pacientes con recidivas tempranas
en la médula 6sea alcancen segundas remisiones libres de enfermedad

prolongadas o la curacion (43).

Si existe un hermano HLA-compatible, el trasplante de células madre ofrece la
méaxima esperanza de remision prolongada o curacién. En ocasiones, se utilizan
células de otros familiares o de donantes compatibles no emparentados. Rara vez
se indica el trasplante en pacientes > 65 afios, porque es mucho menos probable
que sea exitoso y hay una probabilidad mucho mayor de efectos adversos fatales
(43).

Cuando la recidiva compromete el SNC, el tratamiento consiste en metotrexato
intratecal (con o sin citarabina o corticoides) dos veces por semana, hasta que
desaparecen todos los signos. La mayoria de los esquemas comprenden
guimioterapia de reinduccion sistémica, dada la probabilidad de diseminacion
sistémica de blastocitos. No se ha establecido la utilidad del uso continuado de

farmacos intratecales o de irradiacién del SNC (43).

La recidiva testicular puede manifestarse clinicamente por tumefaccion firme,
indolora, de un testiculo o detectarse en la biopsia. Si hay compromiso testicular
unilateral evidente por la clinica, es preciso biopsiar el testiculo en apariencia no
afectado. El tratamiento consiste en radioterapia del testiculo comprometido y
administraciéon de tratamiento de reinduccién sistémico, como en la recidiva aislada
en el SNC (43).

D.2. LEUCEMIA MIELOCITICA AGUDA.

En la leucemia mieloide aguda (LMA), la transformacion maligna y la proliferacion
no controlada de una célula progenitora mielocitica de diferenciacién anormal y
supervivencia prolongada determinan altos nimeros de elementos sanguineos
inmaduros circulantes y reemplazo de la médula 6sea normal por células malignas.
Los sintomas son cansancio, palidez, propensién a hematomas y hemorragia, fiebre
e infeccién; hay sintomas de infiltracién leucémica extramedular sélo en alrededor
del 5% de los pacientes (a menudo, manifestaciones cutaneas). El examen del frotis
de sangre periférica y la médula 6sea es diagndstico. El tratamiento incluye
quimioterapia de induccion para alcanzar la remision y quimioterapia posremision

(con o sin trasplante de células madre) para evitar la recidiva (44).
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5.1.

La incidencia de LMA aumenta con la edad; es la leucemia aguda mas frecuente en
los adultos. La LMA puede aparecer como cancer secundario después de la
quimioterapia o la radioterapia por un tipo de cancer diferente. La LMA secundaria

es dificil de tratar con quimioterapia sola (44).

La LMA presenta una serie de subtipos que se diferencian entre si por la morfologia,
el inmunofenotipo y la citoquimica. Sobre la base del tipo celular predominante, se

describen cinco clases, que incluyen (44):

e Mieloide

e Mielomonocitica
e Monocitica

e Eritroide

e Megacariocitica

La leucemia promielocitica aguda (LPA) es un subtipo de particular importancia,
gue representa del 10 al 15% de los casos de LMA y afecta a un grupo etario mas
joven (mediana de edad) y un grupo étnico particular (hispanos); el paciente suele

comenzar con un trastorno de coagulacion (44).

PRONOSTICO.

Las tasas de induccién de remisién varian del 50 al 85%. La tasa de supervivencia
libre de enfermedad a largo plazo oscila entre 20 y 40% y aumenta al 40-50% en
los pacientes mas jévenes tratados con quimioterapia intensiva o trasplante de

células madre (44).

Los factores prondsticos ayudan a determinar el protocolo de tratamiento y su
intensidad; por lo general, los pacientes con factores pronésticos muy negativos
reciben formas de tratamiento mas intensas porque se considera que los posibles
beneficios justifican la mayor toxicidad del tratamiento. Un factor prondstico
importante es el cariotipo de la célula leucémica. Los reordenamientos
cromosomicos especificos de las diferentes formas de LMA afectan el prondéstico.
Se han identificado tres grupos clinicos: favorable, intermedio y malo. Los pacientes
que tienen los hallazgos citogenéticos de t(8;21), t(15;17) e inv(16) suelen mostrar
una respuesta favorable al tratamiento, remision perdurable y mayor supervivencia.
Los pacientes con un cariotipo normal tienen un prondéstico intermedio, y los

pacientes de mal prondstico son aquellos con una delecion del cromosoma 5 o 7,
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trisomia 8 o un cariotipo con >3 anormalidades. Las anomalias genéticas
moleculares son cada vez mas importantes para refinar el prondstico y la terapia en
la LMA. Las mutaciones en FIt3 cinasa en particular, indican un peor prondstico y
son objetivos para la terapia adicional. Otros factores negativos son aumento de la
edad, fase mielodisplasica precedente, leucemia secundaria, recuento de
leucocitos alto y ausencia de bastones de Auer. Excepto en la LPA, la clasificacion

FAB o de la OMS sola no predicen la respuesta (44).

5.2. TRATAMIENTO.
1. Quimioterapia (induccion o consolidacién)

2. En ocasiones, trasplante de células madre

b.1. Tratamiento de induccién

El tratamiento inicial intenta inducir la remision y difiere principalmente del de la
LLA en que la LMA responde a una menor cantidad de farmacos. El esquema de
induccion bésico incluye citarabina mediante infusién IV continua o altas dosis
durante 5 a 7 dias; se administra daunorrubicina o idarrubicina por via IV por 3
dias durante este periodo. Algunos esquemas incluyen 6-tioguanina, etopésido,
vincristina y prednisona, pero su contribucion no es clara. Por lo tanto, el
tratamiento causa mielosupresion significativa, con infeccibn o hemorragia. Hay
latencia significativa antes de la recuperaciéon de la médula. Durante este periodo,

es vital el tratamiento preventivo meticuloso y de sostén (44).

En la LPA y otros casos de LMA, puede haber coagulacion intravascular
diseminada (CID) cuando se diagnostica la leucemia y puede agravarse a medida
gue la lisis de las células leucémicas libera procoagulante. En la LPA con la
translocacion t(15;17), el acido todo-trans-retinoico (tretinoina) corrige la CID en
2-5 dias; en combinacién con daunorrubiciina o idarrubicina, este esquema puede
inducir remisién en el 80-90% de los pacientes y permitir supervivencia prolongada

en el 65-70%. El tridxido de arsénico también es muy activo en la LPA (44).

b.2. Tratamiento de consolidacién

Después de la remisibn, numerosos esquemas incluyen una fase de
intensificacion con los farmacos administrados para la inducciébn o con otros
farmacos. Los esquemas con citarabina en alta dosis pueden prolongar la
duracion de la remision, en particular cuando se indican como tratamiento para la

consolidacion en pacientes < 60 afios. Por lo general, no se indica profilaxis del
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SNC a los pacientes adultos porque con mejor control de la enfermedad sistémica,
la leucemia del SNC es una complicacion menos frecuente. En los pacientes con
LMA que han completado el tratamiento de consolidacién, la terapia de

mantenimiento no cumple ninguna funcion demostrada (44).

5.3. RECIDIVA

Los pacientes que no han respondido al tratamiento y los pacientes mas jovenes
gue se encuentran en remision pero que tienen alto riesgo de recidiva (identificado,
en general, por anomalias cromosémicas o moleculares de alto riesgo) pueden
recibir quimioterapia en alta dosis y trasplante de células madre. Es infrecuente
observar compromiso de localizaciones extramedulares en la recidiva aislada.
Cuando sobreviene una recidiva, la quimioterapia adicional en pacientes que no
pueden ser sometidos a trasplante de células madre es menos eficaz y, a menudo,
mal tolerada. Otro curso de quimioterapia es mas eficaz en pacientes mas jovenes

y en pacientes cuya remisién inicial dur6 > 1 afio (44).
D.3 OSTEOSARCOMA.

Si bien el osteosarcoma es poco frecuente, es la forma mas coman de cancer
Oseo primario durante la infancia y la adolescencia. Se trata de un tumor maligno
formado por células mesenquimales productoras de hueso y/o sustancia osteoide.
El diagnéstico de presuncion se basa en las caracteristicas clinicas y radiolégicas
de la lesion. El método diagndstico mas util y el primero que debe utilizarse en

cualquier paciente con una neoplasia 6sea es la radiologia convencional (45).

El osteosarcoma (sarcoma osteogénico) es el tumor éseo primario segundo en
frecuencia, y es extremadamente maligno. Es mas frecuente en personas de entre
10 y 25 afios, aunque puede ocurrir a cualquier edad. El osteosarcoma produce
un osteoide maligno (hueso inmaduro) a partir de células 6seas tumorales. El
osteosarcoma aparece alrededor de la rodilla (méas frecuente en el fémur distal
gue en la tibia proximal) o en otros huesos largos, en particular en el area
metadiafisaria, y puede dar metastasis, por lo general a pulmén o a otros huesos.

Los sintomas mas comunes son dolor e hinchazoén (46).

Los hallazgos en estudios por la imagen varian y pueden incluir caracteristicas
esclerdticas o liticas. El diagnéstico requiere biopsia. Deben tomarse radiografias
de torax y una TC para detectar metastasis pulmonares y una gammagrafia 6sea

para detectar metastasis 6seas (46).
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El tratamiento se realiza con guimioterapia y cirugia. El uso de guimioterapia
adyuvante aumenta la supervivencia de < 20 a > 65% a 5 afios. Se comienza la
guimioterapia antes de la cirugia. La disminucion del tamafio del tumor en las
radiografias, la reduccién del dolor y de la concentracion de fosfatasa alcalina en
suero indican una buena respuesta al tratamiento, aunque la respuesta deseada
es la necrosis de > 95% del tumor en mapeo de la pieza resecada. Luego de
varios cursos de quimioterapia (durante varios meses), puede hacerse una
cirugia conservadora con reconstruccion del miembro. En la cirugia
conservadora, se extirpa el tumor en bloque, incluyendo todo el tejido reactivo
circundante y un borde de tejido normal; no se penetra en el tumor para evitar la
diseminacion microscépica de células tumorales. Mas del 85% de los pacientes
pueden tratarse con cirugia conservadora de la extremidad sin disminuir la tasa
de supervivencia a largo plazo. Luego de la cirugia, debe continuarse con
quimioterapia. Si hay necrosis casi completa del tumor (cerca del 95%) con la

guimioterapia preoperatoria, la tasa de supervivencia a 5 afios es > 90% (46).

Las variantes de osteosarcoma convencional menos frecuentes incluyen
lesiones corticales superficiales, tales como osteosarcoma parosteal y
osteosarcoma periéstico. El osteosarcoma parosteal mas a menudo afecta la
corteza posterior del fémur distal y por lo general es bien diferenciado. El
osteosarcoma periostico es un tumor de la superficie del cartilago que es
maligno. A menudo se localiza en la mitad de la diafisis femoral y aparece como
rayos de sol en la radiografia. La probabilidad de metastasis en el osteosarcoma
periéstico es mucho mayor que en el osteosarcoma parosteal bien diferenciado,
pero algo menor que en el osteosarcoma tipico. El osteosarcoma parosteal
requiere reseccion quirargica en bloque, pero no quimioterapia. La mayoria de
las veces, los osteosarcomas periosticos son tratados de manera similar a los
osteosarcomas convencionales con quimioterapia y reseccion quirurgica en
bloque (46).

D.4 CANCER TESTICULAR.

El cancer testicular comienza como una masa en el escroto, que en general no
es dolorosa. El diagnéstico se realiza con una ecografia. El tratamiento incluye
orquiectomia y, a veces, reseccion de los ganglios linfaticos, radioterapia,

guimioterapia o una combinacién de ellas, segun la histologia y el estadio (47).
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El cancer testicular es el cancer sélido mas comun en los varones de 15 a 35
afios, con unos 8000 casos cada afio, pero solo unas 400 muertes. La incidencia
es 2,5 a 20 veces mas elevada en pacientes con criptorquidia. Este riesgo
disminuye o desaparece si se realiza una orquidopexia antes de los 10 afios. El
cancer puede desarrollarse también en el testiculo contralateral con descenso

normal. La causa del cancer testicular se desconoce (47).

La mayoria de los canceres testiculares se originan en las células germinales
primordiales. Los tumores de las células germinales se clasifican como
seminomas (40%) o no seminomas (los tumores que contienen cualquier
elemento diferente de un seminoma). Los no seminomas incluyen teratomas,
carcinomas embrionarios, tumores del seno endodérmico (p. €j., tumores del
saco vitelino) y coriocarcinomas. Las combinaciones histolégicas son comunes;
p. €j., un teratocarcinoma contiene componentes de teratoma mas carcinoma
embrionario. Los carcinomas funcionantes de células intersticiales testiculares

son raros (47).

Incluso los pacientes con tumores aparentemente localizados pueden tener
metastasis ocultas en los ganglios o en las visceras. Por ejemplo, casi el 30% de
los pacientes con cancer no seminoma tiene recidivas con metastasis
ganglionares o viscerales si ho se somete a ningun tratamiento después de la
orquiectomia. El riesgo de metastasis es mayor para el coriocarcinoma y menor

para el teratoma (47).

Los tumores originados en el epididimo, apéndices testiculares y cordon
espermatico suelen ser fibromas benignos, fibroadenomas, tumores
adenomatoides y lipomas. En ocasiones aparecen sarcomas, mas comunmente

rabdomiosarcomas, especialmente en nifios (47).

a. SIGNOS Y SINTOMAS.

La mayoria de los pacientes consultan por una masa escrotal, que es indolora o
a veces se asocia con un dolor sordo y sostenido. En algunos pocos pacientes,
una hemorragia dentro del tumor puede producir dolor local agudo y sensibilidad
al tacto. Muchos descubren la masa por si mismos después de un traumatismo

menor del escroto (47).

b. DIAGNOSTICO
e Ecografia para observar las masas escrotales
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e Exploracion si hay una masa testicular
o Estadificacion por TC abdominal, pelviana y de térax, asi como examen de

los tejidos

Muchos pacientes descubren la masa ellos mismos durante un autoexamen.

Debe fomentarse el autoexamen mensual entre los varones jovenes (47).

El origen y naturaleza de las masas escrotales debe determinarse con exactitud,
porque la mayoria de las masas testiculares son malighas, pero la mayoria de
las masas extratesticulares no lo son; distinguir entre las dos durante la
evaluacion fisica puede ser dificil. La ecografia del escroto puede confirmar el
origen testicular. Si se confirma una masa testicular, deben medirse las
concentraciones séricas de los marcadores a-fetoproteina y gonadotropina
coribénica humana-B y realizarse una radiografia del térax. Luego esta indicada
la exploracién inguinal; se expone el corddn espermético y se lo pinza antes de

manipular el testiculo afectado (47).

Si se confirma el cancer, es necesaria una TC de abdomen, pelvis y térax para
establecer la estadificacion clinica con el sistema estandar TNM (tumor, ganglio,
metastasis; Estadificacion del cancer testicular de AJCC/TNM* y Definiciones de
TMN y marcadores séricos para el cancer testicular). Los tejidos obtenidos
durante el tratamiento (que en general es la orquiectomia inguinal radical)
brindan informacion histopatolégica importante, en especial sobre la proporcion
de los tipos histoldgicos y la presencia de invasion vascular intratumoral o
linfatica. Esta informacion puede predecir el riesgo de metastasis ocultas en los
ganglios linfaticos o las visceras. Los pacientes con tipos de tumores diferentes
de los seminomas tienen un 30% de riesgo de recurrencias, a pesar de las
radiografias y los marcadores séricos normales y de tener lo que parece ser una
enfermedad localizada. Los seminomas son recurrentes en un 15% de estos

pacientes (47).

c. PRONOSTICO.

El prondstico depende de la histologia y el tamafio del tumor. La tasa de
supervivencia a 5 afios es > 95% para pacientes con seminoma 0 nho seminoma
localizado en el testiculo, o con no seminoma y metéstasis pequefias en el
retroperitoneo. La tasa de supervivencia a 5 afios para aquellos con metastasis
retroperitoneales grandes o con metastasis pulmonares o de otras visceras varia

desde el 48% (para algunos no seminomas) hasta > 80%, segun el sitio, el
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volumen y la histologia de las metastasis, pero incluso los pacientes con

enfermedad avanzada en el momento del diagnostico pueden curarse (47).

d. TRATAMIENTO.

e Orquiectomia inguinal radical
o Radioterapia para los seminomas
e Generalmente, reseccion de los ganglios linfaticos retroperitoneales para no

seminomas

La orquiectomia inguinal radical es la base fundamental del tratamiento, y brinda
ademas importante informacion para el diagndéstico; también ayuda a formular el
plan de tratamiento posterior. Durante la orquiectomia, puede colocarse una
prétesis testicular cosmética. Las protesis de silicona no suelen estar disponibles
debido a los problemas asociados con los implantes mamarios. Sin embargo, se
han desarrollado implantes salinos. Para los varones que deseen conservar su
capacidad reproductiva, una posibilidad es la preservacion en un banco de

semen antes de la radioterapia o la quimioterapia (47).

d.l. Radioterapia

El tratamiento estandar para el seminoma después de la orquiectomia unilateral
es la radioterapia, por lo general con 20 a 40 Gy (se usan dosis mas altas para
pacientes con una masa ganglionar) desde las regiones paraadrticas hasta el
diafragma. La region ilioinguinal ipsilateral ya no se trata en forma rutinaria. En
ocasiones, también se irradian el mediastino y la regién supraclavicular

izquierda, dependiendo del estadio clinico (47).

d.2. Reseccion de los ganglios linfaticos

Para los no seminomas, muchos expertos consideran como tratamiento estandar
el vaciamiento retroperitoneal. Para los tumores de estadio clinico 1 en pacientes
sin factores prondsticos que indiquen probabilidad de recidivas, una alternativa
es la vigilancia activa (determinaciones frecuentes de los marcadores séricos,
radiografias del térax, TC). Las masas ganglionares retroperitoneales de tamafio
intermedio requieren la reseccion de los ganglios y quimioterapia (p. €j.,
bleomicina, etopdsido, cisplatino), pero la secuencia 6ptima no esta aclarada
aun, el vaciamiento de los ganglios linfaticos se realiza por laparoscopia en
algunos centros. El efecto adverso mas comun de este tratamiento es la

imposibilidad de eyacular. Sin embargo, a menudo es posible una reseccion con
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conservacion de los nervios, en especial para tumores de etapas iniciales, que

suele preservar la eyaculacion (47).

d.3. Quimioterapia

Las masas ganglionares >5 cm, las metastasis en ganglios por encima del
diafragma o las metéstasis viscerales requieren una quimioterapia combinada
inicial basada en platino, seguida por una cirugia de las masas residuales. Este
tratamiento por lo general controla al tumor a largo plazo. La fertilidad suele verse
afectada, pero no se ha demostrado que haya ningun riesgo para el feto si se

logra el embarazo (47).

e. VIGILANCIA.

La vigilancia es adecuada para algunos pacientes, aunque muchos médicos no
ofrecen esta opcidn porgue para que sea segura se requieren protocolos de
seguimiento rigurosos y un excelente cumplimiento terapéutico por parte del
paciente. Es mas comin que se la ofrezca a aquellos con bajo riesgo de
recidivas. Los pacientes de alto riesgo por lo general merecen el vaciamiento
retroperitoneal o, en algunos casos, a 2 ciclos de quimioterapia después de la

orquiectomia en lugar de la cirugia (47).

f. RECIDIVAS.

Por lo general, las recidivas de los no seminomas se tratan con quimioterapia,
aunque el vaciamiento retroperitoneal puede ser adecuada para algunos
pacientes con recidivas ganglionares y sin evidencias de metéastasis viscerales.
La vigilancia no se usa tan a menudo en los seminomas porque la morbilidad
asociada con 2 semanas de radioterapia es muy baja, y el resultado de
prevencion de las recidivas tardias es muy elevado, por lo que hay pocos motivos

para evitar el tratamiento (47).

D.5. CANCER DE OVARIO:

Globalmente representan sélo 1% de todos los tumores de ovario diagnosticados
en todas las edades, y alcanzan cerca de 1% de las neoplasias malignas entre
0 y 17 afios, menos del 5% de las lesiones ovaricas malignas se producen en
nifas y adolescentes. El riesgo de neoplasias malignas es mas bajo entre

adolescentes que nifias méas pequefias (48).
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Aungue la gran mayoria de los canceres de ovario se diagnostican en la etapa
postmenopausica de la mujer, también afecta las mas jovenes. Es el caso, entre
otros, de los tumores de células germinales, que aparecen entre los 16 y 30
afios, un subtipo que representa el 2% de estas neoplasias malignas y
silenciosas. El cancer de ovario se trata de un tumor heterogéneo que se divide
en tres subtipos: el carcinoma epitelial, que es mas frecuente con el 85 — 90%
de incidencia; los tumores del estroma y los tumores de células germinales, este
altimo mas frecuente en adolescentes y mujeres jovenes ya que se desarrollan

en las células productoras de 6vulos (49).

Por otro lado, los tumores germinales se dividen a su vez en varios subtipos
(teratomas, disgeminomas y tumores del seno endodérmico), tales tienen

diferente grado de potencial maligno (49).

La caracteristica de este tipo de cancer es que presenta un buen prondéstico, tal
pronostico depende a la funcién del tipo y el estadio en el cual se encuentra, con
un tratamiento quirdrgico adecuado y al ser un tumor muy quimiosensible, tiene

una supervivencia a cinco afios de méas del 90% (49).

Existe una mayor predisposicion de las mujeres jévenes a contraer este tipo de
cancer por la mutacion en los genes BRCA1 y BRCA 2, de los cuales se puede
desarrollar principalmente los carcinomas epiteliales y de los distintos subtipos
sobre toso la variante seroso papilar, los casos de cancer de ovario epitelial con
mutacion BRCA, tienen mejor pronéstico y corresponden mejor a los
tratamientos dirigidos de ultima generacion, como los inhibidores de IPARP que
inciden en una via implicada en la reparacion del ADN (49).

a. Factores De Riesgo

Durante el tiempo de vida de una mujer, ésta tiene el 1.4% de probabilidad de
desarrollar cancer de ovario invasivo y alrededor del 1.0% de probabilidad de
morir a causa de ello. A continuacion se presentan los factores de riesgo para

padecer este tipo de cancer (50):
a.l. Historial familiar

Personas con uno o mas miembros de la familia que tiene o ha tenido cancer de
ovario estdn en un riesgo mayor para la enfermedad. Historias personales o
familiares de otros canceres, incluyendo aquellos de pecho, Utero, colon o recto,

también incrementan la probabilidad de cancer de ovario. Los asesores
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genéticos pueden ayudar a identificar a los individuos que tienen un riesgo mayor
de cancer de ovario. Si existe un fuerte historial familiar de cancer de ovario, el
asesoramiento genético/chequeo puede resultar benéfico. EI control vy
asesoramiento genético ayuda a la persona a descubrir si tienen cambios
genéticos que incrementan su riesgo de adquirir cancer de ovario. El proceso
incluye la creacion de un historial familiar completo y realizar pruebas genéticas
en una pequefia muestra de sangre. Para que alguien tenga un historial familiar
de ‘alto riesgo’, debe tener dos o mas familiares de primer o segundo grado que
hayan experimentado cancer de ovario, cancer de mama de inicio temprano
(menores de 50 afios), cancer de pecho bilateral, o canceres de pecho en
hombres. Tenga en cuenta que familiares de primer grado incluyen: padre,
madre, hermanos, hermanas, y familiares de segundo grado incluyen: abuelos,

abuelas, nietos, tios, tias, sobrinos, sobrinas o medio hermanos (51).

a.2. Predisposicién Genética: Mutaciones hereditarias en los genes BRCAL y/o

BRCAZ2 incrementan el riesgo de desarrollar cancer de ovario (51).
a.3. Edad: Mujeres mayores de 55 afios pueden estar en un riesgo mas alto (51).

a.4. Raza: Generalmente las mujeres Afroamericanas estan en un riesgo menor

de desarrollar cancer de ovario que las mujeres de raza blanca (51).

a.5. Historial Reproductivo: Mujeres mayores (especialmente aquellas
mayores de 55 afios) que nunca han estado embarazadas o tenidos hijos tienen
un riesgo mayor de cancer de ovario. Estudios muestran que mujeres que han
estado embarazadas al menos una vez tienen un riesgo menor. El riesgo
disminuye aln mas a medida que aumenta el nUmero de embarazos. Existe una
reduccion del 40% del riesgo en mujeres que han tenido cuatro o mas partos.
Mujeres que han dado a luz después de la edad de 30-35 tienen un 58% menos

riesgo (51).

a.6. Terapia de Reemplazo Hormonal (HRT): Mujeres que han utilizado una
terapia de reemplazo hormonal (HRT) para tratar los sintomas menopausicos

por 10 afios 0 mas tienen un riesgo elevado para cancer de ovario (51).

a.7. Edad del primer ciclo menstrual y menopausia: La edad temprana de
menarquia (primer periodo menstrual) y edad avanzada de menopausia, estan

asociados con un aumento de riesgo (51).
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a.8. ldentidad sexual: Se ha sugerido que la poblacion de mujeres
homosexuales esta en un riesgo elevado de desarrollar cancer de ovario debido

a una disminucion en el uso de factores de proteccion (51).

a.9. Infertilidad: Mujeres que son infértiles pueden estar en un riesgo mayor de

cancer de ovario (51).

a.10. Endometriosis: Mujeres que tienen endometriosis pueden estar en un

riesgo mayor de cancer de ovario (51).

a.11. Duracién y regularidad del ciclo menstrual: Mujeres que tienen un ciclo

menstrual de corta duracion o irregular tienen un riesgo mayor (51).

a.12. indice de Masa Corporal (BMI): Un alto indice de masa corporal (BMI,
una medida de la grasa del cuerpo), esta asociado con un riesgo elevado de

cancer de ovario (51).

a.13. Uso de Talco: El uso de talco esta siendo investigado por su potencial para

incrementar el riesgo de cancer de ovario (51).

b. Prevencién O Factores Protectores

La prevencién o factores protectores contra el cancer de ovario incluyen los

siguientes (50):

b.1. Edad de la primera menstruacién: la aparicion tardia de la menstruacion
(el primer periodo menstrual o también llamado menarquia) esta asociado con

un riesgo menor de cancer de ovario (50).

b.2. Edad de menopausia: el inicio de la menopausia a una etapa temprana

esta correlacionada con una reduccion del riesgo de cancer de ovario (50).

b.3. Lactancia materna:las mujeres que amamantan estdn en un menor riesgo

de cancer de ovario (50).

b.4. Dieta: ninguna comida o suplemento ha demostrado ser conclusivo para
reducir el riesgo de cancer de ovario, pero investigacion de ello esta en curso.
Resultados preliminares indican que articulos alimenticios especificos pueden

reducir el riesgo de cancer de ovario estos alimentos incluyen (50):

Vitaminas A, C, D, E.
Una dieta que incluye la cantidad recomendada de frutas y vegetales.

Té, especialmente el té verde y negro.
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b.5. Histerectomia: mujeres que se someten a la remocion de ovarios estan en
un riesgo reducido de desarrollar cancer de ovario. Sin embargo, pueden

desarrollar carcinoma peritoneal primario (50).

b.6. Dispositivo intrauterino (IUD): el uso de IUD est4 relacionado con una

reduccion del riesgo de cancer de ovario (50).

b.7. Numero de hijos: tener mdultiples hijos (mdultiples partos) esta

correlacionado con una reduccion del riesgo de cancer de ovario (50).

b.8. Uso de anticonceptivos orales: el uso a largo plazo de anticonceptivos
orales ha demostrado reducir el riesgo de desarrollar cancer de ovario.
Investigaciones muestran que el uso de anticonceptivos orales en general,
reduce el riesgo de desarrollar cancer de ovario. Sin embargo, la reduccion del
riesgo es maximizada después de los 5 afios de uso. Beneficios protectores
persisten después de la descontinuacion de OCP (anticonceptivos orales)

durante al menos 10, y posiblemente 20 afios y no depende de la dosis (50).

b.9. Actividad fisica y ejercicio: cantidades saludables de actividad fisica y

ejercicio estan asociadas con una menor incidencia de cancer de ovario (50).

b.10. Exadmenes regulares de salud para mujeres: el doctor conducira un
examen pélvico para revisar el tamafo y forma de los 6rganos femeninos. Los
tumores de ovario de etapa temprana pueden ser dificiles de encontrar debido a

su tamafio pequefio y ubicaciéon en el interior del cuerpo (50).

b.11. Ligadura de trompas: mujeres que se someten a una ligacién de trompas

estan en un riesgo menor de desarrollar cancer de ovario (50).

c. Sintomas

Etapas tempranas del cancer de ovario generalmente no producen sintomas. El
cancer de ovario que se ha propagado (metastizado) a otras partes del cuerpo
es mas probable que produzca sintomas. Los sintomas listados en la parte
inferior pueden deberse o0 no al cancer de ovario, pueden también ser causados

por otros factores (50):

Hinchazdn o inflamacién abdominal — ésta puede deberse a una acumulacion de
liquido (ascitis) o por la presencia de un tumor (50).

Aumento de la presion o dolor — generalmente en la mitad inferior del cuerpo,
como la pelvis, espalda, abdomen o piernas (50).

Indigestion
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e Nausea

e Constipacion o diarrea

e Una sensacion de llenura o inhabilidad de comer normalmente

o Fatiga

e Miccidn (urinacion) frecuente

e Cambios menstruales — este puede aparecer como sangrado después de la
menopausia o sangrado abundante durante la menstruacion (50).

o Disnea (falta de aliento)

o Dificultad para comer.

5.4. Deteccién y Diagnéstico

d.1. Exdmenes fisicos

Durante los examenes fisicos, el doctor sentird (palpara) en el abdomen
crecimientos e indicaciones de acumulacion de liquidos en el cuerpo (ascitis). El
fluido puede ser muestreado y examinado para la presencia de células de cancer

de ovario (50).
d.2. Ultrasonido

Un ultrasonido puede ser utilizado para detectar cancer de ovario. Un ultrasonido
transvaginal es un ultrasonido especifico donde un instrumento (transductor) es
insertado en la vagina con el fin de obtener una imagen mas exacta y clara de

los ovarios (50).

d.3. Biopsia

Si el médico esta preocupado por algun bulto o cambio en el tamafio/forma de
un bulto existente, una biopsia puede ser realizada para detectar células
cancerosas. En este procedimiento, fluido o tejido es removido de la pelvis o el
abdomen. Existen dos formas principales de realizar una biopsia para cancer de

ovario (50):

1. Laparotomia.
2. Laparoscopia. Este procedimiento puede ser utilizado para remover pequefios
quistes benignos o cancer de ovario en etapas tempranas. Ademas, puede ser

utilizado para ver si el cancer se ha propagado a otras areas (50).

35



d.4. Exadmenes de sangre. Algunos canceres de ovario producen ciertas
proteinas, las cuales pueden ser detectadas en sangre, dichas proteinas son

indicadores de cancer y son llamadas biomarcadores (50).

Ejemplos de otras pruebas que han sido aprobados por la FDA para asistir en

la deteccién de cancer de ovario (50):

¢ ROMA - Algoritmo de Riesgo de Malignidad de Ovario (ROMA) utiliza
niveles de suero de proteina Epidimo Humano 4 (HE4) y CA125, que por
lo general son sobreexpresados en el cancer de ovario, para evaluar el

riesgo de malignidad en pacientes con una masa pélvica confirmada (50).

e OVA-1- OVA-1 combina resultados de cinco pruebas (CA-1251l,
prealbdmina, apolipoproteina A-1, B2-microglobulina y transferina) para
evaluar la probabilidad de malignidad en mujeres con una masa de ovario
(50).

d.5.Tomografia Computarizada CT
d.6. Resonancia Magnética RM
d.7. Escaner PET

e. Clasificacion

La clasificacion permite descubrir el grado en el cual el cancer se ha metastizado,
de modo que son capaces de asignar un curso apropiado de tratamiento. La
clasificacion es mas a menudo realizada durante la cirugia, donde se toma una

muestra de tejido de regiones especificas, para biopsia (50).
Existen dos sistemas de clasificacion utilizados para el cancer de ovario. Estos

sistemas categorizan el cancer de ovario basados en la extension del tumor (50).

Clasificaciébn TNM- para informacion acerca del sistema TNM.

Clasificacién FIGO - para informacién acerca del sistema FIGO.
A continuacion, se clasifican las etapas del cancer de ovario.

Etapa | — células cancerosas se encuentran en la superficie externa de uno o
ambos ovarios (50).
Etapa Il — células cancerosas se encuentran en uno o ambos ovarios y se han

propagado (metastizado) hacia la vejiga, colon, recto o utero (50).
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e.l.

Etapa Ill - células cancerosas se encuentran en uno o ambos ovarios y se han
propagado (metastizado) hacia el revestimiento abdominal de los nodos
linfaticos(50).

Etapa IV — ésta es la etapa mas avanzada del cancer de ovario. Células
cancerosas se encuentran en uno o ambos ovarios y se han propagado

(metastizado) hacia los pulmones, higado u otros 6rganos (50).

Biologia Tumoral

Genes BRCA1l y BRCA2

Los cambios genéticos que ocurren en el cancer incluyen mutaciones de genes
reguladores clave, en el caso del cancer de ovario, en los genes BRCA 1y BRCA
2, cambios en productos proteicos y cambios en la cantidad de producto
producido por los genes (expresion génica). A medida que los cambios se

acumulan, las células se vuelven mas anormales y el cancer progresa (50).

Informacién general de los genes BRCA1y BRCA2

Los genes BRCA1 y BRCA2 son importantes genes supresores de tumores que
estan involucrados en la reparacion de dafios del ADN, sus mutaciones son
responsables de 90% de los casos de cancer de ovario hereditarios, asi como
del 84% de los casos de cancer de pecho hereditarios. Sin embargo, los altos
porcentajes no significan que las mutaciones BRCA son comunes; el riesgo de

la poblacién general de desarrollar cancer de ovario es del 1-2% (50).

Las mutaciones de BRCA1 y BRCA2 son mutaciones de la linea germinal, lo cual
significa que las mutaciones se encuentran en el ADN de los dvulos o
espermatozoides y, por lo tanto, pueden ser transmitidos de padre a hijo. Si una
persona tiene una mutacién de linea germinal en BRCAL, su riesgo de
desarrollar cancer de ovario incrementa en relaciéon al de la poblacion general
(del 1-2%) a 24-40%. Si una persona tiene una mutacién de linea germinal del
gen BRCAZ2, su riesgo de desarrollar cancer de ovario incrementa en relacion al
de la poblacion general (del 1-2%) a 11-18%. Personas que tienen dos copias
mutadas de BRCA1 o 2 copias mutadas de BRCA2 (homocigotos para una
mutacion BRCA1 o BRCA2) estan en un riesgo mas alto de desarrollar cancer
de ovario que las personas que tienen 1 copia mutada de BRCAL o 1 copia
mutada d BRCA2 (heterocigotos para una mutacion BRCA1 o BRCA?2). Estudios

sugieren que aproximadamente el 10% de las mujeres que tienen cancer de
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ovario epitelial tienen una mutacion de linea germinal ya sea en BRCAL o BRCA2
(50).

La penetrancia (riesgo de cancer) de las mutaciones de la linea germinal en los
genes BRCA1 y BRCA2 sigue siendo un area de investigacion en curso. Esto se
debe a la variacion significativa que existe entre los casos de cancer de ovario;
algunas personas con mutaciones de linea germinal relacionadas al céancer
pueden nunca desarrollar cancer o desarrollar cancer a una edad avanzada,
comparado con otras personas con la misma mutacion de linea germinal

relacionadas al cancer (50).

Prueba genética para BCRA: Descripcién general

Las personas pueden elegir ser examinadas para mutaciones de BCRA.
Haciéndolo, serian informados de sus riesgos de desarrollar cancer de pecho,
cancer de ovario, etc., y seran educados en medidas preventivas que podran
ayudarles a reducir sus riesgos. Antes de cualquier exdmen genético, un
paciente debe proveer su consentimiento informado para que se pueda realizar
la prueba. Asesores genéticos, que son proveedores de la salud entrenados,
podran estar presentes para ayudar a los pacientes a través del proceso de

examen genético (50).

Prueba genética para BCRA: Etapas

El proceso de prueba BCRA est4 generalmente separado en dos etapas:

Primera etapa — sangre es extraida del paciente. El ADN de los glébulos blancos
ser4 posteriormente analizado en un laboratorio para identificar posibles
mutaciones de BCRA (50).

Segunda etapa — esta etapa es similar a la primera etapa, excepto que la sangre

es extraida de los miembros de la familia del paciente (50).

Biomarcadores. Indican indirectamente la presencia de una enfermedad o su
pontencial. A continuacion se presentan ejemplos de biomarcadores potenciales
de CA de ovario (49).

FGF18 —el gen FGF18 codifica para la proteina FGF18, un factor de

crecimiento involucrado en una variedad de actividades celulares. A pesar de
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gue el mecanismo exacto de rol de FGF18 es aun desconocido, estudios lo han
ligado a la sobreexpresion y amplificacién génica de aproximadamente la mitad
de casos de tumores serosos de alto grado. Estudios sugieren que nivelen
elevados de la proteina FGF18 pueden promover el crecimiento tumoral
mediante la regulacion positiva de la via de NF-kB — una de las vias implicadas
en el desarrollo de cancer de ovario. La regulacién de la via de NF-kB lleva a un
incremento de citosinas y quimiosinas de sefializacion, lo cual puede conducir a
un mejorado crecimiento tumoral (49).

HE4 — el gen HE4 codifica para la proteina epididimo humano, HE4. Estudios
han encontrado que la proteina HE4 esta sobreexpresada en el cancer de ovario.
Cuando se realizan exdmenes para tumores de cancer de ovario, el HE4 puede
complementar el biomarcador para cancer de ovario comunmente utilizado,
antigeno de cancer 125 (CA 125), con el fin de incrementar la especificidad y

sensibilidad de la técnica de deteccién por biomarcadores (49).

BRCAL - la hipermetilacién del promotor de este gen es encontrada en 10-15%
de los casos de cancer de ovario esporadicos y esta ligada a la pérdida de la
expresion génica (49).

HOXA9 - la hipermetilacion del promotor isla CpG de este gen es encontrada en
muchos tipos de cancer, como el cancer de ovario, cancer de vejiga y
neuroblastoma (49).

MLH1 - la metilacion del promotor de este gen es parcialmente responsable del
deterioro de la via de reparacion de genes, lo cual resulta en la resistencia de las
células del cancer de ovario epitelial a los tratamientos basados en platino, como

el cisplatino (49).

f. Tratamiento
Los tratamientos para el cancer de ovario, suelen incluir: cirugia, quimioterapia

y radiacion.

f.1. Terapia local

La terapia local incluye cirugia y cirugia combinada con otros tratamientos. Es
utilizada para eliminar el cancer de la pelvis. En adicién, si el cancer de ovario
se ha propagado fuera del area pélvica, la terapia local también puede ser

utilizada para tratar cAnceres en regiones cercanas (50).

La cirugia es una opcién para muchos pacientes. Existen 2 tipos principales de

cirugia utilizadas para tratar cancer de ovario (50).
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1.

f.2.

Laparotomia, es un procedimiento en el cual se realiza una incision en la pared
del abdomen. Si el cancer es encontrado, las trompas de Falopio/ovarios
(salpingooforectomia), utero (histerectomia), nodos linfaticos adyacentes,
epiplon (tejido graso que soporta los intestinos) o muestras de tejido, pueden ser
removidas. Las mujeres de edad reproductiva con cancer de ovario de etapa
temprana pueden ser capaces de conservar un ovario y trompa de Falopio con
el fin de mantener su capacidad reproductiva (50).

La citorreduccion es la remocién de tanto cancer como sea posible.

Frecuentemente, esta cirugia no resulta en la remocion de todo el cancer (50).

Quimioterapia

La quimioterapia es un tratamiento comin para el cancer de ovario. La

quimioterapia puede ser administrada en dos formas principales (50):

Quimioterapia Intraperitoneal: farmacos son infundidos directamente en el
abdomen/pelvis a través de un tubo delgado (50).

Quimioterapia Sistematica: farmacos son tomados via oral o intravenosa (50).

El momento y nimero de dosis (también llamados ciclos) dependen del paciente

y de los farmacos que utiliza (50).

f.3. Radioterapia

La radioterapia, que utiliza rayos de alta energia para matar células cancerosas,
no es cominmente aplicada para tratamientos iniciales de cancer de ovario. Esta

puede ser utilizada para calmar el dolor y otros sintomas (50).
Tratamiento por Etapas:

El tratamiento por etapas para cancer de ovario es contingente sobre factores
especificos, incluyendo: edad del paciente, etapa del cancer y tipo de cancer de
ovario, y condiciones de salud generales. Las opciones de tratamiento

personales deben ser discutidas con el médico (51).

Tratamiento de Etapa 1

A menudo una histerectomia abdominal completa, remocién de los dos ovarios
y trompas de Falopio (salpingooforectomia bilateral), omentectomia y remocién
de tejidos en la pelvis y abdomen para realizar una biopsia, es sugerida para el

tratamiento. Las personas que tienen cancer en solo uno de los ovarios pueden
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remover solo el ovario y trompa de Falopio afectado (salpingooforectomia
unilateral). Si el cancer aparece ser mas propenso a propagarse (alto grado),
pueden, haber tratamientos con quimioterapia adicionales. Si el cAncer aparenta
ser menos propenso a propagarse (bajo grado) no es tratado con quimioterapia
(51).

e Tratamiento de Etapa2y 3

El tratamiento incluye histerectomia, salpingooforectomia bilateral y
citorreduccion. Muestras son tomadas de nodos linfaticos vecinos y otros tejidos
en la pelvis y abdomen para identificar si el cancer se ha propagado. Después
de la cirugia, los pacientes pueden ser tratados con guimioterapia sola o0 ambos,

quimioterapia y radioterapia (51).

e Tratamiento de Etapa IV

El tratamiento incluye cirugia para remover tanto tumor como sea posible

seguido por quimioterapia (51).

5.5. Efectos Secundarios del Tratamiento

Efectos secundarios especificos de la cirugia, quimioterapia y radioterapia
ocurren durante el tratamiento de cancer de ovario. Sin embargo, es importante
tener en cuenta que cada uno es diferente y los pacientes pueden responder de

manera distinta a los tratamientos (51).

e Efectos secundarios de la quimioterapia

Los efectos secundarios de la quimioterapia dependen de qué farmacos estan
siendo ingeridos. Los efectos secundarios que se han observado incluyen una
alta posibilidad de infeccion, incremento en la probabilidad de adquirir moretones
o sangrar facilmente, fatiga, pérdida de cabello, disminucién del apetito, nausea,

vomito y diarrea (51).

e Efectos secundarios de la cirugia

Es tipico sentir cierto dolor después de la cirugia. El dolor puede ser controlado
con la medicacion apropiada. El tiempo de recuperacion varia de mujer a mujer
y puede tardar semanas antes de que las actividades normales de cada dia sean
restablecidas (51).
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Para mujeres pre menopausicas, la remocion quirlrgica de ovarios puede
provocar sintomas de menopausia, incluyendo sofoco, sequedad vaginal y

sudores nocturnos (51).

e Efectos secundarios de |la radioterapia

Los efectos secundarios dependen de la cantidad de radiacién dada y la arte del
cuerpo tratada. La radioterapia puede provocar nausea, vomito, diarrea o sangre
en las heces y la piel irradiada puede volverse roja, seca y sensible. Aprende

mas acerca de los efectos secundarios de la radioterapia (51).

A pesar de que puede ser dificil comer debido a los efectos secundarios del
tratamiento, los pacientes deben esforzarse por mantener una dieta saludable y
nutritiva. El ejercicio también es una parte importante del bienestar general
después del tratamiento. Actividades como caminar, yoga y nadar pueden
ayudar a reducir la fatiga y aumentar la fuerza. Siempre consulte con su
proveedor de salud médica antes de implementar cualquier régimen de comida

o0 ejercicio (51).

E. ADOLESCENTE CON ENFERMEDAD ONCOLOGICA.

La enfermedad oncolégica es un padecimiento grave y complejo, que tiene una
evolucion cuyo pronostico depende en gran medida de la etapa de presentacion
y diagnéstico de la misma. Ocasiona un gran impacto fisico, psicoldgico y social
en las personas que lo padecen, tanto en su entorno familiar y social como en el

equipo de salud que les atiende (52).

El cancer se ha convertido en una amenaza creciente para el ser humano. En la
presente década, al menos una de cada tres personas va a presentar algun tipo

de cancer en algin momento de su vida (52).

Es la segunda causa de muerte por enfermedad cronica y mata a mas de 7
millones de personas cada afio alrededor del mundo. De la cifra de 1.2 millones
de muertes en América, el 45% ocurrié en América Latina y El Caribe. También
se sabe que 4 de cada 5 nifios con cancer en el mundo no tienen medicinas 'y 7

de cada 10 problemas de cancer en no adultos se diagnostican muy tarde (53).
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A pesar de que cada vez sabemos mas sobre la manera de prevenir y de tratar
el cancer, cada afio aumenta el nUmero de personas que lo padecen; y es que,
probablemente sea la epidemia mas devastadora de la humanidad. La OMS,
estima que al menos un tercio de los casos diagnosticados pueden prevenirse
evitando factores de riesgo. Sin embargo, organizaciones internacionales

demuestran mayores porcentajes de prevencion (53).

En el pais, la leucemia es el cancer mas frecuente en nifios y adolescentes,
segun el MINSA. La incidencia es de 3 a 4 casos por 100 mil habitantes. Pero no
es la unica cifra preocupante. Unos 120 menores mueren al afio por esta
enfermedad que afecta a la sangre. Esta estadistica la ofrecié Diego Venegas,
coordinador del Plan Esperanza, quien agrega otro dato mas: del 2006 al 2011
se registraron 716 muertes en adolescentes (54).

Los signos y sintomas que preceden al diagndstico de cancer pueden parecerse
a los de otras enfermedades; sin embargo, es importante estar atentos si el nifio
presenta cansancio, aparicion de moretones en el cuerpo, poco apetito, fiebre
prolongada por mas de una semana, dolor de huesos y crecimiento del abdomen
(54).

Lamentablemente, la deteccion se suele hacer en forma accidental por los

padres, a veces en fases avanzadas de la enfermedad (54).

Aproximadamente 2 mil 900 nifios con cancer, menores de 14 afios, fueron
atendidos durante el 2013 en el INEN. De esta cifra, el 75% fueron beneficiarios

del Plan Esperanza (55).

Este ultimo proyecto del Estado brinda cobertura a 36 mil pacientes de bajos
recursos y que sufren de céncer. Los pacientes pueden acudir a los
establecimientos de salud del MINSA para recibir diagnéstico, tratamiento y
medicinas de manera gratuita en enfermedades oncolégicas, 2429 pacientes con
leucemia afiliados al Seguro Integral de Salud (SIS) han sido beneficiados con el
Plan Esperanza. De esta cifra, unos 1243 nifios con leucemia reciben cobertura
0 son tratados bajo este programa, el que es de gran ayuda para las personas
de escasos recursos econdmicos:, sin embargo solo cubre medicinas y
tratamiento no gastos de traslado ni estadia por lo que la familia debe cubrir esto

gastos (55).
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En el Peru, aparecen 340 casos nuevas de cancer infantil y adolescente. La
leucemia es el cancer mas frecuente y le siguen los tumores del sistema nervioso
central (55).

La leucemia es el cancer mas frecuente en nifios y adolescentes, segun el
MINSA. La incidencia es de 3 a 4 casos por 100 mil habitantes. Pero no es la
Unica cifra preocupante. Unos 120 menores mueren al afio por esta enfermedad
gue afecta a la sangre. Esta estadistica la ofrecié Diego Venegas, coordinador
del Plan Esperanza, quien agrega otro dato mas: del 2006 al 2011 se registraron

716 muertes en adolescentes (56).

Los signos y sintomas que preceden al diagnéstico de cancer pueden parecerse
a los de otras enfermedades; sin embargo, es importante estar atentos si el nifio
presenta cansancio, apariciéon de moretones en el cuerpo, poco apetito, fiebre
prolongada por mas de una semana, dolor de huesos y crecimiento del abdomen
(54).

Lamentablemente, la deteccion se suele hacer en forma accidental por los

padres, a veces en fases avanzadas de la enfermedad (54).

El Plan Esperanza brinda cobertura a 36 mil pacientes de bajos recursos y que
sufren de cancer. Los pacientes pueden acudir a los establecimientos de salud
del MINSA para recibir diagnéstico, tratamiento y medicinas de manera gratuita

en enfermedades oncoldgicas (57).

Son grandes los adelantos que ha hecho el INEN por mejorar su estructura y
brindar a los pacientes el tratamiento que necesitan en el servicio de TAMO; sin
embargo, no existe todavia en forma operativa un Centro de Trasplante de
Medula Osea, y aln esta en tramite la asociacion al Banco Mundial de Médula
Osea, por tanto se seguird esperando que pronto todas las mejoras se hagan
realidad para poner al pais a la altura de pases adelantados y asi se pueda

continuar salvando vidas y detectando a tiempo estas neoplasias (58).

Ademas, no sélo se requiere de un Hospital Oncoldgico Hematolégico para el
Tratamiento del Cancer Infantil, sino y lo mas importante, se deben tomar
conciencia de que la indiferencia social, politica y personal mata a mas nifios que

la misma leucemia (59).
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2.3.

Se espera que en un futuro se pueda visualizar otro panorama y con el enfoque
de la prevencion se disminuya su incidencia y se logre detectar en etapas

tempranas.

MODELOS Y TEORIAS RELACIONADAS.

El presente estudio se basé en: el Modelo: Paradigma de la Integracion de
Henderson, teoria del Bienestar Subjetivo de Diener y teoria de promocion de la
Salud de Nola J. Pender.

A. MODELO: PARADIGMA DE LA INTEGRACION.

El modelo de Henderson abarca los términos Salud-Cuidado-Persona-Entorno
desde una perspectiva holistica.

A.1l. Salud: Es la calidad de salud méas que la propia vida, es ese margen de vigor
fisico y mental lo que permite a una persona trabajar con su maxima efectividad y
alcanzar un nivel potencial mas alto de satisfaccién en la vida. Es la independencia

de la persona en la satisfaccion de las 14 necesidades fundamentales (60):

1°.- Respirar con normalidad: Captar oxigeno y eliminar gas carbénico(60).
2°.- Comer y beber adecuadamente: Ingerir y absorber alimentos de buena calidad
en cantidad suficiente para asegurar su crecimiento, el mantenimiento de

sus tejidos y la energia indispensable, para su buen funcionamiento (60).

3°.- Eliminar los desechos del organismo: Deshacerse de las sustancias

perjudiciales e indtiles que resultan del metabolismo (60).

4°.- Movimiento y mantenimiento de una postura adecuada: Estar en movimiento y
movilizar todas las partes del cuerpo, con movimientos coordinados, Yy
mantenerlas bien alineadas permite la eficacia del funcionamiento del organismo y

de la circulacion sanguinea(60).

59.- Descansar y dormir : Mantener un modo de vida regular, respetando la cantidad

de horas de suefio minimas en un dia (60).

6°.- Seleccionar vestimenta adecuada: Llevar ropa adecuada segun las
circunstancias para proteger su cuerpo del clima y permitir la libertad de

movimientos (60).
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7°.- Mantener la temperatura corporal: Regular la alimentacién de acuerdo a la
estacion establecida, como también hacer una correcta eleccion de la vestimenta

de acuerdo a la temperatura ambiental (60).

8°.- Mantener la higiene corporal: Regular la higiene propia mediante medidas

basicas como bafios diarios, lavarse las manos, etc (60).

9°.- Evitar los peligros del entorno: Protegerse de toda agresion interna o externa,
para mantener asi su integridad fisica y psicologica (60).

10°.- Comunicarse con otros, expresar emociones, necesidades, miedos u
opiniones: Proceso dindmico verbal y no verbal que permite a las personas volverse

accesibles unas a las otras (60).

11°.- Ejercer culto a Dios, acorde con la religién: Mantener nuestra fe de acuerdo

a cual sea la religion sin distinciones por parte del plantel enfermero (60).

12°.- Trabajar de forma que permita sentirse realizado: Las acciones que el
individuo lleva a cabo le permiten desarrollar su sentido creador y utilizar su

potencial al maximo (60).

13°.- Participar en todas las formas de recreacion y ocio: Divertirse con una
ocupacién agradable con el objetivo de obtener un descanso fisico y psicolégico
(60).

14°.- Estudiar, descubrir o0 satisfacer la curiosidad que conduce a un desarrollo
normal de la salud: Adquirir conocimientos y habilidades para la modificacién de sus

comportamientos (60).

A.2. Cuidado: Esta dirigido a suplir los déficit de autonomia del sujeto para poder
actuar de modo independiente en la satisfacciéon de las necesidades fundamentales
(60).

A.3. Entorno: Factores externos que tienen un efecto positivo o0 negativo de la
persona. El entorno es de naturaleza dinamica. Incluye relaciones con la propia
familia, asi mismo incluye las responsabilidades de la comunidad de proveer
cuidados (60).

A.4. Persona: como un ser constituido por los componentes bioldgicos psicologicos
sociales y espirituales que tratan de mantenerse en equilibrio. Estos componentes

son indivisible y por lo tanto la persona se dice que es un ser integral (60).
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Henderson plante6 que la enfermera no solo debe valorar las necesidades del
paciente, sino también las condiciones y los estados patoldgicos que lo alteran,
puede modificar el entorno en los casos en que se requiera y debe identificar al

paciente y familia como una unidad(60).

Virginia establece tres tipos de niveles en la relacion que establece el enfermero/a

con el paciente en el proceso de cuidar (60):
1. Nivel sustitucion: la enfermera sustituye totalmente al paciente(60).

2. Nivel de ayuda: la enfermera lleva a cabo sdélo aquellas acciones que el paciente
no puede realizar (60).

3. Nivel de acompafiamiento: la enfermera permanece al lado del paciente
desempefado tareas de asesoramiento y reforzado el potencial de independencia

del sujeto y como consecuencia su capacidad de autonomia (60).

El modelo presentado, tiene un papel fundamental en el presente trabajo de
investigacion ya que por el mismo estado patolégico en el que se encuentran los
pacientes se ven afectadas sus necesidades basicas como la alimentacion,
descanso, deposiciones, debido a que estdn expuestos constantemente a
problemas como el dolor, insomnio, cansancio, estrefiimiento limitaciones en sus
actividades diarias, alteracion de su imagen corporal, etc. Al modificarse por ende

una mejor calidad de vida.

B. TEORIA DEL BIENESTAR SUBJETIVO.

Diener, ha sido uno de los que mas ha considerado los aspectos subjetivos y
personales dentro de sus planteamientos. Algunos de los aspectos que ha tomado
en cuenta se encuentran la cultura, la separacion de aspectos cognitivos y afectivos
y deja el espacio para una evaluacion personal dentro de su concepcion de calidad
de vida. Desde este punto de vista, para las personas no es la situacién en si misma
la que provocaria satisfaccion, sino la evaluacion personal de ésta. En otro ambito
pero dentro de estas mismas teorias, se considera rescatable la referencia a las
pequeniias felicidades que se pueden experimentar a diario, la conciencia de que se
puede ser felices en todo momento y no ver la felicidad s6lo como una meta a largo
plazo (61).

En opinion de Diener (1994), este éarea de estudio tiene tres elementos

caracteristicos, a saber: su cardcter subjetivo, que descansa sobre la propia
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experiencia de la persona; su dimension global, pues incluye una valoracién o juicio
de todos los aspectos de su vida; y la necesaria inclusion de medidas positivas, ya

que su naturaleza va mas alla de la mera ausencia de factores negativos (61).

Segun Diener (1995), estas concepciones se pueden agrupar en torno a tres
grandes categorias. La primera describe el bienestar como la valoracion del
individuo de su propia vida en términos positivos. Esta agrupacion es la relativa a la
“satisfaccién con la vida”. Una segunda categoria incide en la preponderancia de
los sentimientos o afectos positivos sobre los negativos. En este sentido, se
entiende que una persona es mas feliz cuando en su vida predomina la experiencia
afectiva positiva sobre la negativa. Frente a esto, la Ultima de estas tres
concepciones, mas cercana a los planteamientos filoséfico-religiosos, concibe la
felicidad como una virtud o gracia. Las definiciones bajo esta Ultima perspectiva se
pueden considerar normativas, ya que no se contempla como un bienestar subjetivo

sino méas bien como la posesion de una cualidad deseable (61).

Los cientificos sociales han basado sus estudios principalmente en las dos primeras
aproximaciones. Asi, una gran parte se ha ocupado de estudiar los aspectos que
llevan a una persona a evaluar positivamente su existencia. En este sentido,
Veenhoven (1984) define el bienestar subjetivo como el grado en que una persona
juzga de un modo general o global su vida en términos positivos o, en otras
palabras, en qué medida la persona esta a gusto con la vida que lleva. Segun
Veenhoven, el individuo utiliza dos componentes en esta evaluacién, sus
pensamientos y sus afectos. El componente cognitivo, la satisfaccion con la vida,
representa la discrepancia percibida entre sus aspiraciones y sus logros, cuyo
amplio rango evaluativo va desde la sensacion de realizacion personal hasta la
experiencia vital de fracaso o frustracion. El elemento afectivo constituye el plano
heddnico, es decir, el que contiene el agrado experimentado por la persona con sus
sentimientos, emociones y estados de animo mas frecuentes. En este sentido, la
satisfaccion con la vida y el componente afectivo del bienestar subjetivo tienden
también a correlacionar porque ambos elementos se hallan influidos por la
valoracion que realiza el sujeto acerca de los sucesos, actividades y circunstancias

en general en las que se desarrolla su vida (62).
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COMPONENTES DEL BIENESTAR SUBJETIVO

Afecto Positivo Afecto Satisfaccion con la Dominios de
Negativo Vida Satisfaccion
Alegria Culpay Deseo de cambiar la Trabajo
Verguenza. vida
Euforia Tristeza Satisfaccion con la Familia
vida actual.
Satisfaccién Ansiedad y Satisfaccion con el Ocio
preocupacion pasado
Orgullo Enfado Satisfaccion con el Salud
futuro
Carifio Estrés Satisfaccién con Ingresos

como otros ven
nuestra vida
Felicidad Depresion Con uno mismo
Extasis Envidia Con los demas

Fuente: Diener, Suh, Lucas y Smith (1999).

Por tanto, la teoria del bienestar objetivo nos ayuda a determinar la calidad de vida en
un paciente adolescente oncolégico, al ser diagnosticados, su perspectiva sobre vida
cambia radicalmente, afectando su vida cotidiana y sobre todo el aspecto psicolégico,
ya que su circulo de amigos y cercania a ellos y a familiares puede cambiar o reducirse,
asimismo su imagen corporal sufre cambios, estos y otros factores pueden influir
afectando su perspectiva sobre su vida y llevandolos a la depresion, estrés, enfado,
elevados niveles de ansiedad y preocupacion, culpa y en muchos casos verglenza. Es
en este punto es donde inicia un nuevo camino, en el cual deben descubrir la felicidad
en las pequefas cosas que les ofrece la vida diariamente, a controlar sus niveles de

ansiedad, aumentar su fe y luchar para salir de los cuadros criticos de la enfermedad.
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C. TEORIA DE PROMOCION PARA LA SALUD.

Uno de los modelos de enfermeria en el cual se aborda la promocion de la salud es el
de Nola J. Pender, que considera que los factores cognoscitivos y perceptuales, junto
con los factores modificadores, explican porgue algunas personas adoptan estilos de
vida saludables; es decir identific6 que los factores cognitivos perceptuales de los
individuos, son influenciados por un contexto situacional, personales e interpersonales,
lo que conlleva a la participacion de conductas positivas de salud cuando existe una

pauta para la accion (63).

Segun este modelo, los determinantes de la promocion de la salud y los estilos de vida,
estan divididos en factores cognitivos perceptuales, comprendidos como aquellas ideas,
creencias, concepciones, que tienen las personas sobre la salud y que las conducen a
conductas determinadas, que favorecen su bienestar. La modificacion de estos factores,
y la motivacién que tienen para realizar estas conductas, lleva a las personas a un
estado altamente positivo llamado salud, definida por Nola Pender, como el potencial
humano innato y adquirido a través de la conducta orientada hacia un objetivo, el
autocuidado, las relaciones satisfactorias con los demas y los efectos del medio
ambiente (63).

El Modelo de Promocién de la Salud considera que para asumir un comportamiento
saludable o de riesgo para la salud, son determinantes las caracteristicas, experiencias
individuales, asi como valoracion de las creencias en salud, debido a su alto nivel de
interiorizacion y la manera de ver la realidad que lo rodea. Por tanto, considera la cultura
como un elemento que se manifiesta de manera diferente en los grupos, el cual es
aprendida y transmitida de una generacién a otra 'y que influye en las creencias sobre la
salud, las practicas de autocuidado, los comportamientos, tratamientos terapéuticos, y

la utilizacién de los servicios de salud (63).

El Modelo de Promocién de la Salud permite el abordaje de las diferentes culturas y
religiones de los adolescentes con enfermedad oncolégica, debido a que no todos ellos
pertenecen a Lima, el mayor porcentaje de los pacientes hospitalizados pertenece a
provincia y por ende tanto su cultura como religion varian, por tanto el personal de salud
debe estar preparado para abordar estas situaciones y que de esta manera no interfiera

con el tratamiento prescrito y por ende con su adherencia al tratamiento.
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2.4. HIPOTESIS.

HIPOTESIS GENERAL:

Existe relacion directa entre la adherencia terapéutica y la calidad de vida en
adolescentes con enfermedad oncolédgica hospitalizados en el Instituto Nacional de
Enfermedades Neoplasicas — Lima.2018.

2.5. OBJETIVOS.

2.6.

GENERAL.

Determinar y analizar la relacion entre adherencia terapéutica y calidad de vida en
adolescentes con enfermedad oncolégica hospitalizados en el Instituto Nacional de
Enfermedades Neoplasicas — Lima 2018.

ESPECIFICOS.

Caracterizar socio demograficamente a los adolescentes con enfermedad
oncoldgica hospitalizados en el Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas.
Evaluar la calidad de vida en adolescentes con enfermedad oncologica
diagnosticados en el Udltimo afo, hospitalizados en el Instituto Nacional de
Enfermedades Neoplasicas.

Determinar el grado de adherencia terapéutica en adolescentes con enfermedad
oncologica hospitalizados en el Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas.
Realizar un analisis correlacional entre adherencia terapéutica y calidad de vida de

los adolescentes con enfermedad oncolégica.

VARIABLES.

Variable Independiente.

Adherencia terapéutica en adolescentes con enfermedad oncolégica.
Definicion Conceptual. Es la adaptacion al tratamiento que presenta cada
adolescente con enfermedad oncoldgica, teniendo en cuenta algunos factores los

cuales pueden influir en la misma(64).

Variable Dependiente.
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Calidad de vida.

Definicion Conceptual. La Calidad de Vida en el campo de la oncologia se refiere a
minimizar los factores que producen sufrimiento, teniendo en cuenta las

dimensiones biopsicosociales.(65).
Variable Interviniente:
Caracteristicas Sociodemograficas y Patologicas.

Definicion Conceptual. Caracteristicas asignadas a la edad, sexo, educacion,

ingresos, religién, tamafo de la familia, redes de apoyo, tipo de cancer.
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2.7.

OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

INTRUMENTO DE

VARIABLE DEFINICION DIMENSIONES INDICADORES ITEMS RECOLECCION
CONCEPTUAL DE DATOS
Adherencia segun:
e Dimension Baja: (6 — 9pts) Nunca. 1 Escala Claudia
socioeconomicos. Media: (10 -13pts) A veces. 2 Bonilla
Alta: (14 — 18pts) Siempre. 3
Variable  Dimension Baja: (8 — 13pts) Nunca. 1
Independiente: relacionados con el Media: (14 -18pts) A veces. 2 Baja Adherencia:
Adherencia proveedor: Sistema vy Alta: (19 — 24pts) Siempre. 3 (24-40pts)
terapéutica en | Es la adaptacion al equipo de salud.
adolescentes con | tratamiento que
enfermedad presenta cada| e Dimensién Baja: (6 — 9pts) Nunca. 1
oncoldgica. adolescente con relacionados con la Media: (10 -13pts) A veces. 2 Media Adherencia:
enfermedad terapia. Alta: (i4 — 18pts) Siempre. 3 (41-56pts)
oncoldgica, segun ' P pre.
dimensiones. (64). e Dimension Baja: (4 — 6pts) Nunca. 1 Al Adh -
rela_c|onados con el Media: (7 -9pts) A veces. 2 5t7a72 t erencia
paciente. Alta: (10 — 12pts) Siempre. 3 (57-72pts)
Calidad de Vida, segun: e 1: Nada. Calidad de vida
Mala: (7 -13pts) e 2:Un poco. version paciente —
e Dimension fisica. Regular: (14 - 20pts) e 3:Regular. Betty R. Ferrel
Buena: (21 - 28pts) e 4: Mucho
La Calidad de Vida
en el campo de la
oncologia se refiere | o Dimension psicolégica. Mala: (20 -39pts) e 1:Nada.
_ a  minimizar  los Regular: (40 - 59pts) e 2:Un poco.
Variable factores que Buena: (60 - 80pts) ¢ 3:Regular. | EscalaBetty Ferrel
Dependiente: producen e 4 Mucho
Calidad de Vida sufrimiento, teniendo '
en cuenta las
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dimensiones e Dimension social. e Mala: (6 -11pts) e 1:Nada. Mala: (40-80pts)
biopsicosociales(65) e Regular: (12 - 17pts) e 2:Unpoco. |Regular:(81-
: e Buena: (18 - 24pts) e 3:Regular. | 120pts)
e 4: Mucho
e Mala: (7 -13pts) e 1: Nada.
e Dimension espiritual. e Regular: (14 - 20pts) e 2:Un poco. Buena: (121-
e Buena: (21 - 28pts) e 3:Regular. | 160Pts)
e 4: Mucho
Variable Caracteristicas ¢ Edad. 14 -25 Cuestionario
Interviniente: asignadas a la edad, elaborado por la
Factores sexo, educacion, e Sexo Hombre autora.
Sociodemograficos | procedencia, Mujer

y Patoldgicos.

cuidador y tipo de
Céancer.

e Procedencia.

e Cuidador

e Tipo de cancer

Costa, Sierra,
Selva.

Si, No

LLA, LMA, etc.
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CAPITULO 1l

DISENO METODOLOGICO DE LA INVESTIGACION

3.1. TIPO Y DISENO DE INVESTIGACION.

El presente estudio corresponde a una investigacion analitica de corte transversal,
descriptiva; porque se busca especificar caracteristicas del problema a estudiar tal
como sucede en la realidad, correlacional porque buscé identificar la relacién entre
ambas variables en estudio, Calidad de Vida y Adherencia Terapéutica del
adolescente con enfermedad oncoldgica, de corte transversal porque se estudiaron
ambas variables simultdneamente en un momento determinado haciendo un corte
de tiempo y no experimental porque no se modific6 ni alter6 ninguna las
variables(66).

3.2.  AMBITO DE ESTUDIO.

El @mbito de realizacion del presente estudio fue en el servicio de adolescente del

Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas en la ciudad de la ciudad de Lima.

3.3. POBLACION Y MUESTRA.

La presente investigacion tiene como poblacion en estudio a adolescentes con
enfermedad oncoldgica diagnosticada durante el afio 2017 con una poblacion total
de 34 adolescentes entre 14 y 22 afios de edad, hospitalizados el servicio de
adolescente del INEN, poblacion que se encuentran en las edades segun las

determinadas por el INEN y las cuales permiten el ingreso a este servicio.

Muestra.
Al ser la poblacion muy pequefa, se consideré6 como muestra la poblacién total
correspondiente a 34 adolescentes entre 14 y 22 afios de edad, hospitalizados en el

servicio de adolescente del INEN.
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3.4.  UNIDAD DE ANALISIS.

La unidad de analisis esta constituida por cada adolescente con enfermedad
oncoldgica hospitalizado durante el afio septiembre del 2017 a enero del 2018 en el
servicio de adolescentes del INEN en la ciudad de Lima.

3.5. CRITERIOS DE INCLUSION.

o Adolescentes diagnosticados histopatolégicamente con cancer confirmado en el
afio 2016 - 2017 hospitalizados en el servicio de adolescente del INEN.

e Pacientes hospitalizados en el servicio de adolescente entre las edades de 14 a
22 afios, durante septiembre del 2017 a enero del 2018.

e Pacientes hospitalizados en el servicio de adolescente que firmen el

consentimiento informado para la realizacion del estudio.

3.6. CRITERIOS DE EXCLUSION.

e Pacientes con problemas que limiten su capacidad de verbalizacion y/o problemas

cognitivo-conductuales que dificulten la aplicaciéon de los instrumentos.

3.7. TECNICAS E INSTRUMENTOS.
A. TECNICAS DE RECOLECCION DE DATOS.

Se realiz6 la visita hospitalaria a los adolescentes hospitalizados en el INEN,
durante noviembre del 2017 y enero del 2018, para la verificacion de criterios de
inclusiéon y de exclusion. Una vez identificados los adolescentes elegibles para el
presente estudio se utilizé la entrevista semiestructurada, para luego proceder a
explicar aspectos relevantes del estudio, haciendo claridad en los objetivos, la

utilizacién de los datos y resultados.

B. INSTRUMENTOS DE RECOLECCION DE DATOS.

Para la recoleccion de datos se utilizé6 un cuestionario, el cual se dividié en 3
partes con sus respectivas dimensiones: la primera determind las caracteristicas
sociodemograficas y patoldgicas, la segunda determiné el grado de calidad de
vida de los adolescentes con enfermedad oncoldgica y finalmente la tercera

identificd la adherencia terapéutica de los mismos.
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La informacion sociodemografica y patoldgica se obtuvo por medio de la
aplicacion de un cuestionario de caracterizacion de pacientes con enfermedad

oncologica elaborado por la autora del presente trabajo de investigacion.

Para medir Calidad de Vida se utilizo la escala de calidad de vida de Betty, R.
Ferrell, version paciente, en el presente estudio se aplicé la evaluacion de cada
item mediante una escala tipo Likert, consta de la evaluacion de 40 items

otorgandole el siguiente puntaje(67):

Buena: Buena calidad de vida entre el rango de 40-60.
Regular: Regular calidad de vida entre el rango de 61-120.
Mala: Mala calidad de vida 121-160.

Los puntajes obtenidos por dimensiones, como se menciona anteriormente esta

delimitado por escala tipo Likert, las dimensiones que evalla el instrumento son:

Dimensién fisica: En esta dimensién se incluyen 7 items, del 1 al 7, los cuales
evallan la percepcion de la problematica de sintomas fisicos y de la salud fisica

en general, se consider6 el siguiente puntaje para evaluar dicha dimension:

Mala: (7 -13pts)
Regular: (14 - 20pts)
Buena: (21 - 28pts)

Dimension Psicoldgica. Incluye 20 items, del 8 a 27 en los que se incluyen la
afliccion/ angustia frente a temores, ansiedad y depresién, se consider6 el

siguiente puntaje para evaluar dicha dimensién:

Mala: (20 -39pts)
Regular: (40 - 59pts)
Buena: (60 - 80pts)

Dimension Social. Incluye 6 items, del 28 al 33, esta dimension corresponde a
las percepciones de los aspectos como la afectacion familiar por la enfermedad,
apoyo recibido, impacto sobre las relaciones personales, sexualidad vy
actividades diarias, aislamiento y la carga econdmica relacionados con la
enfermedad y el tratamiento, se consider6 el siguiente puntaje para evaluar dicha

dimension:
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Mala: (6 -11pts)
Regular: (12 - 17pts)
Buena: (18 - 24pts)

Dimension Espiritual. Incluye 7 items, del 34 al 40, esta dimension evalla a las
percepciones de los aspectos como la importancia de las actividades religiosas,
espirituales, cambios en la vida espiritual, incertidumbre, esperanza en relacion
con la enfermedad, propésito de la vida y tratamiento, se considero el siguiente

puntaje para evaluar dicha dimension:

Mala: (7 -13pts)
Regular: (14 - 20pts)
Buena: (21 - 28pts)

Para Adherencia Terapéutica se utilizo el “Instrumento que evalua la adherencia
terapéutica en pacientes con enfermedad cardiovascular”, por tener condiciones
similares con el paciente oncolégico ya que ambos tienen un caracter de
cronicidad y largos periodos de tratamiento y cuidados en casa. En poblaciones
con riesgo de enfermedad cardiovascular se ha observado altos niveles de
confiabilidad, tal instrumento elaborado originalmente por Edilma Gutiérrez de

Reales y Claudia Bonilla, en su cuarta version(18).

Posteriormente, se aplicd la misma escala en pacientes con enfermedad
oncoldgica realizadas por Salcedo en el 2011 el cual reporté una confiabilidad
del instrumento con un alpha de Cronbrach de 0,8476, confirmando estabilidad
de este para medir el constructo, asimismo en el afio 2014, Alvaro Castafieda
Herndndez realiz6 un analisis de confiabilidad en pacientes oncoldgicos,

obteniendo niveles elevados de confiabilidad(18).

El instrumento aplicado consta de 24 items evaluados segun escala de Likert,
con tres opciones de respuesta: nunca, a veces y siempre, ubicados en 4
dimensiones: dimensidon socioecondémica, dimensidon relacionada con el
proveedor, dimension relacionada con la terapia y dimension relacionada con el
paciente para este instrumento se determinaron los siguientes rangos,
determinados en el instrumento elaborado por Edilma Gutiérrez de Reales y

Claudia Bonilla:
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Baja. No puede responder con comportamientos de adherencia 24 -40.
Media. En riesgo de no desarrollar comportamientos de adherencia 41-56.

Alta. En ventaja para adherencia 57-72.

Los puntajes obtenidos por dimensiones, como se menciona anteriormente esta

delimitado por escala tipo Likert, las dimensiones que evalla el instrumento son:

Dimension Socioeconémica; Esta dimension consta de 6 items, del 1 al 6, evalla
la disponibilidad econémica, el costeo de medicamentos, recursos econémicos
para traslado a consulta, cambios de la dieta, informacién sobre su enfermedad
y el apoyo familiar que recibe cada paciente, se tuvo en cuenta el siguiente

puntaje para la evaluacion de esta dimension:

Baja: (6 — 9pts)
Media: (10 -13pts)
Alta: (14 — 18pts)

Dimension relacionada con el Sistema y Equipo de Salud: Consta de 8 items, del
7 al 14, evalla las inquietudes, control de tratamiento, informaciéon sobre los
beneficios del mismo y los horarios del tratamiento, falla en el tratamiento,
explicaciébn que reciben por parte del equipo de salud con respecto a su
patologia, resultados del tratamiento y esperanza en cuanto a su mejoria, se tuvo

en cuenta el siguiente puntaje para su evaluacion:

Baja: (8 — 13pts)
Media: (14 -18pts)
Alta: (19 — 24pts)

Dimension relacionada con la Terapia: Esta dimensién consta de 6 items, del 15
al 20, esta dimension se evaluara para la posterior realizacién de cuadros de
forma inversa, valora la dificultad para continuar con el tratamiento, la distancia
de la casa al lugar de consulta, las dudas que emergen con respecto al
tratamiento, la suspension del tratamiento y costumbres sobre alimentos y

ejercicios, se tuvo en cuenta el siguiente puntaje para su evaluacion:

Baja: (6 — 9pts)
Media: (10 -13pts)
Alta: (14 — 18pts)
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Dimension relacionada con el Paciente: Presenta 4 items, del 21 al 24, evallUa si
el tratamiento es beneficioso, intereses por conocer su salud, la importancia de
continuar el tratamiento y la responsabilidad del cuidado de su salud, se tuvo en

cuenta el siguiente puntaje para su evaluacion:

Baja: (4 — 6pts)
Media: (7 -9pts)
Alta: (10 — 12pts)

3.8. VALIDEZ Y CONFIABILIDAD DE LOS INSTRUMENTOS.

A. VALIDEZ DEL INSTRUMENTO.

En el presente estudio para garantizar la validez de los datos se hizo por medio de la
validez interna mediante una prueba piloto realizado en un grupo de personas con
caracteristicas similares a los sujetos en estudio obteniéndose un alpha de Cronbach
igual al 0,795 de confiabilidad y por medio de Juicio de Expertos en el cual el instrumento
fue validado por profesionales especialistas pertenecientes al Instituto Nacional de
Enfermedades Neoplasicas, en donde se evallo si las preguntas estaban acorde con la
realidad ya que en algunas de ellas hubieron modificaciones por parte de la autora del
trabajo de investigacion, en donde se entregé la constancia de avaluacion de juicio de

expertos y el formato de observaciones del cuestionario aplicado a la poblacion.

Asimismo, para garantizar la validez durante la recoleccion de datos de los sujetos en
estudio se tuvo como apoyo fuentes adicionales para obtener informacion como las

historias clinicas.

B. PROCESAMIENTO DE DATOS.

Se buscé la consistencia de los datos obtenidos al aplicar los cuestionarios, cada
cuestionario fue codificada manualmente, para luego generar una base de datos en el
paquete estadistico SPSS v.22 y se utilizé la prueba de correlacion lineal de Pearson

para la significancia de relacién entre ambas variables.
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C. PRESENTACION, INTERPRETACION Y ANALISIS DE DATOS.

Para la interpretacion y andlisis se utilizo la estadistica descriptiva como frecuencias,
porcentajes y tablas; asi como también, se presentan con medidas de tendencia central,
en las variables que no muestren normalidad se presentaran con valor de la mediana y
el rango intercuartil. La relacién entre las variables intervinientes se evaluaron mediante
la correlacion lineal de Pearson (69); asimismo, estos fueron confrontados con el marco

tedrico y los antecedentes, los resultados son presentados en tablas(68).

D. CONSIDERACIONES ETICAS.

Se tuvo en cuenta las implicaciones éticas de la investigacién cuantitativa en seres
humanos, a fin de proteger la dignidad y el respeto por los sujetos involucrados en el

estudio.

En el desarrollo del presente estudio se siguieron los principios de beneficencia;
porque el presente estudio ayudara a investigaciones futuras para crearse protocolos
o0 medidas que beneficien al paciente oncoldgico mejorando su adherencia terapéutica
y su calidad de vida, no maleficencia; porque durante el estudio este no ocasioné
dafios a los sujetos en estudio, autonomia; porque durante el estudio los sujetos no
fueron obligados a participar de él, justicia; porque durante el estudio los sujetos fueron
tratados de manera equitativa, confidencialidad; porque la informacion personal so6lo
es conocida por los sujetos en estudio y veracidad; porque los resultados obtenidos no

fueron alterados, del mismo modo, el presente estudio respeté la propiedad intelectual.

El consentimiento informado fue disefiado conforme a la normatividad vigente,
garantizando el conocimiento del estudio por parte de los sujetos y la participacion libre
y voluntaria de estos. Durante la recoleccion de datos no se incluy6 en los formularios
datos para la identificacion personal de los participantes, la informacién fue conocida

solo por los sujetos en estudios y no se divulg6 a personas ajenas a la investigacion.
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CAPITULO IV

INTERPRETACION Y ANALISIS DE RESULTADOS

TABLA 1. Caracteristicas sociodemogréficas y patolégicas de adolescentes con

enfermedad oncoldgica.

CARACTERISTICAS SOCIO N %
DEMOGRAFICAS

SEXO

MUJER 14 41.2
VARON 20 58.8
PROCEDENCIA

CIUDAD 15 44.1
PROVINCIA 19 55.9
GRADO ESCOLARIDAD

SECUNDARIA INCOMPLETA 15 44.1
SECUNDARIA COMPLETA 10 29.4
SUPERIOR INCOMPLETA 6 17.6
SUPERIOR COMPLETA 3 8.8
CUIDADOR

MADRE/PADRE 31 91.2
HERMANOS 3 8.8
TIPO CANCER

LEUCEMIA LINFOCITICA AGUDA 15 44.1
LEUCEMIA MIELOCITICA AGUDA 5 17,6
OSTEOSARCOMA 7 20.6
CANCER TESICULAR 4 11.8
CANCER DE OVARIO 2 5.9
Total 34 100.0

Fuente: Adherencia Terapelitica y Calidad de Vida en Adolescentes con Enfermedad Oncolégica — INEN 2018.

En la tabla 01 se presentan las caracteristicas sociodemogréficas, en la cual se puede
observar que la mayor cantidad de los pacientes entrevistados fueron varones (58,8%),
y siendo el mayor porcentaje de ellos de provincia, asi mismo se puede observar que
gran parte de ellos tiene su escolaridad entre secundaria incompleta y secundaria

completa, muestra que el 91,2% representa que los cuidadores son el padre o la madre.
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El presente estudio estd compuesto por personas con cancer residentes en los
departamentos de Cajamarca, Trujillo, Ancash, Huanuco, Cuzco y Ucayali, a pesar de
la presencia de la Fundacion Telefénica y sus aulas hospitalarias y el apoyo de ALINEN,
es imposible que continden con sus estudios por la estadia hospitalaria y los controles
continuos durante el alta, asimismo nos muestra la distribucién de los adolescentes
segun el tipo de cancer, en donde se puede observar que el mayor porcentaje esta
representado por LLA (44,1%), osteosarcoma (20,6%) y la LMA (17,6%).

Esta informacion coincide con la informacion brindada por el INEN, en la cual afirma que
los canceres mas frecuentes en adolescentes son el del sistema hematopoyético y
reticuloendotelial (44.2%), encéfalo (8.0%), ojo y anexos (7.8%), ganglios linfaticos
(6.9%) y hueso, cartilago y articulaciones (5.2%) (70), donde podemos observar que
efectivamente las Leucemias y Osteosarcomas ocupan un porcentaje significativo en la

incidencia de cancer en adolescentes (12).

Es muy importante reconocer el tipo de cancer, el estadio en el que se encuentra y la

edad de la persona ya que segln estos factores se definira el tratamiento mas apto.

En el caso de la LLA en edades tempranas se suele tener una remision completa del
cancer teniendo en cuenta las fases por las que atraviesa de induccion, profilaxis del
SNC, consolidacion o intensificacion y el mantenimiento, el tratamiento mas utilizado en
estos casos suele ser la Vincristina, citarabina y etoposidos y en algunos casos el
metrotexate, ademas se recomienda en algunos casos el autotransplante de células
madre (43).

LMA, este tipo de leucemia tiene un prondstico mas reservado, ya que suele ser mas
agresiva que la LLA, pero es menos frecuente en nifios y adolescentes, el tratamiento
incluye quimioterapia de induccion con el objetivo de alcanzar la remisién y
quimioterapia posremision, incluye también el trasplante de células madres, el
tratamiento incluye citarabina, daunorrubicina o idarrubicina, ademas de la vincristina y
la prednisona, aunque este tipo de pacientes encuentre la remision tienen un alto riesgo

de remision (44).

El osteosarcoma por su parte es uno del cancer mas frecuente durante el periodo de la
infancia y la adolescencia, y tal como se encontrd durante el periodo en el que se realizd
el estudio, la parte en la que suele aparecer mas frecuente es en la rodilla, los
tratamientos mas comunes son la cirugia conservadora seguida por la reconstruccién

del tumor, la tasa de supervivencia a 5 afios es mayor al 90%.
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Durante la investigacién, segun los testimonios de los pacientes entrevistados con
cancer testicular refieren que les inicié con una masa en el escroto, no dolorosa y esa
asi como se indica en la bibliografia, la incidencia de este cancer se da mas
frecuentemente en varones entre 15 -35 afios, y las muertes producidas por este cancer
es del 5%, los tratamientos que se suelen utilizar son cirugia y radioterapia, apoyados
por una quimioterapia combinada inicial en caso de metastasis, en este caso el

Cisplatino es el més utilizado.

La incidencia en adolescente en el caso de cancer de ovario es muy baja en
adolescentes, ya que la mayor incidencia se encuentra en mujeres posmenopausicas,
se divide en 3 subtipos de los cuales se encontraron en mayor incidencia los tumores
de células germinales, los menos frecuente en el servicio de adolescente fueron el
carcinoma epitelial y el tumor de estroma. Esto se debe a que los tumores de células
germinales se desarrollan en las células productoras de 6vulos y son los que, de forma

poco frecuente, pueden aparecer en adolescentes (49).

Las personas incluidas en el estudio requieren de cuidado continuo por parte de sus
familiares, pero sobre todo el cuidado por ellos mismos debido ya que depende de ellos
el nivel de calidad de vida y adherencia terapéutica que puedan tener y de esta manera

aumentar su esperanza de vida.
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TABLA 2: Calidad de Vida segun dimensiones del adolescente con enfermedad
oncoldgica — INEN 2018.

VARIABLE / Media Desviacién Evaluacion
DIMENSION estandar
BUENA 59%
DIMENSION FISICA 20.294 3.928 REGULAR 3204
CcV
MALA 9%
BUENA 3%
DIMENSION
BIENESTAR 51.471 4.666 REGULAR 97%
PSICOLOGICO CV
MALA 0%
BUENA 53%
DIMENSION SOCIAL 17.853 2.925 REGULAR  47%
CV
MALA 0%
BUENA 76%
DIMENSION
ESPIRITUAL CV 22.000 2.617 REGULAR 24%
MALA 0%
CALIDAD DE VIDA 27,905 9.069

Fuente: Adherencia Terapedtica y Calidad de Vida en Adolescentes con Enfermedad Oncoldgica — INEN 2018.

La escala muestra las dimensiones de la Calidad de vida aplicada a adolescentes
con enfermedades oncoldgicas nos da puntuaciones cuyas medidas estadisticas
presentadas en la tabla 02, nos indica que la dimension espiritual es la que tiene
menos tendencia a una variacion, mientras que en la dimension fisica se muestra
una desviacion estandar del 4,666, de la cual se puede interpretar como mas
inestable y por tanto con mas tendencia a una variacion. La suma de las
dimensiones que representa la Calidad de vida, la puntuacion minima es de 40
puntos y una maxima de 160 puntos presenta, un promedio de 27,905 puntos y
desviacion estdndar de 9.069 puntos en donde nos muestra que su tendencia a
variar es importante considerando las dimensiones que son mas vulnerables a ella

y los factores que influyen.
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Castafieda, 2013; presenta una cifra similar a la presentada en el estudio, en donde
reporté una media de 104.17, desviacion estandar 16.71, mientras que en el estudio
de JUAREZ Y FERRELL (1998), reconocen que la percepcion de calidad de vida

esta influenciada por los aspectos culturales (67).

Segun la DIMENSION FiSICA podemos indicar que existe una media de 20,294,
con una desviacion estandar de 3,928, en la cual nos muestra la tendencia que tiene
a variar y como se muestra a continuacion esto se debe a que los adolescentes
tienen distintos efectos adversos como consecuencias de los tratamientos para
controlar o erradicar el cancer, se observa que el 9% de la poblacion muestra una
mala calidad de vida, debido a que se encontr6 que el dolor esta presente
constantemente en el 47.1%, se evidencia que el 52,9%, experimenta cansancio
y/o agotamiento, cambios en el apetito lo experimenta el 55.9%, nauseas en el
61.8% en el cual refieren que se presentan siempre o casi siempre, mientras que el
mayor porcentaje que corresponde al 59% esta ubicado en buena calidad de vida,
debido a que son menos frecuentes el estrefiimiento (38,2%), cambios en el suefio
(44,1%), en cuanto a la salud fisica el 44,1% refiere tener una percepcion favorable
(Ver anexo 3), se puede observar una coincidencia con los resultados encontrados
por Castafieda (2013), en donde también encontrd elevados niveles de dolor, fatiga
y cambios de apetito, un porcentaje relativamente menor en cuanto a nauseas/asco,
ademas de ello coincide en que el estrefliimiento y los cambios de suefio son menos

frecuentes (18).

Por otro lado SAENZ, Z, 2010, Lima, en los datos obtenidos con respecto a la
dimensién fisica nos muestra que difiere del presente estudio, ya que nos muestra
gue en su mayoria muestra una percepcién medianamente favorable y favorable
(26).

Aunque la presentacion de sintomas fisicos en pacientes con cancer puede variar,
se reconoce que la fatiga, el dolor, cambios en el apetito son frecuentes en personas
recientemente diagnosticadas de cancer, como lo demuestra el presente estudio.
Del mismo modo, se puede inferir de acuerdo a los hallazgos y lo reportado en
estudios anteriores que sintomas fisicos como el estrefiimiento, cambios en el dormir
no representan problemas serios en personas con enfermedades crénicas
oncoldgicas. Esta variacion en proporcion de presentacién de sintomas fisicos
puede estar relacionada con la inclusion amplia de diferentes tipos de cancer, con

estadios tardios en mas del 45%.

66



Respecto de los cambios en el sistema reproductivo, se puede inferir que pueden

estar relacionados con el sitio anatémico del tumor primario.

La DIMENSION PSICOLOGICA reportd media de 51,471, con una desviacion
estandar 4,6, mostrdndonos que es la dimensiéon que mas tiene tendencia a variar,
ya que en la etapa de la adolescencia no existe una estabilidad emocional y por
tanto es mas facil para ellos deprimirse asi como de pronto encontrarse felices, se
evidencia que el 97% muestra una regular calidad de vida, debido a que se
encontraron percepciones negativas en la capacidad de lidiar con su vida como
resultado de su enfermedad y tratamiento, sentimientos de felicidad, control sobre
su vida, cambios en la apariencia, afliccion/ angustia frente al diagnéstico inicial,
niveles de depresion. Asimismo, se encontraron percepciones positivas en el
entendimiento del retroceso de la enfermedad y un porcentaje el cual refiere que no
se le explica adecuadamente el proceso y tratamiento de su enfermedad por parte
del personal de salud, se encontraron percepciones positivas con respecto al temor
frente a examenes diagndsticos y percepciones negativas con respecto a un
segundo diagnéstico. Se encontré similitud con Martinez, debido a que encontré
también que la dimension psicolégica es la segunda area mas afectada. Asimismo,
en el estudio realizado por Suarez y cols, nos dicen que los pacientes hablaban de
la enfermedad sin temores especialmente con familiares y amigos, lo cual tiene
coincidencia con el presente estudio. De la misma forma se encuentra cierta similitud
con el estudio realizado por SAENZ, Z, 2010, Lima, ya que en su mayoria muestran
una percepcion favorable a medianamente favorable y un minimo porcentaje en
desfavorable (26).

Se muestra una coincidencia también al comparar con el estudio realizado por Ferrell
(1998), en el cual se identific6 que en esta dimension se ubican expresiones de
problemas relacionados con el dolor en los aspectos de ansiedad, depresion,
cambios de humor, efectos cognitivos, regreso de la enfermedad, lidiar el dolor,
sentirse Utiles e incertidumbre, los que representan causas en la disminucion de

bienestar psicoldgico en los pacientes con cancer.
En esta etapa se tomd en cuenta la teoria del bienestar subjetivo propuesto por

Diener, ya que se evaluo la felicidad, ansiedad, depresion, tristeza, preocupacion,

etc; en cuanto al proceso de su enfermedad y la forma en la que ellos lo enfrentan.
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En cuanto a la DIMENSION SOCIAL, reporté una media de 17,85 con una
desviacion estandar 2,92, esta es una de las dimensiones que menos tendencia
tiene a variar, ya que los ingresos y facilidades que cada familia tiene para satisfacer
sus necesidades no varia mucho, aunque se puede presentar un desequilibrio si
aumentan ciertos factores como viajes a controles o0 se aplaza la estancia
hospitalaria de su familiar, etc. Se observa que el mayor porcentaje correspondiente
al 53% est4 ubicado en buena calidad de vida, ya que se encuentran percepciones
positivas en cuanto a que la mayoria a superado la afliccion por su enfermedad
enfocandose més en su recuperacion, asimismo un elevado porcentaje refiere tener
el apoyo de familiar y amigos, aunque se muestra una alteracion en cuanto a sus
relaciones personales y se evidencia cierto aislamiento, consecuencia de la estancia

hospitalaria. (Ver Anexo 3)

Se muestra coincidencia con los resultados encontrados por CASTANEDA (2013),
ya que en ambos estudios se encontraron percepciones negativas en los items que
evalltan la afliccién/ angustia en la familia a causa de la enfermedad, y percepciones
positivas en la realizacion de actividades del hogar, la carga econémica como
resultado de la enfermedad y tratamiento esta atribuida al Sistema Integral de Salud
y ALINEN los cuales los ayudan en gran porcentaje para cubrir el tratamiento
oncologico. Ademas, se identificaron percepciones positivas en items relacionados
con el apoyo familiar, interferencia en las relaciones personales y sentimiento de

aislamiento(18) (Ver anexo 3).

Encontramos cierta similitud en el estudio realizado por MARTINEZ (2016), donde
encontré que en su mayoria refieren que es regular, ya que al igual que en el estudio
realizado, los pacientes manifiestan que disfrutan de los pasatiempos y que pueden
realizar actividades cotidianas en el hogar, un porcentaje menor que es baja, ya que
refieren que reciben apoyo emocional de parte de sus amistades y un porcentaje
similar al anterior alta porque expresan que han recibido apoyo emocional de parte
de la familia y se sienten cercanos a su pareja (25). Asimismo, se encuentra similitud
con los resultados encontrados por SAENZ, Z, 2010, debido a que en su mayoria la

poblacién se ubica en medianamente favorable (26).

De acuerdo a los hallazgos del presente estudio y los datos publicados en la
literatura al respecto del bienestar social de personas con cancer, se puede afirmar
que la enfermedad genera alteraciones negativas en la vida familiar, social y en la

carga economica de la familia, ya que aunque el Sistema Integral de Salud (SIS) y
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ALINEN los ayuden con el tratamiento oncol6gico existen ocasiones en las cuales
no cubre todos los insumos que el paciente requiere y la familia debe cubrir con los
gastos adicionales, asimismo su hospedaje y comida cuando estos son de provincia
durante la estancia hospitalaria de su familiar y el traslado para controles cuando es
dado de alta, los desplazamientos para las consultas médicas y la aplicacion de
tratamientos contra el cancer, la inactividad laboral de la persona y el nivel

socioecondmico que determina la disponibilidad de recursos.

En cuanto a la DIMENSION ESPIRITUAL se reporté una media de 22 con una
desviacion estandar de 2,617, esta dimension es la que presenta menor variacion,
debido a que la fe que mantienen y la esperanza con efectos positivos, aumente
aunque se pueden notar ligeros descensos en ellos cuando llegan a estar tristes,
también podemos observar que el 76% se ubica en una buena calidad de vida, ya
que nos muestra que el mayor porcentaje se concentra en la importancia de
participar en actividades religiosas (76,5%), y percepciones positivas en cuanto al
cambio en su vida espiritual y su fe, asimismo toda la poblacién coincide en su

esperanza de recuperacion. (Ver anexo 3).

Se obtiene coincidencia con los datos encontrados por CASTANEDA, 2013, ya que
también se identificaron percepciones fuertemente positivas en los items de
participacién en actividades religiosas, el sentimiento de esperanzay el propésito de
la vida. Asimismo, no les es importante la practica de actividades espirituales como
la meditacion. Frente a los cambios espirituales e incertidumbre podemos observar
que difiere con los resultados encontrados en el estudio, ya que, segun Castafieda,

su poblacion no experimenté cambios significativos.

Al realizar la comparacion realizada por MARTINEZ, 2016; podemos observar que
difiere de los resultados obtenidos ya que reporté que un elevado porcentaje se
sienten irritables y tienen cambios repentinos en el estado de &nimo; sumado a esto
presentad dificultad para recordar las cosas y realizar actividades. En los items de
enfrentamiento a la enfermedad y esperanza hay cierta similitud, ya que se reporta

gue en su mayoria estan satisfechos a como estan enfrentando la enfermedad (69).

En la variable de calidad de vida se busca que la persona satisfaga la mayor cantidad
de necesidades basicas, debido a ello integramos el Modelo de Henderson, con el
Paradigma de la Integracion, dicho paradigma nos ayuda en la valoracion de calidad

de vida debido a que abarca salud-cuidado-persona y entorno desde una
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perspectiva holistica, toma en cuenta la independencia de la persona en 14
necesidades basicas entre ellas: respirar, comer y beber, miccionar y defecar,
movimiento, descanso, mantener la temperatura e higiene corporal, evitar peligros
del entorno, comunicarse con otros, culto a Dios, realizacion personal y aprender.
Asimismo, nos habla del cuidado y como suple el déficit de autonomia del sujeto
para actuar de modo independiente, los factores externos y los efectos positivos o
negativos que puedan tener en la personay los componentes psicolégicos, sociales,
biol6gicos y espirituales que tratan de mantenerse en equilibrio. Ademas de ello
plantea que la enfermera no solo debe valorar las necesidades del paciente, sino
también las condiciones y estados patolégicos que lo alteran, describe tres tipos de
niveles de relacién: nivel de sustitucion, nivel de ayuda y nivel de acompafiamiento,
en este caso, el personal de salud desempefia un nivel de ayuda, ya que ayuda a
realizar algunas acciones que el paciente no puede hacerlo por si mismo (60).

Lo mencionado en el parrafo anterior es importante debido a que, segun lo
mencionado por GONZALES P, 2004, para los nifios las experiencias mas
traumaticas estan relacionadas con la hospitalizacion, los procedimientos, los
efectos secundarios del tratamiento y la necesidad de aislamiento que requieren
cuando estan con neutropenia, afectandoles no soélo fisica y psiquicamente sino
también a nivel social y escolar, tanto en el hospital como en su domicilio (24), por
tanto requieren un cuidado multidisciplinar y holistico, abarcando el bienestar de

todas las dimensiones.

TABLA 3: Nivel de Calidad de Vida en adolescentes con enfermedad oncol6gica
— INEN 2018.

NIVEL DE CALIDAD DE Frecuencia Porcentaje
VIDA
MALA 6 18%
REGULAR 28 82%
BUENA 0 0%
Total 34 100%

Fuente: Adherencia Terapedtica y Calidad de Vida en Adolescentes con Enfermedad Oncoldgica — INEN 2018.
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En la tabla se presenta la calidad de vida de adolescentes con enfermedad
oncologica, segun su clasificacion, en dénde la muestra se ubica en mayor
porcentaje en regular calidad de vida (70,6%), y 18% con mala calidad de vida. En
donde la regular calidad de vida est4 determinada por el factor espiritual, y su
esperanza para recuperarse, asimismo el estrefiimiento y cambios de suefo los
cuales son poco frecuentes, influye también la felicidad y la aceptacién de ellos
mismos con la enfermedad, las ganas para salir adelante y regresar a realizar sus
actividades diarias, y mala calidad de vida estan determinadas por el dolor que
perciben la poblacion en estudio en casi todos los niveles, ademas de ello; la fatiga,
cambios en el apetito, afliccion, angustia frente a las complicaciones o a contraer

alguna enfermedad adicional a la que ya tienen y la ansiedad.

Se encuentra una diferencia en las cifras encontradas en los estudios realizados por
MARTINEZ y CASTANEDA, en donde el mayor porcentaje de la poblacion se
encuentra en una buena calidad de vida y porcentajes menores en regular y mala
calidad de vida, en donde se encuentra similitud con los sintomas que los

determinan, como los sintomas fisicos, depresion y angustia.

Por otro lado, hay un alto grado de coincidencia con lo encontrado con SAENZ, Z,
2010, Lima, en su estudio nos muestra que la mayoria de poblacién se encuentra
en una percepcion de calidad de vida medianamente favorable y desfavorable y un
pequefio porcentaje favorable. Asimismo, coincide con VASQUEZ, G, 2008, en cual
en su estudio nos muestra que la mayoria de los adolescentes tienen una percepciéon
medianamente favorable relacionado a que el adolescente presenta un minimo
bienestar debido a las repercusiones del cancer en los aspectos fisicos, psicologicos

y sociales y porque esta en proceso de recuperacion de su calidad de vida (27).

Se puede definir la calidad de vida como un bienestar subjetivo, es decir relativo al
sujeto como ellos ven el mundo y la utilidad que tienen para si mismos, en el caso
de adolescentes con enfermedad oncolégica suele quedar afectada, debido a la
edad en la que se presenta y como afecta su vida, asimismo puede cambiar la
perspectiva que tienen sobre ella y acercarse o aferrarse a su religion y su fe, tal y
como se encontré en los resultados del presente estudio, la calidad de vida es
multidimensional por lo cual para determinar si existe una buena, regular o mala
calidad de vida se debe evaluar todas las dimensiones que esta implica entre ellas,

la dimensiodn fisica, psicolégica, espiritual y social.
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En el caso del presente estudio las respuestas y testimonios no variaron mucho de
adolescente a adolecente ya que muchos refieren que antes ni siquiera pensaban
en rezar e ir a la iglesia pero a partir de su diagnéstico, su fe se acrecentd y su vida
dio un giro, haciéndolos mejores persones, también refieren que si bien es cierto que
muchas personas se han alejado de ellos y que ya no hacen muchas cosas, pero
que ahora han conocido a nuevas personas, maravillosas y pues estan haciendo y

experimentando cosas nuevas.

Gran porcentaje refiere que al inicio no sintieron miedo, refieren:
SEGUN TESTIMONIOS DE LOS ADOLESCENTES

“el miedo fue apareciendo conforme mi enfermedad avanzaba y me ponian ese
veneno llamado quimioterapia, el cabello se me caia y tenia mucho miedo de ser
rechazada por ser diferente, pero no fue asi ahora, aunque a veces me siento triste

soy muy feliz y estoy agradecida con Dios”.

“Duele mucho el cancer 6seo, a veces quisiera morir, pero luego recuerdo que tengo
un propdsito y una mision, que puedo ser mejor persona y que Dios me esta dando

una segunda oportunidad”.

“Al inicio era horrible verme en el espejo sin cabello, pero luego conoci a mis
comparfieras de habitacibn que ahora son mis amigas y pues todo cambid, las
licenciadas y doctores son muy buenos con nosotros y pues la visita de las sefioras

de ALINEN y de las aulas de fundacion telefénica nos alegran y entretienen mucho’.

“Lo que mas extrafio es que el viento me rose la cara y correr, me hubiese gustado

darme cuenta de eso antes”.

“VYoy a ser fuerte por mi mama y mi hermano, porque yo puedo, porque tengo fe,

porque Dios esta conmigo”.

“A veces ya no quiero seguir mas, no tengo ganas de nada, solo quiero dejarme

caer”.
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TABLA 4: Adherencia Terapéutica del adolescente con enfermedad oncoldgica,

segln dimensiones— INEN 2018.

VARIABLE / DIMENSION Media Desviacion Nivel
estandar
ALTA A7%
DIMENSION
SOCIOECONOMICO ADT 13.853 1.828 MEDIA 53%
BAJA 0%
, ALTA 76%
DIMENSION
RELACIONADO CON EL 19.559 3.007 MEDIA 18%
PROVEEDOR BAIA 6%
, ALTA 3%
DIMENSION
RELACIONADO CON LA 10.029 2.195 MEDIA 53%
TERAPIA
BAJA 44%
, ALTA 82%
DIMENSION .
RELACIONADO CON EL 10.941 1.516 MEDIA 18%
PACIENTE BAIA 0%
ADHERENCIA 13,596 3.916

TERAPEUTICA

Fuente: Adherencia Terapelitica y Calidad de Vida en Adolescentes con Enfermedad Oncolégica — INEN 2018.

La escala sobre las dimensiones del Adherencia Terapéutica aplicada a
adolescentes con enfermedades oncoldgicas nos da puntuaciones cuyas medidas
estadisticas presentadas en la tabla 04, sefialan que la dimensién con mas
tendencia a variar en esta variable es la relacionada con el proveedor, mientras que
la dimension mas estable es la relacionada con el paciente. La suma de las
dimensiones que representa la Adherencia Terapéutica, la puntuacion minima es
de 24 puntos y una maxima de 72 puntos presenta, un promedio de 13,596 puntos
y desviacion estandar de 3.916, en la cual se puede deducir que tiene una ligera
tendencia a variar en relacion a sus dimensiones y a los factores que influye en ellas

para que se modifiquen.

Con respecto de la medicion global de la variable adherencia al tratamiento
oncologico en adolescente con enfermedad oncoldgica, los resultados del presente
estudio sugieren que su comportamiento es similar al que tiene en otras condiciones

de enfermedad cronicas, infiriendose que las personas con enfermedad crénica
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oncologica podrian adherirse facilmente al tratamiento propuesto ya que se observé

ventajas para responder con comportamientos compatibles con adherencia.

Con respecto a la DIMENSION SOCIOECONOMICA; nos presenta una media de
13.853, con una desviacion estandar de 1,828, esta es una de las dimensiones mas
estables en esta variable, esto se debe a que la mayor porcentaje de los gastos es
cubierto por el SIS con ayuda de ALINEN, Plan Esperanza y Fundacion Telefénica,
en la tabla se observa que el mayor porcentaje correspondiente 53% tiene una
adherencia media, esto se debe a que mostré que hay una dificultad ligera para
cubrir los gastos producidos, los cambios en la dieta y ejercicio es dificil para el
mayor porcentaje de ellos, se muestra que hay un interés mediano en conocer
acerca de su enfermedad y el apoyo familiar se presenta en casi la totalidad de la
poblacion en estudio (Ver anexo 4), se puede observar una similitud con el estudio
realizado por CASTANEDA, 2013, nos muestra cierta similitud, ya que segun los
datos obtenidos muestra que hay una proporcion cercana al 10% que percibe
dificultades en la disponibilidad de recursos econémicos para el cubrimiento de
necesidades béasicas, compra de medicamentos, traslados a centros de atencion y
cambios dietarios. El apoyo familiar para cumplir el tratamiento esta presente en casi

la totalidad de la muestra. El acceso a la informacion escrita de la enfermedad(18).

El apoyo familiar podria estar relacionado con la facilidad para costearse los
medicamentos, ya que en el estudio estos dos items fueron evaluados
positivamente. Suarez y cols, concluyen que las dificultades econémicas son un
factor de riesgo para el abandono del tratamiento en pacientes oncolégicos menores
de 23 afios, situacién similar que se observa en enfermedades cronicas, de acuerdo
a los estudios citados. Asimismo en el estudio realizado por STANLEY NC;
OCHONMA A; EGWUONWU, E, Nigueria 2011, obtuvo que de la misma manera la
raz6n mas comun para el abandono del tratamiento fue el factor econémico, sumado

a ello el miedo a la cirugia(22)

DIMENSION RELACIONADA CON EL PROVEEDOR: SISTEMA Y EQUIPO DE
SALUD, nos muestra una media de 19,559 y una desviacion estandar de 3,007, en
la tabla se puede observar que esta dimension es la que tiene mayor tendencia a
variar, debido a que en varias ocasiones el equipo de salud no siempre responde a
sus inquietudes, en esta dimension evidencia que el mayor porcentaje que
representa al 76% se encuentra en alta adherencia al tratamiento, se debe que la

mayoria de los aspectos relacionados con el proveedor, mostré una apreciacion
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positiva (58,8%), asimismo se encuentran percepciones altamente positivas en
cuanto al control del tratamiento, la informacién sobre el mismo y coinciden en las

esperanzas de mejoria con su médico (Ver anexo 4).

Los resultados obtenidos por CASTANEDA, 2013, nos muestra una variacion ya que
a pesar gue mostraron una apreciacion positiva, un elevado porcentaje refieren que
el médico y la enfermera nunca le han explicado los resultados que va a tener en la
salud con el tratamiento y 25,58% les parece que no coinciden con el médico en las
esperanzas de mejoria con el tratamiento y 51.9% refiere que a veces lo hace. Es
de resaltar, y que un porcentaje bastante elevado refiere que el médico y la
enfermera entenderian los motivos por los cuales se presenten fallas en el

tratamiento(18).

Estos datos nos permiten inferir que la dimension Il: Factores relacionados con el
proveedor, se ve afectada principalmente en pacientes con enfermedades cronicas
oncoldgicas, por aspectos de comunicacion sobre los resultados del tratamiento en
la salud y la esperanza del mismo, al parecer dependiente de los efectos no
esperados ya que las personas incluidas en el estudio refieren recibir informacion
sobre los beneficios del tratamiento en términos entendibles para ellos y para los
familiares, sin dejar de lado al porcentaje de personas que refiere que hay ocasiones
en las que el equipo de salud no responde a sus inquietudes. Las diferencias
percibidas en el entendimiento de motivos por los cuales se presentan fallas en el
tratamiento, pueden deberse a que la complejidad del tratamiento oncoldgico es

superior.

DIMENSION RELACIONADOS CON LA TERAPIA, muestra una media de 10,029
y una desviacion estandar de 2,195, en donde se puede observar que hay cierta
probabilidad en cuanto a su variacion, esta variacion se centra en el régimen
dietético que les brinda el equipo de salud les brinda, para ellos no es facil seguirlo
y fallan en ocasiones, asimismo se muestra que los mayores porcentajes estan
ubicados en media y baja adherencia correspondiente 53% y 44% respectivamente,
estos porcentajes se evidencian debido a que el 35,3% que refiere que hay
ocasiones en las que tiene dificultad para continuar el tratamiento, el 52,9% refiere
que a veces tiene dificultad para acudir a sus citas, con respecto a las dudas sobre
el tratamiento fue evaluado positivamente ya que el 55,9% no presenta dudas acerca
de su tratamiento, en los items relacionados con la suspension y dificultades para

cumplir el tratamiento observamos que el 55,9% y el 50% , respectivamente, no
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presenta riesgo, mientras que el 44,1% y 50% refiere que hay ocasiones en las
cuales tienen dificultad para ello; esto se presenta debido que al momento de recibir
el alta y al ir a su casa sienten mejoria y por tanto no presentan un necesidad de
continuar con el tratamiento, debido a esto al cabo de un tiempo son ingresados por
recidiva, el mayor porcentaje refiere dificultad para cambiar su alimentacién y
actividad fisica (55,9%); muchas veces les prohiben consumir algunos alimentos
propios de su zona y les cuesta mucho suplirlos por otro, en cuanto a su actividad
fisica la mayor parte de ellos llevaban una vida muy activa por lo cual les afecta el
hecho de estar hospitalizados y en reposo. (Ver anexo 4)

En el reporte de CASTANEDA, 2013, se observaron dos casos de valores extremos
cercanos al limite inferior de la escala. En donde nos detalla y coincide que los items
incluidos en esta dimension fueron evaluados positivamente por la mayoria de
personas incluidas, llamando la atencion la existencia de dificultades que a veces
tienen para acudir a las citas en relacion con la distancia desde el domicilio o el lugar
de trabajo. Por tanto se puede observar una coincidencia en relacién a la distancia

y la dificultad del paciente para acudir a sus citas programadas(18).

Por otro lado SUAREZ A; GUZMAN, C; VILLA, B, 2011, nos muestra que los
factores que intervinieron en el abandono del tratamiento se asocian al nivel
sociocultural en la familia de los pacientes con cancer y los efectos adversos al
tratamiento en el paciente(21). Asimismo, AURELIE, B; EMILIE, H; FABIEN, T;
VERONIQUE, R, 2015, nos muestra que el factor sociocultural de los pacientes con
quimioterapia oral pueden ser los problemas mas dificiles que deben enfrentar los
pacientes de cancer; estos influyen en la baja adherencia, por no saber manejar los
efectos adversos al tratamiento. Como los que afectan la alimentacion. Los

pacientes se pueden frustrar, aislar o deprimirse(23).

A partir de los resultados en la evaluacion de los factores relacionados con la terapia,
se intuye que existen algunas dificultades para el cumplimiento de los tratamientos
oncolégicos en relacién a estos factores y que las dificultades en el cumplimiento de
citas estan principalmente relacionadas con condiciones socioculturales vy
econdmicas. Por otro lado, no es el Unico factor que influye ya que en varios casos
el abandono al tratamiento se puede dar por los efectos adversos de la quimioterapia
gue pueden incluir dolor, nadseas/vomitos, cansancio, caida del cabello,
alteraciones gastrointestinales y del suefio, tales efectos secundarios se definiran

de acuerdo al tipo de quimioterapia que esté llevando el paciente.
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En la DIMENSION RELACIONADA CON EL PACIENTE. Se muestra una media de
10,941 con una desviacion estandar de 1,516, la tabla muestra que es la dimension
gque tiene menos tendencia a sufrir una variacion ya que el mayor porcentaje de
adolescentes concuerda en que el tratamiento ser4d benéfico para su
recuperacion.Se evidencia que el mayor porcentaje correspondiente al 82% se
encuentra en alta adherencia, debido a que la evaluaciébn de los items es
fuertemente positiva en el caso de adolescentes con enfermedad crénica
oncoldgica, la mayoria refiere que el tratamiento es beneficioso (73,5%), asimismo
se presenta una percepcion positiva en cuanto al interés por conocer sobre su salud
y la importancia que le dan a continuar con el tratamiento en casa, el 79,4% coincide
en que los principales responsables en cuanto al cuidado de su salud son ellos
mismos. Hallazgos al respecto son similares en el trabajo de investigacion de
Castafieda, quien reporta un resultado de percepcién positiva segun los estadisticos
utilizados (18),

Por tanto, se puede inferir que en esta dimensién no se encuentran alteraciones que
comprometan la adherencia al tratamiento de personas con enfermedad crénica

oncoldgica.

TABLA 5: Adherencia Terapéutica en adolescentes con enfermedad oncoldgica —
INEN 2018.

ADHERENCIA TERAPEUTICA Frecuencia Porcentaje
ALTA 0 0
MEDIA 22 64.7
BAJA 12 35.3
Total 34 100.0

Fuente: Adherencia Terapedtica y Calidad de Vida en Adolescentes con Enfermedad Oncoldgica — INEN 2018.

En la tabla 05 podemos observar que, segun la clasificacion para la adherencia al
tratamiento, la muestra se ubicd en nivel bajo (35,3%), nivel medio (64,7%) y ningdn
adolescente con enfermedad oncoldégica con nivel alto para no adherirse al
tratamiento, se puede observar que, en comparacion con CASTANEDA, 2013,

difiere en cuanto a los porcentajes ya el mayor porcentaje se ubica en riesgo bajo,
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seguido del riesgo medio y un minimo porcentaje en riesgo alto de no adhesién al

tratamiento.

La adherencia terapéutica consiste en la participacion activa del paciente durante el
tratamiento para de tal modo obtener los beneficios mas altos de los medicamentos
para tratar o curar la enfermedad, estd dado por factores de distinta naturaleza, sin
embargo esta considerado como subjetivo, tiende a ser unidimensional; es decir son
cumplidoras o no cumplidoras, algunos factores que juegan en contra son el
autoritarismo y el reduccionismo, ya que esta condicionado por el personal de salud
sin tener en cuenta las motivaciones del paciente. Los factores que influyen durante
el cancer para abandonar el tratamiento suelen ser el dolor, el no ver un efecto

inmediato, la distancia de su casa al hospital, su religion y creencias.

Aqui viene a tallar como estrategia la Teoria de Autoeficacia y Creencias en Salud
ya que el constructo principal de esta teoria son las variables cognitivas
motivacionales que regulan el esfuerzo y persistencia de los comportamientos
elegidos. Lo mencionado se puede observar en la practica en el trabajo que realizan
las aulas de la fundacion telefénica en coordinacién con ALINEN y el personal de
salud, los cuales por medio de incentivos tratan de que los adolescentes se adhieran
al tratamiento haciendo que el ambiente hospitalario sea lo mas acogedor y alegre
posible, incentivandolos también a continuar en sus hogares una vez dados de alta

y no abandonar el tratamiento.

Lo mencionado anteriormente es importante ya que, segun Angeles M, 2014,
Espafia, en su investigacion, indica que; tanto los nifios como adolescentes con
enfermedad oncolégica necesitan disponer de un equipo multidisciplinar y empatico

para tener un tratamiento 6ptimo.

Durante las entrevistas realizadas, los testimonios de los adolescentes refieren:

“Cuando he sido dado de alta si he abandonado el tratamiento, estaba tan

emocionado por salir que solo lo olvidaba”

“El cancer no duele, pero las quimios son lo peor, asique una vez decidi que no
gueria mas quimios y las abandoné por esa razon ahora estoy hospitalizado
nuevamente, ahora veo todo de forma distinta, las actividades diarias que hacemos

dentro del hospital nos ayudan mucho”
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“Para mi ha sido facil, todos aqui son muy buenos y se han encargado de hacerme

recordar mis horarios y medicamentos que debo tomar con frases sencillas”

“Pensaba que era complicado, veia un mundo todo esto, pero ahora con la ayuda

de mis padres y amigos todo es mucho mas facil”

TABLA 06: Relacién de Adherencia terapéutica y calidad de vida del adolescente

con enfermedad oncoldgica — INEN 2018.

CALIDAD DE VIDA ADHERENCIA TERAPEUTICA

Media 27,905 13,596
Correlacion de Pearson ,958™
Sig. (bilateral) 0.000
Covarianza 34.029
N 34

Fuente: Adherencia Terapelitica y Calidad de Vida en Adolescentes con Enfermedad Oncolégica — INEN 2018.

Segun la tabla se evidencia que, existe una correlacion lineal segun estadistico
Pearson entre ambas variables, es decir que la Adherencia terapéutica tiene una
alta relacion positiva con la Calidad de vida, la cual es significativa, de tal forma que
cuando una variable aumente la otra también lo hara con la misma intensidad, este

resultado constituye el eje de la investigacion.

Por tanto, se rechaza la hipétesis nula y se concluye que la adherencia terapéutica
del adolescente con enfermedad oncolégica se correlaciona con la calidad de vida,

lo cual se interpreta como correlacion altamente positiva entre las variables.

Coincide en parte con el estudio de CASTANEDA, ya que también encuentra a su
estudio estadisticamente significativa, pero con un grado débil de relacion positiva
entre ambas variables, de tal forma que cuando una variable aumente, la otra lo hara
pero no con la misma pendiente, sin que esto explique el aumento por causa de la
otra(18).
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Se puede concluir que, debido a la relacion significativa entre ambas variables, la
adherencia al tratamiento es importante porque al aceptarlo adecuadamente, es
decir en las fechas y horarios indicados reducen significativamente los efectos
secundarios producidos por la quimioterapia, radioterapia y demas procedimientos
como AMO, PL3, etc. Adicional a ello se refleja en la disminucién de pacientes
ingresados por recaidas y por ende el porcentaje de mortalidad, por tanto, el
adolescente experimentara menos efectos secundarios, menor tiempo de estancia

hospitalaria y una mejoria progresiva y notoria en su estado de salud y animico.

Es importante recalcar que una educacion adecuada en cuanto a su enfermedad y
el tratamiento a seguir es crucial, mostrandoles los efectos secundarios, las ventajas
y consecuencias de seguir o no el tratamiento, de esta manera el adolescente tendra
un panorama mas amplio de su enfermedad y de lo que puede sentir en el transcurso
del tratamiento antes de sentir una mejoria, lo cual evitara que lleguen a una tristeza

y depresioén profunda, y por ende mejorando su calidad de vida.

Por otro lado, al verse afectada la calidad de vida debido a la estancia hospitalaria,
efectos secundarios y disminucibn de sus relaciones interpersonales, los
adolescentes sienten la necesidad de abandonar el tratamiento, en este aspecto
también se debe analizar que cuando ellos sienten una muy buena calidad de vida
y no sienten molestias y su vida a regresado a la normalidad, muchos de ellos
también abandonan el tratamiento, afectando la adherencia al tratamiento y

posteriormente la calidad de vida.
Este es un trabajo compartido entre el paciente, personal de salud y familia, si uno

de ellos falla, la adhesion al tratamiento se vera afectada y consecuencia a ello su

calidad de vida también o a la inversa.
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TABLA 7: Relacion entre Adherencia Terapéutica y Calidad de Vida en

adolescentes con enfermedad oncoldgica segin dimensiones — INEN 2018.

ADHERE FACTOR FACTOR FACTOR FACTOR
NCIA SOCIOEC RELACIO RELACIO RELACIO
TERAPE ONOMICO NADO NADO NADO
UTICA ADT CON EL CON LA CON EL
PROVEE TERAPIA PACIENT
DOR E
Correlacio ,958™ 567" , 750" -0.121 L4797
n de
CALIDAD Pearson
DE VIDA  Sig. 0.000 0.000 0.000 0.495 0.004
(bilateral)
N 34 34 34 34 34
Correlacio ,676™ 0.150 ,601™ 0.122 0.196
n de
DIMENSI Pearson
ON Sig. 0.000 0.398 0.000 0.492 0.266
FISICA (bilateral)
Cv N 34 34 34 34 34
Correlacio ,799™ ,595™ ,566™ -0.185 4927
DIMENSI nde
ON Pearson
BIENEST Sig. 0.000 0.000 0.000 0.295 0.003
AR (bilateral)
PSICOLO N 34 34 34 34 34
GICO cV
Correlacio A34" ,495™ 0.278 -0.287 ,387"
n de
DIMENSI  Pearson
ON Sig. 0.010 0.003 0.111 0.099 0.024
SOCIAL (bilateral)
CcVv N 34 34 34 34 34
Correlacio ,396" 0.127 377" 0.047 0.053
n de
DIMENSI Pearson
ON Sig. 0.020 0.475 0.028 0.764
ESPIRITU (bilateral)
AL CV N 34 34 34 34 34

Fuente: Adherencia Terapedtica y Calidad de Vida en Adolescentes con Enfermedad Oncoldgica — INEN 2018.

En la tabla 07 se observa que la Adherencia Terapedtica tiene una relacién positiva
significativa con Calidad de vida segun el factor socioeconémico, el factor relacionado
con el proveedor y el factor relacionado con el paciente; y tiene una relacién negativa

no signicativa relacionado con la terapia.
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En cuanto, a la dimension fisica se relaciona significativamente con el con el proveedor
y equipo de salud, asimismo la dimensién de bienestar psicolégico muestra una relacién
significativa con el factor socioecondmico, factor relacionado con el proveedor y el factor
relacionado con el paciente, la dimensién social nos muestra una relacién significativa
con el factor socioecondémico y el factor relacionado con el paciente, con respecto a la
dimensién espiritual se observa que existe una relacion significativa con el factor

relacionado con el proveedor.

CASTANEDA, 2016, concluye que la sumatoria global de calidad de vida, se relaciona
débilmente con los factores socioecondémicos y los relacionados con la terapia y la
sumatoria global de grados de riesgo para la adherencia al tratamiento oncoldgico tiene

relacién débil estadisticamente significativa con el bienestar social y espiritual.

Los factores socioeconémicos de pacientes con enfermedad crénica oncoldgica se
relacionan estadisticamente significativos, con el bienestar social y espiritual de la
evaluacion de calidad de vida; mientras que los factores relacionados con la terapia
mostraron relaciones positivas débiles estadisticamente significativas con las
dimensiones de bienestar psicolégico, social y espiritual de la variable calidad de vida.
Entre tanto, los factores relacionados con el paciente, UGnicamente mostraron un grado
débil de relacion con el bienestar espiritual de la variable calidad de vida. Los factores
relacionados con el proveedor: sistema y equipo de salud, no mostraron relaciones
significativas estadisticamente con ninguna de las dimensiones de la calidad de vida, ni

la sumatoria global de la variable.

Al igual que en estudios anteriores, se puede intuir a partir de nuestros resultados que
los factores relacionados con el proveedor: sistema y equipo de salud, tienen muy poca
relacion con la afectacion de las dimensiones y la sumatoria global de la calidad de vida,

en pacientes con enfermedades crénicas.
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CAPITULO V

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

5.6. CONCLUSIONES

Los adolescentes con enfermedad oncolégica, hospitalizados en el INEN 2018, en
su mayoria son varones, proceden de provincia, con estudios de secundaria
incompleta, cuidados mayormente por sus padres; el mayor porcentaje padece de
LLA y osteosarcomas.

Respecto a la calidad de vida, la mayoria de adolescentes presentan regular calidad
de vida, obteniendo un menor porcentaje ubicado en mala calidad de vida, y en
buena calidad de vida a ninglin adolescente, la regular calidad de vida esta
determinada por el factor espiritual, y su esperanza para recuperarse, influye
también la felicidad y la aceptacion de ellos mismos con la enfermedad, las ganas
para salir adelante y regresar a realizar sus actividades diarias, a diferencia de la
mala calidad de vida la cual esta determinadas por el dolor, fatiga, cambios en el
apetito, afliccién y angustia frente a las complicaciones, en buena calidad de vida
no se ubica ningun adolescente, debido a que durante la estancia hospitalaria se
limitan sus actividades recreativas, se alejan de sus seres amados y experimentan
con frecuencia procedimientos dolorosos o que les causan efectos secundarios.
Con respecto a la variable de adherencia terapéutica el estudio mostré un mayor
porcentaje de la poblaciéon en estudio en riesgo medio, y riesgo bajo para no
adherirse al tratamiento y ningun adolescente con enfermedad oncolégica con
riesgo alto para no adherirse al tratamiento, identificando los factores mas
influyentes para la no adhesion los factores socioculturales, econémico, la distancia
y el miedo/temor.

En el grado de relacién entre calidad de vida y adherencia terapéutica obtenemos
gue existe una correlacion altamente positiva entre ambas variables, de tal forma

gue cuando una variable aumente, la otra también lo hara.

5.2. RECOMENDACIONES

Larealizacién y culminacion de la presente investigacion, permite al investigador realizar

las siguientes recomendaciones.
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A Nivel asistencial.

En los profesionales de Enfermeria es importante que:

Se reconozca el cancer como una enfermedad crénica incidente y prevalente,
teniendo en cuenta que tanto la enfermedad como el tratamiento pueden generar
cambios fisicos, psicolégicos, sociales y espirituales, imponiendo mayor carga
econdmica a si mismo, la familia, los sistemas de salud y la sociedad.

Se integren las acciones asistenciales y con las domiciliarias hacia la mejoria de la
calidad de vida de personas que padecen la enfermedad.

Se promuevan acciones que faciliten la adherencia al tratamiento y eviten el

abandono de los mismos en personas con enfermedades crénicas.

Nivel Institucional

Dentro del Instituto Nacional de Enfermedades Neoplasicas se recomienda seguir
implementando procesos humanizados que garanticen la atencién con calidad de
personas con enfermedades oncolégicas, dentro de los cuales se faciliten las
condiciones para el acceso oportuno a los tratamientos, la promocion de la

adherencia al tratamiento y la preservacion de la calidad de vida de los usuarios.

Investigativo.

Ahondar en el estudio de fendbmenos de enfermeria presentes en las personas con
enfermedades crénicas oncolégicas, como la adherencia a los tratamientos, los
factores asociados al comportamiento de la variable, su relacién con otras variables
y el efecto sobre las condiciones de salud de personas, sus familiares y los

profesionales que brindan atencién.

Realizar estudios que busque el nivel de relacion de las variables en muestras mas
grandes y en diferentes centros de atencion de pacientes oncoldgicos, para dar

validacion a los hallazgos del presente.

Realizar estudios metodoldgicos de los instrumentos que permiten medir las
variables relacionados con adherencia al tratamiento (factores influyentes,
comportamientos de adherencia), ya que en el campo de enfermedades cronicas

oncolodgicas son pocas las experiencias de uso de los mismos.
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¢ Identificar y probar mediante estudios experimentales intervenciones de enfermeria
que permitan el mejoramiento de la calidad de vida y la promocién de la adherencia

a los tratamientos oncoldgicos.
Nivel de formacion.

e Fortalecer los procesos de formacion profesionales en enfermeria, acorde a las
necesidades de salud de las poblaciones, permitiendo la adquisicion de
competencias  asistenciales, tecnoldgicas, administrativas, educativas,

investigativas y sociales.

e Fortalecer los procesos de investigacion teorica, aplicada en los niveles de la
atencion en salud, involucrando las estrategias de promocion de la salud,
prevencion de la enfermedad, diagnostico precoz, atencién de la enfermedad,
rehabilitacion temprana y cuidados paliativos en relacion con las enfermedades
crénicas oncoldgicas, con el fin de generar conocimiento en pro de la mejoria de la

calidad de vida y condiciones de salud de las poblaciones.
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(APENDICE 1)

CONSENTIMIENTO Y/O ASENTIMIENTO INFORMADO
UNIVERSIDAD NACIONAL DE CAJAMARCA
ESCUELA DE POS GRADO
MAESTRIA EN CIENCIAS — MENCION SALUD PUBLICA

INSTITUTO NACIONAL DE ENFERMEDADES NEOPLASICAS — SERVICIO ADOLESCENTE.

Yo,
hospitalizado en el servicio de adolescente, estoy de acuerdo de participar en el
trabajo de investigacion “CALIDAD DE VIDA Y ADHERENCIA TERAPEUTICA EN

ADOLESCENTES CON ENFERMEDAD ONCOLOGICA - INSTITUTO NACIONAL DE
ENFERMEDADES NEOPLASICAS, LIMA 2017”7, del cual he sido informado(a) en qué
consiste y los beneficios a futuro.

]

Firma del Paciente Firma del Padre o Apoderado
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(APENDICE 2)
INSTRUMENTO DE EVALUACION
UNIVERSIDAD NACIONAL DE CAJAMARCA
ESCUELA DE POS GRADO

MAESTRIA EN CIENCIAS — MENCION SALUD PUBLICA

INTRODUCCION.

ENCUESTA PARA DETERMINAR LA CALIDAD DE VIDA'Y ADHERENCIA
TERAPEUTICA EN ADOLESCENTES CON ENFERMEDAD ONCOLOGICA — INSTITUTO
NACIONAL DE ENFERMEDADES NEOPLASICAS, LIMA 2017.

Estimado(a) joven, mi nombre es Claudia Yanira Castafieda Prado, Licenciada en
Enfermeria y alumna de la Escuela de Postgrado de la Universidad Nacional de
Cajamarca, el presente cuestionario pertenece a una investigacion que tiene por
objetivo determinar la relacién entre la adherencia terapéutica y calidad de vida en
adolescentes con enfermedad oncoldgica hospitalizados en el Instituto Nacional de
Enfermedades Neoplasicas— Lima 2017. Por lo cual solicito muy amablemente tenga
la gentileza de responder verazmente todas las preguntas. Agradezco
anticipadamente su participacion en la investigacion.

Muchas gracias.

INSTRUCCIONES.

El presente cuestionario se divide en 3 partes: Factores sociodemograficos, Calidad
de Vida (la cual se divide en 4 dimensiones) y Adherencia Terapéutica (consta de 4
dimensiones), en cada parte debera responder a todos los enunciados marcando
con un (X). Recuerde, solo debe marcar una alternativa como respuesta.

DATOS DEL ENCUESTADO.

1. Datos del encuestado.

1.1.Sexo.

() Mujer.
( )Vvarédn.

1.2.¢Cuantos arios tiene a la fecha?



1.5.¢Cuenta con cuidador?

Sl
NO

()
()

1.6.éRelacion con el cuidador?
Madre/Padre ()

Hermano ()
Tio(a) ()
Amigo(a) ()
Otro ()

1.7.¢Cual es su diagnostico médico (tipo de cancer)?

1.9.¢En qué estadio se encuentra su cancer?

I ()
A ()
1B ()
A ()
ms ()
v ()
SIN DATO ()

CALIDAD DE VIDA.

4.1. DIMENSION FiSICA

1. ¢Es dificil para usted soportar el
cansancio/agotamiento producidos por su
enfermedad?

2. ¢éSon para usted molestos los cambios de
apetito?

3. (Esfrecuente para usted sentir dolor?

4. ¢Son incomodos para usted los cambios en el
suefio ocasionados por la enfermedad?

5. ¢Hasta qué punto es molesto para usted el
estrefiimiento?

6. ¢Hasta qué punto es molesto para usted sentir
nauseas?

7. éCémo percibe su salud fisica en general
actualmente?
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4.2. DIMENSION I1: BIENESTAR PSICOLOGICO.

8. ¢Qué tan dificil ha sido manejar la rutina diaria
de su enfermedad?

9. ¢CAmo percibe su calidad de vida actualmente?

10. ¢Qué tan feliz se siente actualmente?

11. éSiente que tiene control sobre los diferentes
aspectos que afectan su vida diaria?

12. ¢Qué tan satisfecho se siente con su vida
actualmente?

13. éQué tan buena es su capacidad para
concentrarse y recordar cosas actualmente?

14. ¢Qué tan util se siente actualmente?

15. ¢Percibe usted que su enfermedad o
tratamiento ha causado cambios en su
apariencia?

16. ¢Ha ocasionado su enfermedad cambios en su
apariencia?

17. ¢Ha ocasionado su enfermedad o tratamiento
cambios en su auto concepto?

18. iLe generd angustia conocer el diagndstico
inicial de su enfermedad?

19. iLe genera angustia el tratamiento que esta
recibiendo actualmente?

20. ¢Le genera angustia el tiempo que transcurre sin
medicacién?

21. ¢Qué tan ansioso/desesperado se encuentra
actualmente?

22. iCon qué frecuencia se siente deprimido o
decaido?

23. iLe atemoriza la idea de realizarse nuevos
examenes diagndsticos?

24. ¢Siente usted temor de sufrir una enfermedad
adicional a la que ya tiene?

25. ¢Teme usted que su enfermedad le pueda
causar deterioro?

26. ¢Percibe usted que su situacién actual de salud
estd empeorando?

27. éSe siente usted apoyado por otros para

manejar su enfermedad?
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4.3.DIMENSION I1I: DIMENSION SOCIAL. 1 3 4

28. ¢Cuanta afliccidon/ angustia le ha ocasionado su
enfermedad a su familia?

29. ¢(Es suficiente el nivel de apoyo que usted recibe
de parte de otros para satisfacer sus
necesidades?

30. élInterfiere su cuidado continuo de salud con sus
relaciones personales?

31. éHasta qué punto ha interferido su enfermedad
con sus actividades?

32. (Cuanto aislamiento le atribuye usted a su
enfermedad y tratamiento?

33. ¢Cuanta carga econdémica le atribuye a su
enfermedad y tratamiento?

4.4. DIMENSION IV: DIMENSION ESPIRITUAL. 1 2 3 4

34. ¢{Qué tan importantes es para usted participar
en actividades religiosas como rezar, ir a la
iglesia o al templo?

35. éCudn importantes le son a usted otras
actividades espirituales tales como la
meditacién?

36. éCémo ha cambiado su vida espiritual como
resultado del diagnéstico de su enfermedad?

37. éCudnta incertidumbre/ duda siente usted en
cuanto al futuro?

38. éHasta qué punto su enfermedad ha realizado
cambios positivos en su vida?

39. ¢(Siente usted una sensacion de
propdsito/misidon en cuanto a su vida o una
razon por la cual se encuentra vivo?

40. ¢Cuanta esperanza siente usted?

V. ADHERENCIA TERAPEUTICA.
5.1. DIMENSION I: FACTORES SOCIOECONOMICOS. NUNCA A VECES | SIEMPRE

1. ¢Su familia tiene disponibilidad econdmica para
atender las necesidades basicas (alimentacion,
salud, vivienda, educacion)?

2. ¢Puede costear los medicamentos?

3. ¢Cuenta con los recursos econdmicos para
trasladarse al lugar de consulta?

4. ¢Los cambios en la dieta, se le dificultan debido
al alto costo de los alimentos recomendados?

5. ¢éPuede leer la informacion escrita sobre el
manejo de su enfermedad?

6. ¢Cuenta con el apoyo de su familia o personas
allegadas para cumplir su tratamiento?
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5.2.DIMENSION I1: FACTORES RELACIONADOS CON EL | NUNCA | A VECES | SIEMPRE
PROVEEDOR: SISTEMA Y EQUIPO DE SALUD.

7. Las personas que lo atienden responden a sus
inquietudes y dificultades con respecto a su
tratamiento.

8. Se da cuenta que su médico controla, si esta
siguiendo el tratamiento por las preguntas que
le hace.

9. Recibe informacién sobre los beneficios de los
medicamentos ordenados por su médico.

10. Recibe orientacion sobre la forma de ajustar los
horarios de los medicamentos de acuerdo a sus
actividades diarias.

11. En el caso de que usted fallara en su tratamiento
su médico y enfermera entenderian sus motivos.

12. El médico y la enfermera le dan explicaciones
con palabras que su familia y usted entienden.

13. El médico y la enfermera le han explicado qué
resultados va a tener en su salud con el
tratamiento que se le estd dando.

14. Le parece que el médico y usted coinciden en la
esperanza de mejoria con el tratamiento y los
cambios que esta haciendo en sus habitos.

5.3. DIMENSION IlI: FACTORES RELACIONADOS CON LA | NUNCA | A VECES | SIEMPRE
TERAPIA.

15. Las diversas ocupaciones le dificultan seguir el
tratamiento.

16. La distancia de su casa a los consultorios le
dificultan el cumplimiento de sus citas

17. Tiene dudas acerca de la manera de tomar sus
medicamentos, en cuanto a la cantidad, los
horarios y la relacién con las comidas.

18. Cuando mejoran sus sintomas, usted suspende
el tratamiento.

19. Anteriormente ha presentado dificultades para
cumplir su tratamiento.

20. Cree que hay costumbres sobre alimentos y
ejercicios dificiles de cambiar.

5.4. DIMENSION IV: FACTORES RELACIONADOS CON EL | NUNCA | A VECES | SIEMPRE
PACIENTE.
21. Estd convencido de que el tratamiento es

beneficioso y por eso sigue tomandolo.

22.

Se interesa por conocer sobre la condicién de su
salud y la forma de cuidarse.

23.

Cree que es importante seguir su tratamiento
para mejorar su salud.

24,

Cree que es usted es el responsable de seguir el
cuidado de su salud.
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ANEXO 1 - BASE DE DATOS CALIDAD DE VIDA

DIMENSION ESPIRITUAL

P3

P4

P3

P3

P3

P3

P3

DIMENSION SOCIAL

P2 | P2

P3

P3

P3

P3

DIMENSION PSICOLOGICA

P1

P2 | P2

P2

P2

P2

P2

P2

P2

P1

P1

P1

P1

P1

P1

P1

P1

P1

2

4

DIMENSION FiSICA

1

2

4

4|34
434

1

3
2

4|4

4|4
4|4

414

4

4141441412143

4144

3

2

3

4141414

4141414

414124142

4141414

N°

10
11
12
13
14
15
16
17
18
19
20
21

22
23
24
25
26
27

28
29
30
31

32
33
34
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ANEXO 2 - BASE DE DATOS ADHERENCIA TERAPEUTICA

DIMENSION IV

DIMENSION il

P2 | P2 | P2 | P2 | P2

P1

P1

P1

P1

P1

DIMENSION 11

P1

P1

P1 | P1

P1

0

P

P

DIMENSION |

2[(3|4]|5]6]17|8]9

2 (2

3[2
2(2

3[3

2 (2
3[3
3[3

3[12
3[3

1

2

3
3

3

2
3
3

3
3

N° DE
INSTRUMEN

TOS
APLICADOS

10
11
12
13
14
15
16
17
18
19
20
21

22
23
24
25
26
27

28
29
30
31

32
33
34
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ANEXO 3

RESULTADOS POR ITEM - CALIDAD DE VIDA

CALIDAD DE VIDA/
DIMENSION FiSICA

Escala

%

1.CANSANCIO/AGOTAMIENTO

8.8

29

12

35.3

18

52.9

2.CAMBIOS DE APETITO

11.8

14.7

17.6

19

55.9

3.DOLOR

20.6

14.7

17.6

16

47.1

4.CAMBIOS DE SUENO

17.6

17.6

20.6

15

44.1

5.ESTRENIMIENTO

20.6

17.6

23.5

13

38.2

6.NAUSEAS

235

14.7

26.5

12

35.3

7.SALUD FISICA

11.8

13

38.2

WIN|IFP|IDRIOIN|FP|[AR[OIN|P|RPIOINIPIARIOINIPIARIOINI[P[AMO|IDN|PF

15

44.1

I

5.9

Total

34

100.0

DIMENSION FiSICA / CALIDAD DE VIDA

CRITERO

Frecuencia

Porcentaje

MALA

7-13

9%

REGULAR

14-20

11

32%

BUENA

21-28

20

59%

Total

34

100%
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CALIDAD DE VIDA/

DIMENSION PSICOLOGICA | Fs¢@a N %
1 1 2.9
2 6 17.6
8.MANEJO RUTINA DIARIA
3 11 324
4 16 47.1
1 1 2.9
2 22 64.7
9.PERCIBE SU VIDA
3 10 29.4
4 1 2.9
1 1 2.9
2 11 324
10.FELICIDAD
3 18 52.9
4 11.8
1 23.5
2 22 64.7
11.CONTROL EN SU VIDA . -
4 8.8
1 17.6
12.SATISFACCION CON SU 2 10 29.4
VIDA 3 12 35.3
4 6 17.6
1 2 5.9
13.CAPACIDAD PARA 2 235
CONCENTRARSE 3 176
4 18 52.9
1 19 55.9
14.UTIL 2 26.5
3 17.6
1 14.7
15.CAMBIOS EN LA 2 206
APARIENCIA 3 n 2.4
4 11 32.4
1 5 14.7
2 7 20.6
16.CAMBIOS
3 9 26.5
4 13 38.2
1 10 29.4
17.CAMBIOS EN 2 17,6
AUTOCONCEPTO 3 -
4 10 29.4
1 11.8
18.ANGUSTIA CONOCER 2 17.6
ENF 3 10 29.4
4 14 41.2
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1 10 29.4
2 11 324
19.ANGUSTIA TTO
3 235
4 14.7
20.ANGUSTIA TIEMPO SIN 1 31 91.2
MEDICACION 2 3 8.8
1 2 5.9
2 9 26.5
21.ANSIEDAD
3 8 235
4 15 44.1
1 5 14.7
. 2 18 52.9
22.DEPRESION
3 9 26.5
4 2 5.9
1 20 58.8
2 6 17.6
23. TEMOR
3 5 14.7
4 3 8.8
1 2 5.9
2 1 2.9
24. TEMOR ENF. ADICIONAL
3 6 17.6
4 25 73.5
1 5 14.7
25.ENFERMEDAD/ 2 6 17.6
DETERIORO 3 10 29.4
4 13 38.2
1 18 52.9
26.SITUACION ACTUAL DE 2 20.6
SALUD 3 14.7
4 11.8
3 5.9
27.APOYO
4 32 94.1
Total 34 100.0
DIMENSION PSICOLOGICA/ CALIDAD DE . .
VIDA CRITERO Frecuencia Porcentaje
MALA 20-39 0 0%
REGULAR 40-59 33 97%
BUENA 60-80 1 3%
Total 34 100%
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CALIDAD DE VIDA/ Escala N %
DIMENSION SOCIAL
. 3 3 8.8
28.AFLICCION
4 31 91.2
2 5.9
29.APOYO 3 8.8
4 29 85.3
1 4 11.8
30.RELACIONES 2 10 29.4
PERSONALES 3 16 47.1
4 4 11.8
1 7 20.6
2 5 14.7
31.ACTIVIDADES
3 14 41.2
4 235
1 8.8
2 12 35.3
32.AISLAMIENTO
3 10 294
4 26.5
1 26.5
. 2 16 47.1
33.CARGA ECONOMICA
3 11.8
4 14.7
Total 34 100.0
D”VlENSlON SOC'AL/ CALIDAD DE VIDA CRITERO Frecuencia Porcentaje
MALA 6-11 0 0%
REGULAR 12 -17 16 47%
BUENA 18- 24 18 53%
Total 34 100%
CALIDAD DE VIDA/ Eecala N o
DIMENSION ESPIRITUAL ’
1 1 2.9
34.ACTIVIDADES 2 1 2.9
RELIGIOSAS 3 6 17.6
4 26 76.5
1 17 50.0
35.0TRAS ACTIVIDADES 2 11 32.4
ESPIRITUALES 3 4 11.8
4 2 5.9
36.CAMBIO VIDA 2 1 2.9
ESPIRITUAL 3 2 5.9
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4 31 91.2
1 10 29.4
2 7 20.6
37.INCERTIDUMBRE
3 11 32.4
4 17.6
2 14.7
38.CAMBIOS POSITIVOS 3 10 29.4
4 19 55.9
1 1 2.9
. . 2 10 29.4
39.PROPOSITO/MISION
3 12 35.3
4 11 324
3 2 5.9
40.ESPERANZA
4 32 94.1
Total 34 100.0
DIMENSION ESPIRITUAL/ CALIDAD DE . .
VIDA CRITERO Frecuencia Porcentaje
MALA 7,13 0%
REGULAR 14,20 24%
BUENA 21,28 26 76%
Total 34 100%
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ANEXO 4

RESULTADO POR ITEM-ADHERENCIA TERAPEUTICA

ADHERENCIA TERAPEUTICA/ Escala N o
DIMENSION ECONOMICA 0
1.DISPONIBILIDAD 2 15 44.1
ECONOMICA 3 19 55.9
2 20 58.8
2.COSTEAR MEDICAMENTOS
3 14 41.2
3.RECURSOS ECONOMICOS 2 21 61.8
PARA TRASLADO A
CONSULTA 3 13 38.2
1 16 47.1
4.CAMBIOS DE LA DIETA 2 14 41.2
3 4 11.8
) 1 10 29.4
5.INFORMACION SOBRE SU
ENFERMEDAD 2 14 412
3 10 29.4
1 2.9
6.APOYO FAMILIAR 2 3 8.8
3 30 88.2
Total 34 100.0
DIMENSION SOCIECONOMICA CRITERO Frecuencia | Porcentaje
ALTA 14-18 16 47%
MEDIA 10-13 18 53%
BAJA 6-9 0 0%
Total 34 100%
ADHERENCIA TERAPEUTICA/
DIMENSION RELACIONADA Escala \ o
CON EL SIST Y EQUIPO DE 0
SALUD.
1 1 2.9
7.INQUIETUDES 2 13 38.2
3 20 58.8
8.CONTROL DE 2 6 17.6
TRATAMIENTO 3 28 82.4
) 1 8.8
9.INFORMACION SOBRE 2 26.5
BENEFICIOS :
3 22 64.7
10.ORIENTACION SOBRE . : 29
: 2 18 52.9
HORARIOS
3 15 44.1
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11.FALLA EN 1 32 94.1
TRATAMIENTO 2 2 5.9
12.EXPLICACION POR L 2.9
PARTE DEL EQUIPO DE 2 10 29.4
SALUD 3 23 67.6
1 5.9
13.RESULTADOS DEL 2 176
TRATAMIENTO -
3 26 76.5
1 2.9
14.ESPERANZA 2 5 14.7
3 28 82.4
Total 34 100.0
DIMENSION RELACIONADOS . .
CON ELE QUIPO DE SALUD CRITERO Frecuencia | Porcentaje
ALTA 19-24 26 76%
MEDIA 14-18 6 18%
BAJA 8-13 6%
Total 34 100%
ADHERENCIA TERAPEUTICA/
DIMENSION RELACIONADA Escala N %
CON LA TERAPIA
15.DIFICULTAD PARA 1 21 61.8
COTINUAR CON EL 2 12 35.3
TRATAMIENTO 3 1 29
1 12 35.3
16.DISTANCIA DE LA CASA A
CONSULTORIOS 2 18 52.9
3 4 11.8
1 19 55.9
17.DUDAS ACERCA DEL
TRATAMIENTO 2 13 38.2
3 2 5.9
18.SUSPENCION DEL 1 19 55.9
TRATAMIENTO 2 15 4.1
19.DIFICULTADES PARA 1 17 50.0
CONTINUAR CON EL
TRATAMIENTO 2 17 50.0
1 5 14.7
20.COSTUMBRES SOBRE 5 10 0.4
ALIMENTOS Y EJERCICIOS. :
3 19 55.9
Total 34 100.0
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DIMENSION DE FACTORES
RELACIONADS CON EL CRITERO Frecuencia | Porcentaje
PACIENTE
ALTA 14 -18 1 3%
MEDIA 10-13 18 53%
BAJA 6-9 15 44%
Total 34 100%
ADHERENCIA TERAPEUTICA/
DIMENSION RELACIONADA Escala N %
CON EL PACIENTE
21.TRATAMIENTO ES 2 9 26.5
BENEFICIOSO 3 25 735
1 2.9
22.INTERES POR CONOCER
SU SALUD 2 9 265
3 24 70.6
23.IMPORTANCIA DE SEGUIR 2 8 23.5
EL TRATAMIENTO 3 26 76.5
1 2.9
24 RESPOSABILIDAD DEL 5 6 176
CUIDADO DE SU SALUD -
3 27 79.4
Total 34 100.0
DIMENSION RELACIONADOS . .
CON EL PACIENTE CRITERO Frecuencia | Porcentaje
ALTA 10,12 28 82%
MEDIA 7,9 18%
BAJA 4,6 0%
Total 34 100%
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APENDICE 1

CARTA DE PRESENTACION EPG

1o -

UNIVERSIDAD NACIONAL DE CAJAMARCA >
ESCUELA DE POSTGRADO
MAESTRIA EN CIENCIAS — MENCION: SALUD PUBLICA

SOLICITA: CARTA DE PRESENTACION PARA APLICACION

DE INSTRUMENOS DE EVALUACION.

DR. VALENTIN PAREDES OLIVA
DIRECTOR DE LA ESCUELA DE POSTGRADO
UNIVERSIDAD MACIONAL DE CAJAMARCA

Yo CLAUDIA YANIRA CASTANEDA PRADO, licenciada en enfermeria, identificada con N° DNI
73108601, con N° CEP 80333, estudiante de Postgrado de la Universidad Nacional de Cajamarca.
Correspondiente a la maestria en ciencias con mencion en Salud Publica, ante Ud. Con el debido
respeto me presento y expongo:

Que estando realizando el trabajo de investigacion titulado “CALIDAD DE VIDA Y ADHERENCIA
TERAPEUTICA EN ADOLESCENTES CON ENFERMEDAD ONCOLOGICA — INSTITUTO NACIONAL DE
ENFERMEDADES NEOPLASICAS, LIMA 2017”, solicito a usted tenga a bien emitir una carta de
presentacion para la aplicacién del instrumento correspondiente a la investigacion dirigido al DR.
IVAN CHAVEZ PASSIURI - JEFE INSTITUCIONAL DEL INSTITUTO NACIONAL DE ENEFERMEDADES
NEOPLASICAS.

Esperando la debida atencion a la presente, me despido de Ud.

Cajamarca, 07 de Noviembre del 2017

/10
..QAD([‘A
i 4 )
Claudia Yanira Castafteda Prado
LIC. ENFERMERIA

CEP.N*® .80333

ESCUELA Dt POSTGRADO

07 NOV 2017

) UNIVERSIDAD NACIONAL DE CAJAMARCA

Reg.N%: runus o/ Hora. /1.2 24

Recibido por /C)

> N

=
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APENDICE 2

SOLICITUD DE REVISION DE PROYECTOS INEN

Universidad Nacional de Cajamarca
Fundada por Ley 14015 del 13 de febrero de 1962
Escuela de Posgrado
Resolucién Rectoral N°22056-90 UNC
Av. Atahualpa N® 1050 - Edif. 1Q - 201 Telefax: 0051-76-365973

“Afio del Buen Servicio al Ciudadano”™

Cajamarca. 07 de noviembre de 2017

OFICIO N° 884-2017-DEPG-UNC

Seiior:

Dr. Ivian Chédvez Passiuri

Jefe Institucionali del Instituto Nacional de Enfermedades
Neoplisicas

LIMA

PRESENTE
De mi consideracion:

Es grato dirigirme a usted. con la finalidad de hacerle llegar mi cordial saludo
y al mismo tiempo presentar a la alumna de la Maestria en Ciencias, Mencién Salud
Publica. Srta. Claudia Yanina Castafieda Prado, quien se encuentra desarrollando su
tesis titulada “CALIDAD DE VIDA Y ADHERENCIA TERAPEUTICA EN
ADOLESCENTES CON ENFERMEDAD ONCOLOGICA - INSTITUTO
NACIONAL DE ENFERMEDADES NEOPLASICAS, LIMA 2017”. En tal
sentido, mucho le agradeceré. tenga a bien brindar las facilidades del caso para que la
mencionada profesional pueda recoger datos para poder desarrollar su trabajo de
investigacion antes indicado con el apoyo de su Representada.

anticipadamente por la atencién que se brinde al presente,
idad para manifestar a usted las muestras de mi consideracion y

Agradeciendo
aprovecho la oport
estima personal.

Alentamente,

D
ESCUELA D?P

Vulentin PIPFCI Offva
BIRECTOM

Se adjunta:

5 !
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APENDICE 3

SOLICITUD DE REVISION DE PROYECTOS INEN

INSTITUTO NACIONALDE ENFERMEDADES NEOPLASICAS
Av. Angamos Este 2520 Lima 34 - Peru

HSTITUIO HACIONAL UE ENFERMEDADES KLOPLASICAS

SOLICITUD DE REVISION DE PROYECTOS

N° PROYECTO................. N° PROTOCOLO. A\ Y. 7.4 29
(Retrospectivo) (Prospectivo)

TITULO.... Alessasa.... Ieatedion. .. Caldad \e..Nda  en
~Addensenisn.... fon.. enbamedad | cocdmisa..o. \ahileke . Nacienal

INVESTIGADOR PRINCIPAL, TELEFONO, E-MAIL:

|~ -
‘ i ‘ Dl
(’\:w\\a N QE\?J\B\\Q\\E\ \2&(\0 el Cee: 80333
Rombres y Apellidos Sello y Firma

Edad:20a 30 [4 30240 [ 40a50 [50a60 60 a mas =1

A
Titulo Profesional:__ |i¢ (:\\Q'fc\wa'\a

Grado Académico: Dach E--\v\.m\'\a

Lugar de Trabajo:

Correo Electrénico: __ Clawdia 930 @helwail. Cem
Teléfonos:_@ QBIMHI60Z _@)

Institucién al que pertenece: __Jawewdad  Nacewa de  (ajamaca

INVESTIGADORES ASOCIADOS Y/O ASESOR(ES):

q o923
l- Gy HD&]IS 44—‘:}/)&5 1Ty R Acl g RO ......‘.J.((XS;’./.”..':*..,ES"._'.Q'{.‘..
Nombre Apellidos Sedlo y firma
i mancwo e, We  _, meme ceesecesesecens
Nombre Apellidos Sello y firma
Do Bas mm gl el gy . L
Nombre Apellidos Sello y firma
G 2o o R S S U S T Ml - S ceeecee
Nombre Apellidos Sello y firma
5= v mmeei e e RETRENRIRESS Vesesressenens
Nombre Apellidos Sello y firma

Departamento de Investigacién
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OBJETIVO:

Delewvioag la =dneenca \*&39«-‘&:\1&_

..................................................... esssssssssssses

........................................................................................

DURACION DEL E;STUDIO : fa G

NRO. DE PACIENTES : &

TIEMPO DE RECLUTAMIENTO 3 J demanan
PATROCINADOR :

INICIO PREVISTO: TERMINO PREVISTO:

N° H.C. a revisar por dia, de que afio(s): .. - (Trabajo Retrospectivo)

PLAN DE PUBLICACION

NAGIORALS  sveseesosssssiiassisssbugiusoasssiieorasutaasavapnfossesssfaiusuenennssasiogssosetagunt 1ot

TS ENACIONAY— s miorsassusssemseassnssastoioss AT T muttanisaseRonsstaphs A R EEIEE

Qep 805333
INVESTIGADOR PRINCIPAL

« Llenar los datos que se solicitan en este Formato.

Departamento de Investigacion
Telf.: 2016500 Anexo: 3000
Email: Investigacion@inen.sld.pe
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APENDICE 4

CARTA DE COMPROMISO INEN

CARTA D P I

Titulo del Estudio:
Mucencia  eajehies v Qa\ldad de wida e addementes
O evlonednd  coccleqea - \ddede  Naceon=\  de (\n%‘(\\‘qeq\a(\e«,

Necplasieas - Lima 2013

DECLARACION DEL INVESTIGADOR PRINCIPAL:

Yo, como investigi,ﬂor principal, acepto la responsabilidad de conducir este estudio de
acuerdo a lo consignado en dicho estudio, del Reglamento y del Manual de Procedimientos del
CRP del INEN, y de las normas nacionales e internacionales aplicables.

Certifico que todos los investigadorés y el personal involucrado de esta investigacion, se
encuentran calificados y poseen la experiencia suficiente para desempefiar adecuadamente su

labor en el proyecto.

Mc comprometo a entregar este estudio finalizado dentro de los 24 meses de la fecha de
aprobacifn, bajo el formato: Tesis y/o Articulo original.

OL\\\&\\E'I \\'(\\'\\\?\ \\,33\3\‘\\?(\?3 ?\?_u\c

Nombre del Investigador Principal:

AR

=
. vy
Firma y sello del Investigador Principal: =
o~ N e aQ:)‘-,5

Fecha: O4 - 12 - 2011
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APENDICE 5

SOLICITUD PARA REVISION Y ANALISIS DE INSTRUMENTOS

\

UNIVERSIDAD NACIONAL DE CAJAMARCA N é
ESCUELA DE POSTGRADO

MAESTRIA EN CIENCIAS — MENCION: SALUD PUBLICA

SOLICITA: APOYO PARA LA REVISION Y ANALISIS

DE INTRUMENTOS DE INVESTIGACION.

LIC.ENF (ladwo.. Wla Adsess

JEFA DEL SERVICIO DE ADOLESCENTE DEL INSTITUTO NACIONAL DE ENFERMEDADES
NEOPLASICAS.

EXPERTO EN...... (lacslagia,

Yo CLAUDIA YANIRA CASTANEDA PRADO, licenciada en enfermeria, identificada con N° DNI
73108601, con N° CEP 80333, estudiante de Postgrado de la Universidad Nacional de Cajamarca.
Correspondiente a la maestria con mencién en Salud Publica, ante Ud. Con el debido respeto me
presento y expongo:

Que estando realizado el trabajo de investigacion titulado “CALIDAD DE VIDA Y ADHERENCIA
TERAPEUTICA EN ADOLESCENTES CON ENFERMEDAD ONCOLOGICA — INSTITUTO NACIONAL DE
ENFERMEDADES NEOPLASICAS, LIMA 2017”, siendo la herramienta un cuestionario el cual tiene
por finalidad determinar la calidad de vida y adherencia terapéutica en adolescentes con
enfermedad oncoldgica, destacando su experiencia profesional en este campo, es que recurro a su
honorable persona para solicitarle su valiosa colaboracién consistente en la revision y andlisis de los
items propuestos en dicho cuestionario.

Sus observaciones y recomendaciones como juez de validacion serdn de gran ayuda para la
elaboracidn final de mi instrumento de investigacién, agradeciéndole de antemano.

Esperando la debida atencion a la presente, me despido de Ud.

Lima, 11 de agosto del 2017.

’] ]
E——
1‘01&;{]&‘/
(" 2 2.
Claudia Yanira Castarieda Prado
LIC. ENFERMER‘A
CEP.N° .80333
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APENDICE 6

JUICIO DE EXPERTOS 1

o

UNIVERSIDAD NACIONAL DE CAJAMARCA N
ESCUELA DE POSTGRADO
MAESTRIA EN CIENCIAS — MENCION: SALUD PUBLICA

CONSTANCIA DE JUICIO DE EXPERTO

q 0 o o %
NOMBRE DEL EXPERTO.....slocil.... Haulee  Feleonn.. Adiiin

ESPECIALIDAD........ )" M'/f/ Jéﬂl e

DNI:...0¢6 (9715 N° CEP/CMP......04. 2. 2.2

Por medio de la presente hago constar que realicé la revision del cuestionario para
determinar la CALIDAD DE VIDA Y ADHERENCIA TERAPEUTICA EN ADOLESCENTES CON
ENFERMEDAD ONCOLOGICA, elaborado por el estudiante de maestria LIC. ENF. CLAUDIA YANIRA
CASTANEDA PRADO, quién esta realizando un trabajo de investigacion titulado “CALIDAD DE VIDA
Y ADHERENCIA TERAPEUTICA EN ADOLESCENTES CON ENFERMEDAD ONCOLOGICA — INSTITUTO
NACIONAL DE ENFERMEDADES NEOPLASICAS, LIMA 2017”.

Una vez indicadas las correcciones pertinentes considero que dicho cuestionario es valido para su
aplicacion.

Lima, 14 de agosto del 2017.

O .
ey, Lllome &
. ,.,,:!'\a Lituma Ag
ENF. JEFA DEL SERVICIO DE

HOSPITALIZACION - ADOLESCENTES
ISTITGRSCIONAL DF EXFERREDADES NEDPLASICAS
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UNIVERSIDAD NACIONAL DE CAJAMARCA N é
ESCUELA DE POSTGRADO
MAESTRIA EN CIENCIAS — MENCION: SALUD PUBLICA

JUICIO DE EXPERTOS.

CUESTIONARIO APLICADO A LOS ADOLESCENTES CON ENFERMEDAD NEOPLASICAS, INSTITUTO
NACIONAL DE ENFERMEDADES NEOPLASICAS, LIMA 2017.

1 ITEMS | ACEPTADO | MODIFICADO | NO ACEPTADO

" SOCIODEMOGRAFICOS { 7 1 ‘ 7
OBSERVACIONES:

| CALIDAD DE VIDA ‘ { } =

| OBSERVACIONES:

‘ zcwnu;w&oi la /e Thca ofoToney Fe
| Ha Keee Ouloriey , - |
| ADHERENCIA TERAPEUTICA. o &< i

: \ i

| |

| OBSERVACIONES:

1
= — e %LC,U!LLJ() Aflicrece beolcina wl ; Akz]_AW(fL
Loy otfolecireecld; cloclo L brj.;)[/ﬂm'd c‘u%/z(_@iﬂ,;,/ cle ta %:737“&4&
EXPERTO:. 252 Jlmzf: Kilbwis :

DNI: O6e /99 /5 CEP/CMP' oY 7>
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APENDICE 7

JUICIO DE EXPERTOS 2

UNIVERSIDAD NACIONAL DE CAJAMARCA N é
Escuela de ESCUELA DE POSTGRADO
e MAESTRIA EN CIENCIAS — MENCION: SALUD PUBLICA

CONSTANCIA DE JUICIO DE EXPERTO

i
ESPECIALIDAD,..,.................éfn/&mwz ........ ﬂm«-&?«m ........................................................

DNI: Y06y 930/ N® CEP/CMP.......  ££.3

Por medio de la presente hago constar que realicé la revision del cuestionario para
determinar la CALIDAD DE VIDA Y ADHERENCIA TERAPEUTICA EN ADOLESCENTES CON
ENFERMEDAD ONCOLOGICA, elaborado por el estudiante de maestria LIC. ENF. CLAUDIA YANIRA
CASTANEDA PRADO, quién estd realizando un trabajo de investigacion titulado “CALIDAD DE VIDA
Y ADHERENCIA TERAPEUTICA EN ADOLESCENTES CON ENFERMEDAD ONCOLOGICA — INSTITUTO
NACIONAL DE ENFERMEDADES NEOPLASICAS, LIMA 2017”.

Una vez indicadas las correcciones pertinentes considero que dicho cuestionario es valido para su
aplicacion.

Lima, 14 de agosto del 2017.
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UNIVERSIDAD NACIONAL DE CAJAMARCA B 6
ESCUELA DE POSTGRADO
MAESTRIA EN CIENCIAS — MENCION: SALUD PUBLICA

" JUICIO DE EXPERTOS.

CUESTIONARIO APLICADO A LOS ADOLESCENTES CON ENFERMEDAD NEOPLASICAS, INSTITUTO
NACIONAL DE ENFERMEDADES NEOPLASICAS, LIMA 2017.

ITEMS | ACEPTADO | MODIFICADO NO ACEPTADO
SOCIODEMOGRAFICOS ‘ AR '
OBSERVACIONES:
CALIDAD DE VIDA ‘ e : 3
OBSERVACIONES:
|
 ADHERENCIA TERAPEUTICA. | ! S
[ ! /
OBSERVACIONES:

P ) 5

EXPERTO: M'w A, ‘7“;3;%
DNI: /649204 CEP/CMIP: 98624

CEP. 43636

Instituto Nacion: de Enfermedades Neaplisic-
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APENDICE 8

JUICIO DE EXPERTOS 3

UNIVERSIDAD NACIONAL DE CAJAMARCA \ d
ESCUELA DE POSTGRADO
MAESTRIA EN CIENCIAS — MENCION: SALUD PUBLICA

Postgrado

CONSTANCIA DE JUICIO DE EXPERTO

NOMBRE DEL EXPERTO.......D.\.\\.SI(. D, 2»\1>LD{"> GRO00S

ESPECIALIDAD......... 5§ttt 2. 8 6 QL0003 e
DNI-...0.G. L00.9x) N° CEP/CMP......... 2Q222

Por medio de la presente hago constar que realicé la revision del cuestionario para
determinar la CALIDAD DE VIDA Y ADHERENCIA TERAPEUTICA EN ADOLESCENTES CON
ENFERMEDAD ONCOLOGICA, elaborado por el estudiante de maestria LIC. ENF. CLAUDIA YANIRA
CASTANEDA PRADO, quién esta realizando un trabajo de investigacién titulado “CALIDAD DE VIDA
Y ADHERENCIA TERAPEUTICA EN ADOLESCENTES CON ENFERMEDAD ONCOLOGICA — INSTITUTO
NACIONAL DE ENFERMEDADES NEOPLASICAS, LIMA 2017”.

Una vez indicadas las correcciones pertinentes considero que dicho cuestionario es vélido para su
aplicacion.

Lima, 14 de agosto del 2017.

s
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UNIVERSIDAD NACIONAL DE CAJAMARCA N é
ESCUELA DE POSTGRADO
MAESTRIA EN CIENCIAS — MENCION: SALUD PUBLICA

JUICIO DE EXPERTOS.

CUESTIONARIO APLICADO A LOS ADOLESCENTES CON ENFERMEDAD NEOPLASICAS, INSTITUTO
NACIONAL DE ENFERMEDADES NEOPLASICAS, LIMA 2017.

ITEMS | ACEPTADO | MODIFICADO | NOACEPTADO
' SOCIODEMOGRAFICOS } PR
OBSERVACIONES:
|
[CALDADDEVIDA | =« ; i { |
OBSERVACIONES:
| ADHERENCIATERAPEUTICA. =
‘ ‘ o
OBSERVACIONES:

EXPERTO:.. OLiNin  2nlaka cuales

DNE:... 20.L00.AXY CEP/CMP:....52022.2>
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