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RESUMEN

La adherencia terapéutica es seguir las indicaciones dadas por el médico. En nifios con
cancer, la no adherencia repercute en su salud fisica y emocional; deteriora su calidad
de vida y su ambiente familiar. La autoeficacia. definida como las creencias de las
personas acerca de que tan capaces se sienten de poder realizar las conductas requeridas
para beneficiar a su salud, se toma como parametro de adherencia. Algunos estudios
(Demarbe, 1983), han demostrado una correlacién positiva entre la autoeficacia y la
adherencia a tratamientos médicos. En esta investigacion se buscé determinar si una
intervencion cognitivo-conductual incrementa la autoeficacia en cuatro nifos con
cancer de 7 a 15 afios. y con ello determinar si se incrementa la adherencia al
tratamiento médico. Se aplico el Instrumento de Autoeficacia para Realizar Actividades
Diarias en Pacientes Oncoldgico Pediatricos antes y después del tratamiento; y se
evaluo la adherencia al tratamiento médico a través de autorregistros durante toda la
intervencion. La intervencion consistio en ensefar a los nifios las caracteristicas de su
enfermedad. habilidades para la solucion de problemas. habilidades sociales y cambiar
pensamientos pesimistas por pensamientos optlimistas. Se compararon los puntajes pre-
post del Instrumento de Autoeficacia mediante una Prueba t y se evaluaron los cambios
observados durante la intervenciéon en la adherencia al tratamiento médico. Los
resultados muestran aumento en la autoeficacia al término de la intervencion. Asi
mismo. se encontrd que la autoeficacia es un buen predictor de la adherencia al
tratamiento médico en los casos en que la enfermedad tiene repercusiones severas en el
estilo de vida de los ninos, tales como la pérdida de la vista. Se encontro que un
intervencion cognitivo-conductual que brinde conocimientos sobre las caracteristicas
de la enfermedad y las habilidades ya mencionadas anteriormente, mejoran la
adherencia al tratamiento médico. Por tltimo se encontré que las variables de apoyo
familiar, severidad de la enfermedad, fase de tratamiento y la relacion médico-paciente
influyen en el seguimiento de las indicaciones dadas por el médico.

Palabras clave: Adherencia Terapeutica. Autoeficacia, Nifios con cancer.
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INTRODUCCION

El cancer es un problema mundial. Cada ano se diagnostican cerca de 7 millones de
personas con cancer: de éstas casi la miuad, son de paises en desarrollo y
aproximadamente 5 millones de personas mueren debido a esta enfermedad (Rosas,
1992). Los datos de prevalencia mundial del cancer indican que hay 14 millones de
personas con cancer. En el caso de los ninos, el indice de incidencia en cancer se refiere
al nimero de personas diagnosticadas cada afio, los datos de incidencia en cancer
difieren por raza y zona geografica. En México, los padecimientos de cancer en nifnos
ocupan el cuarto lugar como causa de defuncion (Rivera, 1994). El hecho de que los
ninos con cancer constituvan solo el 1 % de los casos totales de enfermedades malignas.
puede explicar el poco interés que los profesionales de la salud han puesto al respecto.
Sin embargo. ahora se sabe que el cancer mata mas nifios en el grupo de edad entre 1 y
14 anos que cualquier otra causa médica: ocupando el segundo lugar, después de los
accidentes, como causa mas importante de muerte infantil (Gnffiths, Murray & Russo .

1988).

El problema de no cumplir o cumplir inadecuadamente con las prescripciones médicas
se ha hecho muy comiin en las profesiones ligadas al campo de la salud. Se observan
dificultades en los pacientes para tomar los medicamentos o bien modificar habitos

nocivos para la salud (DiMatteo, 1994).

La falia de adherencia terapéutica comprende diferentes tipos de conductas como: 1)
dificultades para imiciar un tratamiento. 2) fallas por suspension prematura de la terapia
v. 3) implementacion incompleta o deficiente de las indicaciones del terapeuta (Puente,
1985). La falta de apego a los programas terapéuticos provoca grandes pérdidas en areas
como la personal. El paciente puede presentar complicaciones o secuelas que traigan
consigo un gran sufrimiento. limitaciones o incapacidades irreversibles y progresivas.
En el area familiar existen estudios que demuestran una importante disrupcion familiar

con repercusiones para la pareja v los hijos. En el area social, representa un enorme
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costo para las instituciones de salud, asi como un deterioro en la interaccion e

integracion social del paciente v de sus fammhiares (Thompson & Gustafson, 1996).

Una variable que se ha relacionado con la adherencia y la mejoria terapéutica son las
expectativas del paciente sobre la enfermedad, es decir sus creencias sobre las causas, el
curso de la enfermedad. sus consecuencias y el tratamiento (Demarbe, 1994). Asociado
a las expectativas, y como se menciona en la Teoria de la Autoeficacia, ésta se toma
como un parametro de adherencia terapéutica. La autoeficacia es considerada como la
conviccion de un paciente para ser capaz de realizar con éxito la conducta requerida
para producir ciertos resultados. Implica la eleccion de cuanto esfuerzo debe emplear y
cuanto tiempo debera afrontar situaciones que le produzcan tension (Bandura, 1977). A
pesar de que una persona conozca que una determinada accion produce un resultado, si
se percibe a si mismo como carente de las habilidades requendas, tal informacion no
tendra efectos sobre su conducta. Contrario a lo anterior. si presentan las habilidades
requeridas v los incentivos adecuados. las expectativas de eficacia determinardn la
eleccion de sus actividades (Caballo, 1991). Algunos estudios han encontrado relaciones
entre la autoeficacia o las expectativas de respuesta y la adherencia con uno o mas
aspectos del régimen de control en diabéticos (Crabtree. 1986. Grossman, Brink, &

Hauser, 1987: Padgett. 1991; cit. Maddux. 1995).

En el primer capitulo de este trabajo. se describen las caracteristicas generales en el
desarrollo del cancer. sus tratamientos y repercusiones fisicas y psicoldgicas en adultos
y particularmente en nifios. En el segundo capitulo se describe la adherencia terapéutica,
las repercusiones en los nifios con cancer por no seguir las indicaciones médicas, las
vanables asociadas con el aumento v disminucion de la adherencia, y los modelos
explicatuvos. Finalmente, en el iltumo capitulo se descnibe la Teoria de la Autoeficacia y
su relacion con la adherencia terapéutica. Posteriormente se presenta el método
empleado para la presente investigacion, v por ltimo se muestran los resultados y

beneficios alcanzados.
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CAPITULO 1 Cancer

El cancer no es una sola enfermedad sino un grupo de mas de 200 enfermedades
distintas en las que se produce un crecimiento anormal de las células, hasta convertirse
en masas de tejidos llamados tumores. Hay dos tipos de tumores: benignos o no
cancerosos y malignos o cancerosos. Los tumores malignos se conocen por su
capacidad para invadir y destruir tejidos y organos, tanto los que estan cerca como los
que estan lejos del tumor original. Las células del cancer atacan el tejido sano y nunca

dejan de multiplicarse (Baron. 1998).

1. Etiologia

La manifestacion del cancer en una persona. requiere de la interaccion de factores
exogenos y endogenos que se producen a través de diversas etapas del ciclo celular, A
la realizacion completa de dichas etapas se le denomina carcinogénesis. la cual se
presenta con el desarrollo y acumulacion de ciertos errores o defectos graves en las
células. Estas células afectadas presentara una serie de caracleres patologicos que
incluven trasmitir sus danos a nuevas células (Baron, 1998). Acmalmente se han
identificado tres etapas de la carcinogénesis: 1) iniciaciéon, 2) promociéon y 3)
progresion. Todas estas etapas deben completarse para que se llegue a la formacion de

un conjunto de células malignas que seran reconocidas como cancer (Baron. 1998).

Durante las etapas del ciclo de desarrollo celular normal, pueden presentarse
alteraciones que den paso al desarrollo del cancer. El ciclo celular cumple con una serie
de etapas que tienen como funcion controlar el crecimiento, desarrollo y division de
todas las células. Cada una de estas etapas busca conseguir la descendencia de nuevas
celulas que presenten las mismas caracteristicas. funciones y herencia que las anteriores,
La inspeccion de que cada etapa del ciclo celular realice adecuadamente todas sus
funciones, se encuentra bajo ¢l control de senales que indicaran cuando una célula debe
mterrumpir su ciclo debido a algunos danos que presente. o bien permitir que se cumpla

el ciclo completo. Dentro de las senales reguladoras del ciclo celular, se encuentra el
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mecanismo de apoptosis. 0 muerte celular programada: es una funcién que cualquier
célula normal cumple cuando manifiesta algun defecto: de esta manera la célula danada
detiene su crecimiento y muere; o bien. después de haber cumplido con su desarrollo,
maduracion y transmision de su informacion genética a otra célula . muere para dejar
paso a otro conjunto de células nuevas ( Gil; Barraban & Bustamante, 1997). Si durante
el ciclo celular fallan algunas de las sefales de control, se empezara la primera fase de

la carcinogénesis, la iniciacion del cancer.

Durante la fase de iniciacion, se produce una lesién irreversible en el ADN de la célula
convirtiéndola en potencialmente cancerigena. Pero para que esta célula adquiera la
capacidad de dar inicio con la carcinogénesis, requiere de factores especificos capaces
de causarle una lesion. A estos factores se les conoce como agentes carcindgenos v se
dividen en varios grupos: carcindgenos fisicos (Radiaciones ionizantes, UV. etc.):
carcindgenos quimicos (Agentes alquilantes. Aminas aromaticas y diversos
hidrocarburos). y carcindégenos biolégicos (Virus). Los agentes carcindgenos daran
inicio con las alieraciones o cambios estructurales en el material genético de las células,
causandoles cambios en su informacion genética. Tales cambios pueden ser alteraciones
en el ADN. como aberraciones cromosomaticas'. Una vez dafada la célula, tendrs la
posibilidad de transmitir esas lesiones a su descendencia. La etapa de iniciacion de la
carcinogénesis liene la caracteristica de ser irreversible, por lo tanto, iniciada la lesion
en la célula. se dara inicio con la segunda fase de la carcinogénesis: la promocion

(Baron, 1998).

La fase de promocion es mas prolongada y tiene la caracteristica de que la célula
iniciada transmita su fenotipo™ alterado propio de una célula tumoral. Esta célula danada
dejara de comportarse como una célula normal, dejando de cumplir con los mecanismos
que controlan su biologia celular; se mantendrd auténoma v comenzara a reproducirse

cada vez mas generando su propia descendencia anormal. Es decir, se presenta la

! Las aberraciones cromosomaticas son irregularidades en el nimero o estructura de los cromosomas que
puede alierar el curso del desarrollo embrionario. generalmente se presenta en forma de ganancia
(duplicacion). pérdida (deleccion). imercambio (translocacion). o alieracion en la secuencia (inversion)
del material genético.

* Se refiere a la constitucion fisica, biogquimica v fisiolégica de un gen o una pareja de genes.

h
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proliferacion anormal de células, dando lugar al crecimiento geométrico de una masa
tumoral o neoplasia. La célula que ya inicio con las etapas de la carcimogénesis, no sc
deuene en los puntos reguladores del ciclo celular por lo que la apoptosis no puede ser
llevada a cabo y la célula danada llega a la dltima etapa de la carcinogénesis ( Gil et al,
1997). Para que la célula iniciada’ pueda evilar ser controlada por los mecanismos
reguladores del ciclo celular, requiere de otro tipo de agentes activos, que son los que
permitiran este periodo de promocion. A estos agentes se les conoce como promotores
o carcinogenos ( Gil et al, 1997). Las células preneoplasicas en estadio de promocion,
dependen de la presencia del agente promotor en el tejido. Los promotores pueden ser
agenles fisicos, como las fibras de asbesto; agentes quimicos, como el humo de tabaco;
agentes microbiologicos: como el virus de la hepatitis B o cualquier otro proceso

inflamatorio (Bardn, 1998).

La ultima fase de la carcinogénesis, conocida como progresion. tiene como
caracteristica permitir que la célula iniciada que ya se ha manifestado como
independiente, pueda originar su propia descendencia celular que acaba constituyendo
el tumor o neoplasia  (Gil et al, 1997). Pero las células neoplasicas necesitan crecer
para seguir multiplicandose, para ello requieren de oxigeno y otros nutrientes los cuales
obtienen a través de la sangre. En el seno de los tumores se observa la formacion de
una red de capilares que se desarrolla gracias a una sustancia segregada por las propias
c¢lulas tumorales denominada factor oncogénico moral. lo que da lugar a un recorte
en la aporiacion de los nutrientes que el organismo necesita para mantener su equilibrio.
Las células cancerosas desprendidas de la masa mumoral pueden propagarse a través del
sistema circulatorio y linfatico a otros puntos del organismo. En el lugar donde quedan
ancladas puede desarrollarse otro cancer idéntico del que proceden, y que en ocasiones.

puede ser mas grande que el inicial.

A la extension del cancer que se manifesté inicialmente en un sitio especifico. se le
conoce como metastasis. Es una de las caracteristicas mas agresivas de esta etapa; al
1gual que la resistencia a los farmacos lo que puede resultar fatal para el organismo. Las

neoplasias pueden dispersarse por completo a otros drganos y tejidos, vy los tratamientos

" Célula que ha dado inicio con la primera etapa de la carcinogénesis.

8]
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farmacologicos utilizados tienen pocas probabilidades de detener la proliferacion de
estas neoplasias ( Baron. 1998). Por lo tanto, la mahgmdad del cancer se asocia con el

desarrollo de metastasis. lo que contribuye al desequilibrio v muerte del organismo.
2. Cancer en niiios

El cancer infantil, es por lo general, mas comin entre los nifios que las ninas, con
excepcion de los teratomas’ que predominan en las mujeres (Griffiths et al ,1988). Los
tumores en nifios se presentan, desde el momento del nacimiento hasta la edad de 15
anos (Lopez, Gonzalez, Santos & Sanz, 1999). La etiologia del cancer en nifios es de
predominio embrionario, es decir, se asocia con alteraciones genéticas, pero solo se
considera agente causal en los neuroblastomas. retinoblastomas y osteosarcomas (Lopez
et al. 1999). Algunos de los factores asociados en el desarrollo de cancer en nifios son:
agentes ambientales. tales como rayos X, radiacion ionica v solar; agentes quimicos
como el alcohol, tabaco y residuos toxicos industriales como el asbesto; agentes
biolégicos (virus): y agentes asociados a enfermedades hereditarias que son susceptibles
a desarrollar anormalidades cromosomaticas. tales como el Sindrome de Down:
predisposiciones al cancer (cancer de mama). si va se presentd en algun familiar

directo. como lo es la madre ( Baron, 1998).

La mavoria de las afecciones malignas de la infancia afectan tejidos no epiteliales
(leucemia / linfomas, SNC / SNP, nion, higado. hueso, tejidos gonadales y tejido
muscular/ conectivo). Existe una relacion causal entre estas afecciones malignas y los
factores nutncionales v ambientales que no siempre resulta facilmente evidente
(Griffiths et al .1988). Las leucemias. tumores cerebrales v sarcomas, son los upos de

cancer mas frecuentes en los nminos (Lopez et al, 1999).

Tipo de wumor de células germinales derivadas de células pluripotenciales v constituida por elementos

de distintos tipos de tejidos que provienen de una o mas capas de células germinativas. La mayoria de
eslos lumores se presentan en el ovario o tesuculo en adulios v en la region sacro coxigea en nifios.
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2.1. Leucemia

La leucemia es un trastorno hematologico maligno caractenzado por la proliferacion de
leucocitos anomalos (blastos) en la sangre circulante (Guyton, 1996) que infiltran la
médula ésea, la sangre periférica y otros organos (Shirley, 1999). En ella los factores
que controlan el proceso ordenado de diferenciacion y maduracion de las células
sanguineas estan ausentes. Dicha falta de regulacion detiene el proceso de maduracion
de una linea celular especifica, la cual prolifera y se acumula en la médula ésea. Lo
anterior, da lugar a un amontonamiento de las células normales en la médula las cuales

también pueden invadir los drganos corporales (Shirley, 1999).

No todas las leucemias presentan las mismas caracteristicas, por lo tanto se les ha
clasificado de dos maneras: aguda v cronica. Ambos tipos de leucemias son el resultado
de una disfuncion de la médula dsea, pero como se mencioné antes, difieren mucho en
sus sinlomas, tratamiento y pronostico (Shirley, 1999). Las leucemias agudas se deben a
la detenciéon en el crecimiento de las células sanguineas inmaduras; las cronicas afectan
las células sanguineas mas maduras. El 80% de los casos de leucemia son agudas y se
caracteriza por un error que ocurre a lo largo de diferenciacion del flujo celular en
células maduras. Este error de diferenciacion celular, da por resultado la produccion
incontrolable de células anormales en la sangre que tienen la capacidad de poder
infiltrarse en otros drganos (South Australian Department of human service, 200). El
90% de los nifios logran una remision” completa y entre el 60 y el 85% se curan. Los
bebes menores de un afio y los nifios mayores de 10 afios tienen un prondstico peor que
los que tienen entre 1 v 9 anos. Los varones ya sean adultos o nifios tienen una tasa de

supervivencia menor a largo plazo.

Las recurrencias” testiculares pueden ser las responsables de la disminucion de la
supervivencia en los ninos con Leucemia linfoblastica aguda (Griffiths et al ,1988). La
mayoria de las recurrencias de la Leucemia linfoblastica aguda se producen en los

primeros dos anos de la remision. Hasta la mitad de los pacientes con recurrencia

* Se refiere al periodo durante el cual se presenta la disminucion o cese de los sintomas de la enfermedad
" Reaparicion de los sintomas de una enfermedad tras un periodo de remision.
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pueden lograr una segunda remision si se repite el régimen original de induccion. Los
enfermos con recurrencia posterior a la terapia de mantemimiento tienen una mayor
probabilidad de lograr una segunda remision que aquellos que hacen la recurrencia

simultanea (Shirley, 1999).
2.2. Tumores Cerebrales

Los tumores cerebrales son los carcinomas sélidos mas frecuentes en los ninos, después
de las leucemias. Se clasifican por su localizacién. El prondstico en nifios con tumores

cerebrales dependen del tamano de la masa tumoral y su localizacion (Shirley, 1999).
2.3. Sarcomas

Los sarcomas se presentan en los tejidos mesenquimales. conectivos o de soporte | y se
clasifican en aquellos que se manifiestan en los huesos y los que aparecen en los tejidos
suaves como en los musculos. vasos sanguineos v grasa (Lopez et al, 1999). El tumor
6seo mas frecuente en la infancia es el osteosarcoma v se presenta con mayor frecuencia
en los varones. Se localiza generalmente en el fémur. la tibia, el himero. el peroné, el
hueso ihaco. el radio, la mandibula y la clavicula (Shirley. 1999). El pronéstico en los
ninos que presenten alguno de los tipos de sarcoma puede vanar, en general. mientras
mas lejana se encuentre la lesion del torax. mejor sera el prondstico. va que en estos
casos hay una buena respuesta a la reseccion quinirgica completa de alguno de los

miembros (Shirley, 1999).
3. Tratamientos para el cancer infantil
Los tratamientos antitumorales en nminos pretenden tratar el cancer no solo donde se

encuentra localizado aparentemente, sino en todo el orgamsmo (Lopez et el. 1999). Su

finalidad es la curacion total o la biasqueda de una paliativo que ayude al paciente a

Tejido que se caracteriza porque sus células se encuentran muy separadas o unidas. Su consistencia va
desde liquida hasta solida. Mantiene unidos a los otros tejidos v sirve de sosten. El tejido mesenquimal es
un tejido conectivo embrionario compuestio por células esirelladas v liguido coagulable.
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mejorar su calidad de vida, aliviando los sintomas de la enfermedad. La quimioterapia.
la cirugia y la radiacion han sido los tratamientos mas usados contra el cancer, y varian
dependiendo del upo de cancer v su localizacion. Estos tratamientos cumplen con dos
etapas que son independientes de la modalidad terapéutica elegida. La primera es la
induccion, en la que se busca eliminar el cancer que es detectable de forma aparente. Si
se obtiene el éxito esperado, entonces se procede con la segunda y ultima fase que se
denomina de remision o mantenimiento, que consiste en el uso de agentes citotoxicos'
que tienen la funcién de eliminar las células cancerosas de dificil localizacion o
deteccion debido a su reducido tamaio. Esta fase se caracteriza por ser mas prolongada

que la primera v puede durar de meses hasta dos afos (Lopez et al, 1999).
3.1. Quimioterapia

La quimioterapia se refiere al uso de citotoxicos que tienen la finalidad de destruir las
células cancerosas. Los efectos secundarios del uso de la quimioterapia son alopecia
(caida del cabello). mucositis ( inflamacién bucal), disfagia (dificultad para tragar),
nausea y vomilo. estrefiimiento, diarrea y reacciones cutaneas como la resequedad.
enrojecimiento v acné (Sitio oficial contra el cancer en México para Latinoamérica,

2003).
3.2. Cirugia

La cirugia tiene como objetivo la extirpacion del tejido neoplasico. A diferencia de la
cirugia como tratamiento de enfermedades no relacionadas con el céancer, la cirugia
oncologica cumple con una serie de principios basicos. Entre estos principios, se
incluyen extirpar de forma completa la masa tumoral sin danar otros érganos. Evitar la
diseminacion de células tumorales durante el acto quirirgico y de ser posible, integrar a
la cirugia con algin otro tipo de tralamiento como la radioterapia y la quimioterapia.
Estos principios deben considerar la historia natural del cancer, es decir, el lugar donde

se localiza (Lopez et al, 1999). Después de ser operado. el nifio no solo es diferente del

Farmacos antiumorales que poseen una accion selecuvamente destructiva sobre ciertas celulas en su
fase de division celular.

10
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adulto en virtud de que presenta una respuesta reparadora mas rapida sino también
porque posee menores recursos de reservas para soportar ¢l traumatismo fisico. Con
respecto a esto ulimo los médicos ponen particular atencion al impacto del equilibrio
quimico fisiologico (especialmente electrolitos) adecuada nutricion, e infeccion
(Griffiths et al ,1988). Los efectos secundarios que presenta un nifio que ha sido

sometido a una cirugia pueden ser trastornos en la columna vertebral, como la

escoliosis, impolenéia. ceguera y complicaciones con las protesis (Lopez et al, 1999).
3.3. Radiacion

La radiacion consiste en la utilizacion de un equipo llamado acelerador lineal que emite
radiaciones ionizantes con el objetivo de destruir las células cancerosas. Se considera
una terapia local porque solo actia sobre el area danada. La radiacion dania el material
genético de las células impidiendo que crezcan v se reproduzcan. Este tratamiento
afecta solo al tumor y areas cercanas, al contrario de la quimioterapia que expone a todo
el organismo a los efectos toxicos de los medicamentos (Sitio oficial contra el cancer
en México para Launoamérica. 2003). Los efectos secundanos de uso de la radiacion en
el tralamiento de nifos con cancer pueden ser la aparicion de segundas neoplasias,
hipotiroidismo. escoliosis. estatura corta. tronco corto, cambios en la voz, cataratas,
mucositis, alopecia. disfagia. estrefimiento. nausea y vomito. fatiga v diarrea (Sitio

oficial contra el cancer en México para Latinoamérica. 2003).
3.4. Tratamientos adicionales

Por dlumo, como tratamiento adicional para el cancer en nifos se encuentra el
transplante de médula 6sea. Es un procedimiento terapéutico de utihizacion creciente en
pacientes con procesos neoplasicos. Se emplea generalmente en una situacion de cancer
en etapa avanzada o terminal. aunque también se ha utlizado como tratamiento en nifios
que presentan un tipo de cancer que no puede tratarse por completo con cirugia,
radiacion y quimioterapia debido a que se encuentra cerca de un organo vital, como lo

es el corazon. ( Sierra: Calvo: Villa-Elizaga, 1992).
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4. Cuidados en los nifios con cancer

Como se menciond antes, el cancer que presentan los nifos puede traer consigo efectos
secundarios a corto y largo plazo, afectandolos en su salud fisica y emocional. Durante
los dos ultimos decenios, las tasas de defuncién para el cancer entre los nifios han
disminuido de manera notable, en la actualidad mas del 50% de los nifios con cancer se
consideran como “curados”. Esta definicion de curado, también difiere de la de un
adulto. Se considera que un nifio esta curado si, después del tratamiento adecuado, no
existe evidencia de enfermedad, cuando el nifo ha llegado a una edad que es el doble
mas de nueve meses que la edad que tenia en el momento del diagnostico onginal
(Griffiths et al,1988). Debido a que las expectativas de sobrevivencia en los nifios que
han padecido cancer estan incrementando se ha puesto atencién en tratamientos acuvos
que mantengan la salud y prevengan alguna recurrencia u otro tipo de enfermedad

(Brown, Byers, Thompson, Eldridge, Doyle, & Williams , 2001).

Los nifios sobrevivientes de cancer tienen diferentes necesidades y sufren cambios
respecto a su nutricion y actividad fisica. El sitio donde se presento el cancer v las
modalidades terapéuticas tienen gran influencia en estas necesidades (Baron. 1998).
Uno de los cuidados mas importantes que se tienen a los ninos con cancer son las
infecciones. Los nifios con cancer presentan una o mas alteraciones en sus sistemas
naturales de defensa contra la infeccidn, lo que los predisponen a enfermarse con
mayor frecuencia. Los propios medicamentos usados en el tratamiento contra el cancer
en los nifios favorecen al desarrollo de alteraciones en el sistema inmune. (Baron,
1998). De hecho, las infecciones se consideran la causa mas frecuente de muerte en los
ninos con cancer (Bardén, 1998). Las medidas generales para tratar las infecciones del
paciente con esta enfermedad incluyen el aislamiento del paciente para alejarlo de los
agentes exogenos que desarrollen la infeccion. Generalmente esto ocurre cuando se

somete al nifio a un transplante de médula osea (Baron, 1998).

La nutricion es otro de los cuidados que se le tienen a un nifio sobreviviente de cancer.
La nutricién es un determinante importante para la inmunosupresion, si el paciente no

cubre las necesidades nutricionales se reduce la respuesta secretora de anticuerpos
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(Baron, 1998). Durante la terapia de radiacion y la quimioterapia cambian las
necesidades nutricionales. incrementa la necesidad de calorias, aparecen cambios que no
son propios de la conducta del nifto. tales como aumento de peso, dificultades para pasar
los alimentos y digerirlos. y fatiga que puede ser temporal o bien persistente durante la
aplicacion de todos los tratamientos. Ademas, los tratamientos interfieren en la
absorcion de los nutrientes que aportan los alimentos, producen nausea, vomito,
cambios en la percep;ci(m del sabor y el apetito (Brown et al, 2001). Se recomienda a
los familiares del nifio con céncer que eliminen de la dieta del nifio todo aquel alimento

que no este cocinado o desinfectado.

Después de que el tratamiento culmina, la nutricién y la actividad fisica pueden ayudar
a rehabilitar los masculos y corregir los problemas de anemia que llega a presentar el
paciente, y mejorar el funcionamiento del organismo (Brown et al, 2001). El impacto
de la actividad fisica en el pronostico de las personas con céncer es muy claro. Los
niveles de actividad fisica decrementan después del diagndstico de cancer y el
tratamiento, pero incrementar los niveles de actividad fisica promueve la calidad de
vida, reduce la fatiga v los niveles de ansiedad, incrementa la energia y la vitalidad. El
incremento de la actividad fisica ha mostrado tener beneficios en la tasa cardiaca,
aumenta la masa corporal y la capacidad respiratoria. Por lo tanto, se recomienda que el
nifio realice actividades fisicas moderadas (Brown et al, 2001). Por tltimo, la higiene
bucal es otro de los cuidados que se tienen a los nifios que padecen cancer, debido a
que esta zona es de inicio frecuente para desarrollar infeccion. Asi mismo es importante
cuidar adecuadamente la limpieza de las curaciones que requiera el nifio con cancer

(Baron, 1998).

5.- Apoyo psicologico

A pesar de todos los adelantos en la investigacion del cancer, hay pocos estudios
dedicados al apoyo psicolégico en nifnos que padecen esta enfermedad (Griffiths et al,
1988). El diagnéstico de céncer es generalmente inesperado, al igual que el curso de la
enfermedad, el cual se acompana de profundas implicaciones psicologicas y sociales.

Esta situacion genera en los nifios y en sus familiares intensos estados emocionales
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como la desesperanza. depresion y soledad (Baron, 1998). Con frecuencia se requiere
que el mino se enfrente a verdaderas amenazas para su estabilidad mental ya que las
incapacidades fisicas casi siempre provocan mala autoimagen, el nifio con cancer debe
luchar contra el concepto de ser diferente, también se enfrenta muchas veces a un

crecimiento retardado, mientras mas joven sea el nifio mas dificil resulta esto.

El nifio tiene normalmente periodos relativamente cortos para dominar determinadas
habilidades, cuando se pierden estas oportunidades, el desarrollo puede verse afectado
(Griffiths et al,1988). Uno de los efectos mas devastadores del cancer es una profunda
sensacion de poco autocontrol. es decir, una planeacién limitada de las actividades
dirigidas a mejorar la salud. Las investigaciones conductuales muestran claramente que
altos niveles de autoeficacia generalmente son buenos y funcionan para generar y
aumentar el locus de control en una situacion (Brown et al, 2001). Los profesionales
de la salud emplean diversas estrategias para ayudar a los ninos a enfrentar una
enfermedad cronica tal como el cancer, esas estrategias incluyen: 1) permitir que el
nifio acepie cierta responsabilidad para su propia atencion, siempre que esto sea posible
(Griffiths et al. 1988), 2) permitir al nifio control sobre su medio, especialmente en la
forma de permitir la autoatencion en procedimientos y tratamiento, 3) propiciar que el
nifo haga preguntas y proporcionarle respuestas adecuadas, 4) ofrecer al nifo la
posibilidad de una educacion lo mas normal posible (Griffiths et al ,1988), 5) fomentar
la motivacién en el nifo, mostrandole lo que puede hacer. 6) incrementar las
expectativas de eficacia personal que implica una sensacion de control y 7) ensenarle a
entender y manejar sus sensaciones emocionales, explicandole que la aparicion de

respuestas de ansiedad o depresion son normales y adaptativas (Baron, 1998).

6. Implicaciones y repercusiones para en nifios con cancer por falta de

adherencia.

Las repercusiones que se presentan en el nifio al retirarse del tratamiento médico y no
seguir adecuadamente las indicaciones médicas dependeran de la fase de tratamiento en
la que se retiren. Durante la fase diagnodstica el paciente acude por primera vez a

consulta para que se le elabore una historia clinica y se le realicen estudios de
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laboratorio v gabinete (exploracion fisica del paciente), con la finalidad de realizar un
diagnostico correcto v dar inicio con el tipo de tratamiento que requiera. Si el paciente
deserta en esta fase del tratamiento, las repercusiones dependeran del tipo de tumor, la
etapa clinica en que se encuentre este tumor y el estado del paciente (animico, fisico y

econdémico).

Durante la fase terabéutica el paciente sera sometido a una o varias intervenciones
quirurgicas o bien a una serie de ciclos de quimioterapia y radiaci6n; los cuales tendran
diversos efectos secundarios (Puente, 1985). El abandono en esta fase de tratamiento
implicara limitaciones para reanudar o reiniciar el tratamiento, ya que los tejidos tienen
una cierta tolerancia que no puede ser rebasada sin riesgo. La repercusion directa en el
paciente sera la disminucién de las probabilidades de cura (Puente, 1985). En los
pacientes con cancer es importante seguir el curso de evolucion de la enfermedad a lo
largo de periodos de tiempo determinados (1, 3 . 5 y 10 afios) con la finalidad de valorar
el efecto del tratamiento, detectar enfermedad residual o recurrente y detectar

melastasis lardias (Puente, 1985).

Los pacientes con cancer requieren, de un proceso de rehabilitacion fisico y emocional
que les permita reintegrarse a su vida personal, familiar, laboral y social. El abandono
durante esta fase traera como consecuencia la inadaptabilidad del paciente y la
segregacién a su medio. Todas las implicaciones y repercusiones apuntan al
acortamiento de la vida, asi como la calidad de esta. Asi mismo, hay repercusiones en
el medio familiar, laboral y de la Institucion donde fue atendido. El ambiente familiar se
desgasta fisica, emocional y econémicamente (Puente, 1985). En la Institucion, se
origina un mal aprovechamiento de los recursos materiales y econémicos, de tiempo y

esfuerzo por parte del personal médico y bloquea las oportunidades diagndsticas y

terapéuticas.
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CAPITULO 2 Adherencia Terapéutica

Haynes (1979) define la adherencia terapéutica como el grado en que la conducta de una
persona coincide con la recomendacion médica o de salud , en términos de seguir dietas
alimenticias, o llevar a cabo cambios en el estilo de vida. Médicos y psicologos, como
profesionales de la salud han puesto interés en los problemas que presentan los
pacientes al seguir con las recomendaciones dadas por el médico. Se han observado
dificultades en los pacientes al tomar sus medicamentos y modificar habitos nocivos
para la salud (DiMatteo, 1994). En relacién al nimero de pacientes que acude a
consultas médicas, se calcula que sélo el 50% de los pacientes deja de asistir, mientras
que en la prescripcion de medicamentos, entre un 20 y 60 % de los pacientes
abandonara la toma de medicamentos antes del tiempo establecido por el médico. En
general, se ha observado que el mayor indice de adherencia se logra en pacientes cuyos
tratamientos requieren de una supervision directa, como por ¢jemplo la quimioterapia; y
los trastomos que en un inicio son agudos (Sherbourne, 1992). Los niveles mas bajos de
adherencia terapéutica se presentan en pacientes con enfermedades cronicas, porque los
sintomas o malestares no son inmediatos, ademas de que los tratamientos exigen con

mayor frecuencia un cambio en los estilos de vida del paciente (Sherbourne, 1992).

La falta de adherencia terapéutica en el paciente con cancer interfiere en estudios de
investigacion, morbilidad, mortalidad y curabilidad a corto, mediano y largo plazo
dando estadisticas falsas y poco confiables (Puente, 1985). Lo que repercute en los
COstos economicos, sanitarios y sociales requeridos para las pruebas diagnosticas y los
tratamientos médicos, teniendo como consecuencia bajas laborales, potenciacion del
malestar y desajuste social y psicolégico en el paciente, repercutiendo en el
incumplimiento o fracaso terapéutico. De tal manera que el cumplimiento de cualquier
prescripcion terapéutica implica toda una senie de tareas que incluyen el saber que
hacer, como y cuando hacerlo; exigiendo cambios en los habitos que en ocasiones
pudieran resultar gratificantes. como por ejemplo consumir ciertos alimentos , que
generalmente se asocian a ciertos lugares, momentos o compaiias. Por lo tanto, el

seguimiento de las prescripciones médicas no es solo un asunto en el que el paciente
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tenga la voluntad de cumplir con las indicaciones médicas: requiere de una actuacion
eficaz, un control ambiental y beneficios contingentes al cumplimiento, por ejemplo, la
remision de los sintomas, la mejoria del estado general y expectativas de mejora en la

salud (Thompson & Gustafson, 1996).

La adherencia es también uno de los factores que afecta la evaluacion de nuevas terapias
contra el cancer. No es posible determinar los beneficios de una nueva terapia, sin
conocer que tanto se ha cumplido con la ingesta del medicamento administrado. A pesar
de que las pruebas clinicas se evalian generalmente en términos de tareas, la
informacién importante puede ser obtenida al asignar el rol de adherencia a los
resultados de las pruebas. Si el equipo usado en una prueba para determinar la ingesta
de un medicamento falla debido a una medicacion inefectiva. la solucién es modificar la
prescripcion de una nueva dosis de medicamento; pero cuando las fallas de deben a la
falta de adherencia del paciente, se necesita del desarrollo de intervenciones que ayuden

al paciente a adherirse (Holland, 1998).
2. Factores que promueven y dificultan la Adherencia Terapéutica

Se han estudiado difrentes variables asociadas con el incremento y decremento de la
adherencia terapéutica. La relacion terapéuta-paciente sugiere que la actitud de ayuda y
colaboracion del terapeuta mejora las expectativas del paciente en relacion a su
enfermedad y los beneficios del tratamiento (Caballo, 1991). Thomas (1995) realizé una
serie de estudios en los que evaluod el apoyo social y encontré que las personas que
viven con otras personas que tienen cancer, se vuelven mas participativas en el régimen
médico. Diversos estudios muestran que la calidad del apoyo social, mas que la cantidad
(el nimero de personas que apoyan al paciente) predice la adherencia en pacientes
diabéticos (Sheridan, 1994). En pacientes pediatricos, el ajuste psicologico que realicen
los padres, sera de utilidad y apoyo para el ajuste psicologico de los nifios con
enfermedades cronicas. Se ha observado que los padres de nifios con enfermedades
cronicas, presentan altos niveles de estrés psicolégico y desordenes somaticos; a
diferencia de esto, los padres de nifios sanos no presentan desordenes somaticos. Se han

encontrado factores especificos ante el ajuste psicologico de los padres, en particular la
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depresion y la ansiedad, presentando diferencias en el ajuste entre padres y madres

(Thompson & Gustafson, 1996).

Dentro de los parametros biomedicos relacionados con la adherencia terapéutica, se ha
investigado el tipo de enfermedad, la severidad de la enfermedad, la cronicidad de la
enfermedad, la complejidad del tratamiento médico y las consecuencias del tratamiento
(Thompson & Gustafson, 1986). Haynes (1979) encontré que la adherencia parece no
estar relacionada con el tipo de enfermedad, sino con la severidad de esta. Por otra
parte, el incremento de los sintomas de la enfermedad esta asociado con la disminucion
de la adherencia, de igual manera la cronicidad de la enfermedad se asocia con una
pobre adherencia terapéutica (La Greca, 1983). La adherencia también esta en funcién
de las consecuencias positivas y negativas que trae consigo la enfermedad. La Greca
(1983) encontré que la adherencia terapéutica es mayor cuando las conductas dirigidas
al cumplimiento de las indicaciones médicas, brindan resultados inmediatos y positivos,
tales como la reduccion del dolor y la disminucion de sintomas o efectos negativos; pero
la adherencia es mas dificil cuando el tratamiento médico interfiere con el desarrollo
normal del sujeto o con las acuividades diarias, o cuando los tratamientos médicos
producen efectos fisicos negativos o efectos secundarios que afectan la imagen corporal.
La Greca (1983) sugiere que el disefio de tratamientos médicos preventivos o de
seguimiento que tengan como proposito el incremento de la adherencia terapéutica

requieren de altos niveles de motivacion dinigidos al paciente.

En el caso de los nifios, las diferencias individuales en el desarrollo, el tipo de
conductas, y la responsividad al tratamiento son variables que afectan la adherencia. El
nivel de desarrollo social y emocional del nifio afecta la adherencia en terminos de la
capacidad del nifio para la autoregulacion de las conductas y emociones en respuesta a
las demandas sociales y de sus padres (Thompson & Gustafson, 1986). El programa de
investigacion de Jacobsen & Hauser (1990) seiala el papel de las habilidades de
afrontamiento del paciente y el ajuste psicolégico para la adherencia en nifios y
adolescentes con diabetes (N=61), con edades de 9 a 16 afios, durante un periodo de 4
anos. Los autores mencionan los puntajes de adherencia marcados por el médico o la

enfermera, el monitoreo metabélico y el uso de la insulina. Los autores evaluaron el



Adherencia Terapéutica

ajuste psicologico utilizando un indice derivado de seis mediciones interrelacionadas del
ajuste del nifio: a) autoestima, b) el reporte de los padres de problemas conductuales, c)
el reporte del nino de problemas conductuales. d) auto-competencia percibida por el
nifo, e) el reporte de la competencia del miio realizado por el padre y f) auto reporte de
adaptacion a la diabetes. El afrontamiento del nifio fue evaluado en término del locus de
control. Los resultados muestran que el grado de adherencia disminuyo
significativamente al término del tratamiento, pero la adherencia de los individuos
permanecio estable durante los cuatro afios que duro la intervencién. Es decir, los
pacientes no tendieron a cambiar su posicion en términos de adherencia dentro del
grupo. La edad al inicio del estudio se asoci6 significativamente con la adherencia. Los
nifios pequefios presentaron mas adeherencia que los nifios mayores. Puntajes altos de

ajuste psicolégico, también estaban asociados con mayor adherencia.

Como otra de las variables relacionadas con la adherencia terapéutica, se encuentra el
parametro ecologico-social. La principal fuente de influencia en la adherencia es la
familia y la relacion que el doctor tiene con el paciente y la familia. La familia de un
nifio con enfermedad cronica se ve afectada por la enfermedad en términos de la
demanda de tiempo, los cambios y alteraciones en la rutina y estilo de vida familiar. De
manera reciproca la familia influencia al paciente, particularmente a través del grado de
apoyo emocional que brindan. En general, todos los miembros de la familia se ven
afectados por la enfermedad del nifio, pero las madres asumen la mayor responsabilidad
para implementar el tratamiento. Asi, el funcionamiento materno, en términos de estrés
y afrontamiento, tiene altas probabilidades de afectar la adherencia (Thompson &

Gustafson, 1996).

Moos & Moos (1981) evaluaron, en diversas investigaciones, el funcionamiento
familiar en términos del “Ambiente Social familiar™. Observaron el papel de los padres
y la familia en la adherencia a los procedimientos médicos de los nifios (Jacobsen,
Hauser, et al, 1990). Encontraron que la dimension de cohesion, esta asociada con la
adherencia a los procedimientos médicos durante el primer afo de la enfermedad, y la
percepcion inicial del paciente y de sus padres sobre la cohesion familiar esta asociada

con el mejoramiento de la adherencia a lo largo del tiempo. Por otra parte, la percepcion
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del paciente y de sus padres sobre la dimension de conflicto esta asociada con menores
mveles de adherencia durante el pnimer ano de la enfermedad. mientras que la
percepcion del paciente sobre el conflicto esta asociada con los niveles de adherencia en

el seguimiento (Jacobsen, Hauser, et al., 1990).

Gross, Magalnick, & Richardson (1985) demostraron que las familias de nifios con
diabetes que participaron en un programa de entrenamiento auto administrado tuvieron
mayor adherencia al régimen médico, y menos conflictos familiares que las familias del
grupo control. El entrenamiento auto administrado consisti6 en ensefiar a los nifios con
diabetes y padres a dirigir técnicas conductuales como el reforzamiento y contrato de
contingencias, para modificar otras conductas que resultaran daninas a la salud de sus
hijos. Por ejemplo, los padres reforzaban a sus hijos cuando seguian las indicaciones
dadas por el médico. Esta intervencién muestra que los padres pueden ser entrenados en

estrategias de cambio conductual, dependiendo de las necesidades de la familia.

En un estudio con 77 nifios, con edades entre 3 y 10 afios de edad con diversos tipos de
cancer, Manne. Jacobsen, Gorfinkle, Gerstein, & Redd (1993) aplicaron “The Parent
Dimensions Inventory * (Powers, 1999), a los familiares que cuidaban al nifio (63
madres, 13 padres y una abuela) y aplicaron al personal de enfermeria una escala de
adherencia terapéutica con dos dimensiones 1) adherencia relacionada con los
procedimientos y 2) adherencia relacionada con las citas y con el reporte de los
sintomas. Los resultados muestran que los nifios pequefos presentaban mayores
dificultades que los nifios mas grandes, para mostrar adherencia. Los nifios mas activos
funcional y fisicamente tenian mas dificultad con la adherencia relacionada con las citas
y con el reporte de los sintomas. Estos resultados son opuestos a los encontrados por
Jacobsen & Hauser (1990). Por otra parte, los familiares que brindaban mas apoyo
tenian menos dificultades en la adherencia relacionada con las citas y el reporte de los
sintomas. La Greca (1983) propuso que el conocimiento activo de las enfermedades, el
nivel de habilidad necesaria en el uso de aparatos terapéuticos y la ejecucion de técnicas

puede mediar la adherencia al tratamiento para complementar un régimen médico.
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Jonhson (1982) realizo un estudio con 151 ninos v adolescentes de 6 a 18 afios de
edad. con dependencia a la insulina v 179 padres. El estudio fue destinado al
conocimiento de la diabetes, a través de tres dominios: 1) informacion general sobre la
enfermedad y la relacion entre la enfermedad, la insulina y el estrés, 2) solucién de
problemas y, 3) habilidades para tomar la muestra de orina y la auto inyeccién de
insulina. Todos los pacientes y sus padres recibieron informacidn acerca de la diabetes.
Padres y nifios dernc;slraron pobres habilidades en la solucién de problemas y mejores
habilidades en el conocimiento general de la enfermedad. Las nifias adquirieron
mayores conocimientos en cuanto a las caracteristicas de su enfermedad que los nifios
en los conocimientos adquiridos. Los nifos y sus padres, después de haber adquirido
mas informacién sobre la enfermedad, encontraron mas simple entender la relacién
entre la enfermedad, la insulina y el estrés. Mas del 80% de los nifios tuvo errores
significativos en tomar la muestra de orina, y aproximadamente el 40% tuvo serios
errores en la auto inyeccion de insulina. Las habilidades en tomar la muestra de orina y
la auto inyeccion de insulina, tuvieron poca relacion con el conocimiento, la
informacién general y la solucién de problemas. Este estudio sugiere que existen
necesidades de proporcionar a nifios y padres informacién continua sobre las
caracteristicas de su enfermedad y la administracién de los medicamentos para que
puedan solucionar los problemas que se presentan al administrarle a los nifios sus

medicamentos (Thompson & Gustafson, 1996).

Otra de las caracteristicas de la enfermedad es la administraciéon de medicamentos.
Algunos de los farmacos usados en el tratamiento del cancer tienen como efectos
secundarios el vomito, diarreas. inmunosupresion y alopecia, asi como la irritabilidad en
el paciente. Estos efectos secundarios afectan la calidad de vida del paciente y podrian
ser un factor que interfiera con la adherencia en pacientes con cancer (Hossfeld, 1992).
En la adherencia a la toma de medicamentos, los pacientes pueden presentar los
siguientes problemas:1) errores de omisién. El paciente no se toma el medicamento
prescrito, ya sea por olvido, falta de disciplina, negar su condicion de salud, miedo a los
efectos secundarios, etc., 2) errores de dosis. El paciente no toma la dosis indicada por
informacién inadecuada o por desidia, 3) errores en el tiempo. El paciente no toma los

medicamentos a la hora indicada por el médico, 4) errores de informacion. El paciente
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se equivoca en la toma de los diferentes medicamentos, por confusiéon o por mala
informacion recibida. 5) automedicacion. El paciente se administra medicamentos no
prescritos por el médico. Para reducir la aparicion de estos errores pueden emplearse los
siguientes métodos de evaluacion de toma de medicamentos: a) interrogacion o
pregunta verbal al paciente, b) sistemas de registro y conteo de los medicamentos, c)
autorregistros y d) determinaciones de la concentracion del medicamento en la sangre.
El seguir o cumplir las indicaciones médicas es necesario para maximizar el efecto del
tratamiento. Cuando el tratamiento permite el alivio o la eliminacion del malestar, la

adherencia podria verse favorecida (Thompson & Gustafson, 1996).
3. Evaluaciones e intervenciones en Adherencia Terapéutica

Basado en las investigaciones realizadas para evaluar la adherencia terapéutica
Leventhal (1982) divide en dos categorias los métodos empleados para evaluar la
adherencia: 1) directas y, 2) indirectas. Las mediciones directas de adherencia
terapéutica incluyen examenes de evidencia bioquimica (Sherbourne, 1992) como los
analisis de sangre, orina, saliva por la presencia o concentracion de alguna droga

especifica.

Los marcadores bioquimicos son indicadores objetivos de la tasa de consumo, pero no
indican cuando v como se inginé el medicamento (Leventhal, 1982). En muchos casos
se utiliza la quimioterapia para mantenimiento de los pacientes pediatricos con leucemia
aguda linfoblastica (LLA) incluyendo medicamentos como la preclnisonaq, 6-
mercaptopurina'’ y metotrexate'' (Holland, 1998). Smith (1979) evalué la adherencia
al tratamiento de quimioterapia con prednisona en 19 nifios de 11 anos de edad. La
adherencia a la prednisona se evalto identificando los metabolitos de prednisona y

esteroides cetonicos en la orina. 14 mifos (73.7%) tuvieron adherencia al tratamiento, 3

? Farmaco antitumoral usado para el tratamiento de la Leucemia Linfoblastica Aguda, cuyos efectos
secundarios en el paciente son: Mielosupresion, estomatitis v alopecia. Se administra via oral.

" Farmaco antitumoral usado en pacientes con Leucemia Linfoblastica aguda. Su efectos secundarios

$0N: nauseas, vomitos, diarrea v ocasionalmente alteracion hepatica. Se administra por via oral.

"' Farmaco antitumoral usado en pacientes con Leucemia Linfoblastica Aguda. Sus efectos secundarios
son: ulceraciones en la boca. alteraciones hepaticas, neumonitis, fiebre, dolor de cabeza. vértigo y vision
borrosa. Se administra por via oral, intravenosa e intramuscular.

I
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(15.8%) se clasificaron como no adheridos y 2 (10.5%) con adherencia intermitente, es
decir, presentaban adherencia al tratamiento solo durante algunas ocasiones.
MacDougall y colaboradores (1992) estudiaron nifios entre 3 y 14 anos con LLA en
remision que recibian 6- mercaptopurina (6-MP) oral diariamente. Detectaron 6MP en
81% de las muestras de la primera orina de la mafana en nifios que tomaron una dosis
oral durante la noche. Los resultados se tomaron como negativos debido a que los
resultados de la muéstra de orina tomada en las mananas pueden deberse a la dosis
tomada en la noche la cual eleva el nivel de concentracion del medicamento, y no se

debe precisamente a que los nifios sigan su tratamiento tal como se les prescribe.

Davies, Lennard y Lilleyman (1993) indicaron que de 35 nifios que durante su estudio
aun consumian 6MP después de remision de LLA | 22 (62.9%) de ellos aparecian como
tolerantes al tratamiento, 6 nifios (17.1%) no tuvieron adherencia con esta medicacion,
sin embargo ninguno de estos se abstuvo de tomar completamente del tratamiento.
Lansky y colegas (1983) valoraron la adherencia de manera similar en 31 pacientes con
LLA que tomaban de manera oral prednisona. Los resultados mostraron que ninguno de
los pacientes alcanzé el 100% de adherencia en las tres muestras de orina recolectadas.
18 nifos (58%) clasificaron como adheridos mientras el 42% restante se clasificé como
no adheridos. Los estudios anteriores muestran que el uso de mediciones directas para
evaluar la adherencia al tratamiento médico no siempre arrojan informacion confiable,
va que el detectar la concentraciéon de medicamentos en la orina no aclara si el paciente

tomo su medicamento a la hora prescrita.

En cuanto a las mediciones directas de adherencia al tratamiento médico se encuentran
las siguientes: a) tareas clinicas, 2) tareas del paciente, 3) tareas de otras personas, 4)
conteo de pildoras y; 5) autoreportes o autoinformes (Sherbourme, 1992). Los
autoinformes evalian la adherencia del paciente al régimen médico. En estos se
pregunta al paciente como ha seguido las indicaciones que se le dieron. La confiabilidad
en estos estudios es baja y se ve afectada por la deseabilidad social. Por otro lado, la
auto observacion y el registro pueden recurrir al conteo de pastillas y estas mediciones

pueden verse ayudadas por métodos como el contrato de contingencias, pero no siempre
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se puede asegurar que los datos reflejen los determinantes de la adherencia (Leventhal,

1982).

Algunas investigaciones que buscan aproximarse al cumplimiento de la adherencia
terapéutica, a partir de diversas terapias tales como la del autocontrol (Leventhal, 1982),
han empleado los autoregistros para que el paciente observe, valore y cambie su propia
conducta. Dentro de la evaluacion de la adherencia, el analisis funcional de las
habilidades requeridas para el seguimiento correcto del tratamiento permite establecer
criterios mas objetivos para la cuantificacion de los determinantes de la adherencia.

(Fernandez Rodriguez, 1990; Polaino & Gil Roales-Nieto, 1991; cit. Caballo, 1991).

Algunas caracteristicas empleadas para mejorar el cumplimiento del tratamiento médico
son: cada programa terapéutico es distinto de otros. por lo tanto ha de describirse de
forma especifica las habilidades que requiere cada paciente para seguir las instrucciones
dadas por el médico y deben ir desde las conductas mas simples hasta las mas
complejas. Por ejemplo, 1) disponer de criterios objetivos para evaluar el grado de
compelencia del paciente y programar el entrenamiento que requiera; 2) asegurar que el
paciente conoce y puede realizar por lo menos las pautas terapéuticas minimas para
lograr un anélisis objetivo y promover la adherencia y 3) la efectividad de la terapia no
s6lo esta en funcion de los parametros clinicos del paciente, sino de la competencia de

éste para incorporar las pautas médicas a sus rutinas (Caballo, 1991).

A causa de la naturaleza tan compleja para evaluar e incrementar la adherencia a las
prescripciones médicas, se ha buscado crear intervenciones mas efectivas que combinen
estrategias como: 1) instrucciones escritas, 2) incrementar el monitoreo para proveer los
cuidados de salud y 3) intervenciones conductuales, las cuales se han apoyado en la
economia de fichas. Por ejemplo, en una investigacion realizada por Da Costa, Rapoff,
Lemanek & Goldstein (1997) se buscé promover la adherencia terapéutica en nifos con
asma mediante un modelo de intervencion ABA ( A = evaluacion sin tratamiento, B =
evaluacion con el tratamiento) en el que se daba a los nifios instrucciones escritas de
c6mo administrarse su medicamento. La intervencion terapéutica consistio en educar a

los nifios y sus padres acerca de su enfermedad. Se combino esta estrategia con la



Adherencia Terapéutica

economia de fichas. Durante 2 horas se les mostraban videos a los nifios y sus padres
acerca de los topicos del funcionamiento pulmonar normal, la fisiopatologia del asma, el
uso de medicamentos vy episodios asmaticos. A los padres se les ensefio el uso de la
economia de fichas. Ellos debian otorgar puntos a sus hijos cada que tomaran
adecuadamente sus medicamentos; estos puntos podian ser cambiados por privilegios.
Los resultados mostraron que la adherencia al tratamiento incrementd con los videos
informativos y el uso de la economia de fichas; pero cuando la economia de fichas fue
retirada, la adherencia terapéutica tuvo un descenso. Los autores sugieren incluir en sus
videos informativos los beneficios de adherirse al tratamiento y controlar la entrega de

puntos.

Haynes, Taylor & Sackett (1979) basandose en estudios de regimenes terapéuticos,
clasificé en tres categorias las estrategias que promueven la adherencia. 1) estrategias
educacionales, 2) estrategias conductuales y 3) la combinacion de ambas estrategias,
educacionales y conductuales. Las estrategias educacionales promovian la adherencia
al transmitir informacion relacionada con el tipo de enfermedad y el tratamiento que
requerian los pacientes. El objetivo de esta estrategia se basa en los conocimientos , las
actitudes y la informacién que el paciente podia 0 no incorporar a su repertorio de
conocimientos. Las estrategias conductuales  buscaron cambiar las conductas
involucradas en la adherencia, que incluia eliminar las barreras para incrementarla, las
pistas o estimulos que favorezcan la adherencia y el reforzamiento de la adherencia.
Basandose en sus resultados, Haynes (1979) reporté que las tasas de promocién de la
adherencia fueron del 64% para las estrategias educacionales, 85 % para las estrategias
conductuales, y para la combinacion de estrategias conductuales y educacionales 88%.
Estos porcentajes de adherencia se asociaron con los resultados terapéuticos, en los
cuales se encontré un 50% para las estrategias educacionales, 82% para las estrategias

conductuales y 75 % para la combinacion de estas estrategias.

Dunbar-Jacob, Dunning & Dwyer (1993) llevaron a cabo una revisién de la literatura
para identificar estudios relacionados con adherencia en poblacién pediatrica que
hubieran sido publicados entre 1970 y 1989 (excluyendo articulos sobre abuso de

sustancias). ldentificando 91 articulos de investigacion, encontrando que el 50% se
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enfoca a adolescentes y solo el 20% se enfoca a prescolares e infantes. En pacientes
pediatricos las investigaciones realizadas para evaluar las intervenciones que buscan
incrementar la adherencia al tratamiento médico han hecho uso de estudios descriptivos
y correlacibnales, estos ultimos son los mas encontrados en reportes de investigacion

sobre adherencia terapéutica (Sherbourne, 1992).

Los programas de reforzamiento, emplean los reforzadores como estrategias
conductuales para la medicacién y como promotor de la adherencia. La economia de
fichas, utiliza puntos o fichas para reforzar las conductas de adherencia; se apoya en
instrucciones escritas para mejorar la comprension e incrementar el monitoreo
(Sherbourne, 1992). La economia de fichas la han empleado con nifios sometidos a
regimenes médicos complejos, tales como la diabetes y la artritis (RapofT, Lindsley, &
Christophersen, 1984) y regimenes mas agudos que requieren el tratamiento de

infecciones urinarias, otitis y problemas de higiene dental.

4. Modelos explicativos de Adherencia Terapéutica

La adherencia terapéutica ha sido explicada a partir de diversos modelos tedricos que
tienen la finalidad de mostrar la relacion de algunas variables con el incremento y
decremento de la adherencia terapéutica. Los modelos tedricos que explican la
adherencia terapéutica incluyen al modelo biomédico. el modelo conductual y las
teorias cognoscitivas como la teoria de la autoeficacia, la teoria de la accion razonada y

el modelo de creencias de la salud de Becker (Brannon & Feist, 1996).

El modelo biomédico identifica los factores demograficos implicados en la promocion
de la adherencia; tales como la edad, genero, cultura ; asi como variables asociadas a la
complejidad del tratamiento y los efectos de la medicacion (Haynes & Sackett, 1992,
cit. Sheridan, 1992). El modelo conductual se basa en los principios del
condicionamiento operante promoviendo como estrategias el desarrollo de la
planificacién ambiental, el modelamiento de conductas y el manejo de contingencias
para el desarrollo de conductas de adhesion. Los psicdlogos se apoyan en el uso del

reforzamiento para fortalecer la realizacion de conductas. Un ejemplo de esto dentro de
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la adherencia terapéutica ha sido la administracion de pagos monetarios a los pacientes,
pero a pesar de presentar el reforzamiento de manera contingente, los reforzadores
funcionaron como una limitante y un predictor para dificultar la adherencia (Shendan,
1992). El modelo cognoscitivo se basa en conceptos como la interpretacion y
evaluacion de situaciones relacionadas en el seguimiento de instrucciones médicas, la
respuesta emocional y la percepcién de una enfermedad. Este modelo incluye otros
modelos como: 1) la Teoria de la accidn razonada, cuyo supuesto basico asume que las
personas antes de decidir llevar a cabo una accién consideran las implicaciones de sus
actuaciones (Caballo,1991), 2) la Teoria de los Estilos Explicativos de Seligman
(1986), 3) el modelo de creencias de salud de los nifios, el cual enfatiza el papel de la
memornia, el pensamiento causal, locus de control y auto-eficacia. El modelo de
creencias de salud en los nifios incorpora factores sociales, culturales y
socioecondmicos que afectan el ambiente de la familia, los padres y los vecinos
(lannotti & Bush, 1993) y 4) La teoria de la autoeficacia (Bandura, 1977). Esta teoria
explica que las expectativas del paciente sobre la enfermedad, es decir sus creencias
sobre las causas, el curso de la enfermedad, sus consecuencias y el tratamiento se

relacionan con la adherencia y la mejoria terapéutica (Demarbe, 1994).



Adherencia Terapéutica
P Y SV PP RGO 5.0 o g T 05 S el

CAPITULO 3 Autoeficacia

Desde la perspectiva de la Teoria de autoeficacia, la adherencia terapéutica se refiere al
grado de coincidencia entre la conducta indicada por el terapeuta y la conducta del
paciente cuando ejecuta las prescripciones terapéuticas (Demarbe, 1994). Algunos
estudios han encontrado relaciones entre la autoeficacia o las expectativas de respuesta
y la adherencia con uno o mas aspectos del régimen de control en diabéticos (Crabtree,

1986, Grossman, Brink, & Hauser, 1987; Padgett, 1991; cit. Maddux, 1995).

Cada uno de los modelos explicativos de adherencia terapéutica busca identificar las
variables asociadas con el incremento y decremento de la adherencia. Para esta
investigacion, se eligié la Teoria de la Autoeficacia, debido a que es un esquema
integrador de los mecanismos psicologicos involucrados en la adquisicidon y
mantenimiento de conductas de salud. Se ha empleado en la evaluacion de la adherencia
terapéutica en pacientes adultos con cancer. Esta Teoria toma como predictor de
adherencia terapéutica al nivel de autoeficacia, considerado como el grado de
conviccion de un paciente para ser capaz de realizar con é€xito la conducta requerida
para producir ciertos resultados, cada conducta a realizar implica la eleccién de cuanto
esfuerzo debe emplear el paciente y cuanto tiempo debera afrontar situaciones que le
produzcan tension (Bandura, 1977). A pesar de que una persona conozca que una
determinada accion produce un resultado, si se percibe a si mismo como carente de las
habilidades requeridas, tal informacién no tendra efectos sobre su conducta. Contrario a
lo anterior, si presenta las habilidades requeridas y los incentivos adecuados, las

expectativas de eficacia determinaran la eleccion de sus actividades (Caballo, 1991).

El punto central de esta Teoria es la iniciacion y persistencia de una conducta,
concerniente a las habilidades, capacidades conductuales y las posibilidades de ser
capaz de enfrentar con éxito una situacion de acuerdo a las demandas medioambientales
y sus cambios. La Teoria de la Autoeficacia, se interesa principalmente en el rol de los
factores cognoscitivos (percepcion y juicio) y como éstos afectan a los afectos y la

conducta; asi como la influencia del medioambiente en la cognicion (Bandura, 1977).
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La Autoeficacia no se conceptualiza y mide como una caracteristica de la personalidad,
en su lugar, se define y mide en el contexto de conductas relativamente especificas en
situaciones especificas. Casi siempre, el nivel de especificidad en la cual la autoeficacia
se mide, puede ser determinada por la naturaleza de la tarea y la situacién para la cual se
desea generalizar o predecir (Bandura, 1992). Las expectativas de autoeficacia se miden
a lo largo de tres dimensiones: 1) magnitud; 2) fuerza; y 3) generalidad. La magnitud se
refiere al nivel de dificultad de la conducta a realizar o modificar. En esta dimension se
evalua si el paciente se siente capaz de realizar o no la conducta requerida, tomando en
consideracion sus habilidades. La fuerza es la conviccion que tiene una persona para
cambiar una conducta en cuestién y evalia que tan capaz se siente el paciente de
realizar una conducta. Es probable que en ocasiones el paciente se sienta capaz de
realizar una conducta, pero debido a la dificultad de ésta expresara que solo la realizara
de manera incompleta. Por dltimo, la generalidad se refiere a las experiencias anteriores
que influyen en las expectativas de autoeficacia y como situaciones similares se

extienden a otras conductas y contextos similares (Bandura, 1977).
2. Intervenciones basadas en la teoria de la Autoeficacia

Las intervenciones basadas en la Teoria de la Autoeficacia, han sido usadas para
entender y predecir la conducta en un amplio rango de areas, tales como la ansiedad,
miedo, fobias, panico, depresion y conductas adictivas. Estos estudios han examinado la
aplicacién de la Teoria de la Autoeficacia en el desarrollo de intervenciones clinicas
(Maddux, 1995). Cada persona realiza un ajuste psicolégico cuando se enfrenta a una
situacion demandante, como por ejemplo una enfermedad crénica. En algunos casos el
ajuste psicologico que realicen los pacientes es ineficiente e inefectivo, lo que lleva a
los pacientes a buscar ayuda debido a su baja experiencia para solucionar problemas y

su inefectivo control personal.

De acuerdo con el argumento anterior, la Teoria de la Autoeficacia tiene como meta
realizar intervenciones que eleven el nivel de autoeficacia personal y propone como

estrategias: 1) restaurar los indicadores psicologicos y fisiolégicos ensefiandole al
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paciente a relajarse y sentir poca ansiedad. Cuando las personas asocian un cambio
fisiolégico con un cambio pobre en la conducta, se percibe incompetencia y fracaso. Es
mas probable que las personas tengan creencias en el cambio cuando sus sentimientos
son positivos, que cuando son negativos. Por ejemplo, la ansiedad y la depresion pueden
tener un impacto perjudicial en la autoeficacia (Williams, 1992), 2) Alentar al paciente
mediante la persuasién verbal para que cambie sus pensamientos catastroficos de
aquellas situaciones que le generan miedo, 3) Reducir el miedo del paciente a través de
la Desensibilizacion haciendo uso de la imagineria guiada, 4) Ensefarle al paciente
como puede cambiar experiencias desagradables, mostrandole videos sobre la
interaccion de otras personas ante ciertos problemas y sus consecuencias (aprendizaje
observacional o modelamiento). Las personas usan esta informacion para desarrollar sus
propias expectativas de autoeficacia sobre sus propias conductas y sus consecuencias

(Bandura, 1977).

La Teoria de la Autoeficacia esta interesada en el mantenimiento y adquisicion de
conductas de salud. Las diferentes metas a las que aspira una persona en sus conductas
de salud son cruciales para predecir v cambiar la conducta, por dos razones
importantes: 1) Las personas difieren en la metas a las que aspiran cuando inician
conductas de salud y 2) no todas las personas se sienten motivadas para mantener las
conductas de salud (Maddux. 1995). Las conductas de salud estudiadas en investigacion
son: prevencion, promocion y deteccion. Las conductas de prevencion de salud son
aquellas que pueden prevenir o reducir el riesgo de futuros problemas de salud (
Maddux & Rogers, 1983). Las conductas de promocion se refieren a conductas que
incrementen la salud. Estas conductas incluyen el ejercicio regular, la modificacién de
la dieta y el manejo del estrés en personas que usualmente se enferman (Maddux, 1995).
Las conductas de deteccién proveen informacion acerca de la presencia o ausencia de

una enfermedad o una condicidn potencialmente enfermiza (Maddux, 1995).

La razén para implementar mediciones dirigidas a la prevencion del cancer y la
promocion de conductas de salud durante el tratamiento en nifios con esta enfermedad
se basa en lo siguiente: 1) la alta prevalencia del cancer, especialmente en adultos; 2) la

frecuente incidencia para iniciar el cancer, y que haya un pobre pronéstico cuando es
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diagnosticado; y 3) el conocimiento de que muchos de los factores de riesgo estan
relacionados con el estilo de vida y puedan prevenirse (Micozzi, 1992). Las practicas de
la dieta durante la nifiez pueden ser excepcionalmente importantes en la incidencia y

prevencion del cancer.

Por ejemplo, durante el desarrollo maduracional en la pubertad, la mama es
especialmente sensible al proceso de la carcinogénesis ( Moon, 1989). Esto es un
avance para suponer que los programas de intervencion en la dieta pueden reducir la
incidencia de cancer de mama en las nifias en etapa adolescente ( William, 1996). Las
modificaciones en la dieta en preescolares, mas que en la edad adulta puede reducir el
riesgo del cancer, porque aparentemente el riesgo aumenta con el tiempo, cuando los
habitos alimenticios ya han sido formados y son mas dificiles de modificar ( Holland,

1998 ).

La aplicacién de un programa efectivo en la prevencion del cancer en los nifios y
adolescentes para una perspectiva de salud publica, es el tema principal para el
aprendizaje de habitos dietéticos en las familias y escuelas. Las familias pueden ser muy
influenciadas para determinar en los nifios, valores, creencias y practicas relacionadas a
la salud (D° Onofrio, 1989). Los programas de reduccion de riesgos en las escuelas
pueden ser idealmente una parte importante para un programa escolar (Anderson, 1989).
El propoésito es modificar el conocimiento, las actitudes y las conductas de salud. Los
programas de reduccion de riesgos pueden ayudar a los nifos a adoptar estilos de vida
que promuevan la salud y prevengan enfermedades. Uno de los programas educativos
en la comprension de la salud es * Know Your Body " (KYB), fue desarrollado por la
American Health Foundation ( Walter, 1989). Este programa esta asignado a proveer a
los estudiantes las habilidades y experiencia necesaria para adoptar una salud proactiva

promoviendo conductas que incluyan la reduccion de riesgo de cancer.
Demarbe (1989) realizé un estudio en el que planted analizar el poder predictivo de las

expectativas de auto-eficacia y las expectativas de resultados sobre la adherencia a las

prescripciones terapéuticas en un tratamiento comportamental para la cefalea tensional

31



Adherencia Terapéutica

e e N e T e e B e e e . T R s AP I
en una muestra de 16 estudiantes universitarios. El porcentaje de varianza de la

adherencia explicado por la autoeficacia fue del 59.26%.

Tuldra & Fumaz et al (2000) estudiaron la correlacion entre la eficacia de una
intervencion psicoeducativa basada en la Teoria de la Autoeficacia y la efectividad al
tratamiento virolégico en 116 pacientes diagnosticados con VIH. Se estudiaron las
siguientes variables relacionadas con la adherencia al tratamiento viroldgico 1) variables
relacionadas con la enfermedad (diagnostico de VIH, conteo de linfocitos CD4), 2)
variables relacionadas con la medicacion (prescripcion de drogas antirretrovirales,
numero de pildoras y dosis), 3) variables relacionadas con el paciente (edad, creencias
del estado de salud, creencias sobre la eficacia de los medicamentos y percepcion de
autoeficacia) y 4) variables relacionadas con la relacion médico-paciente ( satisfaccion
del paciente en su relacion con el médico y satisfaccion del paciente con la informacién
recibida acerca de su enfermedad). La intervencion psicoeducativa consistié en proveer
a los pacientes informacién relacionada con la medicacion para aumentar la
autoeficacia. Los pacientes del grupo control recibieron una evaluacion que consistio en
asistir con un psicologo regularmente. Los pacientes del grupo experimental recibieron
adicionalmente una explicacion a cerca de las razones para comenzar el tratamiento y la
relevancia de una apropiada adherencia para prevenir la replicacion de mutaciones
virales y el desarrollo de resistencia a las drogas antirretrovirales. Los resultados
muestran que a las cuatro semanas de haberse iniciado el tratamiento, el grupo
experimental alcanzé el 92 % de adherencia, mientras que el grupo control presenté el
87.5%. A las 48 semanas el grupo experimental tuvo un 94% de adherencia y el grupo
control el 69%. Un afio después de concluida la intervencién los pacientes tanto del
grupo control como los del grupo experimental mantuvieron el porcentaje de adherencia
que habian presentado en la tltima visita (48 semanas). Las vanables que mostraron
una relacion significativa con la adherencia fueron: recibir una intervencion
psicoeducativa (p =.01), percepcion de autoeficacia para la toma de medicamentos (p
=.03) y edad = 35 afos ( p = .01). Los autores concluyeron que una intervencion
psicoeducativa permite mantener los niveles de adherencia un afo después de terminada

la intervencion.
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En otro estudio realizado por Loring, Sobel & Bandura (1999) se evaluaron los cambios
en las conductas de salud, el estatus de salud v la utilizacion de servicios de salud en un
grupo de 942 pacientes de 40 afios 0 mas con enfermedades crénicas ( asma, bronquitis
cronica, enfisema, enfermedad de la arteria coronaria, accidente cerebrovascular con
déficit neurolégico, artritis cronica y pacientes con cancer que recibian radiacion o
quimioterapia). Los topicos del programa incluian ejercicio, uso de técnicas
cognoscitivas, nutricién, manejo de la fatiga y el suefio, recursos de la comunidad, uso
de medicamentos, tratamiento de las emociones de miedo, depresion y enojo,
comunicacion con profesionales de la salud; solucién de problemas y toma de
decisiones. El tratamiento se basé en la Teoria de la Autoeficacia. El tratamiento incluia
acciones planeadas, modelamiento de conductas y solucién de problemas,
reinterpretacion de los sintomas, solucién de problemas dentro del grupo de pacientes y
toma de decisiones individuales. El programa se aplicaba a la hora conveniente para el
paciente. Se utilizé el Health Assessment Questionnaire, la adaptaciéon del Medical
Outcomes Study. Los pacientes entregaron un autorreporte con el nimero de veces que
acudian a una institucion de salud. Los resultados muestran que comparado con la linea
base los pacientes del grupo control incrementaron en tres de las conductas de salud (p
= .01), el tiempo en realizar ejercicio aerdbico (p < .05), incremento en el uso del
manejo de los sintomas cognitivos, y la comunicacién con el personal de salud. El
grupo con tratamiento, en comparacion con el grupo control, tuvo pocas
hospitalizaciones y cansancio en promedio, pocas noches en el hospital (p < .05) y
cansancio. No se encontraron diferencias significativas en los dos grupos, en las visitas
al médico (p = 0.1). Se encontré una disminucién en la fatiga y las limitaciones en
actividades sociales (p < .05). Los pacientes tuvieron menos hospitalizaciones y el
numero de dias en el hospital disminuyo (p = .05). No se encontraron diferencias
significativas en el dolor fisico, la insuficiencia respiratoria y el nimero de visitas al
médico (p = .01). Los autores concluyen que una intervencion designada
especificamente a encontrar las necesidades de un grupo heterogéneo de pacientes con

enfermedades cronicas. fue benéfica en términos de promover conductas de salud.
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PROPOSITO
Las repercusiones fisicas y emocionales en un nifio con cancer al no adherirse a su
tratamiento médico van encaminadas a deteriorar su salud y en algunos casos acortar su
vida. La familia del nifio tiene problemas econémicos, emocionales y de salud. La falta
de adherencia interfiere en el desarrollo de estudios de investigacion , cuya funcién es
mejorar los tratamientos médicos empleados y el aprovechamiento de los recursos
materiales y econdmicos. A diferencia de los modelos explicativos de adherencia
terapéutica como el modelo Biomédico, el modelo de creencias de salud , la Teoria de la
Accion razonada y la Teoria de los Estilos explicativos de Seligman, la Teoria de la
Autoeficacia permite realizar evaluaciones de una situacién especifica en un contexto
especifico, evallia que tan capaces se sienten los nifios de seguir las instrucciones que
les da el médico e identifica si los nifios son capaces de seguir realizando sus
actividades cotidianas. Por lo tanto, se pueden realizar mediciones objetivas de las
conductas que el nifio no se siente capaz de realizar, y que estan involucradas en el
mantenimiento de su salud. A pesar de todos los adelantos en la investigacion del
cancer, hay pocos estudios dedicados al apoyo psicolégico en nifios con esta
enfermedad, por consiguiente, implementar una intervencion en la que se modifique la
percepcion de autoeficacia en nifios con cancer no s6lo mejorara el seguimiento de las
instrucciones médicas, mantendra la salud del nifio evitando que presente alguna
complicacién; asi como prevenir recurrencias. Al detectar una percepcién baja de
autoeficacia en nifios que inician su tratamiento para el cancer, se puede prevenir el
inadecuado seguimiento de las indicaciones médicas, promover la salud del nifo, y
mejorar el ambiente familiar dafiado, ademas de evitar estadisticas falsas y poco
confiables en investigaciones de morbilidad, mortalidad y curabilidad a corto, mediano
y largo plazo. En el momento de indicar las prescripciones terapéuticas al paciente, se
espera que los nifos con céncer que presenten una alta percepcion de autoeficacia,
tendran una actitud mas positiva, se esforzaran mas y persistiran mas en sus esfuerzos
para curarse, que los nifios con una baja percepcion de autoeficacia. Los objetivos de
esta investigacion son: determinar si una intervencién cognitivo-conductual “El Juego
del Optimismo™ modifica la autoeficacia en nifios con cancer; asi como determinar si la

autoeficacia es un buen predictor para detectar la adherencia al régimen médico.
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METODO

Participantes:

Cuatro pacientes oncolégico pediatricos varones. Los pacientes fueron seleccionados de
una lista de nifios con cancer proporcionada por Casa de la Amistad para nifios con
cancer LA.P. Para el proceso de seleccion se eligieron solo a los nifios con cancer que
tuvieran de 7 a 15 afios y que radicaran en el D.F. De esta lista sélo acudieron cuatro
nifios que fueron remitidos a la intervencién. El tipo de cancer y la fase de tratamiento
en la que se encontraban los nifios no fueron criterios de inclusién. El tipo de cancer con
el que llegaron diagnosticados los pacientes fue el siguiente: un participante varon de
12 afos de edad con diagnéstico de Leucemia Linfoblastica Aguda en etapa de
tratamiento con quimioterapia en pastillas. Un participante varén de 7 afios con
diagnostico de recurrencia en testiculo, en etapa de tratamiento con quimioterapia. Un
participante varéon de 15 anos con diagndstico de sarcoma (Germinoma /tumor
hipotalamico) en etapa de vigilancia. Y un participante varén de 13 afios con
diagnostico de Enfermedad de Castleman Multicentrico, en etapa de tratamiento con

radiacion y transplante de médula dsea posterior a la radiacion.
Procedimiento:

Todos los nifios debian participar en el programa de intervencién cognitivo-conductual
“El Juego del Optimismo™ (Valencia & Ayala, 2002), junto con sus padres o cuidadores.
A dos de los nifios se le aplicé el Instrumento de Auto-Eficacia para Realizar
Actividades Dianas en Pacientes Oncologico Pediatricos al inicio y final del tratamiento
y se evalud la adherencia terapéutica durante todo el tratamiento, y a dos nifios se les
administré el Tratamiento “El Juego del Optimismo™ omitiendo el Modulo de
Adherencia. Se evaluo la adherencia terapéutica durante todo el tratamiento y a su
termino se les aplicé el Instrumento de Auto-Eficacia para Realizar Actividades Diarias

en Pacientes Oncologico Pediatricos.
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Durante la primera sesion se les entregaba a los ninos la Hoja de actividades diarias y
se les adiestraba para que registraran todas las actividades que realizaban durante el dia.
Este registro se llevd a cabo unicamente durante una semana, y se realizé con la
finalidad de conocer las actividades que realizaba el nifio diariamente. Al finalizar la
sesion, se aplicaba por separado a padres y nifos el Cuestionario de Autoeficacia para

realizar Actividades Diarias en Pacientes Oncologico Pediatricos.

En la segunda sesion de trabajo se les explicaba por separado a padres y nifios la
manera de llenar los camets de Adherencia. Los nifios debian marcar en su camet las
actividades que realizaban diariamente, de acuerdo con las indicaciones que le dio el
médico, tales como la dieta, acudir al hospital, la higiene y los ejercicios. Los padres
marcaban en el carmet que se les entregd si sus hijos realizaron las actividades indicadas
por el médico. Estos camets se entregaron semanalmente a partir de la segunda sesion y

hasta culminar con el Tratamiento.

Durante las siguientes tres sesiones, se realizé la Fase de evaluacion durante la cual se
aplicaban los siguientes Instrumentos a los nifios: CASQ (Cuestionario de Estilos
Atribucionales en los Ninos), CDI (Cuestionario de Depresion Infantil), PedsQL (
Cuestionario de Calidad de Vida y Cancer), Cuestionario de Acuerdc de Metas con el
Tratamiento y finalmente se realizo un registro observacional en el que se le dieron al
nifio 10 situaciones ya determinadas para que mencionara lo que pensaba y asociara sus

pensamientos con alguna emocion (Tristeza, Enojo, Felicidad e Indiferencia).

Al término de la Fase de evaluacion se dio inicio con el Tratamiento * El Juego del

Optimismo”™ formado por cinco médulos para los nifios y un médulo introductorio:

» Introduccion al juego: Adherencia terapéutica. Se explico por separado al nifio y
a su cuidador las caracteristicas médicas del cancer.

e Moddulo Uno: Cambio de pensamientos pesimistas automatico en los nifios. Se le
ensefiaba al nifio el modelo ABC ( Adversidad/ situacién, Pensamiento y
Consecuencia/ emocion). El nifio identificaba lo que pensaba después de que se
le presentaba una situacion y posteriormente identificaba como lo hacia sentir

cada pensamiento que tenia.
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e Madulo Dos: Como cambiar el estilo para explicar las cosas. Se le ensenaba a
identificar los pensamientos ““por mi” y “por alguien mas”, pensamientos “Por
mi conducta”™ y pensamientos “ Por mi forma de ser”. El nifio diferenciaba
cuando era responsable de las cosas que le sucedian y cuando no lo era, ademas
debia tener claro que los pensamientos que se deben a su forma de ser no pueden
modificarse, pero que los pensamientos por su conducta si pueden ser
modificados.

e Mobdulo Tres: Investigar y analizar el estilo para explicar las cosas. El objetivo
de este modulo fue ensefiar al nifio a buscar evidencia para sustentar sus
pensamientos. Asi mismo, mediante una serie de ejercicios se le ensefaba a
descatastrofizar , es decir, identificaba lo peor que podia sucederle en una serie
de situaciones que se le daban como ejemplos y después buscaba otras
alternativas para evitar que lo peor sucediera.

e Modulo Cuatro: Solucion de Problemas. En este modulo se le ensefiaba al nifio
los pasos para solucionar problemas 1. Tomar las cosas con calma, 2. Tomar la
perspectiva, es decir, saber lo que piensa la persona con la que tienen un
problema, 3. Establecer metas, 4. Elegir un camino y 5. Cémo funcioné la
solucion elegida.

e Moédulo Cinco: Habilidades Sociales. El objetivo de este ultimo médulo fue
explicarle al nifio qué son la habilidades sociales (Estrategias para poder llevarse
bien con las personas que lo rodean y solucionar adecuadamente los problemas
que se le presentan). Por ultimo se le ensefiaba que sus emociones se manifiestan
a través de sus gestos vy tono de voz, por lo que a través de una serie de
ejercicios el mino identificaba los gestos y tono de voz que corresponden a

diversas emociones como por ejemplo el enojo y la tristeza.

Las sesiones de tratamiento tuvieron una duracion de 45 min. y se realizaban una vez
por semana. En cada una de las sesiones se ensefiaban los componentes de los modulos

hasta llegar a su finalizacion.

El terapeuta encargado con ayuda de su coterapeuta decidieron de acuerdo al

cumplimiento de criterios en que momento el paciente ya habia adquinido las
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habilidades necesarias para pasar al siguiente médulo. La duracion del tratamiento varié
en cada uno de los pacientes debido a su tratamiento médico y ¢l iempo de reposo del

paciente.

Al término del “Juego del Optimismo™ se aplicaba la evaluacion Post del Instrumento
de Auto-Eficacia para Realizar Actividades Diarias en Pacientes Oncolégico Pedidtricos

a los nifios y sus padres.

El procedimiento no se siguié de la misma manera con dos de los participantes debido a
razones administrativas. A estos nifios no se les aplicaba la evaluaciéon pre del
Instrumento de Auto-Eficacia para Realizar Actividades Diarias en Pacientes
Oncoldgico Pediatricos, solo fue aplicado al finalizar el tratamiento. Asi mismo, no se
les ensefiaba el Modulo Introductorio del Tratamiento, con la finalidad de una

comparacion con los nifios a los que si se les explico este médulo.

Se analizaron los datos obtenidos en los instrumentos de autoregistro, para identificar si
la intervencién cognitivo-conductual * El Juego del Optimismo™ incrementaba la
autoeficacia percibida en los nifios e indirectamente la adherencia terapéutica.
Finalmente, se realiz6 una comparacion entre el porcentaje de conductas de adherencia
entre los ninos que recibieron explicacion sobre las caracteristicas de su enfermedad,
con aquellos que no recibieron dicha explicacion, y se compararon los puntajes

obtenidos en el Instrumento de Autoeficacia en todos los nifios.

Dadas las caracteristicas que presenta la propia enfermedad, algunas vanables tales
como el no asistir a las sesiones de tratamiento por fatiga, enfermedad o indicaciones
dadas por el médico, no fueron controladas, por lo que al presentarse la ausencia del
paciente por mas de tres sesiones, se le consideré como “muerte experimental” en el
estudio. Cuando el paciente mencionaba a su terapeuta que no podia asistir a una de las
sesiones se le entregaban los camnets de adherencia que requeria para evitar detener el

registro de las conductas de adherencia.
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o Camets de adherencia para el padre y carnet de adherencia para el nifio (Flores,
Bazan & Valencia, 2002). Se registraron las conductas del nifio, tales como la
asistencia al hospital por tratamiento médico, consulta, molestias; ademas de las
recomendaciones de reposo, dieta y la higiene del nifio (lavarse los dientes y
manos y banarse).

a Camets de citas (Flores, Bazan & Valencia, 2002). Registraba la asistencia del
paciente al tratamiento “El Juego del Optimismo™.

o Hoja de actividades diarias en los nifios (Flores, Bazan & Valencia, 2003).

0 Instrumento de Auto-Eficacia para Realizar Actividades Dianias en Pacientes
Oncologico Pediatricos, adaptado antes de ser aplicado a los participantes (

Gonzalez, C. A. | 2002; adaptado por Flores, Bazan & Valencia, 2003).
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RESULTADOS

Los resultados se describen en términos del porcentaje de conductas de adherencia al
tratamiento médico obtenidos en los autorregistros entregados por los pacientes
semanalmente y los puntajes obtenidos en el Instrumento de Auto-eficacia para realizar

actividades diarias en pacientes oncolégico pediatricos.

El porcentaje de adherencia terapéutica se obtuvo al dividir el nimero de conductas de
adherencia que debia realizar cada nifio de acuerdo con las indicaciones dadas por el
médico entre el nimero de conductas de adherencia que realizaban los nifios cada
semana. Las conductas de adherencia se tomaron de la lista de recomendaciones dadas
por el médico al inicio del tratamiento médico. Para los cuatro casos las primeras tres
sesiones corresponden a la linea base y las sesiones siguientes al periodo de
intervencion. En los casos 1 y 2 se omitio de la intervencion la explicacion del Modulo
de Adherencia Terapéutica; mientras que para los casos 3 y 4 si se incluye este Modulo

en la intervencion.

La mayoria de las investigaciones en las disciplinas conductuales utilizan disefios de
grupo en los que varios sujetos son observados en una o varias instancias a lo largo del
tiempo. Se aplican andlisis estadisticos paramétricos recurriendo a diversas suposiciones
acerca del caracter de los datos. En los estudios de caso tinico se observa a uno o varios
individuos en varios momentos a lo largo del tiempo. Las pruebas estadisticas que han
sido aplicadas a los estudios de grupo pueden ser inadecuadas para los casos unicos,

para los cuales los datos son recogidos a lo largo del tiempo (Barlow & Hersen, 1988).

Existe una suposicion cuya violacion afectard seriamente a los analisis de varianza y
volvera inadecuadas las pruebas t o F. Esta suposicion es la independencia de los
términos de error. En el caso de mediciones continuas o repetidas a lo largo de
observaciones sucesivas en una serie temporal tienden a estar correlacionadas. y en este
caso se dice que los datos mantienen una dependencia serial. El limite hasta el que se

puede extender la dependencia entre observaciones sucesivas puede ser calculado
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mediante el examen de autocorrelacion; representado mediante un correlograma

(Barlow & Hersen, 1988).

Cuando la autocorrelacion en la serie de datos es significativa, el uso de analisis
convencionales puede hacer surgir serios problemas. Cualquier prueba F probablemente
sobreestimara el verdadero valor F debido a una estimacion errénea de los grados de
libertad. Si los datos obtenidos a lo largo de una investigacion mantienen dependencia
serial es necesario recurrir a otro tipo de pruebas que permitan realizar un andlisis

adecuado de los datos (Barlow & Hersen, 1988).

Para poder realizar el anilisis estadistico de los datos de adherencia terapéutica, se
determind, mediante una autocorrelaciéon si los datos presentaban dependencia serial.
Se encontré dependencia serial en los datos. Por lo tanto se determiné que la prueba t

era inadecuada para el analisis de los datos. (Barlow & Hersen, 1988).

La prueba empleada para anélisis de los datos de adherencia terapéutica fue la Técnica
de division en mitades (split-middle-technique). Esta técnica permite examinar la
tendencia o pendiente dentro de las fases de linea base e intervencion y comparar las
pendientes a lo largo de las fases, para determinar si hay cambios entre la linea base y la

mntervencion (para conocer el procedimiento del analisis de los datos ,ver apéndice D).

El porcentaje de autoeficacia se obtuvo de la media del puntaje total de percepcion de
autoeficacia, obtenida en el Instrumento de Autoeficacia. El puntaje por categoria del
Instrumento de Auto-eficacia (Actividades de independencia, actividades recreativas
pasivas, actividades recreativas activas, actividades sociales, actividades de proteccion a
la salud y actividades perjudiciales para la salud), se obtuvo sacando la media para cada
una de las categorias. Se compararon los puntajes pre-post de percepcion de
autoeficacia en actividades diarias. Para la categoria de actividades perjudiciales para la
salud, valores bajos senalan que los nifios se perciben confiados para realizar una
actividad perjudicial para la salud (por ejemplo no seguir la dieta recomendada por el

médico).
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Asi mismo. mediante una correlacion de Spearman, se comparé el promedio de linea
base de las conductas de adherencia al tratamiento médico con el puntaje pre de
percepcion de autoeficacia antes de iniciar la intervencion, en los casos en que se realizo
la evaluacion pre-post del Instrumento de Autoeficacia; y se comparé el promedio de
conductas de adherencia obtenido durante la intervencion con el puntaje post de

percepcion de autoeficacia al final de la intervencién.

El numero de sesiones para cada caso fue diferente debido al tiempo que le tomaba a

cada nifio comprender los contenidos de cada Médulo.

A continuacion se presentan los resultados, caso por caso, con mayor detalle.

CASO1

En la figura 1 se muestra la distribucion del porcentaje de conductas de adherencia al
tratamiento médico en un nino de 12 afios con diagnostico de Leucemia Linfoblastica
Aguda durante 30 sesiones. El nifio inicié la intervencién estando en tratamiento de
quimioterapia y culmind la intervencién en etapa de vigilancia. El promedio de
conductas de adherencia en la linea base fue de 43.96% y el porcentaje obtenido en

tratamiento fue de 74.17%. Obtuvo una ganancia de 30.21%.
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Figura 1.- Porcentaje de conductas de adherencia al tratamiento médico durante la fase
de linea base y la fase de intervencion.
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Cambio de pendiente = 1.69

Figura 2.- Lineas de aceleracion trazadas para la fase de linea base y la fase de
tratamiento. Se observa que no hay cambio de nivel, pero si hay cambio de pendiente de
la fase de linea base a la fase de intervencion. Se obtuvo una p = 0.0001, lo que indica
que el tratamiento generd un cambio en las conductas de adherencia al tratamiento
meédico.

Como se recordara, para los casos 1 y 2 no se realizo la evaluacion pre del Instrumento
de Autoeficacia por razones administrativas y tampoco se incluyé el Moédulo de

Adherencia con la finalidad de hacer una comparacion.

El porcentaje post de percepcion de autoeficacia en actividades diarias fue de 80%. El

porcentaje post por escala de percepcion de autoeficacia se muestra en la tabla 1.

Autoeficacia para realizar actividades de: | Post-test
Proteccion a la salud 100
Perjudiciales a la salud 28
Recreativas pasivas 76
Recreativas activas 96
Independencia 86
Sociales 76.36
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Tabla 1. Puntaje post de percepcién de autoeficacia mostrado por categoria. Se observa
que el porcentaje mas alto en la percepcion de autoeficacia se obtiene en las actividades
de proteccion a la salud; mientras que el puntaje mas bajo se obtiene en la categoria de
Actividades recreativas activas. En el valor obtenido en la categoria de Actividades
perjudiciales a la salud, muestra que el nifio se percibe capaz de no realizar actividades
que perjudiquen a su salud.

Nota .- Para la categoria de actividades perjudiciales para la salud, valores bajos
sefialan que los nifios se perciben confiados para realizar una actividad perjudicial para
la salud (por ejemplo no seguir la dieta recomendada por el médico).

CASO 2

En la figura 2 se muestra la distribucion de conductas de adherencia al tratamiento
médico en un niio de 13 afios diagnosticado con Enfermedad de Castleman
Multicentrico en etapa de tratamiento con radiacion. La intervencion tuvo una duracion
de nueve sesiones. El promedio de conductas de adherencia para la linea base fue de
53.05% y el promedio obtenido en la intervencién fue de 71.5%. Obtuvo una ganancia
de 18.45%.
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Figura 3.- Porcentaje de conductas de adherencia al tratamiento médico durante la fase
de linea base y la fase de intervenci6n.
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Figura 4.- Lineas de aceleracién trazadas para la fase de linea base y la fase de
tratamiento. Se observa un cambio de nivel y de pendiente de la fase de linea base a la
fase de intervencion. Se obtuvo una p = 0.0001, lo que indica que el tratamiento generd
un cambio en las conductas de adherencia al tratamiento médico.

El porcentaje post de percepcién de autoeficacia en actividades diarias fue de 75%. El
porcentaje post de percepcion de autoeficacia por escala se observa en la tabla 2.

Autoeficacia para realizar actividades de: | Post-test
Proteccion a la salud 60
Perjudiciales a la salud 100
Recreativas pasivas 76
Recreativas activas 83.33
Independencia 94
Sociales 98

Tabla 2. Puntaje post de la percepcion de autoeficacia mostrado por categorias. El
puntaje mas alto de percepcion de autoeficacia se obtuvo en la categoria de Actividades
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perjudiciales a la salud, lo que indica que el nifio se siente capaz de realizar actividades
que perjudiquen a su salud.

CASO 3

En la figura 3 se muestra la distribucion de conductas de adherencia al tratamiento
médico en un nifio de 7 afos diagnosticado con recurrencia en testiculo bajo tratamiento
de quimioterapia. La duracién de la intervencion fue de 17 sesiones. El promedio de
conductas de adherencia en la linea base fue de 58.93% y en la intervencion de 66.50%.
Se observa un descenso en el porcentaje de conductas de adherencia en la sesién 9,10 y
I1. En el transcurso de estas sesiones el nifio tuvo que ser hospitalizado durante tres
dias debido a complicaciones con su salud, por lo cual dejé de asistir a la intervencion

durante 1 sesion. Obtuvo una ganancia de 7.57%.
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Figura 3.- Porcentaje de conductas de adherencia al tratamiento médico durante la fase
de linea base y la fase de intervencion.
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Figura 6.- Lineas de aceleracion trazadas para la fase de linea base y la fase de
tratamiento. Se observa un cambio de nivel y de pendiente de la fase de linea base a la
fase de intervencién. Se obtuvo una p = 0.0001, lo que indica que el tratamiento generd
un cambio en las conductas de adherencia al tratamiento médico.

Para el caso 3 si se realizo la evaluacion pre-post del Instrumento de Autoeficacia y se

incluyé en la intervencion el Médulo de Adherencia

Porcentaje de percepcién de autoeficacia

Pre Post .

88.97 95.91

Tabla 3.- Diferencia entre el puntaje total Pre-post del Instrumento de autoeficacia
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El porcentaje de percepcion de autoeficacia pre-post por categoria se observa en la tabla

* Autoeficacia para realizar actividades de: | Pre-test | Post-test
Proteccion a la salud 100 100
Perjudiciales a la salud 20 0
Recreativas pasivas 100 88
Recreativas activas 86.66 100
Independencia 86 100
Sociales 80 90.90

Tabla 4.- Comparacién en el puntaje pre-post de las cinco categorias de autoeficacia
para realizar actividades cotidianas. Se observa un descenso en la categoria de
actividades perjudiciales a la salud, lo que indica que el nifio , al final del tratamiento se
percibia capaz de no realizar conductas que perjudiquen a su salud.

CASO 4

En la figura 4 se muestra la distribucién de conductas de adherencia la tratamiento
médico en un nifio de 15 afos con diagnostico de Germinoma (tumor hipotalamico) y
diabetes insipida en fase de vigilancia. La intervencién no fue terminada debido a poca
disponibilidad de tiempo del nifio, por lo que solo se llegé hasta el Modulo 3. La
intervencion tuvo una duracion de tres sesiones, con un promedio de adherencia durante
la linea base del 60.46% y un promedio del 93.33% durante las tres sesiones de

intervencion. La ganancia obtenida fue de 32.87%.
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Figura 5.- Porcentaje de conductas de adherencia al tratamiento médico durante la fase
de linea base y la fase de intervencion.
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Cambio de nivel = 1.32
Cambio de pendiente = 1.77

Tabla 10. Lineas de aceleracion trazadas para la fase de linea base y la fase de
tratamiento. Se observa un cambio de nivel y de pendiente de la fase de linea base a la
fase de intervencion. Se obtuvo una p = 0.0001, lo que indica que el tratamiento genero
un cambio en las conductas de adherencia al tratamiento médico.

Para el caso 4 también se realizo la evaluacion pre-post del Instrumento de Autoeficacia

y se incluyo en la intervencion el Médulo de Adherencia

El puntaje pre-post de percepcion de autoeficacia en actividades diarias se muestra en la

tabla 5.

Porcentaje de

FREAR §o L L et el
Pre Post
38.77 96.17

Tabla 5.- Comparacion en el puntaje total Pre-post del Instrumento de autoeficacia.

49



Los puntajes pre-post de autoeficacia por categoria se observan en la tabla 6.

Adherencia Terapéutica

Autoeficacia para realizar actividades de: |Pre-test | Post-test
Proteccion a la salud 57 100
Perjudiciales a la salud 44 8
Recreativas pasivas 38 92
Recreativas activas 16.6 95
Independencia 54 98
Sociales 31 98.18

Tabla 6.- Comparacién en el puntaje pre-post de las cinco categorias de autoeficacia
para realizar actividades cotidianas. Se observa un descenso en las actividades
perjudiciales a la salud, lo cual indica que al finalizar el tratamiento, el nifio se percibe
capaz de no realizar actividades que perjudiquen a su salud.

No se encontraron diferencias estadisticamente significativas entre los porcentajes de

linea base y tratamiento de adherencia en los nifios que recibieron el Modulo de

adherencia y aquellos nifios que no lo recibieron. Asi mismo, no se encontré6 una

correlacién significativa entre el puntaje de linea base de adherencia terapéutica y el

puntaje pre de autoeficacia.
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CASO 1

En este caso se omiti6 de la intervencién el Médulo de adherencia, por lo que nifio no
recibi¢ informacion acerca de las caracteristicas de su enfermedad y las ventajas que
tiene el seguir con las recomendaciones médicas. Se observa un descenso en el
porcentaje de conductas de adherencia al inicio de la intervencién que puede deberse al
poco conocimiento en la necesidad de realizar conductas de adherencia que favorezcan
a la salud del nifio. Retomando lo dicho por Walter (1989), fomentar el conocimiento
sobre la enfermedad modificar actitudes y conductas de salud incrementan la
adherencia. Loring, Sobel & Bandura (1999) mostraron que una intervencion
psicologica en pacientes con VIH que fomente conocimientos sobre la enfermedad y la
importancia de seguir con las indicaciones médicas incrementa a la adherencia en estos
pacientes. Al aplicar una intervencion cognitivo-conductual se logré un increment6 del
31.21%. Con una p = .0001. Lo anterior es congruente con la investigacion de La Greca
(1983) quien propuso que el conocimiento activo de las enfermedades, a nivel de las
habilidades necesarias en el uso de aparatos terapéuticos y la ejecucién de técnicas
pueden mediar la adherencia al tratamiento médico para complementar el régimen

médico.

El puntaje post de percepcion de autoeficacia fue de 80%. En este caso no se realizo la
evaluacion pre del Instrumento de Autoeficacia, pero de acuerdo a la informacién
aportada por la familia durante las sesiones de trabajo, se esperaban puntajes similares a
los obtenidos al finalizar la intervencién. Los puntajes mas altos de percepcion de
autoeficacia se obtuvieron en las categorias de actividades recreativas activas (96%),
actividades de proteccion a la salud (100%) y actividades perjudiciales a la salud (28%).
El puntaje de actividades perjudiciales a la salud , indica que el nifio se percibe capaz de
no realizar conductas que dafien a su salud. Sin embargo, el iiltimo puntaje obtenido en
las conductas de adherencia fue del 50%. Lo anterior sugiere que el nifio se percibe

capaz de realizar conductas que favorezcan su salud pero no las realiza; lo que puede
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estar relacionado a que el nifio no requiere de tantos esfuerzos para conservar su salud

debido a que ya se encuentra en etapa de vigilancia y se percibe como curado.
CASO 2

DiMatteo (1994) encontré dificultades en los pacientes al tomar sus medicamentos y
modificar habitos nocivos para su salud. Esto es congruente con lo observado en el caso
2. El paciente muestra fluctuaciones en el porcentaje de conductas de adherencia. Al
inicio de la intervencién el nifio menciondé desconocer las caracteristicas de la
enfermedad, negando tener cancer. Esta situacion se presenté debido a que la familia
tomo la decisiéon de no dar informacién al nifio acerca de su enfermedad, por lo que el
nifio no realizaba ningin esfuerzo dirigido a mejorar su salud. En el transcurso del
trabajo clinico el nifio obtiene informacién sobre su enfermedad , pero reporta no
percibir cambios entre los tratamientos médicos y una mejoria en su salud. Lo anterior
apoya lo dicho por La Greca (2983), la adherencia terapéutica es mayor cuando las
conductas dirigidas al cumplimiento de las indicaciones médicas brindan resultados
inmediatos y positivos , pero la adherencia es mas dificil cuando los tratamientos
médicos producen efectos fisicos negativos. Asi mismo, los resultados obtenidos en este
caso apoyan la investigacion realizada por Haynes (1979) en la que menciona que la
adherencia no parece estar relacionada con el tipo de enfermedad sino con la severidad
de esta. En este caso particular, el paciente presenta una enfermedad de dificil
pronostico y tratamiento, debido a que la neoplasia se encuentra cercana al corazon, lo
que dificulta realizar terapias de radiacion. Por lo tanto y debido a la complejidad de la
enfermedad el nifio es sometido a un transplante de médula ésea generandole cambios
severos en su estilo de vida que incluyen perder el afio escolar y aislarse temporalmente
de sus amigos debido a las condiciones médicas que debe seguir después de dicho

transplante.

La principal fuente de influencia en la adherencia es la familia. La familia de un nifio
con enfermedad cronica se ve afectada por la demanda de tiempo, los cambios y
alteraciones en la rutina y el estilo de vida familiar . De manera reciproca la familia

influencia al paciente, particularmente a través del grado de apoyo emocional que

wn
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brinda (Thompson & Gustafson, 1996). Durante la intervencion se observa que el nifio
atiende su propia alimentacion y solo recibe apoyo de su familia cuando tiene que asistir
a tratamiento médico. Asi mismo, se observa poca cohesion familiar, lo que limitaba la

atencion de los padres y hermanos a los cuidados que requeria el nifio.

En términos de la percepcién de autoeficacia, no se realizd la evaluacién pre del
Instrumento de Aumleﬁcacia, pero través del trabajo clinico con el nifio y lo que el
mismo reportaba no se esperaban valores mayores a los obtenidos en el puntaje post que
fue del 75%. La categoria que presenté mayor puntaje fue la de actividades recreativas
activas y la que presenté menor puntaje incluye a las actividades perjudiciales a la
salud, lo que es congruente con el porcentaje de adherencia , ya que el nifio no

mantiene estable la realizacion de sus conductas de adherencia.

CASO 3

La dimension de cohesion familiar se ha asociado con el mejoramiento de la adherencia
a los procedimientos médicos durante el primer afio de la enfermedad; y la percepcion
inicial del paciente y de sus padres sobre la cohesion familiar esta asociada con el
mejoramiento de la adherencia al tratamiento médico a lo largo del tiempo (Jacobsen &
Hauser, 1990). En el caso 3 se observa la participacién de toda la familia en la
intervencion, lo cual sugiere que todos los miembros de la familia muestran interés por
el paciente. Esto es congruente con la investigacion realizada por Gross, Magalnick &
Richardson (1985) quienes demostraron que las familias de nifios con diabetes que
participaban en un programa de entrenamiento autoadministrado tuvieron mejor
adherencia y menos conflictos familiares. Se encontré una ganancia de 7.57 % entre el
promedio de conductas de adherencia durante la linea base y durante la intervencion,
con una p =0.0001. Las conductas de adherencia en las cuales el nifio mostré dificultad
al realizarlas fueron: conductas de higiene personal (lavarse las manos, lavarse los
dientes y banarse). Lo observado en el trabajo clinico realizado en este caso indica que
a la edad que presenta el nifio (7 afios) la mayoria de las conductas de adherencia son

dirigidas por los padres. El nifio requiere del apoyo de sus padres para poder seguir las
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indicaciones dadas por el médico; asi como la necesidad de ser supervisado para realizar
sus actividades diarias de manera adecuada. En este caso, la atencion de los padres va
dirigida sélo a aquellas conductas que implican una alimentacion balanceada y la

asistencia a las sesiones de quimioterapia.

Se observé un descenso en las conductas de adherencia en las sesiones 9, 10 y 11,
durante este tiempo el paciente fue hospitalizado debido a complicaciones con su salud;
lo que puede estar relacionado con lo dicho por Haynes (1979), el incremento en los

sintomas negativos de la enfermedad diminuye la adherencia al tratamiento médico.

La ganancia obtenida entre la percepcién pre-post de autoeficacia fue de 6.94%, por lo
que no se aprecia una diferencia estadisticamente significativa. Durante las sesiones de
trabajo la familia se mostré adaptada a la condicién médica del nifio. La familia contaba
con mas informacién sobre las caracteristicas de la enfermedad y los cuidados que
debian tenerle al nifio. En este caso, la recurrencia que presenta el nifio no implicaba
grandes cambios en el estilo de vida del nifio. En contraste con los estudios realizados
por Bandura (1977) y Demarbe (1989) el incremento en la percepcion de autoeficacia
no se asocia con el incremento en las conductas de adherencia al tratamiento médico.
Las categorias de percepcion de autoeficacia que tienen mayor aumento son

Actividades de independencia y actividades recreativas activas.
CASO 4

Con frecuencia se requiere que un nifio con alguna enfermedad cronica se enfrente a
verdaderas amenazas para su estabilidad mental, ya que las incapacidades fisicas casi
siempre provocan mala autoimagen (Griffiths, 1988). Baron (1998) sugiere que se
deben fomentar estrategias de motivacion, para mostrarle al nifio lo que puede hacer.
Incrementar las expectativas de eficacia personal que implica una sensacion de control y
ensefiarle a entender y manejar sus sensaciones emocionales, explicandole que la
aparicion de respuestas de ansiedad o depresion son normales y adaptativas. Se ha
observado que el mayor indice de adherencia se logra en pacientes cuyos tratamientos

requieren de supervision directa, como por ejemplo la quimioterapia y los trastornos que
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parece no estar relacionada con el tipo de enfermedad sino con la severidad de esta. Asi
mismo, la adherencia esta en funcion de las consecuencias positivas o negativas que trae
consigo la enfermedad (La Greca, 1983). El tipo de cancer que presenta el nifio del caso
4 fue de facil manejo, pero con severas repercusiones negativas en su salud. Debido a la
localizacién del sarcoma el nifio presenté discapacidad visual, ademas de desarrollar
diabetes insipida, uﬁa enfermedad caracterizada por alteraciones en el hipotdlamo que
alteran la produccién de la hormona vasopresina o antidiurética. Por tal razén el nifio
durante su vida debera seguir un régimen médico estricto que le permita mantener los

niveles adecuados de esta hormona para no generarle mayores problemas de salud.

Al inicio de la intervencion el nifio reportaba sentirse deprimido e incapaz de realizar
sus actividades por tener que depender de los demas. La percepcion pre de autoeficacia
en el nifio fue de 38%, percibiéndose poco capaz de realizar cualquier actividad diaria,
principalmente actividades recreativas activas, actividades recreativas pasivas y
actividades sociales. La intervencion realizada fomentaba la motivacion del nifio y el
cambio de pensamientos negativos por pensamientos positivos, asi como incrementar la
autoeficacia percibida en la realizacion de actividades diarias. Al finalizar la
intervencion el nifio reportd sentirse mejor con su condicion de salud y capaz de realizar
sus actividades. Se observa que durante las tres sesiones de intervencion el nifio alcanzé
un 97% de percepcion de autoeficacia en actividades diarias. La ganancia entre los
puntajes pre-post fue de 57.4% , mientras que la ganancia en conductas de adherencia al
tratamiento médico fue de 32.87%:; lo que es congruente con lo dicho por Haynes
(1979) y La Greca (1983) proporcionar estrategias educacionales y conductuales,
ademas de proporcionar el conocimiento activo sobre las enfermedades mejoran la

adherencia la tratamiento médico.

Uno de los efectos mas devastadores en el cancer es un poco sensacién de autocontrol.
La investigacion de Brown (2001) muestra que altos niveles de autoeficacia
generalmente son buenos y funcionan para generar y aumentar el locus de control en
una situacion. Demarbe (1989), realiz6 una investigacion en pacientes con cefalea

tensional encontrando que las expectativas de autoeficacia fueron un buen predictor de
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la adherencia al régimen médico de estos pacientes. Lo anterior se confirma en el caso
4, en que no se logré terminar con la intervencion, pero se encontré un incremento
clinicamente significativo entre la percepcion de autoeficacia y el porcentaje de
adherencia al tratamiento médico antes y después de la intervencion. Lo anterior sugiere
que una intervencién que incremente la percepcion de autoeficacia puede incrementar
la adherencia al tratamiento médico en los casos en que la enfermedad tiene

repercusiones graves en la calidad de vida.
DISCUSION GENERAL

Los objetivos de esta investigacion fueron determinar si una intervencién cognitivo-
conductual “El Juego del Optimismo™ modifica la autoeficacia en nifios con cancer; asi
como determinar si la autoeficacia es un buen predictor para detectar la adherencia al

régimen médico.

En conclusién, se observé que una intervencion cognitivo-conductual es eficaz en el
incremento de la adherencia terapéutica en nifos con cancer (ver figuras 2.4.6). Asi
mismo, hay un incremento de la percepcion de autoeficacia en el caso 4., en el que la
enfermedad que presenta el nifio, le trajo severas consecuencias en su salud cambios en
su estilo de vida. Brown (2001) muestra que uno de los efectos mas devastadores en el
cancer es una poca sensacion de autocontrol; por lo tanto altos niveles de autoeficacia
generalmente son buenos y funcionan para generar y aumentar el locus de control en
una situacion. Lo anterior sugiere que la adherencia no parece estar relacionada con el
tipo de enfermedad, sino con la severidad de esta, tal y como lo mencionan Haynes
(1979) y La Greca (1983). Relacionado con lo anterior, Bandura (1977) sugiere que si
una persona percibe carencias en sus habilidades para realizar alguna conducta, no
habra efectos en el cambio de dicha conducta. En el caso de los pacientes en los que no
se presentan consecuencias negativas graves que modifiquen su estilo de vida, una
intervenciéon de este tipo no genera cambios estadisticamente significativos, sin
embargo, se observan cambios clinicamente significativos. Estos resultados sugieren
que en México sigue existiendo la necesidad de realizar investigaciones y programas de

intervencion efectivos que promuevan conductas de salud en nifos con cancer.
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Incluir en una intervencion psicologica conocimientos sobre las caracteristicas de una

enfermedad como lo es el céancer, ofrece mayores herramientas para enfrentar la
enfermedad; lo cual puede favorecer el seguimiento de las indicaciones dadas por el
médico. Se encontré que en los casos en los que se proporcioné informacién sobre la
enfermedad hubo mayor adherencia que en aquellos en los que no se dio esta
informacién. Lo anterior es congruente con las investigaciones realizadas por Gross,
Magalnick & Richardson (1985) y La Greca (1983) quienes encontraron que el
conocimiento activo de las enfermedades, asi como el nivel de habilidades necesarias en
el uso de aparatos terapéuticos puede mediar la adherencia al tratamiento para
complementar un régimen médico. Resultados similares se encontraron en estudios
realizadas por Demarbe (1989), Tuldra & Fumaz (2000) y Loring, Sobel & Bandura
(1999) cuyas investigaciones incluian fomentar conocimientos sobre la enfermedad y
tratamiento de las emociones de miedo, depresién y enojo, toma de decisiones y
solucion de problemas en pacientes con enfermedades cronicas. De igual manera,
Haynes (1979) sugiere que proporcionar a los pacientes y familiares estrategias

educacionales y conductuales mejoran la adherencia al tratamiento médico.

Asi mismo, una de las variables que podria interferir en cambios notorios de adherencia,
es la fase del tratamiento en la que se encuentran los nifios. Cuando los nifios se
encuentran en fase de vigilancia, las indicaciones médicas pueden ser mas sencillas y
menos costosas, comparadas con las del tratamiento. Lo anterior sugiere que durante la
fase de vigilancia se requiere de menos esfuerzos para mantener la salud debido a que

en apariencia la enfermedad ya ha sido controlada.

Otra de las variables que puede estar relacionada con la adherencia terapéutica es el
apoyo familiar, la cual favorece la realizacién de conductas de adherencia tal y como se
observo en los casos 1 y 3. Cuando la familia de un nifio con cancer participa en una
intervencion de apoyo emocional tiene mayores herramientas que apoyen el ajuste a los
cambios que genera la enfermedad. Estos resultados son apoyados por investigaciones
realizadas por Thompson & Gustafson (1996) y Jacobson & Hauser (1990) quienes
encontraron que la dimensién de cohesién familiar se asocia con la adherencia a los

procedimientos médicos.
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Por ultimo, la relacion medico-paciente puede ser un factor que afecte la adherencia al
tratamiento médico. En esta investigacion se encontro que los medicos encargados de la
salud de los pacientes dan indicaciones poco claras acerca de los cuidados de salud que
se deben tener a los nifios. Lo anterior dificulta a los padres la comprension de la
relacién que existe entre los cuidados que se deben tener a los nifios y la mejoria en la

salud; lo que puede afectar la adherencia al tratamiento médico.

Para el desarrollo de esta investigacion se considera que hubiera sido conveniente
realizar una comparacion de la percepcion de autoeficacia entre nifios sanos y nifios con
cancer para corroborar si se presentaban diferencias significativas entre un grupo y otro
y en que categorias habia mayores diferencias. Asi mismo, se consideré de importancia
la posibilidad de tener mayor contacto con diversas Instituciones de salud para ampliar
el numero de pacientes atendidos y asi realizar comparaciones entre diferentes tipos de
diagnésticos y fase de tratamiento. Por tiltimo el haber contado con mas espacios fisicos
en diferentes instituciones de salud hubiera favorecido la atencion de un mayor numero
de pacientes que se encontraran cerca de su clinica y no resultara complicado para los

pacientes tener que realizar traslados que implicaran mucho tiempo.

Por ultimo, se sugiere que en investigaciones posteriores se realicen comparaciones
entre variables como el tipo y severidad de la enfermedad, fase del tratamiento en la que
se encuentra el paciente, el apoyo emocional que reciben los pacientes por parte de sus

familiares y amigos, y la relacion médico-paciente.
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APENDICE A. Instrumentos de evaluacién

Instrumento de Auto-Eficacia para Realizar Actividades Diarias
en Pacientes Oncolégico Pedidtricos
NINOs

Instrucciones: Te voy a dar seis grupos de tarjetas con diferentes
actividades que realizas diariamente, y te voy a pedir que las separes en
otros grupos. Pon la tarjeta de la actividad junto a la tarjeta que dice SI,
cuando te sientas capaz de realizar la actividad durante la préxima semana.
Si no te sientes seguro de poder realizarla, entonces ponla junto a la
tarjeta que dice NO.

Ahora te voy a pedir que las tarjetas con las actividades que se encuentran
en la tarjeta que dice SI, las coloques sobre la figura que representa que
tan seguro te sientes de realizarla.

Actividades de Independencia| Si | No| = Categonia = | = Porcentajes: . .
Bafiarme sin ayuda 1234567 100 80 60 4020
Vestirme sin ayuda 12345678 | 100 80 60 4020
Comer sin ayuda 12345678 | 100 80 60 4020
Asear mi habitacidn 12345678 | 100 80 60 4020
Ayudar en los quehaceres 12345678 | 100 80 60 4020
domésticos

Cuidar mi apariencia personal 12345678 | 100 80 60 4020
Salir a jugar 12345678 | 100 80 60 4020
Salir al parque con amigos 12345678 | 100 80 60 4020
Salir a la escuela 12345678 | 100 80 60 4020
Tomar decisiones 12345678 | 100 80 60 4020
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Categoria Porcentajes
‘ o )
12345678 | 100 80 60 4020
Escribir 12345678 | 100 80 60 4020
Estudiar 12345678 | 100 80 60 4020
Ver televisidn 12345678 | 100 80 60 4020
Ver una pelicula de video 12345678 | 100 80 60 4020
Escuchar la radio 12345678 | 100 80 60 4020
Descansar 12345678 | 100 80 60 4020
Dormir una siesta 12345678 | 100 80 60 4020
Resolver juegos de 12345678 | 100 80 60 4020
pasatiempos
Armar rompecabezas 12345678 | 100 80 60 4020

Salir a caminar 12345678 | 100 80 60 4020
Correr 12345678 | 100 80 60 4020
Nadar 12345678 | 100 80 60 4020
Hacer ejercicio 12345678 | 100 80 60 4020
Hacer otro deporte 12345678 | 100 80 60 4020
Cuidar a mi mascota 12345678 | 100 80 60 4020

" Acfiigades Sociales “Categorta

Visitar amigos 12345678

Visitar familiares 12345678 | 100 80 60 4020
Jugar con mis amigos 12345678 | 100 80 60 4020
Ayudar a mis hermanos en sus 12345678 | 100 80 60 4020
tareas

Ir al cine 12345678 | 100 80 60 4020
Platicar con amigos o vecinos 12345678 | 100 80 60 4020
Convivir con nifios de mi edad 12345678 | 100 80 60 4020
Hablar por teléfono con mis 12345678 | 100 80 60 4020
amigos

Tomar clases 12345678 | 100 80 60 4020
Salir de paseo con mi familia 12345678 | 100 80 60 4020
Hacer un nuevo amigo 12345678 | 100 80 60 4020
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fidmeat laSalud 35 : 5 EEEEDT
Seguir la dieta que me dio el 12345678 | 100 80 60 4020
médico

Comer bien 12345678 | 100 80 60 4020
Dormir lo necesario 12345678 | 100 80 60 4020
Tomar mis medicamentos 12345678 | 100 80 60 4020
Visitar al médico o ir al hospital 12345678 | 100 80 60 4020
Acudir a mis estudios médicos 12345678 | 100 80 60 4020
Dejar de comer cosas dafiinas 12345678 | 100 80 60 4020

AR e - iR =t
No sequir las instrucciones del 12345678 | 100 80 60 4020
médico

No seguir las indicaciones de mi 12345678 100 80 60 4020
mamd para cuidar mi salud

Comer alimentos dafiinos para la 12345678| 100 80 60 4020
salud

Tener episodios de llanto y 12345678 100 80 60 4020
tristeza

Enojarme, gritar o pelearme con 12345678 100 80 60 4020
alguien

Categorias:

1.- Actividades de Independencia

2.- Actividades Recreativas Pasivas

3.- Actividades Recreativas Activas

4 - Actividades Sociales

5.- actividades de proteccién a la Salud

6.- Otra categoria de Actividad Cotidiana

7.- No se clasifica como Actividad Cotidiana

8.- Actividad que no puede sentirse capaz de realizar el nifio participante.
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Instrumento de Auto-Eficacia para Realizar Actividades Diarias
en Pacientes Oncolégico Pedidtricos
PADRES

Instrucciones: Le voy a dar seis grupos de tarjetas con diferentes
actividades que realiza su hijo diariamente, y le voy a pedir que las separe
en otros grupos. Ponga la tarjeta de la actividad junto a la tarjeta que dice
SI, cuando crea que su hijo es capaz de realizar las actividades
mencionadas durante la préxima semana. Si no cree que pueda realizarlas,
entonces pdngala junto a la tarjeta que dice NO.

Ahora le voy a pedir que las tarjetas con las actividades que se encuentran
en la tarjeta que dice SI, las coloque sobre la figura que representa que tan
seguro se siente de que su hijo pueda realizar estas actividades.

Actividades de Trdepen ST Categoria | Poréentajes
Bafiarme sin ayuda 12345678 | 100 80 60 4020
Vestirme sin ayuda 12345678 | 100 80 60 4020
Comer sin ayuda 12345678 | 100 80 60 4020
Asear mi habitacién 12345678 | 100 80 60 4020
Ayudar en los quehaceres 12345678 | 100 80 60 4020
domésticos

Cuidar mi apariencia personal 12345678 | 100 80 60 4020
Salir a jugar 12345678 | 100 80 60 4020
Salir al parque con amigos 12345678 | 100 80 60 4020
Salir a la escuela 12345678 | 100 80 60 4020
Tomar decisiones 12345678 | 100 80 60 4020
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Actividades Recreativas

sl

Leer 12345678
Escribir 12345678
Estudiar 12345678
Ver televisidn 12345678
Ver una pelicula de video 12345678
Escuchar la radio 12345678
Descansar 12345678
Dormir una siesta 12345678
Resolver juegos de pasatiempos 12345678
Armar rompecabezas 12345678

12345678 | 100 80 60 4020
Correr 12345678 | 100 80 60 4020
Nadar 12345678 | 100 80 60 4020
Hacer ejercicio 12345678 100 80 60 40 20
Hacer otfro deporte 12345678 | 100 80 60 4020
Cuidar a mi mascota 12345678 | 100 80 60 4020
© Actividades Sociales | Si [ No| Categoria |" 'Porcentajes
Visitar amigos 12345678 | 100 80 60 4020
Visitar familiares 12345678 | 100 80 60 4020
Jugar con mis amigos 12345678 | 100 80 60 4020
Ayudar a mis hermanos en sus 12345678 | 100 80 60 4020
tareas
Ir al cine 12345678 | 100 80 60 4020
Platicar con amigos o vecinos 12345678 | 100 80 60 4020
Convivir con nifios de mi edad 12345678 | 100 80 60 4020
Hablar por teléfono con mis 12345678 | 100 80 60 4020
amigos
Tomar clases 12345678 | 100 80 60 4020
Salir de paseo con mi familia 12345678 | 100 80 60 4020
Hacer un nuevo amigo 12345678 | 100 80 60 4020
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Actlwdodes de. Proteccndn ala | Categoria
Seguu'ladlefaquemedloe.! 12345678| 100 80 60 4020
médico
Comer bien 12345678 100 80 60 4020
Dormir lo necesario 12345678 | 100 80 60 4020
Tomar mis medicamentos 12345678 100 80 60 4020
Visitar al médico o ir al hospital 12345678| 100 80 60 4020
Acudir a mis estudios médicos 12345678| 100 80 60 4020
Dejar de comer cosas dafiinas 12345678 100 80 60 4020

No sequir las instrucciones del 12345678 100 80 60 4020
médico

No sequir las indicaciones de mi 12345678 100 80 60 4020
mamd para cuidar mi salud

Comer alimentos dafiinos para la 12345678| 100 80 60 4020
salud

Tener episodios de llanto y 12345678| 100 80 60 4020
tristeza

Enojarme, gritar o pelearme con 12345678 100 80 60 4020
alguien

Categorias:

1.- Actividades de Independencia

2.- Actividades Recreativas Pasivas

3.- Actividades Recreativas Activas

4.- Actividades Sociales

5.- actividades de proteccion a la Salud

6.- Otra categoria de Actividad Cotidiana

7.- No se clasifica como Actividad Cotidiana

8.- Actividad que no puede sentirse capaz de realizar el nifio participante.
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Apéndice B. Instrumentos de autorregistro.

ProgmlnadeApayoPsicosochlpm-aniﬁos

Este es mi carnet

INSTRUCCIONES

Este carnet esta hecho para que registres algunas de las actividades que
realizas cada semana. El carnet se divide en secciones y en cada una de
ellas iras marcando las cosas que haces.

Encontrards una serie de simbolos, cada uno representa una actividad
diferente.
Su significado es el siguiente:

&3 Visitas al médico 1@ Dieta

§ Estudios Y Ejercicios
1 Tratamiento 4% Diversiones
® Consultas ® Molestias
~3 Reposo

Si tienes alguna duda sobre cémo llenar este carnet, pregintale a tu terapeuta
o a tus papds.
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No. de Carnet.

DATOS GENERALES

¢ Cémo se llama mi enfermedad?

¢ Qué medicamentos uso?

¢ Con qué frecuencia acudo a mi tratamiento?

Marca con una v si asististe al hospital por alguna de las siguientes
razones.

ek | Lunes |Martes Miér. Juev. | Vier. Sébado | Domingo

i
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¥ Marca conuna ¥ sirealizaste estas actividades .

Higiene | Lunes | Martes Miérc. pueves | Vier. | Sdbad | Domingo

>
Lavarme
los
dientes

t

Bafiarme
= =

Lavarme
las
manos

Marca con una ¥ si realizaste las siguientes actividades como te las
indico el médico, si no fue asi entonces mdrcalas con una X .

Act. Lunes | Martes | Miércoles | Jueves |Viernes| Sdbado | Domingo

@
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2 NOTAS IMPORTANTES

Prog-m de Apoyo Psicosocial para nifios
o - con-Céncery sus familias

Mi noiibre es:

Carnet para padres
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INSTRUCCIONES

Este carnet esta hecho para que registre algunas de las actividades que
realiza su hijo cada semana. El carnet se divide en secciones y en cada
una de ellas ira marcando las cosas que hace su hijo.

Encontrard una serie de simbolos, cada uno representa una actividad
diferente.

Su significado es el siguiente:

&3 Visitas al médico '@ Dieta

§ Estudios Y Ejercicios
1 Tratamiento &t Diversiones
® Consultas ® Molestias
~7 Reposo

Si tiene alguna duda sobre cémo llenar este carnet, pregunte a su terapeuta.

No. de Carnet.

DATOS GENERALES

¢ Cémo se llama la enfermedad de su hijo?

¢ Qué medicamentos usa?

¢ Con qué frecuencia acude su hijo a tratamiento?
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Marque con una v si su hijo asistio al hospital por alguna de las siguientes

razones.

a3 Lun Martes Miér Juev | Viern

Sab

Domingo

1®! LA DIETA DE SU HIJO

Especifique que alimentos comid su hijo y a qué hora.

Lunes
1} DESAYUNO

G~ comrpa

Ccena
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/@ LA DIETA DE SU HIJO

Especifique que alimentos comié su hijo y a qué hora.

Martes
{3 DESAYUNO

G~ commpa

Ccena

1®| LA DIETA DE SU HIJO

Especifique que alimentos comid su hijo y a qué hora.
Miércoles

1} DESAYUNO

G COMIDA

G ceEna
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1@ LA DIETA DE SU HIJO

Especifique que alimentos comi6 su hijo y a qué hora.

Jueves
{¥ DESAYUNO

G commpa

CGcena

1®! LA DIETA DE SU HIJO

Especifique que alimentos comié su hijo y a qué hora.

Viernes
£} DESAYUNO

G~ comrpa

Ccena
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1®| LA DIETA DE SU HIJO

Especifique que alimentos comid su hijo y a qué hora.

Sdbado
{3 DESAYUNO

G~ comipa

Gcena

1®! LA DIETA DE SU HIJO

Especifique que alimentos comié su hijo y a qué hora.
Domingo

13 DESAYUNO

G- commpa

Gcena
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~? Marque con una V¥ si su hijo tuvo algin momento de reposo y
especifique a que hora.

Hora.|Lunes |Martes |MiércolqJueves|Viernes |Sabado |Domingo

®

C

T Marque con una v si su hijo realizé algin ejercicio indicado por el
médico.

Hora. | Lun. |Martes| Miérc. |Jueves| Viernes | Sabado | Domingo

®

®
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E NOTAS IMPORTANTES
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Carnet de citas

- El Juego del Optimismo

Nombre del nif@:

Nombre de los padres:

Nombre del terapeuta:

Fecha ' Hora Sesidn Asistencia
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Apéndice C. Mddulo de Adherencia Terapéutica.

Introduccion al Juego

1.- Mi Cuerpo

® .Como es mi cuerpo?

Tronco —— «——[3razo

Pic rnas
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Partes principales de mi cuerpo

Las células

L & ¢Como es una célula?

Rekiculo
Endoplsmam ico

Nuc‘\eo\o

nuclear
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________________________________________________________

Nuc\eo\o

h{



2.- La Leucemia

cQué es la leucemia?

2.1 Tratamiento

¢En gué consiste el tratamientc médico?
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Quimioterapia
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Efectos secundarios de los tratamientos
médicos
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CQUE hay
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Disgustin y sumamd se encuentran en el hospital esperando ser atendidos por
el médico. Después de unos minutos el médico los pasa al consultorio.
Médico: Hola Disgustin, cémo estas.

No muy bien, a veces me siento cansado y no tengo ganas de comer-.

Médico: Hoy voy a entregarte los resultados de los estudios que te mande
hacer (El médico abre los estudios). Mmm, esto no se ve muy bien. Disgustin, te
acuerdas que en una ocasién te explique que en tu cuerpo hay unas células que
se llaman glébulos blancos encargados de defenderte de los microbios y
bacterias que hacen que te enfermes. Bueno pues en tus estudios estas células
se encuentran un poco bajas.

: £Y eso que tiene de malo?

Médico: El que estén bajos hace que te puedas enfermar con mds facilidad y si
te enfermas tenemos que retrasar tu tratamiento.

: Y a mi que me importa.

Médico: Es que se puede complicar tu enfermedad y tendriamos que
internarte.

. De todas formas me tienes que internar para darme el tratamiento.

Médico: Yo te explique que si estds enfermo surgen mds complicaciones y tu
cuerpo no tiene la fuerza para soportar los tratamientos que te damos y eso
pone en peligro tu salud. Vamos a hacer un trato te propongo que sigas las
recomendaciones que te voy a dar. * Tienes que comer bien, trata de no estar
mucho tiempo en el sol o de salirte destapado si hace frio, descansa una hora al
dia y no comas irritantes. Si sigues estas recomendaciones tu salud va a
mejorar”.

Me da igual, te todas formas siempre estoy enfermo.
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Valente y su mamd se encuentran en el hospital esperando ser atendidos por
el médico. Después de unos minutos el médico los pasa al consultorio.
Médico: Hola Valente, como estas.

Bien aunque a veces me siento cansado y no tengo ganas de comer.

Médico: Hoy voy a entregarte los resultados de los estudios que te mande
hacer (El médico abre los estudios). Mmm, esto no se ve muy bien. Valente, te
acuerdas que en una ocasion te explique que en tu cuerpo hay unas células que
se llaman gldbulos blancos encargados de defenderte de los microbios y
bacterias que hacen que te enfermes. Bueno pues en tus estudios estas células
se encuentran un poco bajas.

<Y eso es muy grave?

Médico: El que estén bajos hace que te puedas enfermar con mds facilidad y
si te enfermas tenemos que refrasar tu tratamiento. Ademds se puede
complicar tu enfermedad y tendriamos que internarte.

Y que puedo hacer para que eso no ocurra.

Médico: Yo te explique que si estds enfermo surgen mds complicaciones y tu
cuerpo no tiene la fuerza para soportar los tratamientos que te damos y eso
pone en peligro tu salud. Vamos a hacer un trato te propongo que sigas las
recomendaciones que te voy a dar. Tienes que comer bien, trata de no estar
mucho tiempo en el sol o de salirte destapado si hace frio, descansa una hora al
dia y no comas irritantes. Si sigues estas recomendaciones tu salud va a
mejorar.

Esta bien, yo no me quiero enfermar y por eso voy a seguir tus
recomendaciones.

1)3



Cuandeo sige las recomendaciones del medico me
siento bien y puedo disfrutar mas del dia
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%5 E1 juego de

Simén dice:
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Apéndice D. Analisis Estadistico

Dependencia serial

Cuando se realizan observaciones sucesivas en una serie temporal, los datos tienden a estar
correlacionados. En este caso se dice que los datos tienen dependencia serial. La
correlacion entre puntos sucesivos en el nivel de actuacion de un sujeto permite predecir
supuestos subsecuentes. La forma por la cual se puede conocer si existe dependencia serial
en los datos es mediante una autocorrelacion de los datos. La autocorrelacion se refiere a
una correlacion (r) entre datos de puntos separados por diferentes intervalos temporales en
las series. Una autocorrelacion del intervalo 1 se calcula mediante el emparejamiento de la
observacion inicial con la siguiente, y de esta con la tercera, y la tercera con la cuarta, y asi
sucesivamente a lo largo de las series. Si la correlacion es significativamente diferente de 0,
significa que la ejecucion de cierto punto puede ser predicha a partir de la ejecucion en la

ocasion anterior (Barlow & Hersen, 1988).

La dependencia serial se representa graficamente mediante un correlograma
(autocorrelaciones trazadas como una funcién en diferentes intervalos). En un
correlograma, cada dato representa el coeficiente de correlacién para las observaciones de
un intervalo dado. Cuando los puntos representados en el correlograma aparecen cercanas
al cero, se habla de una independencia de los datos. Sin embargo, cuando las puntuaciones
en el correlograma aparecen de manera descendente, es decir, de valores de +1 a —1,

entonces existe dependencia serial en los datos (Barlow & Hersen, 1988).

Si existe dependencia serial el los datos de la serie temporal representada, los datos
obtenidos de una investigacion no pueden ser evaluados mediante una prueba t o f. En este
caso, se recurre al uso de otro tipo de pruebas, como por ejemplo: Analisis de series
temporales, Pruebas de aleatorizacion, Prueba de rangos R, y la Técnica de division de

mitades (Barlow & Hersen, 1988).
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Técnica de division de mitades

La técnica de division de mitades (split-middle technique) es un método mediante el cual se
describe la tasa de cambio conductual a lo largo del tiempo para un solo individuo. Esta
técnica permite evaluaf la tendencia o la pendiente dentro de una fase y comparar las
pendientes a lo largo de las fases. La tasa de conducta ha sido propuesta como la medida
mas 1til para este método. Ademas de este indice, también puede ser aplicado a otras
medidas de ejecucion, normalmente aplicadas en la investigacion aplicada, tales como

intervalos, categorizacion discreta y duracion (Barlow & Hersen, 1988).

La técnica de division de mitades incluye varios pasos. Se inicia con una representacion
grafica de los datos. A partir de los datos en una fase dada se construye una tendencia, o
linea de aceleracion con el fin de caracterizar la tasa de ejecucion a lo largo del tiempo
(Barlow & Hersen, 1988).

Los datos corresponden a un disefio A-B. Se calcula la linea de aceleracion para cada fase

(Barlow & Hersen, 1988).

El primera paso para calcular la linea de aceleracion en una fase es dividir la fase en dos
con una linea vertical en la mediana del numero de sesiones. El segundo paso es volver a
dividir una de estas mitades. Las lineas divisorias siempre deberan dejar un nimero igual
de datos de cada lado de la division. El proximo paso es determinar la tasa mediana de
ejecucion para la primera y segunda mitad de la fase. Esta mediana se refiere a los puntos
de datos que forman la medida de pendiente en lugar de referirse al nimero de sesiones.
Dos aspectos que pueden prestarse a confusion son los siguientes: 1) a pesar de que las
sesiones han sido divididas en cuartos, solo la primera division sera empleada en esta etapa,
2) las medianas estan basadas en la ordenada (valores de la variable dependiente) en lugar
de la abscisa (nimero de dias). Para obtener el punto que representa la mediana en cada

mitad, se debe contar desde abajo hacia el punto de datos mas alto de cada mitad. Se
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selecciona el punto de datos que constituye el valor medio dentro de cada mitad. Se traza
una linea horizontal a través de la mediana en cada mitad de la fase hasta que intersecte con

la linea vertical que divide cada mitad (Barlow & Hersen, 1988).

Para cada fase del disefio experimental deben trazarse lineas de aceleracion separadas. Se
evalia el cambio a lo largo de las fases mediante una comparacion de los niveles y las
pendientes. Para calcular el cambio en el nivel, se compara el Gltimo punto de datos en la
linea base y el primer punto de datos en la intervencion. El valor mas alto es dividido entre
el valor més bajo. La proporcién simplemente expresa cuanto mas arriba o mas abajo se
sitia la interseccion de las distintas lineas de aceleracién. Para calcular el cambio en la
pendiente se toma el primer valor de la primera fase y el ltimo valor de la fase. El valor

mas alto se divide entre el valor més pequefio (Barlow & Hersen, 1988).
Analisis estadistico

El procedimiento de division de mitades ha sido mas promocionado como una técnica
adecuada para describir el proceso de cambio en la conducta de un solo individuo que
como instrumento para evaluar la significacion estadistica. Sin embargo se puede evaluar la
significacion estadistica del cambio a lo largo de las fases una vez calculadas las lineas de
aceleracion. Se ha propuesto una técnica para determinar si hay cambio en la conducta
estadisticamente significativo , a lo largo de las fases. Suponiendo que la intervencién no
diera resultados, la particion en mitades de la pendiente de la linea de base deberia
corresponderse igualmente con la particion de la pendiente de la fase de intervencion. De
esta manera, el 50% de los datos en la fase B, o de intervencion, deberia situarse o sobre o
por encima de la pendiente de linea base, y el 50% deberia situarse sobre o por debajo de

ella. Cuando esta pendiente se proyecta en la fase de intervencion.

Para completar la prueba estadistica, la pendiente de la fase de linea base se extiende o
proyecta a través de la fase de intervencion. Por razones que conviene a la prueba
estadistica, se supone que la probabilidad de que un punto de datos durante la intervencion

caiga por encima o por encima de la linea de aceleracion proyectada en la linea de base es
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m). dada la hipotesis de que no hayc?‘:bio a lo largo de las fases.
Se puede emplear una prueba binomial para calcular si el nimero de puntos de datos que se
encuentra por encima de la pendiente proyectada en la fase de intervencion es de una
probabilidad suficiente o baja para rechazar la hipétesis de que no existe cambio a lo largo

de las fases.

Como dato hipotético se tomard que 10 de los 10 puntos de datos durante la fase de
intervencion estan por encima de la pendiente proyectada de la linea base. Si se aplica la
prueba binomial de que los diez puntos de datos se encuentran por encima de la pendiente,
se tiene p= (10/10) ‘2 ala 10, lo cual da p < 0.001. La hipétesis formulada se rechaza;
concluyendo que los datos en la fase de intervencion son significativamente diferentes de
los datos de la fase de linea base. Los datos no dicen nada acerca de si el nivel y/o la
pendiente dan cuenta de la diferencia; solo se refieren al hecho de que los datos se

desplazan de una fase a otra.
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