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RESUMEN

Introduccién: el presente proyecto de investigacion engloba unas materias actuales,
novedosas y que se mantienen actualmente en desarrollo como son los pacientes
adolescentes y adultos jévenes oncoldgicos, en plena transicion entre la infancia y la adultez
y la hospitalizacion a domicilio un servicio que cada vez mas hospitales incluyen entre sus
unidades. De este modo, en este estudio tiene intencion de profundizar en la relaciéon entre
ambas variables y su puesta en practica, para corroborar si puede generar beneficios o

desventajas en la calidad de vida de este tipo de pacientes.

Objetivo general: examinar si el estar hospitalizado a domicilio puede generar beneficios o
desventajas para pacientes AYA oncoldgicos, entre 16 y 22 afos, que acuden a los hospitales
Nifio Jesus, Gregorio Marafion y 12 de Octubre de la Comunidad de Madrid, en sus diferentes

ingresos durante un periodo de 9 meses.

Metodologia: proyecto de investigacidbn experimental, analitico de cohortes prospectivo
longitudinal, a lo largo de un periodo de 9 meses con una poblacién objeto de estudio

conformada por pacientes adolescentes y adultos jovenes oncolégicos entre 16 y 22 afos.

Implicaciones para la practica enfermera: proporcionar un marco tedrico y unos resultados
descriptivos que permitan a los profesionales del area de salud tomar conciencia de los
posibles beneficios o desventajas que puede tener la hospitalizacién a domicilio en pacientes

adolescentes y jévenes adultos oncolégicos.

Palabras clave: Adolescente, Adulto Joven, Oncologia, Servicios de Atencién a Domicilio

Provistos por Hospital, Diagnéstico, Tratamiento.
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ABSTRACT

Introduction: This research project encompasses current, novel subjects that are currently
under development, such as adolescent and young adult oncology patients, in the midst of the
transition between childhood and adulthood, and home care, a service that more and more
hospitals are including in their centers. In this way, the aim of this study is to examine in depth
the relationship between both variables and their implementation in order to corroborate

whether it can generate benefits or disadvantages in the quality of life for this type of patient.

General objective: Examine whether being hospitalized at home can generate benefits or
disadvantages for AYA oncology patients, aged 16 to 22 years, who is attended in Nifio Jesus,
Gregorio Marafion and 12 de Octubre hospitals in the Community of Madrid, in their different

inpatient admission over a period of 9 months.

Methodology: Experimental, analytical, prospective, longitudinal cohort research project over
a 9 months period with a study participant population of adolescent and young adult oncology

patients aged 16-22 years.

Implications for the practice of Nursing: Provide a theoretical framework and descriptive
results to enable healthcare professionals to become aware of the potential benefits or

disadvantages oh home care hospitalization in adolescent and young adult oncology patients.

Key words: Nursing, Medical Oncology, Adolescent, Young Adult, Home Care Services

Hospital-based, Treatments, Diagnoses.
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PRESENTACION

La oncologia es un ambito que, junto a los pacientes adolescentes y adultos jovenes, siempre

han llamado mi atencién de forma previa al inicio de este grado.

Por este motivo, la eleccién del tema fue con gran simplicidad. Respecto al cdmo lo queria
enfocar, fue de gran ayuda los diferentes rotatorios, a través de los cuales, descubri las

necesidades reales y potenciales de este tipo de pacientes.

El cancer es una de las patologias principales con las que la sociedad convive y lucha

actualmente, generando grandes investigaciones para encontrar su cura.

Sim embargo, la patologia adquiere un papel mas profundo y multifactorial cuando se da en
pacientes adolescentes o adultos jévenes, debido a que se encuentran en una etapa vital de
pleno desarrollo, no solo fisico sino también psicosocial, el cual se ve claramente afectado por
los largos ingresos provocados por esta enfermedad. En ellos se limitan a estar en una

habitacion durante semanas y su Unico contacto con su alrededor es de manera virtual.

Como he mencionado con anterioridad, mis rotatorios de practicas supusieron de una gran
ayuda y también de una fuente de motivacién. Tuve la oportunidad de realizar practicas en
hematologia en el Hospital La Princesa, donde pude observar como los pacientes ingresaban
para periodos superiores a un mes, con un solo acompafiante, dandome cuenta del impacto

qgue generaba no solo en la vida del paciente, sino también en la de su familia.

A su vez, por otro lado, también tuve la posibilidad de rotar en el hospital de dia oncoldgico
de adolescentes del Hospital Nifio Jesus. En este servicio, pude contemplar como a pesar de
tener que acudir todos los dias al hospital para recibir un tratamiento, para los pacientes era
toda una mejoria; no sentian que su vida se paralizara de forma plena, muchos de ellos tenian

planes con amigos y familia, deberes y examenes, consiguiendo un menor impacto.

Finalmente, roté por la unidad de hospitalizacién a domicilio del Hospital Gregorio Marafén,
a través del cual conoci la perspectiva de la mejoria de calidad de vida que podria suponer

para estos pacientes la posibilidad de este tipo de ingreso.

En todos estos servicios, tan diferentes entre si, comprendi como la enfermeria tiene un gran
papel en este tipo de patologia y paciente, asi como un gran deber de acompafiamiento,
escucha y de cuidado, ofreciendo un trato individualizado al paciente cubriendo sus

necesidades especificas.

Agradecimientos: A mi abuela, por ensefiarme que para curar hay que cuidar, y a mi padre,
por creer en mi aiin cuando solo estaba comenzando. A ambos, por acompafarme desde el

cielo.
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1. ESTADO DE LA CUESTION

1.1 INTRODUCCION

En la actualidad, el cancer conlleva un gran impacto en la sociedad, siendo su diagnostico el

generador de una vivencia desestabilizadora y perturbadora.

Sin embargo, cuando se realiza un diagnostico de dicha enfermedad a un paciente
adolescente o adulto joven (AYA) se ha demostrado y comprobado que conlleva un impacto
diferente con necesidades médicas, fisicas y psicosociales especificas, debido a que sus

etapas de desarrollo se ven afectadas simultaneamente a la progresion de la enfermedad ©9,

Son los propios pacientes los que perciben y afrontan los problemas respecto a la imagen
corporal, la sexualidad, la adherencia y seguimiento al tratamiento. Asi como, las alteraciones
en la calidad de vida y las secuelas posteriores. Pero su rango de edad determina una falta
de recursos o experiencias aln no adquiridos, necesarios para enfrentar y dar sentido a una
gran cantidad de dificultades potenciales; las cuales acomparfian a la enfermedad porque se

encuentran en un estadio vital de cambio y desarrollo personal © .

Por ello, en estos pacientes se requiere un abordaje multidisciplinar para conseguir la mejor
atencion el proceso de diagndstico y tratamiento del paciente en su proceso de enfermedad,

generando el menor impacto posible en la calidad *9,

Se verificé la importancia del papel de enfermeria a lo largo de todo el proceso de la
enfermedad, debido a sus intervenciones en las diferentes areas y siendo de los profesionales

que mas tiempo estan con el paciente@®12),

Para la realizacién de la busqueda bibliografica se han utilizado los idiomas de espafiol, ingles
y portugués. Ademas, se han empleado las siguientes bases de datos: Pubmed, Dialnet y
SiCielo junto con los operadores boleanos AR, OR, NOT y AND. Por ultimo, se delimitaron los

siguientes términos para la estrategia de busqueda:

PALABRAS CLAVE
DeCs Enfermeria, oncologia médica, adolescente, adulto joven,
servicios de atencion a domicilio provisto por hospital,
necesidades, tratamientos, diagnosticos.
MeSH Nursing, medical oncology, adolescent, young adult, home care

services, Hospital-based, needs, treatments, diagnoses.

L. Enfermedad, hospitalizacion a domicilio, enfermeras,
Términos Naturales P

adolescentes, jovenes, cancer

Tabla 1. Palabras clave de objeto de busqueda bibliogréfica. Elaboracion propia.
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1.2 CONCEPTOS Y DEFINICIONES

En primer lugar, se deben conocer e introducir tres conceptos en torno a los cuales se

desarrollara el estudio: cancer, adolescentes y jovenes adultos y hospitalizaciéon a domicilio.

El cancer engloba a un conjunto de distintitas patologias caracterizadas por una multiplicacién
celular anormal en un tejido, generando una masa tumoral, la cual se denomina neoplasia.
Las células cancerigenas tienen a su vez la facultad para asaltar tejidos cercanos u a otras
zonas del cuerpo mediante el sistema circulatorio o linfatico, originando nuevas neoplasias las

cuales se denominaran metastasis 2.

Es importante, conocer los distintos tipos de cancer en funcién de la ubicacion de la neoplasia

y el tipo de tejido donde se origina:

TIPO DE CANCER LOCALIZACION
Neoplasias surgidas en tejidos epiteliales, como pueden ser piel o
mucosas ubicadas en cavidades y 6rganos. También surgen en
: tejidos glandulares.
Carcinomas
En este tipo de cancer se encuentran las neoplasias del sistema
respiratorio y digestivo.
Neoplasias originadas en tres tipos de tejidos: conectivo, muscular y
Sarcomas ] . _
0seo. Cuando procede de este Ultimo, se denominan osteosarcoma.
_ Cénceres procedentes del sistema linfatico.
Linfomas
Céanceres nacidos en los 6rganos que constituyen la sangre, la
Leucemias mayoria de los casos se originan en la médula ésea.

Tabla 2. Tipos de cancer segun su localizacion. Elaboracion propia a partir de: Quintero MA, Sanchez Diego
Correa, Cristina STI; 20072

El segundo término por abordar es AYA, término en ingles <<adolescents and young adults>>,
comprende al conjunto de personas entre las edades de 15 a 39 afios, agrupando a los
adolescentes y jovenes adultos en un mismo sector social asi como en una etapa vital

similar®49),

Dentro de este término, diversos autores realizan una subdivision del grupo en funcién de la
edad: pacientes entre 15 y 19 afios, pacientes entre 20 y 29 afios y pacientes entre 30 y 39

afios @49 |

En dltimo lugar, la hospitalizacién a domicilio (HaD), una opcion asistencial fundamentada en

la capacidad de ofrecer una serie de atenciones y cuidados, proporcionados por un equipo
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multidisciplinar y equiparables a los ofrecidos a nivel hospitalario, siendo tanto los
profesionales de salud como los recursos materiales suministrados por el propio hospital. Esta
unidad, permite ofrecer la calidad y cantidad adecuada del servicio hospitalario en el domicilio
del paciente, cuando este Ultimo precisa de atencion activa y una asistencia mdltiple.
Brindando de tal modo un trato individualizado mediante el traslado del profesional

especializado al lugar de residencia del paciente ©7),

1.3 EPIDEMIOLOGIA

La oncologia de AYA, se origina recientemente como una nueva disciplina orientada a las
necesidades y problemas relacionados con la asistencia del cancer de AYA. Cada afio se
diagnostican en torno a 1,2 millones de nuevos casos de cancer invasivo en AYA, esto supone

el 5% del total de diagnosticos de cancer 3149,

Cierto es que, tras el desarrollo de los tratamientos para esta patologia en todos los rangos
de edad, en las ultimas décadas, ha aumentado la supervivencia de los pacientes AYA,
esperando que mas del 80% sobreviva mas de 5 afios. Pero a la vez, en estos Ultimos afios
ha habido un incremento de la incidencia del cancer en todos los grupos de edad de
AYA(13’14‘15).

El rango de edad es el factor fundamental que determina la incidencia en mayor o menor

medida de los diferentes tipos de cancer:

RANGO DE EDAD CANCER MAS FRECUENTE

Adolescentes (15-19 afios) Neoplasias malignas hematolégicas, tumores cerebrales

y sarcomas

Adultos jovenes (20-39 afios) | Canceres epiteliales como el cancer de mama o el

cancer colorrectal

En todo el rango de edad AYA | Tumores de células germinales

Tabla 3. Canceres en AYA por rango de edad. Elaboracién propia a partir de: Janssen SHM, van der Graaf
WTA, van der Meer DJ, Manten-Horst E, Husson O, 2021 @3,

Ademas del rango de edad, el tipo de cancer también es influido por el sexo. Dentro de las
neoplasias malignas mas frecuentes en adolescentes, se observa una incidencia mayor en
varones de forma genérica, siendo un 40% en varones frente a 26% en mujeres ,en leucemias

y linfomas; 17% vs 11% en sarcomas y 10% vs 8% en tumores cerebrales del SNC @317,

En los varones, las neoplasias mas habituales son leucemias y linfomas (40%), sarcomas y

tumores cerebrales. Sin embargo, en las mujeres estos tipos de neoplasias tienen menor
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frecuencia siendo mas habituales otros tipos de neoplasias, como podemos observar a

continuacion en las figuras expuestas (13,17):

CANCERES EN PACIENTES CANCERES EN PACIENTES
VARONES AYA MUJERES AYA
Leucemias y linfomas m Sarcomas Leucemias y linfomas ®m Sarcomas
® Tumores del SNC m Otras neoplasias ® Tumores del SNC m Otras neoplasias

Figuras 1y 2. Diferencia canceres de AYA por sexo. Elaboracién propia a partir de: Nakata K, Hiyama E, Katanoda

K, Matsuda T, Tada Y, Inoue M, 2022 @7,

Continuando con la toma del factor sexo como determinante de la frecuencia, se encuentran

asociando dicho factor con el rango de edad de los AYA los siguientes datos *317:

- En varones de 25 a 29 afios, el cancer mas habitual es el cancer testicular.

- En varones de 30 a 39 afios, se encontraria al carcinoma gastrointestinal.

- En mujeres de 20 a 29 afios, predominan los canceres de tiroides y de ovario.

- En mujeres de 30 a 39 afios, los carcinomas de mama y del cuello uterino son los méas

comunes.

La asociacion espafiola contra el cancer establece que, en el afio 2022, la incidencia del
cancer en el grupo AYA, 15-39 afios, fue de 8.018 casos nuevos en Espafia, de los cuales
5.155 pertenecian a mujeres y 2.863 a varones. Estableciendo una tasa total de 60, siendo la
tasa de mujeres de 79 y la tasa de varones de 42. Segun estos datos, en de 2022 los canceres
mas comunes en Espafia son: mama, tiroides, testiculo, melanoma de piel y linfoma de
Hodgkin @2

NUEVOS CASOS EN ESPANA 2022 SEGUN TIPO DE CANCER

Mama T 2117
Tiroides I 897
Testiculo GGG 695
Melanoma de piel GGG 530
Linfoma de Hodgkin s 439

0 500 1000 1500 2000 2500

m NUEVOS CASOS EN ESPANA 2022 SEGUN TIPO DE CANCER

Figura 3.Nuevos casos en Espafia 2022 segun tipo de cancer. De elaboracién propia a partir de: AECC. 20222
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La distribucion de tumores mencionada es de gran importancia para organizar la asistencia
de los sobrevivientes AYA, debido a que dependiendo del tipo de cancer y su tratamiento, se
encontrardn una serie de riesgos, de recaidas, metastasis o efectos secundarios tardios
vinculados al tratamiento administrado. Dependiendo de cuales y como sean, se realizara un

plan de cuidados integral con la finalidad de cubrir las necesidades del paciente *®.

Segun el Instituto Nacional del Cancer (NHI), existe una diferencia entre las tasas de
supervivencia de los pacientes AYA oncolégicos y las procedentes de pacientes pediatricos y
adultos. A esto se lo denomina <<brecha AYA>>. Favorablemente, la supervivencia ha
aumentado en los ultimos afios, como se ha mencionado anteriormente, disminuyendo la

mortalidad hasta en 1% anual entre 2008 y 2017 (1315.16),

Se ha observado un aumento de la supervivencia relativa (RS), determinada como la
proporcion de supervivencia real en pacientes que han superado el cancer, por la
supervivencia prevista en un grupo de personas asociados por los factores de edad y sexo.
En este aumento ha generado que la RS a cinco y diez afios de AYA sea actualmente

semejante en todos sus grupos de edad para todos los canceres 316)

Es necesario que para continuar con el avance en la disminucion de la morbilidad y mortalidad
provocadas por el cancer entre los pacientes AYA; establecer un acceso equitativo a la
asistencia sanitaria, una ampliacion de la investigacién con su consecuente aumento de
ensayos clinicos. Asi como, diagnosticos precoces que permitan detectar la enfermedad en

sus primeros sintomas y signos, a través de un proceso de vigilancia mas desarrollado ®9 .

A todo ello, se afiade la existencia de un grupo de pacientes dentro de los AYA que conviven
con un pronostico oncolégico incierto y/o malo (UPCP), a los cuales se les administra un
tratamiento que Unicamente plantea una supervivencia de 1 a 5 afios. Los pacientes AYA con
UPCP contemplan una serie de retos entre los que se pueden encontrar una ausencia de
control de su propia vida o la interrupcion de su desarrollo; a causa de efectos secundarios
graves, persistentes o inusuales. Por ello este tipo de pacientes, presentan sensaciones de
aislamiento social, busqueda de una balanza entre la esperanzay los riesgos tal como de una

informacion basada en la evidencia (3 .

1.4 TIPOS DE CANCER

En determinados estudios se muestra la evidencia de que algunos canceres en los AYA
muestran caracteristicas genéticas y biolégicas Unicas. Actualmente, se investiga sobre la

biologia de los canceres AYA para establecer tratamientos eficaces para estos canceres®®1®),

Es conveniente conocer en que consisten los tipos de canceres mas frecuentes en los AYA:



Trabajo Fin de Grado

Andrea Quirosa Cervel

TIPO DE TUMOR DEFINICION

Tumores del SNC | Tumores localizados en el encéfalo y la médula espinal. También son
denominados lesiones ocupantes de espacio (LOE)

Leucemia Céncer principal de las células sanguineas. El tipo de leucemia lo
marca el tipo de célula que se convierte en benigna y su crecimiento,
rapido o lento.

Linfoma Tumor originado en las células del sistema linfatico. Existen dos tipos
linfoma de Hodgkin y linfoma de no Hodgkin, el primero con un mejor
pronostico.

Colorrectal Comienza con un crecimiento anormal denominado pélipo, en el colon
o0 el recto. Es posible de eliminar si se extirpan precozmente los polipos.

Sarcomas Los tres tipos mas frecuentes son:

-Céncer 6seo (de hueso): Destacan osteosarcoma y sarcoma de
Ewing.

-Sarcoma de tejido blando: Se forman en cualquier parte del cuerpo,
pero se suelen encontrar en: brazos, piernas, térax y abdomen.
-Sarcoma uterino: Suele ser mas maligno y dificil de tratar. Peor
pronéstico que el cancer de endometrio.

Mama Células de la mama se malignizan y se multiplican sin control. Segundo
tipo de cancer mas comuln en mujeres. A través de las mamografias se
puede conseguir un diagndstico precoz.

Tiroides Existen cuatro tipos. Tres de ellos: papilar, folicular y medular, tienen
buen pronéstico. Sin embargo, el anaplasico es dificil de curar.

Tumores de Derivados de las células reproductivas, procedentes del ovario y

células testiculos. Los tumores germinales del ovario tienen su incidencia

germinativas maxima en la poblacion AYA.

Tabla 4. Canceres mas frecuentes en AYA. De elaboracién propia a partir de: Instituto Nacional del Cancer, 202216

y Seventy K, 2022 (18),

1.5 DIAGNOSTICO

Las manifestaciones de los distintos tipos de cancer son variadas. En ocasiones se presentan

como un abultamiento o masa anormal en una zona determinada del cuerpo. En el abdomen

o extremidades generan dolor y en el térax pueden causar tos persistente o disnea®19.
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Los pacientes oncolégicos presentan una media entre 3-13 sintomas recurrentes y
persistentes durante el periodo de la enfermedad. Es por ello que, el cancer presenta una
gran cantidad y diversidad de sintomas, algunos de ellos pueden ser: cambios en los senos,
como palpacion de un bulto, rojez o alteracion de los pezones; cambios en la vejiga, como
dificultad, dolor o presencia de sangre al orinar; hemorragias o hematomas frecuentes sin
causa fisica; nauseas y vémitos, un aumento o disminucion de peso brusca en un periodo de
tiempo corto; o sintomas neurolégicos como paralisis facial, convulsiones o alteraciones en la

vista o la audicion (16:19:21),

En ciertas ocasiones, el cancer se descubre en una consulta de revision rutinaria. Por
consiguiente, si se observa una posibilidad de presencia de la enfermedad, se realizaran un
conjunto de pruebas complementarias no solo para establecer un diagndstico sino para

consequir la eleccion correcta del tratamiento 1619,
Entre las pruebas complementarias encontramos 1619

- Pruebas de laboratorio: En pacientes oncoldgicos se precisan andlisis de sangre frecuentes.
También se requieren analisis de orina u otros fluidos corporales. Los niveles de
determinadas sustancias son indicadores de cancer, a través de estos analisis
comprobamaos sus niveles.

- Pruebas con imagenes: Se encuentran las radiografias, ecografias, resonancias
magnéticas, tomografias computarizadas. Este tipo de pruebas permiten visualizar el area
donde se encuentra concretamente el tumor, su tamafio y extension.

- Biopsia: es considerada la prueba mas recurrente para obtener un diagndstico firme de
cancer. Se extrae una muestra de tejido de la masa anormal y se analiza para observar la
presencia de células cancerosas. Cuando se sospecha de un cancer de células sanguineas,
como leucemia o linfoma, se realiza un aspirado y biopsia de médula, lugar donde se originan

las células de la sangre.

En el caso de que los resultados confirmen el diagndstico de la neoplasia, se debera
establecer el estadio, el cual informa sobre la extension en la que se encuentra el cancer

basandose en factores como el tamafio y su expansion @9,

Para establecer dichos estadios es necesario recurrir al sistema de estatificaciéon: tumor,
ganglio linfatico, metastasis (TNM). Este sistema permite una presentacion del cancer muy
minuciosa. Las combinaciones TNM se agrupan en cinco estadios generales como se puede

observar en la siguiente tabla®):
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ESTADIO SIGNIFICADO

Estadio O Denominado carcinoma in situ (CIS). Células anormales presentes, pero no se
han derivado a tejidos cercanos. El CIS no es cancer, pero existe la posibilidad
gue se convierta. Con frecuencia, en una cirugia se llega a extraer todo el tumor.

Estadio | Se considera como cancer temprano. No ha crecido de forma penetrante en
tejidos cercanos. Tampoco se ha extendido a los ganglios linfaticos u otras zonas
del cuerpo.

Estadio Il y | El cancer se ha desarrollado en tejidos cercanos. Posiblemente también se

Estadio Ill | encuentre en los ganglios linfaticos, pero no en otra parte lejana del cuerpo.

Estadio IV | El cancer se ha expandido a tejidos cercanos, ganglios linfaticos y a otras partes
lejanas u 6rganos del cuerpo.

Tabla 5. Estadios diagnosticos del cancer. De elaboracion propia a partir de: Instituto Nacional del Cancer, 2022 (16)
y Revistas ASCO 2022 (19,

Al conocer el estadio y las caracteristicas del cancer, se podra establecer un tratamiento
adecuado y transmitir la informacion sobre el prondstico al paciente, ofreciendo una asistencia

integral 16),

Sin embargo, los pacientes AYA manifiestan un conocimiento acotado sobre el cdncer y todo
su proceso, asi como dificultades a la hora de distinguir sintomas y su gravedad, lo que
conlleva postergar la busqueda de asistencia. Ademas, muestran una falta de compresion
sobre la importancia de las pruebas, generando un aumento de incertidumbre en el ambito
diagnéstico. Pero también, expresan una preparacion limitada para las severas realidades

durante el tratamiento de la enfermedad .

1.6 TIPOS DE TRATAMIENTO

La eleccién del tratamiento adecuado esta sujeta al tipo de cancer, en qué estadio se
encuentre de desarrollo y como de invasivo sea. Es cierto que, algunos pacientes requeriran
de un solo tratamiento, pero la mayoria de las personas con patologia oncoldgica, requieren
un plan terapéutico compuesto por la unién de varios tratamientos, con el fin de alcanzar la

cura de la enfermedad 219,
Entre las principales opciones de tratamiento se encuentran :19):

- Cirugia: se utiliza en tumores sélidos ubicados en una zona concreta del cuerpo. Es un

tratamiento local, es decir, se trata solo el area afectada por cancer. Es un procedimiento

12
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realizado con anestesia, y no se utiliza para los canceres de células sanguineas ni para

aquellos que ya se hayan expandido, metastasis.

Habitualmente de forma previa a la cirugia se administra, quimioterapia y/o radioterapia
neoadyuvante, con la finalidad de disminuir el volumen del tumor y tras la cirugia para

eliminar las células cancerosas que no hayan sido extraidas en la intervencion.

Quimioterapia: conjunto de farmacos, cuyo funcionamiento consiste en detener o ralentizar

el crecimiento de las células cancerosas, asi como su eliminacion.

Se puede administrar a través de diferentes vias: oral, en forma de pastilla; intravenosa,
directamente en la vena; intramuscular, en el masculo; topica, a través de pomadas que se
aplican en la piel o intratecal, consiste en la administracion del farmaco en el liquido que se
encuentra en las capas situadas alrededor del cerebro y de la médula espinal, al ser este

Gltimo una via causante de dolor se suele administrar anestesia y sedantes.

Si la via de eleccidn es intravenosa, se suele coger una via central, como un reservorio o un

catéter central de insercion periférica (PICC).

Este tipo de tratamiento presenta una duracién de varios meses, se puede administrar en
hospital de dia, a través de un ingreso o se administra en casa. Se estructura en ciclos; cada
uno de ellos incluye dias de administraciéon de los farmacos y posteriormente unos dias de

descanso para que el organismo se recupere de los efectos.

Son frecuentes los efectos secundarios de la quimioterapia, debido a que no solo se
destruyen células cancerosas con multiplicacion anormal, sino que también afecta al
crecimiento rapido de células sanas, siendo el caso de las células que provocan el
crecimiento del pelo o las células que revisten el tracto digestivo. Por ello en los principales
efectos secundarios de la quimioterapia encontramos: alopecia o pérdida temporal de
cabello, nauseas, vomitos y fatiga. Ademas, se genera una bajada de defensas provocando

una gran susceptibilidad a padecer infecciones.

Para los mencionados efectos, se pauta un tratamiento para paliarlos al que se le denomina

tratamiento de soporte.

Radioterapia: requiere elevadas cantidades de radiacién para eliminar células cancerosas y
disminuir el tamafio de los tumores. Es utilizada como tratamiento activo del cancer, pero

también de forma paliativa, para conseguir un alivio del dolor y demés sintomas del cancer.

La radioterapia no presenta un efecto inmediato sobre las células cancerosas, se requiere
un periodo de tiempo de varias semanas antes de comenzar a observar resultados. Del
mismo modo, las células cancerosas se siguen destruyendo tiempo después de haber

finalizado este tratamiento.
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Otros tratamientos de menor frecuencia son 1619 :

- Inmunoterapia: consiste en una terapia biolégica, es decir, tratamiento que utiliza sustancias

generadas por organismos vivos para combatir el cancer, actuando como un apoyo al
sistema inmunitario propio.

- Terapia_dirigida: actia sobre los factores de cambio que producen el crecimiento y

multiplicacién de las células. Los farmacos mas utilizados son los micromoleculares y los
anticuerpos monoclonales, los cuales consisten en proteinas producidas en laboratorio.

- Terapia hormonal: es denominada como terapia endocrina o tratamiento con hormonas. Se

utiliza tanto como tratamiento para el cancer como para aliviar los sintomas de él.

- Trasplantes de células madres: consiste en un proceso de restauracion de células madres.

Las células madre se transfunden al sistema circulatorio a través del cual llegardn a la

médula 6sea, remplazando a las células dafiadas por el cancer o tratamiento.

Existen tres tipos de trasplantes: autélogos, células madre proceden del propio paciente;

singénicos, procedente de un gemelo idéntico y alogénicos, provienen de otra persona.

Actualmente, en los pacientes AYA una opcion de tratamiento recurrente son los ensayos
clinicos, consisten en lineas de tratamiento no convencional que forman parte de un estudio

de investigacion 19,

1.7 TRANSICION DEL CUIDADO EN LOS PACIENTES AYA

La transicién es definida como el cambio de los AYA con patologias crénicas desde las areas
de salud pediatrica a areas de adulto, de una manera ordenada y con objetivos especificos.
Por ello, se establecen cinco objetivos base de la transicion: incentivar la atencién continua,
aumentar la adherencia terapéutica, promover el conocimiento del paciente sobre su propia
enfermedad, asi como la autonomia en el manejo de la enfermedad. Por ultimo, reforzar la

confianza en el nuevo equipo de salud @3,

Sin embargo, se debe considerar la presencia de los AYA como un grupo independiente en el
transcurso entre las asistencias de cancer pediatricas y de adultos. El cancer en pacientes
AYA, no se observa como una enfermedad aislada sino como representante de un conjunto
unico de enfermedades, con propiedades epidemioldgicas, clinicas y bioldgicas diferentes, las

cuales no se pueden presenciar ni en cancer de nifios ni en el cancer de adultos 427:28),

Por lo tanto, se estima a los AYA como una poblacioén distinguida de la comunidad oncolégica,
a causa de los desafios que se encuentran durante el desarrollo de la enfermedad. Entre
dichos desafios se observan, desde la identificacion de sintomas, el diagnéstico y el
tratamiento, hasta la planificacion detallada de la atencion, el seguimiento de la patologia y la

supervivencia 1329,
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La condicion de los AYA se sitla entre los servicios pediatricos y para adultos en los sistemas
de salud, lo que genera una incapacidad para brindar la mejor asistencia viable o una

investigacion dedicada, las cuales mejorarian la calidad de vida de este tipo de pacientes @,

Ademas, es muy presente la incertidumbre de los pacientes AYA de no saber donde acudir,
no saber quien es su médico o existe una falta de confianza hacia pediatria, porque lo vincula

con la etapa de su infancia y al médico general, lo relaciona con sus padres @3,

Los resultados de supervivencia de los AYA muestran un aumento discreto en comparacion
con los de adultos mayores y los nifios que padecen cancer. Reafirmando, un acceso desigual
a la asistencia especializada por las areas de oncologia, una atencion no adecuada por los
sistemas tradicionales de atencion pediatrica o para adultos y la falta de reconocimiento de

sus necesidades Unicas %627,

En consecuente, se plantea una ampliacién del conocimiento sobre las necesidades
especificas de los pacientes oncoldgicos AYA entre los profesionales de salud, porque la
formacion actual no lo contempla generando una brecha en el desenvolvimiento de
programas, prestacion de asistencia y promocién. De igual manera, se fomenta la creacion de
servicios especializados con equipos multidisciplinares, donde se realice una integracion de
los avances de oncologia pediatrica para los adultos jovenes y una mejoria de comunicacion

entre las areas de pediatria y de adultos ©529),

Es aln extenso el camino a desarrollar en los pilares del cuidado de AYA oncoldégico, entre
los que se observa: la asistencia psicoldgica, la atencién por equipos multidisciplinares con
formacion especifica, el desarrollo de protocolos y/o ensayos clinicos y programas de
oncofertilidad, el seguimiento de los supervivientes y la transicién a la etapa adulta. Pero se
ha verificado las necesidades Unicas y desventajas en el prondstico frente a otros grupos de
edad @),

También uno de los efectos de la quimioterapia mas habituales es una bajada de defensas,
guedando el paciente inmunodeprimido. Esta situacion provoca que el paciente este durante
varios dias o semanas en una situacion de aislamiento dentro de una habitacion de hospital,
teniendo que renunciar a muchas cosas y con sentimiento de vida parada, influyendo en gran

medida en este tipo de pacientes que se encuentran en una etapa de desarrollo vital “b.

Por otro lado, otro factor que se ve alterado a consecuencia del tratamiento es el suefio,
generando en la mayoria de los casos, insomnio. Pero también el suefio se puede ver afectado
por otros factores como las hospitalizaciones largas, el estrés o la ansiedad. Lo que provoca

una mayor alteracion en la calidad de vida de estos pacientes.®

Es importante recalcar, la manera en que los AYA oncol6gicos presentan un mayor riesgo de

desarrollar algun trastorno de salud mental, debido a que se enfrentan a una paralizacion total
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o parcial en las relaciones familiares y de amistad, asi como en sus planes educativos y

vocacionales @9,

Es por todo ello, que se establecié un Grupo de trabajo sobre el cancer en AYA de forma
conjunta por la Sociedad Europea de Oncologia Médica (ESMO) y la Sociedad Europea de
Oncologia Pediatrica (SIOPE) con la finalidad de aumentar la perspectiva entre las areas
oncologicas de nifios y de adultos, conseguir una mejora en el entendimiento de ambitos
especificos de AYA, buscando en todo momento conseguir una mejora en la calidad

asistencial hacia los AYA con cancer en todo el continente europeo 427,

A su vez, este Grupo de Trabajo del ESMO/SIOPE debe hacer frente a una serie de factores
actualmente presentes: la ausencia de comprension bioldgica propia de los canceres AYA, de
centros especializados con equipos multidisciplinarios adecuados para el rango de edad y de

ensayos clinicos de tratamientos innovadores ©¢7:29),

Se plantea de tal modo, un programa integral donde exista una cooperacion entre los servicios
de pediatria y adultos mayores para conseguir varios objetivos: generar una red
multidisciplinar europea sobre canceres AYA; a nivel nacional, favorecer la creacién de
servicios especificos de asistencia de cancer en AYA; establecer un programa de formacién
a los profesionales sanitarios para conseguir la adquisicion de conocimientos y necesidades
de los AYA, aumentar los accesos a los ensayos clinicos y los seguimientos tras la

supervivencia @9,

1.8 HOSPITALIZACION A DOMICILIO

La Sociedad Espafiola de Hospitalizacion a Domicilio (SEHAD) reclama la necesidad de
reconocimiento de su disposicion estratégica a nivel sanitario en el plano nacional. La SEHAD
expresa el conocimiento de responsabilidad para solventar los desafios que plante la sanidad

en el futuro, proporcionando conocimiento competente y ofreciendo soluciones ©.

La HAD es capaz de ofrecer gran variedad de cuidados a través de una asistencia
multidisciplinar, focalizada en el paciente, pero integrando al propio paciente y su familia en
su propio cuidado. Este tipo de asistencia permite un sistema sanitario comprometido con las
necesidades y preferencias del paciente, consiguiendo una aproximacioén de los recursos a la
vivienda del paciente, lugar de menor vulnerabilidad para él. De este modo, se promociona la

continuidad en la atencion de forma segura y satisfactoria ©:39,

A su vez la HAD, presenta una serie de beneficios: una mayor satisfaccién del paciente y su
familia, asi como un aumento en la participacién y en la responsabilidad de ambos en el

proceso del cuidado, generando un mayor cumplimiento del tratamiento y sus cuidados 3.

Otra ventaja de HAD es la disminucion de la aglomeracion hospitalaria, reduciendo los costes
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sanitarios y las tasas de readmision hospitalaria. Del mismo modo se favorece las altas

precoces Yy una recuperacion funcional méas rapida 39,

Por otro lado, a través del servicios de HAD como infraestructura, se produce un descenso en
la probabilidad de infecciones nosocomiales, asi como de generar el sindrome confusional

agudo y la ansiedad que para muchos pacientes supone el hospital 3D,

La HAD promociona la educacion para la salud, incentivando la humanizacién y la buena
comunicacion entre los profesionales, el paciente y la familia. Ademas, favorece la relacion
entre el &rea hospitalaria y el area de atencién primaria, participando en la organizacion de
las redes de servicios de salud publica. Para todo ello, establece estrategias de intervencion

sociocomunitarias que toman como fin el desarrollo local 39,

No obstante, la HAD se enfrenta a una serie de inconvenientes: la sobrecarga de los
cuidadores, necesidad de higiene minuciosa en el hogar y aumento del coste econémico en
la familia, como puede ser un aumento del coste de la luz debido al uso de dispositivos
coadyuvantes como puede ser un concentrador de oxigeno. Del mismo modo, se considera
una desventaja la respuesta mas lenta ante la aparicion de una complicacion al estar en el

domicilio, precisando un traslado al hospital Gb,

Por otro lado, la HAD adquiere un papel importante en la educacion y promocion de la salud,
no solo en el paciente sino también en su entorno. En cada visita se explica al paciente y se
le hace participe del cuidado de salud, esto nos permite que aprenda la realizacion de técnicas
sencillas como toma de TA consiguiendo una optimacion de recursos y de tiempo, un aumento
de su confianza y conocimiento dentro del proceso asistencial. Y tras haberse cerrado el
ingreso tendrd muchas mas habilidades para prevenir la enfermedad, logrando una reduccion

de reingresos al saber reconocer los signos de alarma de forma precoz ©®.
Existen una serie de requisitos para poder ingresar en HAD ©9):

- El paciente o su tutor legal, debe firmar un consentimiento informado.

- El domicilio deberd estar dentro del area que cubre el hospital y tener unas
caracteristicas minimas de salubridad.

- Debe haber una persona que acompafie al enfermo durante las 24 horas.

- Debe disponer de un contacto telefénico.

- La patologia que padezca el enfermo tiene que ser aceptada por HAD y estar

estabilizada.

Respecto al dltimo punto, se incluyen los procesos oncoldgicos en fase aguda como una
neumonia o0 una infecciébn de orina. También, el control de sintomas, seguimiento de

tratamientos y cuidados paliativos en enfermedades oncolégicas ©®,
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Todo ello genera grandes ventajas en distintos ambitos, para el enfermo evita la controversia
de la hospitalizacion tradicional manteniéndose en su marco familiar conocido. Respecto a la
familia, consigue una implicacion y seguimiento mas cercanos del cuidado. Y como hemos
mencionado con anterioridad para los centros de hospitales supone un decrecimiento de la
cogestion hospitalaria, una reduccion de infecciones nosocomiales y consigue un ahorro de

costes 9,

El Hospital Sant Joan de Déu Barcelona es una muestra de la existencia de relacion entre la
HAD vy la oncologia, en su proyecto de HAD en pacientes oncoldgicos pediatricos, marcando
como fin mejorar la calidad de vida, disminuir los efectos psicologicos de los ingresos
prolongados y mejorar la conciliacion familiar, alcanzando una mayor socializacién del

paciente “9),
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2. JUSTIFICACION.

Finalmente, tras haber realizado una busqueda exhaustiva, se puede concluir reflejando la
idea de que los pacientes AYA, son un grupo independiente entre la infancia y la adultez,
presentando necesidades Unicas y requiriendo de una asistencia personalizada, llevada a

cabo por un equipo multidisciplinar con formacion especifica en poblacién AYA.

Por lo que respecta a la HAD, es una unidad reciente que supone una mejora de la calidad de
vida y evita ingresos recurrentes o prolongados hospitalarios, disminuyendo las posibles
secuelas. Ademds, aln se encuentra en fase de desarrollo en muchos hospitales, lo que
conlleva un gran potencial a la hora de incluir nuevos grupos poblacionales y tipos de

tratamientos en su poblacién diana.

Ambos pardmetros, estdn en pleno desarrollo en el mundo sanitario, actualmente se estan
creando las unidades de HAD en muchos de los hospitales nacionales, asi como unidades
especificas para pacientes AYA con equipos multidisciplinares con formacién adecuada sobre

este rango de edad.

En consecuencia, de ser dos temas a la orden del dia en el ambito sanitario y en pleno
progreso, la propuesta de correlacion se da en un momento indicado ya que para ambas

puede suponer una evolucion no sélo conjunta sino también de manera individual.

Por el motivo mencionado de encontrarse en este momento en pleno crecimiento, hay
informacién reciente y creciente de ambas cuestiones, obteniendo datos renovados, lo que

permite una investigacion mas especifica.

Por el contrario, al ser informacién reciente no se han planteado muchos estudios o proyectos
sobre ella con el resultado ya obtenido, debido a que muchos de ellos se encontraran adn

desenvolviéndose.

Considerando que, en este grupo de edad, el cancer provoca un gran impacto en su desarrollo
vital en todas sus esferas; he decidido llevar a cabo un proyecto de investigacion, analitico de
cohortes prospectivo longitudinal, con la finalidad de comprobar qué beneficios podria aportar
a un paciente AYA estar hospitalizado a domicilio en determinadas ocasiones durante un

periodo de nueve meses.
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3. METODOLOGIA

3.1 OBJETIVOS E HIPOTESIS.

El objetivo principal del estudio establecido en el proyecto de investigacion es:

- Examinar si el estar hospitalizado a domicilio puede generar beneficios o desventajas
para pacientes AYA oncoldgicos, entre 16 y 22 afios, que acuden a los hospitales Nifio
Jesus, Gregorio Marafion y 12 de Octubre de la Comunidad de Madrid, en sus

diferentes ingresos durante un periodo de 9 meses.
Como objetivos secundarios se establecen:

- Determinar si la HAD reduce o aumenta el riesgo de aislamiento en pacientes AYA
oncoldgicos.

- Analizar si a través de la HAD se consigue una mejora 0 un empeoramiento en la
calidad de suefio/descanso.

- Comparar los niveles de ansiedad del paciente AYA oncologico en HAD y en
hospitalizacién convencional.

- Determinar si la adherencia terapéutica del paciente AYA oncolégico aumenta o

disminuye en HAD.

Respecto a la hipotesis, la hipotesis alternativa consistiria en: se demuestra que existen
diferencias significativas en las medias de las variables entre el grupo expuesto a HAD vy el

grupo hospitalizado convencionalmente. Por lo que, las medias serian distintas.

Sin embargo, la hipétesis nula, radicaria en demostrar que no existen diferencias significativas
en las medias de las variables entre el grupo expuesto a HAD y el grupo hospitalizado

convencionalmente. Por lo que, las medias serian iguales.

Pudiendo demostrar si ser hospitalizado a domicilio genera beneficios o desventajas en

pacientes AYA oncoldgicos.
3.2 DISENO DEL ESTUDIO.

El planteado estudio se fundamente en un proyecto de investigacién, analitico de cohortes

prospectivo longitudinal, a lo largo de un periodo de 9 meses.

El estudio surgi6 debido a la alta incidencia de ingresos de larga instancia en pacientes AYA
oncoldégicos, en las unidades de oncologia adolescente de los hospitales Nifio Jesus, Gregorio
Marafidn y 12 de Octubre. Los profesionales de las mencionadas unidades expresaban un

aumento de casos y de ingresos reincidentes en este tipo de poblacion.
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Después de la busqueda bibliografica recogida en el estado de la cuestién, se ha seleccionado
gue el tipo de estudio sea una investigacion experimental, para comprobar, si existen
beneficios al hospitalizar en domicilio a un paciente AYA oncoldgico frente a la hospitalizacion

convencional.

3.3 SUJETOS DE ESTUDIO.

La poblacién diana del estudio, comprenderéa a pacientes AYA oncolégicos, con edades entre
los 16 y 22 afos, los cuales acuden y son ingresados por su patologias o problemas de salud
derivados de ella, como infecciones recurrentes o bajada de plaguetas en los hospitales Nifio
Jesus, Gregorio Marafion y 12 de octubre de la Comunidad de Madrid. Dichos hospitales se
han seleccionado por tener unidades especificas de oncologia adolescente y ser centros de
referencia en la mencionada patologia a nivel nacional. Ademas, presentan una alta

proporcion de pacientes AYA en su asistencia clinica debido a las unidades clinicas referidas.

Los participantes del estudio seran divididos en 2 grupos: Grupo de cohorte de expuestos,
donde se incluiran pacientes AYA oncoldgicos entre 16 y 22 afios hospitalizados a domicilio.
Y, por otro lado, un Grupo de cohorte de no expuesto, donde encontraremos a pacientes AYA

oncoldgicos entre 16 y 22 afios hospitalizados de forma convencional.

A través de esta division, se podra observar si realmente, la hospitalizacion a domicilio genera

beneficios o desventajas para los pacientes AYA oncoldgicos entre 16 y 22 afios.

e Grupo de cohorte de expuestos:

Criterios de inclusién:

- Tener un diagnéstico oncolégico.

- Tener una edad comprendida entre 16 y 22 afios.

- Requerir hospitalizacion de manera recurrente en la etapa de la enfermedad.
- Tener residencia en la Comunidad de Madrid.

- Presentar una situacion clinica que permita ser hospitalizado a domicilio.

- Su hospital de referencia sea Nifio Jesus, Gregorio Marafién o 12 de Octubre.

Criterios de exclusion:

- No presentar un diagnostico de cancer.

- Laedad del paciente no sea comprendida en el rango establecido.

- No requerir de hospitalizaciones frecuentes en la etapa de la enfermedad.

- No tener residencia en la Comunidad de Madrid.

- No presentar una situacion clinica que permita ser hospitalizado a domicilio.

- Su hospital de referencia no sea Nifio Jesus, Gregorio Marafién o 12 de Octubre.

22



Trabajo Fin de Grado Transicién del Cuidado

e Grupo de cohorte de no expuestos:

Criterios de inclusién:

- Tener un diagnéstico oncoldgico.

- Tener una edad comprendida entre 16 y 22 afios.

- Requerir hospitalizacion de manera recurrente en la etapa de la enfermedad.
- No presentar una situacién clinica que permita ser hospitalizado a domicilio.

- Su hospital de referencia sea Nifio Jesus, Gregorio Marafién o 12 de Octubre.

Criterios de exclusion:

- No presentar un diagnéstico de cancer.

- Laedad del paciente no sea comprendida en el rango establecido.

- No requerir de hospitalizaciones frecuentes en la etapa de la enfermedad.
- Presentar una situacion clinica que permita ser hospitalizado a domicilio.

- Su hospital de referencia no sea Nifio Jesus, Gregorio Marafién o 12 de Octubre.

Tamafo muestral y muestreo

El tamafio muestral del presente estudio se ha conseguido a través de un célculo estimado

de una proporcidn, en una poblacién evaluada en 140 para el estudio establecido.

Se decidié tomar un intervalo de confianza del 95%, y a su vez un riesgo alfa igual a 0,05 para
ambos grupos de cohorte. Del mismo modo se corresponde a la puntuacion de Z, un valor de
1,96. (32)

A su vez, considerando una proporcion esperada del 5%, esta adquiera un valor de p=0,05y
una amplitud del 3%, conocida también como el valor de precision. Todo ello nos lleva a un
tamafio muestral de 104 sujetos. A su vez, si se estima un porcentaje de pérdidas esperadas

del 10% el tamafio muestral se modificara a 118 sujetos. (32)

Los diferentes datos se obtendran de los pacientes AYA oncoldgicos en el rango de edad
establecido de los tres hospitales mencionados: Nifio Jesus, Gregorio Marafion y 12 de
Octubre, durante un periodo de 3 semanas, para poder ofrecer un periodo de tiempo donde
los sujetos que deseen participar en el estudio puedan firmar el consentimiento y rellenar el

formulario, una vez concluido este periodo, la inscripcién concluira.

Con toda la informacion mencionada, se establece que el tipo de muestro sea no
probabilistico, debido a que la selecciéon del sujeto no se rige por la aleatoriedad en los
pacientes, si no que serdn escogidos por su edad, patologia y hospital de referencia
asignados. Al ser los tres hospitales, referentes de la oncologia adolescente la muestra es

considerada como representativa.
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3.4 VARIABLES

A todos los sujetos participantes se le solicitaran datos de contacto, teléfono y correo

electronico. Asi como, datos sociodemograficos, como el sexo y la edad.

A todo ello, se presentaran las variables que se pretenden observar durante los 9 meses del
estudio, relacionadas con la evidencia cientifica referida en el apartado del estado de la
cuestion, por ser consideras como factores influyentes para determinar, los beneficios o

desventajas de la HAD.

Las variables establecidas para los sujetos como pacientes AYA oncolégicos son: edad, sexo,
aislamiento, suefio/descanso, ansiedad, adherencia terapéutica, estadio de la patologia,
residentes en la Comunidad de Madrid, calidad de vida relacionada con la salud del paciente,

situacion econdémica y tipo de familia.

Los motivos de inclusién de dichas variables son diversos. Respecto a la edad y el sexo son
necesarios para conseguir un perfil sociodemografico. Ademas, el rango de edad de los AYA
es de 15 a 39 afios, pero en este estudio el rango de edad se ha acotado de 16 a 22 afios

para conseguir un grupo de sujetos mas reducido y con caracteristicas similares.

Las variables de residencia en la Comunidad de Madrid, situacién economica y tipo de familia
son necesarias para determinar si es posible acceder a la HAD o no. Los tres hospitales son
referentes a nivel nacional, acuden pacientes de otras provincias que no poseen de residencia
en la Comunidad de Madrid, por lo que no seria posible la HAD. Por otro lado, al tratarse de
pacientes AYA, la mayoria siguen viviendo en casa de sus progenitores y también

dependiendo de sus recursos.

Influyendo, por tanto, a la hora de que los progenitores estén divorciados, el sujeto se vea
entre dos domicilios, o si hay un solo progenitor haya una falta de recursos generando que
sea un gasto no tolerable el que pueda generar el aparataje médico, entre otros muchos
casos. Otros casos serian que los progenitores no tengan ingresos para cubrir las
necesidades o un horario de vida que permita que alguien este en casa con el paciente de

forma continua.

En cuanto a la inclusién de la variable de estadio de la patologia, se justifica por varias
razones, dependiendo del estadio en que se encuentre el cancer del sujeto necesitara un tipo
de tratamiento u otro, el cual puede requerir medicacién que requiera de post-observacion y
por tanto de un ingreso convencional. También puede ser un estadio que requiera

intervenciones invasivas que precisen el tipo de ingreso mencionado.

A su vez, el estadio del cancer puede influir e impactar en la calidad de vida del paciente. Por

ese mismo motivo se ha decidido afiadir la variable de la calidad de vida relacionada con la
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salud del paciente, para conseguir una correcta consecuciéon del objetivo principal en este
proyecto de investigacion experimental, asi como alcanzar una descripcion completa de los

sujetos participes del estudio.

En cuanto a las variables especificas respecto al paciente AYA, los ingresos recurrentes o
prolongados generan que el riesgo de aislamiento en el sujeto, factor en el cual se pretende

si su disminucién es posible en este proyecto de investigacion.

Del mismo modo el factor suefio/descanso en muchos ingresos se ve alterado, debido a que
el ritmo del hospital no es el mismo que el de su propio domicilio. Por ello, a través del estudio

se quiere observar si es posible conseguir una mejora o no en la calidad de suefio/descanso.

Respecto a la variable ansiedad, es un parametro frecuente en los pacientes AYA, que influye
también directamente en la calidad de vida de los sujetos. Se quiere observar a través del
estudio si estar hospitalizado en su domicilio genera un aumento o descenso de la ansiedad,
provocando en consecuencias beneficios o desventajas en la HAD para este tipo de

pacientes.

Finalmente, se justifica la inclusion de la variable adherencia terapéutica porque a través de
este proyecto de investigacion, se quiere estudiar si la adherencia terapéutica sufre un riesgo
o disminuye en los pacientes en HAD o por el contrario se fortalece. Es por ello, que se

considera de importancia para la consecucion del objetivo general del mencionado estudio.

Tras ser recogidas todas las variables, es necesario identificar y definir cada una de las
herramientas de medicién a través de las cuales recogeremos los conjuntos de datos

asociados a cada variable.

En primera instancia, hablaremos de las variables edad, sexo, estadio de la patologia,
residencia en la Comunidad de Madrid, situacién econémica y tipo de familia. Los datos de
estas variables los recogeremos a través de la herramienta de cuestionario. Se ha
seleccionado este tipo de herramienta con la finalidad de crear un cuestionario especifico para
los sujetos participantes que recoja los datos relevantes para el estudio de manera concreta

y precisa, evadiendo datos recibidos que puedan alterar el eje del estudio.

Por su parte, dichos cuestionarios seran entregados de manera fisica en una entrevista a los
sujetos participantes del estudio junto con el resto de los cuestionarios especificos del resto
de variables, los cuales explicaremos en los siguientes parrafos. Por lo que la medicion de
estas primeras variables tiene un caracter autoadministrado, por ello al comienzo de ellos se
encuentra una explicacién para hacer un uso correcto de ellos. Este cuestionario es recogido

en el anexo V.

En cuanto a la variable aislamiento, se recogeran los datos a través de la Escala de Duke-
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Unk validada en espafiol, comprende 11 items evaluados con una puntuacién del 1 al 5,
siendo 1 como puntuacién mas baja y 5 la de mayor satisfaccion, recogiendo la opinién del
sujeto acerca de la existencia de personas que le pueda proporcionar ayuda en momentos de
dificultad, del mismo modo que las opciones para las relaciones sociales y de una

comunicacion empatica. Esta escala es recogida en el anexo V @9,

A continuacion, encontraremos la variable suefio/descanso donde la herramienta de medicion
del escala de Insomnio de Atenas (EIA), es considerado como un instrumento de
autocalificacién de 8 items, cada uno se puedo numerar de 0 al 3, siendo O ausencia de

problemas en el suefio y 3 presencia severa. Esta escala es recogida en el anexo VI ¢,

La variable de ansiedad se medira con la escala de Ansiedad de Hamilton, es una herramienta
autoadministrada con amplia evidencia psicométrica, consisten en 14 items que estiman el
grado de ansiedad del sujeto. Cada item se evalla de 0 a 4 puntos analizando tanto intensidad
como frecuencia. De este modo se pueden obtener informacién no solo sobre la ansiedad

psiquica sino también la somatica. Esta escala es recogida en el anexo VII @9,

Por otro lado, para la variable adherencia terapéutica se utilizara la herramienta de medicion
Escala MARS. A través de 10 cuestiones se miden las dificultades y creencias para esta
variable. Es una modificacion de los cuestionarios DAl y de Morisky-Green. La puntuacion va
del 0, menor adherencia terapéutica y 10 como mejor adherencia terapeutica. Esta escala es

adjuntada en el anexo VIII €9,

Por ultimo, la variable calidad de vida relacionada con la salud del paciente se medira a través
del Cuestionario de Salud SF-36 validado al espafiol. Se utiliza la version estandar que recoge
cada una de las dimensiones en 36 preguntas recogidas en 8 items, valorando tanto los

aspectos positivos como negativos de la salud ©7.

La puntuaciéon menor de este cuestionario de SF-36 es 0 indicando el menor grado de salud
y la mayor es 100 indicando el mejor estado de salud. Ademas, existe un noveno item que
mide la transicion de salud, es decir, como esta la salud actual del sujeto respecto a su salud

de hace un afio, ha empeorado o mejorado. Este cuestionario es recogido en el anexo XIX
@37)

A través de la siguiente tabla se muestra de forma globalizada el conjunto de variables en el
que se fundamente el proyecto de investigacion. Ademds, se realiza una presentacion
detallada sobre sus caracteristicas, recogiendo de que tipo son, su herramienta de medicién

y que categorias componen cada una de ella.
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Nombre de la

Tipo de variable

Herramienta de

Categorias posibles de

Comunidad de
Madrid

nominal dicotbmica

Variable medicion la variables
Sexo Variable cualitativa Cuestionario Mujer/Hombre
nominal dicotémica
Edad Variable cuantitativa | Cuestionario Menor de 16/ 16-22 afios/
ordinal igual o mayor de 23 afios
Aislamiento Variable cualitativa Escala de Duke- | <32 puntos= apoyo social
Unk percibido bajo
Igual o > 32 puntos=
apoyo social percibido
normal
Suefo/descanso Variable cuantitativa | Escala de Puntuacion minima 0 =
ordinal Insomnio de buen estado de suefio
Atenas (EIA) Puntacién maxima de 24 =
presencia de insomnio
severo
Ansiedad Variable cuantitativa | Escala de 0-5 puntos= No ansiedad
categorica An5|§|dad de 6-14 puntos=Ansiedad
Hamilton menor
14 0 mas puntos=
ansiedad mayor
somatizada
Adherencia Variable cualitativa Escala MARS Si/No
terapéutica nominal dicotomica
Estadio de la Variable cualitativa Cuestionario Estadio O, Estadio |,
patologia nominal Estadio Il, Estadio Il 'y
policotémica Estadio IV
Residencia en la | Variable cualitativa Cuestionario Si/No

Calidad de vida

Variable cuantitativa

Cuestionario de

Puntuacion de 0 = Mal

nominal

relacionada con la | ordinal salud SF-36 estado de salud
salud del paciente version Puntuacion de 100= Mejor
espafiola estado de salud
Situacion Variable cualitativa Cuestionario Si/No
econdmica nominal dicotbmica
Tipo de familia Variable cualitativa Cuestionario Familia monoparental,

Familia biparental,
Progenitores separados,

Familia extensa

Tabla 6: Variables del estudio. De elaboracion propia.

27




Trabajo Fin de Grado Andrea Quirosa Cervel

3.5 PROCEDIMIENTO DE RECOGIDA DE DATOS

Al incluir varios centros hospitalarios el seguimiento se realizara de dos formas, un
seguimiento telematico a través de llamadas telefonicas o correos electrénicos, que permitan
conocer al investigador el estado del paciente de manera integral y un seguimiento presencial

realizado cada dos semanas, en la consulta del hospital que corresponda al paciente.

Por otro lado, en los periodos de ingreso, la investigadora realizara una visita semanal tanto
al domicilio si el participante pertenece al grupo expuesto a la HAD como a la habitacién del
hospital si el participante pertenece al grupo no expuesto realizando una valoraciéon general
del paciente que englobe tanto la esfera fisica como psiquica.

Ademas, los participantes irdn a sus revisiones marcadas por sus especialistas y la
investigadora tendra acceso a ello para tener una mayor precision sobre los datos y el perfil

del participante.

Los sujetos seran captados durante estas consultas de revision con los especialistas y cuando
acudan al hospital de dia oncoldgico adolescente de su centro hospitalario, se les
proporcionara una vision global del proyecto de investigacién, especificando como sera el
procedimiento de recogida de datos, como serd el seguimiento y las citas que seran
requeridas y como la confidencialidad y el anonimato estan garantizados. Asi como tendran
conocimiento de que pueden abandonar el estudio en cualquier momento, si deciden un

cambio de opinién.

El total de citas variara en funcion del nimero de ingresos que requiera el participante, siendo
un total de citas individualizado a las necesidades del paciente. Si tendran en comudn todos
los participantes. Una entrevista personal de manera fisica donde se les proporcionaré la Hoja

de Informacién para el Participante y el Consentimiento Informado adjuntados en los Anexos

Ly I,

Tras la firma del consentimiento informado, el paciente pasa a ser participante del estudio
asignandose un cédigo identificador para garantizar su confidencialidad. Al comienzo de su
primer ingreso como participante respondera a los cuestionarios y escalas planteadas como
herramientas de medicion para las diferentes variables propuestas. Y al finalizar el altimo
ingreso en el periodo de 9 meses establecido por el estudio, rellenard de nuevo los
cuestionarios y escalas adjuntados en los Anexos IV-XIX. Observdndose un cuadrante

consecutivo de la siguiente manera:
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Hoja Informativa
para el

Participante y el
Consentimiento

Informado

cuestionarios y
escalas para obtener
los datos sobre las

variables

psiquica semanal en
domicilio o en habitacion
de hospital dependiendo al
grupo de estudio al que

pertenezca el participante

1° ENTREVISTA 2° PRIMER 3° INGRESOS DURANTE 4° ULTIMO
PERSONAL INGRESO DENTRO | EL PERIODO DE TIEMPO | INGRESO DENTRO
DEL ESTUDIO DEL ESTUDIO DEL ESTUDIO
Se entrega la Se rellenan Valoracion global fisca y | Se rellenan de

nuevo cuestionarios
y escalas para
obtener los datos

sobre las variables

*Seguimiento continuo a través de teléfono y correo electrénico.

**Citas presenciales cada dos semanas en el centro hospitalario de referencia del paciente.

Tabla 7: Cuadrante de la sistematica de seguimiento en el estudio. De elaboracion propia.

Continuando con el cuadrante anterior sobre las citas, la sistematica del estudio sera del

siguiente modo:

- Captacion en las revisiones de los especialistas y en las citas de hospital de dia

oncolégico de adolescentes, donde se dara una vision generalizada del estudio y se

contestaran las primeras dudas que puedan surgirle al paciente.

- Entrevista personal, donde se dara la informacion detallada a la vez que se entrega la

Hoja Informativa para el Participante y el Consentimiento Informado, se continuara

explicando cualquier tipo de cuestion que pueda surgir.

- Una vez recogido el Consentimiento Informado firmado, se recogeran los datos

personales del paciente: nombre, sexo, edad y contacto. Del mismo modo el

investigador rellenara la plantilla de datos generales para el investigador incorporada

en el Anexo lll. A consecuencia de este paso se le asignara un codigo al participante

para mantener el anonimato y al que solo tendra acceso el investigador.

De este modo la estructura de codificacion se estableceria de la siguiente manera:

DATOS

PARTICIPANTE

PERSONALES POR

participacion

Grupo 1 (grupo de expuestos:
participantes ingresados en HAD)
+ CODIGO 1 + n° por orden de

Grupo B (grupo de no
expuestos: participantes
ingresados en Hospital) +
CODIGO 2 + n° por orden de

participacion

Tabla 8: Forma de codificacion utilizada para mantener la confidencialidad. De elaboracion propia.
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- Los datos que se recogeran en el primer y Gltimo ingreso durante el periodo de tiempo
de 9 meses establecido por el estudio se registraran en la plantilla de seguimiento de
recogida de datos para el investigador adjuntada también el Anexo Ill. Los datos
recogidos seran agrupados en un cuestionario y varias escalas mencionadas con
anterioridad que recogen la informacién necesaria para el correcto desarrollo del

proyecto de investigacion.

- En las visitas semanales durante los ingresos donde se realizara la valoracién global
del participante, se tomaradn las constantes vitales, peso y talla, asi como se
observaran los efectos del tratamiento en el participante y se le haran preguntas sobre
su confort con el tipo de ingreso como por ejemplo ¢estd comodo en este lugar?

¢preferiria estar en otro sitio?

- El seguimiento continuo se establece con la finalidad de que los participantes puedan
recibir una respuesta a sus dudas, sin necesidad de esperar hasta la fecha de la cita

presencial, ofreciéndoles una comunicacion dindmica.

- Citas presenciales cada dos semanas en el Hospital de referencia del participante para
poder observar la evolucién de la enfermedad y la adaptacién del participante a las
condiciones del estudio. Asi como realizar un andlisis de los informes realizados por

los especialistas y de los resultados de las pruebas solicitadas por los mismos.

3.6 FASES DEL ESTUDIO: CRONOGRAMA

Las fases del estudio comprenden desde el planteamiento de la cuestion hasta la propia
publicacion del proyecto de investigacion planteado. Las fases establecidas para recoger todo
este proceso son: fase conceptual, fase metodoldgica, fase empirica y fase de la publicacion

del proyecto.

Las diferentes fases se encuentran ordenadas de forma cronolégica, siendo la fase conceptual
la primera en llevarse a cabo; la fase metodolégica que implicara el tipo de proyecto de
investigacion a realizar, la fase empirica que implica los nueve meses de participacion de los
pacientes y finalmente la fase de publicacidén del estudio, donde se compartiran los resultados

obtenidos a través de este estudio.

A continuacion, en la siguiente tabla observaremos detalladamente las actividades y acciones

realizadas en cada una de las fases mencionadas:
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METODOLOGICA

metodologia seleccionada

-Estimacién aproximada del de la duracion

del estudio (fase experimental)

FASE DEL DESCRIPCION DE DURACION DE LA
PROYECTO LAS ACTIVIDADES FASE
-Identificacion de la cuestion de
investigacién (1 mes)
FASE -Busqueda bibliografica y fundamentacion TOTAL FASE:
CONCEPTUAL (3 meses) 5 MESES
-Justificacién y planteamiento de objetivos Enero-Mayo 2024
(1 mes)
-Eleccion del tipo de metodologia a
desarrollar
-Desarrollar cada uno de los apartados de la
FASE 3 MESES

Junio-Agosto 2024

-Captacion de los pacientes

DURACION TOTAL DE LAS CUATRO FASES

FASE -Recogida de datos segln el proceso de TOTAL FASE:
SAAIRIEA recogida establecido. 11 MESES
) - Septiembre 2024-
(sistemética 9 meses)
Agosto 2025

-Analisis de datos ( 2 meses)
-Presentacion del proyecto: Compartir con la
comunidad cientifica los hallazgos vy
contenidos del estudio
-Cooperar con el avance cientifico respecto

SASEDE al ambito de los pacientes AYA oncoldgicos

PUBLICACION DEL _ L 5 MESES
-Propagar el proyecto de investigacion y sus _
PROYECTO , _ Septiembre 2025-
conclusiones en congresos, reuniones y
) o Enero 2026
sesiones cientificas
-Fomentar futuras investigaciones sobre el
ambito del estudio
2 ANOS

Tabla 9: Fases del estudio. De elaboracion propia.
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3.7 ANALISIS DE DATOS

Para llevar a cabo este analisis se utilizara el programa de Estadistica — Descriptiva SSPS
version 20.0. Una vez se hayan recogido todos los datos siguiendo el procedimiento detallado
en anterioridad se volcaran en una base de datos en el programa Excel, programa a través

del cual traspasaremos los datos a dicho programa estadistico.

En nuestro estudio, encontramos las mismas variables medidas en dos grupos, la
hospitalizacién a domicilio y la hospitalizacién convencional de los pacientes AYA oncol6gicos.
Se toma como finalidad comparar, los resultados de los pacientes expuestos a la HAD y los

que no, para corroborar si existen diferencias frente a un tipo u otro de hospitalizacion.

Es importante, especificar que tipo de variables vamos a analizar para poder determinar que
prueba estadistica es la adecuada. Debido al tipo de variables utilizaremos estadistica
descriptiva, al querer comparar las medias de las variables para ver las diferencias entre

ambos grupos, y observar si la hipétesis inicial planteada en el inicio se confirma o no.

Por ello, se ha seleccionado la prueba estadistica de ANOVA. Para ello se realizaran la prueba
de Levene y la prueba de normalidad seleccionando la opcion de grafico para obtener el
grafico de barras error, el cual nos proporcionara la desviacion tipica para observar la
dispersién de cada grupo asi como su promedio. Para contrastar los resultados se utilizaran

las hip6tesis anteriormente planteadas:

Ha : existen diferencias significativas en las medias de las variables entre el grupo expuesto a

HAD y el grupo hospitalizado convencionalmente. Las medias son distintas.

Ho : no existen diferencias significativas en las medias de las variables entre el grupo expuesto

a HAD y el grupo hospitalizado convencionalmente. Las medias son iguales.

A continuacion, para aceptar o rechazar una hipétesis se debe considerar el p-valor obtenido
por el programa estadistico con el valor de a = 0,05. Si el p-valor es superior a a = 0,05,
aceptariamos H,, es decir, no existirian diferencias significativas. Pero si el p-valor es inferior
aa=0,05, se aceptaria Ha, afirmando que si existen diferencias significativas entre las medias

de ambos grupos.
3.8 ASPECTOS ETICOS

El presente proyecto de investigacion experimental sobre la hospitalizacién a domicilio en
pacientes adolescentes y adultos jovenes oncoldgicos sera enviado al Comité de Etica de
Investigacion Clinica correspondiente, para obtener su revision conveniente y llegar alcanzar

un informe favorable.
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Como se ha expuesto con anterioridad, a través del procedimiento para alcanzar la firma del
consentimiento informado, es incluido el derecho de proteccion de datos del participante por
lo que se garantiza la confidencialidad a lo largo de todo el estudio y en la posterioridad no se

le vinculara con él cuando sea publicado.

En la captacion, se informara de la vision global y en la entrevista personal se hard una
explicacién detallada, entregando la Hoja de Informacién al Participante y el mencionado

Consentimiento Informado.

En la Hoja de Informacion al Participante, se adjuntan todos los derechos que el participante
posee. Asi mismo, se notifica la ausencia de riesgo para los participantes garantizando su

seguridad y estabilidad de manera clara y precisa sin comprometer la salud del participante.

Ambos documentos recogen y responde a la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de
Proteccién de Datos de Caracter Personal, a través de nuevo se garantiza la confidencialidad.
Por ello, vamos a hacer referencia al método empleado en el estudio para mantener esta

proteccion de datos.

Para alcanzar esta confidencialidad, una vez se acepte la participacion en el proyecto, se le
asignard a cada participante un cddigo de identificacion de manera aleatoria, al que solo
tendra acceso el equipo de investigacion del proceso. Para evitar confusiones entre el grupo
de participantes expuesto a HAD y el grupo de participantes no expuestos, el cédigo del primer
grupo siempre empezara con el numero 1 seguido del nUmero de participacion. Y el grupo no

expuesto comenzara su cédigo con el numero 2 seguido del nimero de participacion.

Es importante recalcar que los participantes desconoceran esta diferenciacion, siendo los
investigadores los Unicos capaces de vincular el participante con el cédigo correspondiente.
Tras la asignacion de los codigos, se les dara una tarjeta que contenga el nimero y son los

participantes los responsables de portarla.

De la misma manera, a la hora de rellenar los diferentes cuestionarios y escalas, el
participante escribird su cédigo sin poner en ninglin momento ningun dato personal, como

nombre y apellidos.

Finalmente, se concluye exponiendo el compromiso de todos los miembros del equipo de
investigacion a actuar en todo momento del estudio, conforme a los principios éticos de: la

autonomia, la beneficencia, la no maleficencia y la justicia.

3.9 LIMITACIONES DEL ESTUDIO

Una vez expuesto y detallado el proyector de investigacion, se debe tomar consciencia cuales

son las limitaciones que puede presentar de base o durante su desarrollo, tanto de manera
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interna como de manera externa, asi como las posibles complicaciones que puedan surgir en

el desarrollo del proyecto.

De manera externa, podemos encontrar varias limitaciones. La muestra ha sido calcula con
un tamafo muestral de 120 sujetos estimando una proporciéon de 15% de pérdidas, si este
porcentaje finalmente es real, el tamafio muestral se veria disminuido considerablemente, lo
gue provocaria que la representacion no fuese tan significativa por ser demasiado pequefia

para la muestra.

Ademas, se encuentra otra limitacién externa, el tipo de paciente, son adolescentes y adultos
jovenes que pueden abandonar o renunciar a su participacién en cualquier momento del
proceso, faltar a citas porque no se ajuste a su estilo de vida o ausencia de compromiso en el

momento de rellenar cuestionarios o escalas.

Del mismo modo, al ser una etapa donde se continla estudiando, algunos participantes
pueden trasladarse de localidad para continuarlos en los meses del proyecto, por lo que seria

un problema a nivel de la continuidad asistencial.

También se debe considerar la posibilidad de que el estado clinico de un paciente empeore

requiriendo un ingreso convencional o que el paciente fallezca.

Otra limitacion que se podria generar seria que, durante el transcurso del estudio, los padres
tomen la decision de divorciarse generando una alteracion tanto en el paciente como en el

aspecto domiciliario.

Por otro lado, de manera interna, podemaos encontrar limitaciones respecto al presupuesto

debido a que la HAD requiere ciertos aparatajes en casa asi como otros gastos sanitarios.

También se puede observar una limitacién a la hora de establecer los datos como veraces,

debido a que son variables que pueden plantear subijetividad.

El cambio de profesional sanitario puede suponer una limitacion, tanto por conocimiento de
los procesos y técnicas como por la confianza, en este rango de edad es un proceso

conseguirla.
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ANEXO I: HOJA INFORMATIVA AL PARTICIPANTE SOBRE EL
ESTUDIO

Estimado patrticipante,

El siguiente documento es una hoja de informacién sobre los datos, derechos e informacién
sobre los contenidos del estudio. Responden a la siguiente normativa vigente que debe
cumplir este proyecto de investigacion experimental debido a que conlleva intervenciones con
seres humanos y sus datos personales, por ello en el &mbito de la investigacion clinica y la

proteccion de datos se responde en base a:

- Ley Organica 15/1999, de Proteccion de Datos de Caracter Personal.
- Ley 41/2002, basica reguladora de la autonomia del paciente y de los derecho y

obligaciones en materia de informacion y documentacion sanitaria.

Titulo del proyecto de investigacion: "LA HOSPITALIZACION A DOMICILIO EN PACIENTES
ADOLESCENTES Y ADULTOS JOVENES ONCOLOGICOS®

Responsable del estudio: Andrea Quirosa Cervel, enfermera de la Escuela de Enfermeria y

Fisioterapia San Juan de Dios en la Comunidad de Madrid.
Teléfono de contacto: 657 614 489 / Correo electrénico: estudioayahad@gmail.com

El objetivo general del proyecto consiste en examinar si el estar hospitalizado a domicilio
puede generar beneficios o desventajas para pacientes AYA oncoldgicos, entre 16 y 22 afios,
gue acuden a los hospitales Nifio Jesus, Gregorio Marafién y 12 de Octubre de la Comunidad

de Madrid, en sus diferentes ingresos.

Por ello, la finalidad, no es otra que la determinacion, a través de su implicacion, de los

posibles beneficios que puede aportar la HAD a los pacientes AYA oncoldgicos.

El tiempo de duracion del estudio reiteradamente mencionado en esta hoja informativa
comprende un periodo de nueve meses, aunque los periodos que requieren su participacion
coincidiran con los momentos de ingreso.

Respecto a los beneficios esperados y deseados como participantes se fundamentan en la
complacencia y gratitud propia y persona por su cooperacibn necesaria para esta
investigacion pudiendo generar una ayuda futura a otros pacientes. Por otro lado, respecto a

los riesgos, se garantiza la ausencia de ellos en este estudio.

Del mismo modo, se le notifica que el presente proyecto de investigacion ha sido doblegado
al Comité de Investigacion de la Escuela, el cual ha estudio, valorado y aprobado

favorablemente el mismo.
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Puede que se le presentes cuestiones sobre que pasara en el estudio, tras aceptar el
consentimiento informado y a partir de la fecha de inicio, los ingresos que se requieran seran
parte del estudio durante el periodo de tiempo mencionado en anterioridad. Tanto si esta
hospitalizado a domicilio como si esta ingresado de forma convencional sus necesidades

seran cubiertas sin alterar su seguridad.

Los cuestionarios se pasaran antes del primer ingreso y de nuevo, en el tltimo, para observar

las diferencias en cuanto a las variables.

Otra cuestion que se le puede plantear es cuantas personas van a participar, se espera
alcanzar una muestra en torno a 120 sujetos. Todos los participantes seran pacientes de las
unidades oncologicas de adolescentes en los hospitales Nifio Jesus, Gregorio Marafion y 12
de Octubre.

Se mantendra su informacién de forma confidencial y cumpliendo con la mencionada Ley
Organica 15/1999, de Proteccién de Datos de Caracter Personal. A pesar de ello, es posible

que miembros del Comité de Etica puedan llegar a ser conscientes de su participacion.

Para garantizar su privacidad, a cada participante se le asignard un cédigo personal. Al
documento que posea los cadigos relacionados con el nombre del participante solo tendra
acceso la responsable del estudio, en este caso, el profesional de enfermeria, Andrea Quirosa
Cervel. Si finalmente, se redacta un informe o articulo, no se encontrard manera de

relacionarle con él.

Es importante que conozca los derechos que tiene como participante en el proyecto de

investigacion:

- Derecho a poder contactar con los investigadores en caso de que aparezca cualquier
reaccion adversa o que empeoré su calidad de vida.

- Derecho a la revocacion del consentimiento y sus efectos en cualquier momento,
abarcando la posibilidad de anular la muestra sin que los resultados se extiendan a la
muestra.

- Derecho a decidir el destino de sus muestra y datos personales si decidiera retirar del
estudio.

- Derecho a que se vuelva a solicitar su consentimiento si su muestra es solicitada en

proyectos de investigacion posteriores.
A su completa disposicion y atentamente,

Firma el equipo investigador.
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ANEXO II: HOJA DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO

Responsable e Investigador principal: Andrea Quirosa Cervel

Titulo de proyecto: "LA HOSPITALIZACION A DOMICILIO EN PACIENTES ADOLESCENTES
Y ADULTOS JOVENES ONCOLOGICOS”

Centros: Hospital Universitario Nifio Jesus, Hospital Universitario General Gregorio Marafién

y Hospital Universitario 12 de Octubre.

Profesional sanitario que proporciona la informaciéon y el consentimiento informado: Andrea

Quirosa Cervel.
Datos del participante:

o T 5 2 - T , con
DNI oo , he sido informado del estudio de investigacion por parte de la

enfermera responsable del proyecto de investigacion: Andrea Quirosa Cervel.

1. Declaro que he leido la Hoja de Informacion al Participante sobre el estudio citado y
por ello, acepto la participacion en él.

2. Se me ha entregado una copia de ambos documentos: Hoja de Informacion al
Participante y Consentimiento Informado, fechados y firmados. Ademas, se me han
detallado las caracteristicas, el objetivo, los posibles beneficios y riesgos del
mencionado estudio.

3. Acepto que la investigadora tenga acceso a los informes de mis especialistas.

4. Se me han respondido todas mis preguntas e interrogantes hasta mi completa
satisfaccion.

5. Tengo la certeza que se mantendra la confidencialidad de mis datos de acuerdo con
la normativa vigente.

6. Dispongo el consentimiento de manera voluntaria, teniendo conocimiento de la
posibilidad de revocacion en cualquier momento del estudio sin que tenga ningun

efecto sobre mi persona.

DOY Mi consentimiento para la participacion en el proyecto de investigacion propuesto.

En Madrid, a ....... de ....... del 202...
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Firma del participante

Desde mi papel como responsable, hago constar que he detallado las caracteristicas, objetivo,
posibles beneficios y riesgos al participante cuyo nombre esta registrado mas arriba. Este

paciente otorga su consentimiento por medio de su firma fechada en este documento.

En Madrid, a ...... de ...... del 202....

Firma del responsable del estudio que ha proporcionado la Hoja de Informacién al Participante

y el consentimiento informado.
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ANEXO Il

PLANTILLAS PARA EL

Andrea Quirosa Cervel

SEGUIMIENTO DE RECOGIDA DE DATOS

DATOS GENERALES

Nombre completo del investigador:

Fecha de recepcion de la Hoja Informativa al Participante:

Fecha de recepcién del Consentimiento Informado

Fecha de firma del Consentimiento Informado:

Fecha de recogida de datos:

Centro de procedencia del sujeto: Nifio Jesus/ Gregorio Marafiéon/ 12 de octubre

Cadigo identificativo del participante:

Fecha de recogida de la primera respuesta a los cuestionarios:

Fecha de recogida de la segunda respuesta a los cuestionarios:

Fecha y firma del investigador:

Tabla 10. Plantilla de datos generales para el investigador. De elaboracién propia.

Sexo
Edad

NOMBRE DE LA VARIABLE

Aislamiento

Suefio/descanso
Ansiedad

Adherencia terapeutica

Estadio de la patologia

Calidad de vida relacionada con la salud del

paciente

Residencia en la Comunidad de Madrid

Situacion econémica

Tipo de familia

Total de variables: 11

Tabla 11. Plantilla de seguimiento de recogida de datos para el investigador. De elaboracion propia.
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VARIABLE RESPONDIDA EN EL

CUESTIONARIO
Si respondida/ No respondida
Si respondida/ No respondida
Si respondida/ No respondida
Si respondida/ No respondida
Si respondida/ No respondida
Si respondida/ No respondida
Si respondida/ No respondida
Si respondida/ No respondida

Si respondida/ No respondida
Si respondida/ No respondida
Si respondida/ No respondida
Total respondidas: /11

INVESTIGADOR DE
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ANEXO IV: CUESTIONARIO DE ADMINISTRACION PROPIA PARA
EL SUJETO PARTICIPANTE

Este cuestionario contiene preguntas sobre datos que los investigadores requieren tener
conocimiento para poder desarrollar el proyecto de investigacién al que usted ha firmado su
consentimiento.

Debe contestar estas preguntas planteadas, solo, de manera tranquila y leyendo
detenidamente para contestar de forma clara y precisa. Los datos por rellenar a continuaciéon
no los debe rellenar usted sino el investigador, Unicamente responda a las preguntas. El

equipo de investigadores le agradecemos sinceramente la colaboracion en el estudio.
Cdodigo identificativo del participante:
Fecha de recogida de datos:

Nombre y firma del investigador:

Estimado Paciente, conteste a las preguntas planteadas:
1. Indigue su sexo:
Hombre D Mujer D
2. Indique su edad sefalando la casilla que comprenda al rango de edad en el usted se
encuentre.
Menor de 16 afios D 16-22 afios D Igual o mayor de 23 afios I:l

3. Indique su edad numérica en la siguiente casilla:

4. Estadio de la patologia:

Estadio O D Estadio | I:I Estadio Il D Estadio IlI D Estadio IV D
5. Residencia en la Comunidad de Madrid:

si ] w~o [

6. Respecto a su alimentacion, tiene los recursos econémicos para mantener una dieta

acorde a sus necesidades:

si [] w~o [
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7. Podria asumir un aumento de gasto de luz procedente de tener aparataje sanitario
domiciliario:
si ] w~o []
8. ¢ Su domicilio esta adaptado a sus necesidades actuales?
si [] No[]
9. ¢Tiene acceso a agua caliente y agua potable en su domicilio?
sif] w~o []
10. Marqué la casilla que mas se asemeje a su tipo de familia:
Familia monoparental D Familia biparental D Progenitores separados D

Familia extensa [_] Familia de acogida [ ]

Gracias por su colaboracién,

Firma el equipo investigador.
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ANEXO V: ESCALA DE DUKE-UNK

Poblacion diana: Poblacion general. Se trata de un cuestionario autoadministrado.

INSTRUCCIONES PARA EL PACIENTE:

o
En la siguiente lista se muestran algunas cosas que § % o o o
otras personas hacen por nosotros 0 nos g § % % % o % %
proporcionan. Elija para cada una la respuesta que % = % o |2 é - § 2 9
mejor refleje su situacion segun los siguientes S8 =8|z |8¢8 ,‘_C“ é
criterios. 1 2 3 4 5

1.- Recibo visitas de mis amigos y familiares

2.- Recibo ayuda en asuntos relacionados con mi

casa

3.- Recibo elogios y reconocimientos cuando hago

bien mi trabajo

4.- Cuento con personas que se preocupan de lo

gue me sucede

5.- Recibo amor y afecto

6.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de

mis problemas en el trabajo o en la casa

7.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de

mis problemas personales y familiares

8.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de

mis problemas econémicos

9.- Recibo invitaciones para distraerme y salir con

otras personas

10.- Recibo consejos Utiles cuando me ocurre algin

acontecimiento importante en mi vida

11.- Recibo ayuda cuando estoy enfermo en la

cama

PUNTUACION TOTAL

Tabla 12: Escala Duke-Unk. De elaboracion propia a partir de: Belldn Saamefio JA, Delgado Sanchez A, Luna del
Castillo, J. de Dios, Lardelli Claret P, 1996 4.
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ANEXO VI: ESCALA DE INSOMNIO DE ATENAS (EIA)

INSTRUCCIONES:
Esta escala esta disefiada para registrar su propia percepcion de cualquier dificultad
en el dormir que usted pudiera haber experimentado. Por favor marque (encerrando
en un circulos el numero correspondiente) la opcion debajo de cada enunciado para
indicar su estimaciéon de cualquier dificultad, siempre que haya ocurrido durante la

Ultima semana.

1. Induccion del suefio (tiempo que tarda en dormirse después de apagar la luz).

0. Ningun problema. 1. Ligeramente retrasado.

2. Marcadamente retrasado. 3. Muy retrasado 0 no durmié en absoluto.
2. Despertares durante la noche.

0. Ningun problema. 1. Problema menor.

2. Problema considerable. 3. Problema serio 0 no durmié en absoluto.
3. Despertar final mas temprano de lo deseado.

0. No mas temprano. 1. Un poco mas temprano.

2. Marcadamente mas temprano. 3. Mucho mas temprano o no durmié en absoluto.
4. Duracion total del suefio.

0. Suficiente 1. Ligeramente insuficiente

2. Marcadamente insuficiente. 3. Muy insuficiente o no durmié en absoluto.
5. Calidad general del suefio (no importa cuanto tiempo durmio)

0.Satisfactoria. 1. Ligeramente insatisfactoria.

2. Marcadamente insatisfactoria. 3. Muy insatisfactoria 0 no durmié en absoluto.
6. Sensacién de bienestar durante el dia.

0.Normal. 1. Ligeramente disminuida.

2. Marcadamente disminuida. 3. Muy disminuida.
7. Funcionamiento (fisico y mental) durante el dia.

0.Normal. 1. Ligeramente disminuido.

2. Marcadamente disminuido. 3. Muy disminuido.
8. Somnolencia durante el dia.

0.Ninguna. l.Leve.

2. Considerable. 3. Intensa.

Tabla 13: ESCALA EIA. De elaboracion propia a partir de: Nenclares Portocarrero A, Jiménez-Genchi A, Nenclares
Portocarrero A, Jiménez-Genchi A, 2005 ©3),
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ANEXO VII: ESCALA DE ANSIEDAD DE HAMILTON

INSTRUCCIONES PARA EL PROFESIONAL:

Seleccione para cada item la puntuacién que corresponda, segin su experiencia. Las

definiciones que siguen al enunciado del item son ejemplos que sirven de guia. Marque en el

casillero situado a la derecha la cifra que defina mejor la intensidad de cada sintoma en el

paciente. Todos los items deben ser puntuados.

[}
SINTOMAS DE LOS ESTADOSDE | 2 | S > |3 5
S| @ @ o [£ 8
ANSIEDAD @1 a ) 2 g
< = 3 g
1.- Estado de animo ansioso. Preocupaciones, | 1 2 3 4
anticipacion de lo peor, aprension (anticipacion
temerosa), irritabilidad
2.-Tension. Sensacion de tensién, imposibilidad 0 1 2 3 4
de relajarse, llanto facil, temblores, inquietud.
3.- Temores. A la oscuridad, a los desconocidos, | 1 2 3 4
a quedarse solo, a lasmultitudes.
4.- Insomnio. Dificultad para dormirse, suefio | 1 2 3 4
interrumpido, suefio insatisfactorio
5.- Intelectual (cognitivo). Dificultad para | o 1 2 3 4
concentrarse, mala memoria
6.- Estado de animo deprimido. Pérdida de | o 1 2 3 4
interés, depresién, despertar prematuro,
7.- Sintomas somaticos generales 0 1 2 3 4
(musculares). Dolores y molestias musculares,
rigidez muscular, contracciones.
8.-Sintomas sométicos generales 0 1 2 3 4
(sensoriales) Zumbidos, vision borrosa.
9.-Sintomas  cardiovasculares. Taquicardia, | o 1 2 3 4
palpitaciones, dolor en el pecho.
10.-Sintomas respiratorios. Opresion, disnea, | o 1 2 3 4
sensacion de ahogo.
11.- Sintomas gastrointestinales. Dolor en 0 1 2 3 4
comidas, vomitos, diarrea, estrefiimiento.
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12.-Sintomas genitourinarios. Miccion 0 1 2 3 4

frecuente, , amenorrea, eyaculacion precoz.

13. Sintomas autbnomos. Boca seca, rubor, 0 1 2 3 4

palidez, vértigos, cefaleas.

14. Comportamiento en la entrevista (general 0 1 2 3 4

y fisioldgico)

Ansiedad psiquica

Ansiedad somatica

PUNTUACION TOTAL

Tabla 14 : Escala de ansiedad de Hamilton. De elaboracién propia a partir de: Arias PR, Gordén-Rogel J, Galarraga-

Andrade A, Garcia FE, Arias PR, Gordén-Rogel J, et al, 2022 ©5),
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ANEXO VIII: ESCALA MARS

1. ¢Olvide alguna vez tomar la medicacién?

2. ¢Tomalos medicamentos a las horas indicadas?

3. Cuando se encuentra bien, ¢deja de tomar la medicacién?
4. Sialgunavez le sienta mal, ¢deja usted de tomarla?

5. Tomo la medicacién solo cuando me encuentro mal.

6. No es natural para mi mente y cuerpo estar controlado por la

medicacion.
7. Mi pensamiento estd mas claro si tomo la medicacién.
8. Tomando la medicacion, prevengo ponerme enfermo.
9. Me noto raro, como un zombi, con la medicacién.

10. La medicacién hace que me note cansado y lento.

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si

No

No

No

No

No

No

No

No

No

No

Tabla 15: Escala de MARS. De elaboracion propia a partir de: Pagés-Puigdemont N, Valverde-Merino Ml, 2018 (),
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ANEXO XIX: CUESTIONARIO DE SALUD SF-36 VERSION ESPANOLA

PUNTUACION
OBTENIDA EN

DIMENSIONES MEDIDAS POR

EL CUESTIONARIO DE PUNTUACION PUNTUACION

SALUD SF-36 CADA DIMENSION
Funcion fisica 0= Peor estado 100=Mejor
de salud estado de
salud
Rol fisico 0= Peor estado 100=Mejor
de salud estado de
salud
Dolor corporal 0= Peor estado 100=Mejor
de salud estado de
salud
Salud general 0= Peor estado 100=Mejor
de salud estado de
salud
Vitalidad 0= Peor estado 100=Mejor
de salud estado de
salud
Funcién social 0= Peor estado 100=Mejor
de salud estado de
salud
Rol emocional 0= Peor estado 100=Mejor
de salud estado de
salud
Salud mental 0= Peor estado 100=Mejor
de salud estado de
salud
Transicién de salud 0= Peor estado  100=Mejor
de salud estado de
salud

Tabla 16: Cuestionario de salud sf-36 versién espafiola. De elaboracién propia a partir de: Vilagut G, Ferrer M,

Rajmil L, Rebollo P, Permanyer-Miralda G, Quintana JM, 2005 @7,
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ANEXO X: HOJA DE AGRADECIMIENTO A LOS PARTICIPANTES

LY 1] g = To [0 = PRSPPI en nombre de todo
el equipo de investigacion queriamos expresarle nuestro maximo agradecimiento por su

colaboracién y participacion en el proyecto de investigacion a lo largo de todas sus etapas.

Su confianza a lo largo de todos estos meses en el equipo ha sido de gran ayuda para

desarrollar y completar de manera satisfactoria todo el estudio de investigacion.

Gracias a su contribucion, pacientes futuros podran beneficiarse de los resultados de este

estudio, asi como la comunidad cientifica.

Ademas, queremos aprovechar la ocasion para felicitarlo por sus importantes aportes en este
proyecto. Gracias a ellos, se enriguecié en gran medida cada una de las fases del estudio

obteniendo de manera muy enriquecedora, informacién crucial para el desarrollo del mismo.

Del mismo modo, agradecer su magnifico comportamiento y tranquilidad a lo largo de todo los

meses frente a todas las situaciones que se han ido planteando.

Reitero nuevamente nuestra gratitud, por su participacion en el proyecto de investigacién, sin

ella no hubiéramos alcanzado los objetivos planteados.
Un saludo,

El equipo de investigacion.
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