Rev. Latino-Am. Enfermagem
2022;30(spe):e3716

DOI: 10.1590/1518-8345.6245.3716
www.eerp.usp.br/rlae

RLAE

Revista
Latino-Americana
de Enfermagem

Articulo Original

La comprension de los adolescentes de los efectos adversos relacionados
con la quimioterapia: un estudio de elicitacion de conceptos*

Fernanda Machado Silva-Rodrigues'??
https://orcid.org/0000-0002-8412-2333

Pamela S. Hinds*
https://orcid.org/0000-0001-6491-6649

Lucila Castanheira Nascimento?
https://orcid.org/0000-0002-7900-7111

* Este articulo hace referencia a la convocatoria “La salud del
adolescente y el papel de la(o) enfermera(o)”. Editado por
la Universidade de S3o Paulo, Escola de Enfermagem de
Ribeirdo Preto, Centro Colaborador de la OPS/OMS para el
Desarrollo de la Investigacion en Enfermeria, Ribeirdo Preto,
SP, Brasil. La publicacién de este suplemento contd con el
apoyo de la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS/
OMS). Los articulos se han sometido al proceso estandar
de revisién por pares de la revista para suplementos. Las
opiniones expresadas en este suplemento son exclusivas
de los autores y no representan las opiniones de la OPS/
OMS. Articulo parte de la tesis de doctorado “La perspectiva
del paciente pediatrico oncoldgico en el relato de sintomas
y efectos adversos de la quimioterapia: prueba de modelo
predictivo y estudio de la elicitacion de los conceptos.”,
presentada en la Universidade de Sao Paulo, Escola de
Enfermagem de Ribeirdo Preto, Centro Colaborador de la OPS/
OMS para el Desarrollo de la Investigacion en Enfermeria,
Ribeirdo Preto, SP, Brasil. Apoyo financiero del Conselho
Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico (CNPq),
proceso n® GM/GD 140134/2017-4, Brasil.

! Faculdade de Ciéncias Médicas da Santa Casa de S&o Paulo,
Sdo Paulo, SP, Brasil.

2 Universidade de S&do Paulo, Escola de Enfermagem de
Ribeirdo Preto, Centro Colaborador de la OPS/OMS para
el Desarrollo de la Investigacion en Enfermeria, Ribeirdo
Preto, SP, Brasil.

3 Becaria del Conselho Nacional de Desenvolvimento
Cientifico e Tecnoldgico (CNPq), Brasil.

4 Children’s National Hospital, Director of Nursing Research,
Department of Nursing Science, Professional Practice &
Quality, Washington, DC, Estados Unidos de América.

Coémo citar este articulo

Destacados: (1) La voz de los adolescentes es una prioridad
en la notificacion de los efectos adversos relacionados con la
quimioterapia. (2) La mejor manera de iniciar la investigacion
de los eventos adversos (EA) es con preguntas abiertas.
(3) Los estudios de elicitacion pueden incluir las voces de
la poblacion objetivo. (4) Los adolescentes con cancer pueden
autoreportar los EA de quimioterapia clinicamente relevantes.

Objetivo: documentar la comprension de los adolescentes de los
principales eventos adversos relacionados con la quimioterapia a
partir de la versidn de los Criterios Terminolégicos Comunes para
Eventos Adversos reportados por los pacientes pediatricos y asi
iniciar el proceso de validacién de los items de esta herramienta con
adolescentes brasilefios. Método: este es un estudio prospectivo
y cualitativo de elicitacién de conceptos. Los participantes fueron
17 adolescentes de entre 13 y 18 afios de edad que recibian
quimioterapia en tres hospitales de Sao Paulo-SP, Brasil. Se realizaron
entrevistas cognitivas con preguntas basadas en eventos adversos
relacionados con la quimioterapia. Los datos se analizaron en funcién
de la presencia y ausencia de respuesta. Resultados: los adolescentes
podian y estaban dispuestos a proporcionar informacién descriptiva
sobre los efectos adversos de la quimioterapia, incluidos los fisicos
y emocionales. Algunos participantes sugirieron términos alternativos
para denominar los eventos adversos y otros utilizaron términos mas
complejos, pero la mayoria se mostré satisfecha con los términos
principales utilizados por los investigadores. Conclusion: este estudio
representa los primeros pasos hacia la comprensién de como los
pacientes adolescentes con cancer identifican, nombran y describen
estos eventos mediante entrevistas cognitivas para ayudar a disefiar
futuros instrumentos de evaluacion centrados en este grupo de edad.

Descriptores: Neoplasias; Evaluacion de Sintomas; Antineoplasicos;
Efectos Colaterales y Reacciones Adversas Relacionados con
Medicamentos; Adolescente; Enfermeria Oncoldgica.
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Introduccion

El cancer en los adolescentes corresponde a entre el
2% vy el 3% de los canceres en general®, La Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) clasifica a los adolescentes como
individuos de 10 a 19 afios de edad. Del mismo modo,
la literatura sobre el cancer considera este grupo de edad
como individuos de 10 a 18 afios®3). Los adolescentes
suelen ser un grupo de alto riesgo debido al retraso en el
diagndstico y a la menor adherencia al tratamiento#2), Este
grupo de edad también es conocido por sus complejidades
bioldgicas y psicoldgicas Unicas que pueden caracterizar
su experiencia con el tratamiento del cancer®,

Segun el Instituto Nacional del Cancer de Brasil
(INCA), el cancer representa la segunda causa mas comun
de muerte en adolescentes”) e incluye diversas neoplasias
comunes en nifios y adultos®. Los canceres mas comunes
entre los adolescentes brasilefios de 15 a 18 afios son el
linfoma de Hodgkin, el linfoma no Hodgkin, la leucemia
linfocitica aguda, la leucemia mieloide aguda, el cancer
de tiroides, los tumores del sistema nervioso central,
los sarcomas, el melanoma y el cancer de ovario:9,

La quimioterapia es el tratamiento mas utilizado
para el cancer en nifios y adolescentes. Debido a sus
compuestos quimicos, los antineoplasicos relacionados
con los eventos adversos (EA) afectan a la calidad de
vida de los adolescentes de diferentes maneras, como por
ejemplo mediante eventos psicoldgicos y emocionales,
déficits neuropsicoldgicos, cambios en el rendimiento
de las actividades diarias y falta de concentracion,
La OMS entiende los EA como complicaciones de muy
distinta naturaleza, asociadas al uso de medicamentos
u otras intervenciones. Sin embargo, para que se
considere un acontecimiento adverso, el medicamento
o la intervencién no tienen necesariamente una relacién
causal con el episodio observado®V). La literatura
meédica en oncologia y la nomenclatura de términos en
farmacovigilancia entienden que el concepto global de EA
incluye efectos adversos, sintomas y toxicidades. Para este
estudio, se optd por utilizar el término evento adverso
y su abreviatura EA segun los Criterios Terminoldgicos
Comunes para Eventos Adversos (CTCAE - por su sigla en
inglés), un conjunto oficial de términos relacionados con
los posibles eventos asociados a la terapia anticancerigena
en los estudios clinicos. En este contexto, los EA estan
relacionados con el farmaco utilizado y su dosificacion
y los que mas se notifican en los adolescentes son fatiga,
pérdida de apetito, pérdida de peso, nauseas, trastornos
del suefio, dolor, cambios de humor y depresién(2),

Los adolescentes experimentan varios eventos
adversos relacionados con la quimioterapia y las
investigaciones muestran que pueden experimentar mas

de estos eventos y la angustia relacionada con ellos que
los nifios pequefios?413), La evaluacién inadecuada de
estos eventos adversos puede llevar a un mal manejo
del sufrimiento y a la disminucion de la calidad de
vida. La literatura brasilefia carece de estudios sobre la
experiencia de los adolescentes sometidos a quimioterapia,
especialmente en lo que respecta a los eventos adversos
asociados a este tratamiento. Por lo tanto, este estudio
buscd documentar la comprensidn de los adolescentes de
los principales EA relacionados con la quimioterapia a partir
de la versién de los Criterios Terminoldgicos Comunes para
Eventos Adversos (Ped-PRO-CTCAE®) informados por los
pacientes y comenzar el proceso de validacion de los items
de esta herramienta con adolescentes brasilefios.

Método

Diseino del estudio

Este estudio prospectivo de elicitacién de conceptos
utilizé la entrevista cognitiva descriptiva (EC) para
explorar la comprensién de los adolescentes sobre
los eventos adversos de la quimioterapia. La EC
es esencial para desarrollar, perfeccionar o validar
cuestionarios o medidas*4. Puede ser tanto reparadora
como descriptiva#1%, La Administracién de Alimentos
y Medicamentos de los Estados Unidos (FDA - United
States Food and Drug Administration) y la literatura sobre
el desarrollo de herramientas de mediciéon recomiendan
realizar entrevistas cualitativas con poblaciones especificas
para apoyar la generacion de items y la validez del
contenido de los instrumentos de resultados informados
por los pacientes (PRO - Patient-Reported Outcomes)1®),

La entrevista cognitiva también puede llevarse
a cabo sin una herramienta de medicién especifica o un
cuestionario cuando tiene como objetivo entender el
comportamiento, la interpretacion o la comprension de
una poblacién especifica o un constructo de interés, como
se pretende en este estudio”. Se adoptd un formato
libre de entrevista cognitiva descriptiva para explorar los
constructos y el lenguaje especifico que los adolescentes
con cancer utilizan para describir los eventos adversos de
la quimioterapia. Los datos se recogieron de las historias
clinicas, incluyendo la enfermedad subyacente de los
pacientes, la informacién sobre el protocolo utilizado y la
fase de tratamiento durante la recopilacion de datos.

Recopilacién de datos
Para este estudio, los términos referidos a los efectos

adversos extraidos de los PRO-CTCAE® fueron traducidas
y adaptadas al portugués brasilefio y posteriormente
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validadas por tres especialistas en oncologia pediatrica,
que evaluaron la eficacia de la traduccién de los términos
y su correspondencia segun las siguientes clasificaciones:
1. adecuado; 2. parcialmente adecuado; 3. inadecuado.
Cuando los puntos se clasificaron como 2 o 3, se pidio a los
profesionales que sugirieran los cambios que consideraban
oportunos. Para comprobar la fiabilidad y el acuerdo entre las
evaluaciones de los expertos, se aplico el coeficiente AC2 de
Gwet®, El acuerdo entre los expertos fue del 86,8% (AC2 =
0,868), lo que indica un “acuerdo casi perfecto” (0,81 - 1)
segun los valores de referencia de estos coeficientes(®.
Los expertos sugirieron cambiar el orden de los términos
u omitir algunas palabras para simplificar los nombres.

Una persona que es profesional de enfermeria,
investigadora, formada y sin relacién previa con los
participantes los entrevistd individualmente. La duracién
media de las entrevistas fue de 16 minutos. La guia de
la entrevista y la lista de los principales EA se basaron
en otros estudios similares(*®?2) para desarrollar la
herramienta de resultados comunicados por los pacientes
pediatricos de los Criterios Terminoldgicos Comunes
para Eventos Adversos (PRO-CTCAE®). Los 16 items
centrales incluyen los eventos adversos mas observados
relacionados con la quimioterapia en nifios y adolescentes.
En la Figura 1 se muestran los items centrales y ejemplos
de preguntas que guiaron la entrevista cognitiva.

Términos basicos extraidos del PRO-CTCAE pediatrico* (adaptado a los adolescentes brasileiios)

6  Depresion (Sentimientos tristes o infelices) 14 Dolor
7  Diarrea (Caca liquida o acuosa) 15

8  Fatiga (Sensacién de cansancio) 16

Insomnio (problemas para dormir)

Mucositis oral (llagas en la boca o la garganta)

1 Dolor abdominal (Dolor de barriga) 9 Fiebre

2 Anorexia (No quiere comer su comida) 10 Dolor de cabeza
3 Ansiedad (Preocupado o nervioso) 11

4 Estrefimiento (No puede hacer caca) 12

5 Tos 13

Nauseas (malestar estomacal)

Neuropatia periférica (entumecimiento o sensacién de hormigueo en las manos o los pies)

Voémitos (vomitos)

Ejemplos de preguntas realizadas durante la Entrevista Cognitiva

a.1 ;Dénde esta el abdomen?
a.2 4 Qué otro nombre podria darle a esta parte del cuerpo?

b.2 Por favor, cuénteme mas sobre estos sentimientos.

A. i Sabe qué es el DOLOR ABDOMINAL (si el adolescente dice que no, utilice “dolor de barriga”)?

a.3 En los ultimos siete dias, ¢ha sentido este dolor? (Si la respuesta es afirmativa)  Cémo lo sinti6? ¢ Durante cuanto tiempo ha sentido este dolor?

B. ¢ Ha tenido alguna vez sentimientos de TRISTEZA o INFELICIDAD después de la quimioterapia?
b.1 En los ultimos siete dias, ¢qué grado de intensidad tuvieron sus sentimientos de tristeza/infelicidad?

*\ersion de los Criterios Terminoldgicos Comunes para Eventos adversos reportados por pacientes pediatricos

Figura 1 - Términos centrales extraidos del PRO-CTCAE®* pedidtrico y ejemplos de preguntas realizadas durante las

entrevistas cognitivas. Sao Paulo, SP, Brasil, 2019.

Las preguntas se dirigieron a un periodo de
respuesta de siete dias, igual que los estudios anteriores
sobre el cancer pedidtrico?*-23, Inicialmente, el plan
consistia en preguntar a los adolescentes sobre cuatro
EA seleccionados de manera aleatoria, pero todos los
participantes se mostraron dispuestos e interesados
en seguir describiendo mas eventos, sin muestras de
cansancio o distraccidon aparente. La duracién media de
las entrevistas fue de 16 minutos.

Participantes y estandares

Se invitd a 21 adolescentes a participar en el estudio
desde diciembre de 2018 hasta marzo de 2019. Antes de
seleccionar a los adolescentes que cumplian los criterios
de inclusién del estudio, se consultd al personal de
enfermeria y a las historias clinicas de los pacientes en
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relacién con la elegibilidad de estos y sus condiciones
clinicas generales. Tres de los pacientes elegibles
se negaron a participar porque se sentian mal en el
momento de la entrevista y otro paciente dijo sentirse
incomodo para responder a las preguntas debido a la
timidez. Una muestra propositiva de 17 adolescentes (de
13 a 18 afios) diagnosticados de cancer y en tratamiento
de quimioterapia constituy6 la muestra final del estudio.
Se excluyeron los adolescentes que presentaban
alteraciones cognitivas — confirmadas en sus historias
clinicas y por sus profesionales de salud responsables.
Los datos se recogieron en las salas de oncologia
pediatrica y en las consultas externas. Un estudiante de
doctorado realizé las entrevistas con la ayuda de dos
asistentes de investigacién, formados especificamente
para realizar preguntas de sondeo y entrevistas cognitivas,
bajo la supervision de un investigador doctorado con gran
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experiencia en entrevistas cualitativas. Se obtuvo parte
de la informacidn clinica relevante de las historias clinicas
de los pacientes, incluyendo detalles sobre el régimen de
quimioterapia y la fase de tratamiento. Ademas, se consultd
a los profesionales responsables de la atencién directa
de los pacientes sobre cualquier restriccion que pudiera
impedir la participacion de los adolescentes en el estudio.
El estudio se realiz6 en tres hospitales pediatricos:
Hospital Infantil Darcy Vargas (HIDV), Instituto de
Oncologia Pediatrica do Grupo de Apoio ao Adolescente
e a Crianga com Céncer (I0OP - GRAACC) y Servico
de Oncologia Pediatrica da Irmandade da Santa Casa
de Misericordia de S&o Paulo (ISCMSP). Los tres son
considerados centros nacionales de oncologia de alta
complejidad ubicados en Sdo Paulo - SP, Brasil. Los tres
son considerados centros nacionales de oncologia de alta
complejidad ubicados en Sdo Paulo - SP, Brasil.

Analisis de datos

Tras la recogida de datos, la entrevista fue
transcrita por dos asistentes de investigacion y validada
por el investigador principal. De acuerdo con la EC,
se utilizaron enfoques de sondeo verbal para evaluar
las interpretaciones de los adolescentes sobre cada EA.
El andlisis primario fue cualitativo segun el contenido de
las frases y las descripciones de los EA proporcionadas
por los adolescentes, tal como recomienda el método de
EC(4, También se entrevisto a los adolescentes en relacién
con sus atribuciones y su comprension de los eventos que
precedieron a los EA y los posteriores resultados.

Aspectos éticos

Este estudio fue aprobado por las Juntas de
Revisién Institucional de los tres centros involucrados
[nimeros de aprobacion ética: Certificado de
Apresentacdo para Apreciacdo Etica (CAAE):
97412818.0.0000.5479/2.900.412 y CAAE: 974128
18.0.3001.5505/3.117.534]. Todos los participantes
(adolescentes y tutores legales) recibieron informacién
verbal y escrita sobre el estudio y cada uno dio su
consentimiento informado para participar.

Resultados

La edad media de los 17 participantes era de 15 afios,
con un rango de 13 a 18 afios. En cuanto al género,
nueve (53%) participantes eran mujeres y ocho (47%) eran
hombres. Seis (35,4%) tenian leucemia como diagndstico
principal, cinco (29,4%) estaban diagnosticados de tumores
Oseos (osteosarcoma y sarcoma), tres (17,6%) tenian

linfoma y tres (17,6%) presentaban otros tumores sdlidos.
El tiempo medio de tratamiento de los adolescentes fue
de 7,18 meses. Dos adolescentes (11,8%) tuvieron una
recaida de la enfermedad. Los participantes se identificaron
con la letra P, seguida de un nimero.

Preguntamos a los adolescentes sobre su
interpretacion de cada EA y cémo los nombraban
(si utilizaban algun término alternativo). Cada vez que
los adolescentes mencionaban algun factor relacionado
con los EA, se hacian preguntas de sondeo para explorar
mejor los factores precedentes y los posibles resultados
asociados a los eventos. Todos los adolescentes
mencionaron al menos seis EA, con una media de 8,41 EA.
También proporcionaron descripciones autobiograficas
de los eventos adversos que experimentaron durante
el tratamiento, distinguiendo con precision los eventos
causados por los diferentes farmacos combinados en los
regimenes de quimioterapia.

EA fisicos

Los EA gastrointestinales fueron los eventos
fisicos mas detallados, incluyendo la duracién descrita,
los factores precipitantes y las caracteristicas. Para
referirse a las nauseas, los adolescentes utilizaron el
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término original “nauseas” y “sentirse mal” en lugar de
“enfermedad”: Si, me senti mal (P6, 13 afios), Las nduseas son
la necesidad de vomitar, es cuando quieres vomitar (P1, 14 afios).
Los adolescentes discernieron los eventos adversos
relacionados con los diferentes medicamentos contra el
cancer utilizados: Depende de la “quimio”, la peor es la roja
(P2, 14 anos),; La necesidad de vomitar depende de la “"quimio”
(P1, 14 afios). Por tanto, las nduseas estaban relacionadas
con los vomitos. Otro participante manifestd tener nauseas
incluso antes de someterse a la quimioterapia, lo que se
conoce como hauseas anticipatorias: Siento nduseas antes de
empezar [la quimio], lo que creo que es psicoldgico. Intento evitar
cualquier cosa que me provoque el vémito porque si lo pienso,
lo veo o lo huelo, vomito (P10, 16 anos).

También asociaron el estrefiimiento con la
quimioterapia, incluso cuando recibian otros medicamentos
que afectaban a las funciones gastrointestinales: Si, hace
poco estuve hospitalizada por esto. Mientras recibia “quimio” en
el hospital, no podia hacer caca (P1, 14 afios). El estrefiimiento
se relaciono con el dolor abdominal y tres participantes
(33,3%) utilizaron el término “dolor abdominal” cuando
se les preguntod si darian algun otro nombre al “dolor de
barriga”. Uno de ellos declard tener mas de un tipo de
dolor abdominal, describiendo lo que podria considerarse
dolor visceral: Hay dos tipos de dolor en el estémago. El dolor
abdominal es cuando te duelen los mdsculos, y el otro es cuando

te duele la barriga en el intestino (P16, 15 afios).
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En general, los participantes mostraron plena
capacidad para nombrar los lugares y las caracteristicas del
dolor. Una participante afirmé que, ademas del dolor en los
lugares habituales, sentia un dolor generalizado: He sentido
(dolor) en ambas piernas. A veces, en el vientre y el cuerpo, como
cuando duermes de manera incomoda. Y otras veces, dolor general
en todo el cuerpo (P2, 14 afios). Uno de los participantes
relacioné el dolor con un medicamento especifico: Si no
me equivoco, fue cuando tomé MTX [Metotrexato]; senti dolor
en los huesos, en las costillas, me dolia mucho, y en la espalda
también (P16, 15 afios).

Otros EA, como la mucositis oral, causaron molestias
a los pacientes e interfirieron en la alimentacion:
Me molestaba porque se me hinchaban las encias y era imposible
comer bien (P15, 14 afios). En las preguntas de la entrevista
se utilizé la expresidon “llagas que causan dolor en la
boca y la garganta” en lugar de “mucositis oral”. Solo
un participante utilizé el término “mucositis” al describir
dichas lesiones: Tuve una pequefia mucositis y apenas podia
considerarla como tal. Era diminuta, como un herpes labial (P16,
15 afios). Un adolescente informd de que necesitaba recibir
analgésicos para soportar la mucositis: La “"quimio” nos
da mucositis, y no podemos comer. Tuve que estar con morfina
cada hora porque [yo] estaba llena de heridas, y no podia comer
nada (P10, 16 afos).

Ademads de la incapacidad para comer secundaria
a la mucositis, los participantes también presentaron falta
de apetito secundaria al tratamiento: Empecé a tomar la
“quimio” en octubre, y perdi aiin mas peso. Hasta ahora, no siento
hambre, pero ha mejorado. Ahora peso 39 kg, y antes pesaba
46 kg (P18, 16 afios).

Los participantes también describieron tener fiebre
y fatiga. Entendian la fatiga como un “cansancio” que
interferia con las actividades rutinarias: S/ [me sentia
cansado], y no podia hacer nada (P5, 13 afios). Un participante
confirmo la interferencia de la fatiga: Ni siquiera tengo ganas
de caminar. Te cansas rapidamente, incluso al subir escaleras
(P12, 16 afios). Solo un adolescente utilizé la palabra
“fatiga” al referirse a este EA.

Solo un adolescente reconocid la tos como un EA,
pero segun su descripcidn, la tos estaba relacionada con
una afeccién pulmonar no asociada especificamente al
tratamiento de quimioterapia: Tuve [tos], pero fue a causa de
la infeccién en el pulmdn. Luego, durante el periodo de “quimio”,
tosi debido a una infeccion (P10, 16 afios).

En cuanto a los EA fisicos, los participantes
mostraron una comprensién de la relacién causa-
efecto entre los farmacos de quimioterapia y los EA,
identificando los factores que podian intensificar los
eventos. Un adolescente, cuando se le pregunté qué podia
agravar las nauseas, dijo Cualquier cosa que me recuerde

al hospital, como la comida de alli, por ejemplo (P7, 15 afios).
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Otros ejemplos de la relacidon causa-efecto encontrada
fueron: El cansancio aparece cuando la inmunidad es baja
(P12, 16 afios), Los alimentos acidos, como el zumo de naranja,
agravan la mucositis (P17, 16 afios). Algunos participantes
también describieron con precisién la duracién de los
eventos: Ha ocurrido en los ultimos 21 dias. Tenemos 21 dias
para recuperarnos, y creo que me recuperaré después de estos
21 dias (P17, 16 afios). A veces los adolescentes utilizan
referencias temporales: Duré todo el dia (P20, 15 afios); durd

dos o tres semanas (P7, 15 afios).

EA emocionales y relacionados con sentimientos

Las entrevistas cognitivas incluyeron cambios
emocionales como la tristeza y los sentimientos de
infelicidad relacionados con la quimioterapia. Todos
los participantes mostraron comprender el término
“depresion” y algunos lo utilizaron espontaneamente
al hablar de la tristeza. Una de las entrevistadas dijo
que la quimioterapia la hizo mas sensible: He notado que
me he vuelto mas sensible por cualquier pequefia cosa desde que
empecé a recibir quimioterapia (P6, 13 afos).

Otro participante destacé la comprension de la relacion
entre estos sentimientos y el tratamiento de quimioterapia:
A veces voy a casa, me pongo de mal humor y lloro mucho.
De repente, me pongo triste y empiezo a llorar. Estos dias no
queria hacer nada y solo queria quedarme sentado. Le pedi a mi
madre que me dejara en paz, luego se fue y lloré (P20, 15 afios).

Otro adolescente utilizdé la palabra “depresién”
al referirse a los sentimientos de tristeza relacionados
con la quimioterapia, junto con el desanimo para realizar
algunas actividades: Creo que es una depresion y que hay varios
tipos de ella. Siento una profunda tristeza y no tengo ganas de hacer
nada (P1, 14 afios). Un chico atribuyd su tristeza al impacto
de la caida del cabello y su repercusién en su autoestima,
un factor situacional critico a tener en cuenta: Me sorprendié
porque me gusta arreglar y cambiar mi pelo. Entonces, me dijeron
que [el pelo] se iba a caer. Pensé: Oh, me voy a quedar calvo, las

chicas ya no me miraran [se rie] (P7, 15 afios).

Discusion

La obtencion de conceptos mediante entrevistas
cualitativas fomenta la participacién y las aportaciones
valiosas de la poblacion objetivo, ya que permite a los
individuos declarar la importancia y el impacto de estos
eventos en sus vidas antes de que los investigadores
introduzcan una lista estandarizada o predeterminada
de EA®®2%, Los datos de las entrevistas cognitivas que
aqui se presentan fueron descripciones autobiograficas
y ejemplificaciones relativas a los 16 EA de la lista.
Todos los participantes se mostraron muy cooperativos,
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lo que nos permitié explorar mas alla de los cuatro EA
estipulados inicialmente.

Los adolescentes tendian a identificar inmediatamente
los sintomas fisicos, como las nauseas, los vomitos y el
dolor, como los EA mas molestos relacionados con los
regimenes de quimioterapia. Aunque este estudio no analizd
la prevalencia de los EA, nuestros hallazgos corroboran la
literatura sobre el tema, que sefiala estos sintomas fisicos
como algunos de los EA mas frecuentes y molestos para
esta poblacién®>2), Ademas, las entrevistas permitieron
a los investigadores analizar e informar del vocabulario
que los adolescentes utilizan para describir estos eventos.

En particular, los participantes indicaron factores
precipitantes de algunos EA o describieron clasificaciones
conocidas de las nduseas, como las “nauseas anticipatorias”,
relacionandolas con mecanismos psicoldgicos. Las nauseas
y los vomitos anticipatorios preceden a la administracién de
la quimioterapia, y corresponden al 20-30% de los casos de
nauseas y vomitos inducidos por la quimioterapia y tienden
a agravarse con factores relacionados con el tratamiento,
la ansiedad o las experiencias negativas8-29,

Al igual que otras publicaciones, este estudio
encontré que la quimioterapia se consideraba un factor
agravante de algunos EA, como el estrefiimiento®®. Entre
los farmacos antineoplasicos, los alcaloides de la vinca son
la principal causa de este EA(%27), Ademas de su relacién
con la quimioterapia, el estrefiimiento también puede
empeorar en los pacientes pediatricos con cancer debido
a la menor ingesta de liquidos y alimentos, la reduccién
de la movilidad y el uso de analgésicos opioides®®,

La diarrea estaba relacionada con un malestar
importante y, en algunos casos, con dolor abdominal.
También implicaba verglienza por el uso recurrente del bafio
o de los pafales, algo emocionalmente impactante para
un adolescente®®-31), Los principales farmacos asociados
a la diarrea en este grupo de edad son el 5-Fluorouracilo,
el Irinotecan, la Capecitabina y el Docetaxel, algunos de
ellos utilizados por los participantes en este estudio(0:2®,

Los participantes mencionaron el dolor relacionado
con el tratamiento. El dolor en los adolescentes que reciben
tratamiento antineopldsico es frecuente, persistente y de
alta intensidad®?.

Los adolescentes describieron lugares de dolor
que corroboraron estudios similares, que indicaron los
miembros superiores e inferiores, las articulaciones,
el abdomen, la cabeza, la espalda y las regiones
oral y perianal como los principales lugares de dolor
relacionados con la quimioterapia®41133),

La mucositis se relaciond con el dolor y las dificultades
para comer. Los participantes detallaron la manifestaciéon
y la intensidad del dolor de la inflamacién y la asociaron con
el sufrimiento, como se ha observado en otros estudiosG+39),

Este detalle indico la capacidad de los participantes para
recordar aspectos significativos de su experiencia con este
evento y, principalmente, para caracterizar las diversas
dimensiones y los diferentes atributos del EA, lo que se
espera en estudios de esta naturaleza®®-3v,

Al igual que otros dos estudios con la misma
poblacion de rango de edad, nuestro estudio identifico
la neuropatia periférica inducida por la quimioterapia
(NPIQ) en los pacientes, que utilizaron “entumecimiento”
y “hormigueo” para describir sus sensaciones®?7, Como
este EA es menos frecuente y menos molesto en los
adolescentes, muchos profesionales de la salud tienden
a subestimar su importancia®?.

Los adolescentes también mencionaron la indisposicion
y la falta de energia, conocida como debilidad, un sintoma
frecuente en los estudios con esta poblacion(19.27-28),
La debilidad se considera un sintoma fisico a pesar de
estar relacionada con la fatiga, un sintoma constitucional.
Los adolescentes pueden tener dificultades para diferenciar
el cansancio (la fatiga) de la debilidad, ya que estos EA,
aunque diferentes, suelen co-ocurrir?4:27.37),

El cansancio fue el término mas utilizado para
describir la fatiga causada por el tratamiento de
quimioterapia, lo que corrobora otros estudios(9:21.27),
La fatiga se considera uno de los EA mas frecuentes
que experimentan los adolescentes con céncer y abarca
aspectos fisicos, psicoldgicos y cognitivos®®. Es un
EA complejo que afecta a la calidad de vida de los
pacientes de oncologia pediatricat®®. Tal y como se
recoge en la literatura, la fatiga también se asocia con
sintomas depresivos y cambios de comportamiento?7:37),
Los participantes informaron de que la fatiga afecta a sus
actividades rutinarias, lo que corrobora otro estudio
cualitativo con adolescentes sometidos a quimioterapia®.

El primer estudio que examind la fatiga y la calidad
de vida de los adolescentes brasilefios mostrd que la fatiga
se produce de forma similar en los pacientes brasilefios
con cancer pediatrico y en los pacientes de otros paises,
probablemente debido a la similitud de los protocolos de
tratamiento y las caracteristicas de la enfermedad a pesar
de las diferencias culturales y socioeconémicas®®.

Observamos que los entrevistados tendian a hablar
de las emociones cuando se les preguntaba explicitamente
por los sentimientos, y no de forma espontdnea.
Un estudio con adolescentes estadounidenses demostrd
que los participantes respondian a las preguntas sobre el
bienestar psicoldgico por separado de las preguntas sobre
el bienestar fisico, a diferencia de los adultos?. El estado
de animo de algunos participantes en el estudio oscilaba
entre la tristeza y la ira. La prevalencia de los cambios
de humor en los adolescentes sometidos a quimioterapia
varia del 30% al 70% en la literatura®®. La tristeza
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también se asocid a otros EA, como la depresion y la
alopecia. Ademas, los cambios de apariencia tuvieron
un impacto emocional en los participantes, como se ha
observado en la literatura?7-2®), Las investigaciones
citan las inestabilidades emocionales como los EA mas
incdmodos para los adolescentes, que afectan a sus
relaciones sociales (los padres y los amigos)©837), Algunos
medicamentos, como los corticosteroides, pueden cambiar
significativamente el estado de &nimo vy la irritabilidad®®.
Otros sintomas emocionales identificados corroboran la
literatura, incluyendo la ansiedad y la depresion(°27),

La nocion de los adolescentes sobre la duracién
de los eventos fue otro aspecto relevante de nuestros
resultados que los futuros estudios deberian considerar
para evaluar los EA en esta poblacion. Los participantes
relacionaron la aparicion de los eventos con la accion
de los quimioterdpicos, especificando la duracién de los
mismos y describiendo completamente la relacién temporal
entre el uso de farmacos citotdxicos, la manifestacion
y duracion de los sintomas y los efectos adversos. Incluso
establecieron relaciones mas complejas, como relacionar
la duracion de los eventos con el intervalo de tiempo medio
para la recuperacién celular, que es de 21 dias - en la
mayoria de los protocolos de tratamiento utilizados -,
y comprender la transitoriedad de la experiencia con estos
eventos. En cuanto a la duraciéon de los eventos, nuestros
hallazgos corroboran las descripciones de los estudios que
incluyen a los adolescentes(1®:21:23),

En cuanto al periodo de referencia, la mayoria de
los instrumentos dirigidos a los adolescentes utilizan
un periodo de respuesta de una semana o de siete
dias1921.23), Sin embargo, los investigadores siguen
teniendo dificultades para establecer esta duracion debido
a la co-ocurrencia de diferentes EA y a las variaciones
y diferencias individuales en los protocolos terapéuticos®3.
La definicién del periodo de respuesta es esencial en
los instrumentos de autoreportes, tanto si se centran
en pacientes adultos como en adolescentes o nifios?.

Solo un participante menciond la tos, aparentemente
debida a una infeccion pulmonar. En el contexto de la
quimioterapia, la tos puede ser secundaria a la fibrosis
pulmonar, inducida por algunos farmacos antineoplasicos
como el Busulfan, la Ciclofosfamida, el Metotrexato (MTX),
la Mitomicina y los farmacos del protocolo FOLFOX (Acido
Folinico, 5-FU y Oxaliplatino). Algunos de estos farmacos
se utilizan mas en adolescentes que en nifios8),

Los adolescentes no diferenciaron entre inapetencia e
incapacidad para comer o dificultad para comer. En Brasil,
muchas personas utilizan la expresion “no puedo comer”
para referirse a la falta de apetito, no a las dificultades
para comer. Por lo tanto, aunque validamos la informacién
con los participantes, una parte de ellos podria haberla

malinterpretado o haberse referido a la simultaneidad
de estos eventos.

Los adolescentes utilizaron los mismos términos
que los investigadores para expresarse sobre los
eventos adversos de la quimioterapia. La mayoria de
los adolescentes entendieron claramente lo que les
preguntamos. Ademas, las aportaciones mas valiosas
obtenidas durante la recogida de datos indican que los
participantes se sentian cdmodos respondiendo a las
preguntas y, por tanto, podian proporcionar informacion
util sobre los EA experimentados durante la quimioterapia.
En algunos casos, utilizaron espontaneamente términos
mas complejos para nombrar los EA y mostraron
claramente interés y disposicion para contribuir al estudio.

En particular, el tratamiento del cancer es cada vez
mas complejo con la aparicion de nuevos farmacos y los
EA asociados. Este estudio tiene implicaciones para el
personal de enfermeria, que tienen un valioso papel en
el manejo de los EA de la quimioterapia y una posicion
privilegiada para educar a los pacientes y sus familias.
Dado que el personal de enfermeria pediatrica tiene
una proximidad inestimable con los pacientes, escuchar
y utilizar las voces de los nifios mejorara la capacidad
del personal de enfermeria para aliviar los eventos
estresantes, promoviendo la calidad de vida de los nifios
durante y después del tratamiento.

Este estudio pionero en adolescentes brasilefios es
también un paso potencialmente valioso para considerar
la voz de esta poblacién en los informes de sintomas
y eventos adversos de la quimioterapia. Es necesario
realizar mas trabajos, ya que nuestro objetivo principal
fue explorar la redaccion, la comprensién y los posibles
factores correlacionados que recuerdan los adolescentes
cuando se les pregunta por estos eventos. La percepcion
de estos eventos difiere debido a aspectos individuales
y a la subjetividad. Por lo tanto, solo los propios
individuos pueden sobrevalorar o minimizar el impacto
de un acontecimiento concreto en ellos, junto con los
factores agravantes, el sufrimiento asociado u otros EA
relacionados®?, Este estudio también representa un paso
esencial hacia la validacién de una herramienta innovadora
que finalmente informara sobre los eventos adversos
relacionados con la quimioterapia en los adolescentes
brasilefios segun el idioma y la cultura del pais.

Debemos reconocer algunas limitaciones de este
estudio, comunes a otras investigaciones con adolescentes.
A pesar de lo densa que es una investigacién, no captara
plenamente todas las dimensiones de la experiencia con
estos eventos adversos - ni nuestro estudio pretendia
hacerlo. Otras limitaciones se refieren a la heterogeneidad
en los perfiles clinicos de los participantes, incluyendo el
tipo de protocolos de tratamiento adoptados, el estadio
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de la enfermedad y la experiencia previa con los efectos
de la terapia utilizada, ademas de los diferentes periodos
de tratamiento.

Conclusion

Los resultados de este estudio mostraron que
los adolescentes con céncer pueden autorreportar EA
clinicamente relevantes relacionados con la quimioterapia
segln su experiencia subjetiva. El enfoque cualitativo
de esta investigacién incluyd la valiosa aportacién de la
poblacién destinataria, como sugieren los estudios de
elicitacion. Los estudios que investigan la experiencia
subjetiva de los pacientes pediatricos con céncer con
la quimioterapia son esenciales para respaldar los
instrumentos de autoreporte. Este estudio muestra
resultados significativos para comprender coémo los
pacientes adolescentes identifican, describen y nombran
los EA mediante una entrevista cognitiva.

Algunos adolescentes sugirieron otros términos para
denominar los EA, pero la mayoria se mostrd satisfecha con
los términos principales utilizados por los investigadores.
Inesperadamente, algunos participantes optaron por
utilizar términos mas complejos. Las palabras y los
términos adoptados muestran como la comprensién y el
lenguaje de los adolescentes son esenciales para la ciencia
de los sintomas y para estudiar los eventos adversos
del tratamiento del cancer. Ademas, los resultados
presentaron notables contribuciones relacionadas con
aspectos inexplorados en el portugués brasilefio y en el
contexto cultural del pais.

Independientemente del escenario considerado,
este estudio demostrdé que los adolescentes pueden
describir eventos adversos asociados a la quimioterapia.
Esto podria contribuir al disefio de instrumentos de
evaluacion enfocados a esta poblacion para prevenir,
detectar y manejar adecuadamente estos eventos, sin
interrumpir la planificacion del tratamiento y mejorando
la calidad de vida de estos pacientes.
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