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RESUMEN

Antecedentes: Existe material educativo nutricional realizado por distintas instituciones
dirigido hacia padres alfabetas que tienen nifios con cancer, sin embargo el material
dirigido para la poblacién analfabeta es muy escaso y no satisface las necesidades de
la poblacion objetivo. Es necesario contar con un material claro y conciso que sea
compresible y aceptado incluyendo temas de contenido especializado en relacion a la
alimentacion y nutricion que permitan apoyar el tratamiento médico de los pacientes.
Objetivo: Elaborar una propuesta de material educativo nutricional para padres y/o
cuidadores analfabetas ambulatorios que tienen nifios y nifias con cancer.

Disefio: Investigacion de enfoque cualitativo y de alcance descriptivo. Los sujetos de
estudio fueron los padres de familia y/o cuidadores analfabetas ambulatorios que tienen
nifos y nifias con cancer.

Lugar: Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP), 92 avenida 8-00 zona 11 en la
Ciudad de Guatemala.

Materiales y Métodos: Al realizar el calculo estadistico de la muestra se determiné la
necesidad de la participacién voluntaria de 63 padres y/o cuidadores de nifios con
cancer, analfabetas, con pacientes codificados en la Unidad y en un rango de edad de
25 a 50 afios. El proceso de recoleccion de datos se realizé en 5 fases: caracterizacion,
determinacién de patrones alimentarios, elaboracién de material educativo, validacion y
socializacion.

Resultados: Los padres y/o cuidadores entrevistados son en su mayoria madres,
analfabetas, no activos laboralmente y habitantes de areas departamentales del pais.
Los nifios de las familias entrevistadas son en su mayoria de género masculino y
padecen Leucemia Linfoblastica Aguda. Las préacticas alimentarias que realizan los
padres y/o cuidadores varian segun las preferencias de los pacientes, situacion
econOmica familiar, disponibilidad y acceso de los alimentos; asi como por los efectos
secundarios que presentan los pacientes en las diferentes fases del tratamiento.
Limitaciones: Algunos factores que limitaron la participacion voluntaria de algunos
sujetos de estudio en la Unidad son el miedo e inseguridad sobre brindar informacién
personal. Una limitante adicional es la barrera linglistica de algunos padres que no
hablaban espafiol, como idioma principal.

Conclusiones: Al finalizar el trabajo de investigacion se socializé el material educativo
nutricional audiovisual elaborado y validado que contiene una serie de cuatro videos
sobre recomendaciones con respecto a la higiene que deben tener en cuenta los
padres de familia/cuidadores antes, durante y después de la preparacion de los
alimentos, descripcion de macro y el micro nutrientes necesarios para el consumo del
paciente y descripcion del tratamiento nutricional cuando los pacientes presentan
diferentes efectos secundarios provocados por el tratamiento medico.

Palabras clave: Articulo, Investigacion, Material Educativo Nutricional, Nifios con
Cancer, Unidad Nacional Oncologia Pediatrica
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I. INTRODUCCION

El Cancer es una enfermedad que se define con un crecimiento y propagacion
descontrolada de células anormales en el organismo humano, el cual puede deberse
por causas internas y causas externas; sin embargo es una enfermedad que si se trata
a tiempo puede ser curable. Dicha enfermedad se ha propagado en la actualidad, no

importando la edad de los individuos ni su estatus econémico.

En Guatemala La Fundacion Ayuadame A Vivir, indica que el 70% de los pacientes
(nifios y nifas) que poseen cancer y que son atendidos en la Unidad Nacional de
Oncologia Pediatrica (UNOP) provienen del interior de la Republica de Guatemala,
areas rurales en las cuales la poblacion es de escasos recursos y con escaso nhivel de
escolaridad. Por tal motivo, el conocimiento de dicha enfermedad asi como su
tratamiento y nutricion, es desconocido debido a la inexistencia de material nutricional

gue permita informar a personas analfabetas.

El estado nutricional de los menores que padecen cancer estd constantemente en
riesgo de sufrir un severo deterioro debido a los trastornos nutricionales que se dan
como parte de la enfermedad y a otros desoérdenes alimenticios debido al tratamiento
del cancer en general; especialmente en la conducta alimentaria. En el caso que se
aplique la quimioterapia como tratamiento, este puede producir distintos cambios en el
paciente como: nauseas, vomitos, caida de pelo, palidez, adelgazamiento, anorexia y
cansancio. Dichos cambios alteran el estado psicosocial del paciente, creando un

trastorno nutricional en el paciente.

En tal sentido los padres y madres de familia, cumplen la funcién de proveer, proteger y
cuidar de la vida de sus hijos, sin embargo el problema del analfabetismo se convierte
en una barrera que les imposibilita tener acceso al conocimiento basico del cuidado

nutricional del menor con cancer.



Por tal motivo, es primordial poder orientar a los padres y/o encargados de su cuidado
sobre el manejo alimentario adecuado para prevenir el deterioro nutricional y promover

una mejor calidad de vida.

Por las razones antes mencionadas, el presente trabajo de investigacion tuvo como
objetivo la elaboracibn de una propuesta de material educativo para padres y/o
cuidadores analfabetas ambulatorios que tienen nifios y nifias con cancer, el cual
contribuya a una orientacion adecuada para el cuidado del paciente durante su

tratamiento.



. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Los padres de familia son los responsables legales del cuidado de sus hijos durante los
primeros dieciocho afios de vida, por lo tanto cuando un nifilo que presenta un estado
patologico, como el cancer, es importante buscar todos los medios para evitar que
evolucione dicha patologia o empeore la situacion que finaliza con una complicacion

mas grave como es la muerte.

La Fundacién Ayadame A Vivir (2012), indica que el 70% de los pacientes (nifios y
nifas) que poseen cancer y que son atendidos en la Unidad Nacional de Oncologia
Pediatrica (UNOP) provienen del interior de la Republica de Guatemala con mayor
pobreza y necesidad del pais. 1y 2) Basado en lo anterior, el nivel educativo de los
familiares es nulo con respecto a la enfermedad; y esto es repercutido en el manejo

adecuado de su tratamiento médico y nutricional.

La falta de conocimiento con respecto al tratamiento nutricional adecuado y la ausencia
de material informativo para personas analfabetas pueden incidir en el estado
nutricional del paciente; el cual se encuentra comprometido si no se brinda

tempranamente el tratamiento médico y nutricional.

Por dicho motivo, es importante desarrollar herramientas que permitan proporcionar la
informacion adecuada a los padres de familia y/o cuidadores con respecto al tipo de
nutricion que deben recibir los nifios y nifias que padecen esta patologia con el
propésito de mejorar su calidad de vida y disminuir el deterioro de su estado nutricional,

considerando el nivel educativo al cual va dirigido el material.



I1l. MARCO TEORICO

A.Definicidn de cancer

Uno de los elementos basicos del cuerpo de los seres humanos son las células, billones
de células que forman parte de nuestro cuerpo; como lo es en el cerebro, corazén,
pulmones, sangre, hueso, piel, etc. & 4 56y 7 E| cancer es una enfermedad que se
define con un crecimiento y propagacion descontrolado de células anormales en el
organismo humano, el cual puede deberse por causas internas y causas externas. ¢ 8y
9 El cancer es una enfermedad croénica, la cual si se trata a con el tiempo adecuado es

curable. (10.11,12y13)
B.Desarrollo del cancer

El cancer se define como un incremento anormal del desarrollo de células, en
ocasiones las células llamadas linfocitos son las encargadas de detectar las células
cancerosas; pero a veces no las reconocen, por lo tanto se siguen multiplicando las

células cancerigenas. Cuando dichas células se multiplican forman tumores. ©)

Existen dos tipos de tumores, los tumores benignos y los tumores malignos; estos se

detallan a continuacion: ©

1. Tumores benignos: son aquellos tumores que no son cancerosos, en la mayoria
de ocasiones pueden removerse Yy asi finalizar el tratamiento.

2. Tumores malignos: se caracterizan por ser células cancerigenas, las cuales
invaden y dafian los tejidos y 6rganos que se encuentran rodeados del tumor.
Este tipo de tumor se clasifica en dos, carcinomas y sarcomas. Los carcinomas
tienen origen en el epitelio (parte que cubre las células de los 6rganos), y los
sarcomas son aquellos que se originan en el tejido conectivo y el tejido de

soporte y/o proteccion (tejidos blandos).



Cuadro 1

Caracteristicas de los tumores benignos y malignos ©)

Caracteristica

Tumor Benigno

Tumor Maligno

Las células se asemejan

Las células no se

Diferenciacion a células maduras | parecen a las células

originales maduras originales.
Lenta, puede | Rapida, auténoma, no

Tasa de Crecimiento interrumpirse 0 | interrumpe o retrocede.
retroceder.
Se expande y desplaza Invade, destruye y

Tipo de Crecimiento reemplaza.

Metastasis No Si
Generalmente no | Puede  ocasionar la
Efecto en la Salud ocasiona la muerte. muerte.

Fuente: Agency For Toxic Substances and Disease Registry (ATSDR).

C.Causas del cancer en nifios y nifias

Los tipos de cancer que presentan durante la etapa de la nifiez no tienen una etiologia
definida, pueden darse por predisposicion genética; ademas es posible que esté
relacionado con enfermedades

contaminacién ambiental,

medicamentos. ®

infecciosas,

contacto con campos electromagnéticos y uso de

afecciones previas al

nacimiento,



D.Sintomas o signos gue se encuentra en los pacientes

con cancer en nifios y nifilas

Los sintomas o signos comunes en pacientes con cancer son gque se mencionan a

continuacion: ®

Masa extrafia

Palidez inexplicable

Pérdida de energia

Tendencia a formar hematomas

Dolor persistente y localizada

Fiebre inexplicable

Dolores de cabeza frecuentes (en ocasiones con vomitos)

Cambios repentinos en la vision

© © N o g A~ wDdPRE

Pérdida excesiva y rapida de peso
E.Tipos de cancer comunes en nifios y nifas

Los mas comunes en los nifios y nifias son leucemia, tumores cerebrales, linfomas,
osteosarcoma, rabdomiosarcoma, tumor de Wilms, retinoblastoma y carcionoma
adrenocortical.® En Guatemala los mas comunes son leucemia, linfoma,
retinoblastoma, sistema nervioso central, tumores de hueso, rifién, sarcomas, tumores

germinales, higado y neuroblastomas. @



F. Tipos de leucemia en niflos

Existen dos tipos de leucemias, las leucemias agudas y las leucemias cronicas. Las
leucemias agudas se caracterizan por un crecimiento rapido, mientras que las
leucemias cronicas se identifican por un crecimiento lento. Sin embargo, los nifios y
nifas padecen principalmente leucemias agudas. Las leucemias cronicas son mas

comunes en los adultos. @
1. Leucemias Agudas
a) Leucemia linfocitica o también conocida como linfobléstica
Este es un tipo de cancer que ataca principalmente a las células de la sangre llamadas
linfocitos, las cuales su funcion es proteger de infecciones. ©® Tiene una mayor
incidencia en los nifios de 2 a 6 afios de edad. (14 15y 16)

b) Leucemia mielégena o también conocida como mieloide

Este tipo de leucemia inicia a partir de las células mieloides que son las encargadas de

formar los globulos blancos, los glébulos rojos o las plaguetas. ©
c) Leucemia de linaje hidrido o mixto

Este tipo de leucemias son muy poco comunes y se caracteriza por una combinacion de

leucemia linfocitica aguda y leucemia mielégena aguda. ©



G.Diagnostico del cancer en nifios y nifias

Para detectar un cancer en un nifio o nifia puede ser de dos maneras, la primera si se
detecta en sangre; previo a sintomas presentes, y la segunda por tumores solidos en el

cual se necesita obtener el tejido para realizarle una biopsia de la muestra. 14y 17)
H.Tratamiento del cancer

El tipo de tratamiento y la intensidad del mismo dependeran del tipo de cancer que se
padezca. Un tipo de tratamiento es el trasplante de células madre en la sangre, cirugia
y quimioterapia. En estos tratamientos son intervenciones complejas las cuales en
ocasiones requieren de hospitalizaciones duraderas. El tratamiento por quimioterapia,
puede producir distintos cambios en el paciente como: nauseas, vomitos, caida de pelo,
palidez, adelgazamiento, anorexia y cansancio. Uno de los riesgos es que el sistema

inmune del nifio o nifia es mas propenso a multiples infecciones por gérmenes. 4

La quimioterapia consiste en administrar medicamentos para destruir las células
cancerosas y evitar que se multipliquen en el cuerpo. Mientras que la radioterapia es un
tratamientos en la que se utilizan rayos X de alta energia para dafar el ADN de las
células cancerosas con la finalidad de que no se pueda reproducir o repararse. (14

|. Alimentacidn y nutricion en pacientes con cancer

Los alimentos son muy importantes para todo ser humano en las distintas etapas de la
vida, y aun mas cuando el organismo presenta algun tipo de patologia particular. En el
caso del cancer en nifios y niflas es importante que se consuman de los distintos
grupos de alimentos antes, durante y después del tratamiento. Los nifios y nifias que
padecen cancer deben incluir dentro de sus tiempos de comida diarios macronutrientes,

como lo son las: Proteinas, Carbohidratos y Grasas.



Las proteinas son un grupo importante ya que son necesarias para reparar los tejidos,
para el crecimiento, para preservar la piel y el revestimiento del tracto digestivo. En
ocasiones la cantidad de proteina debe aumentar debido a los tratamientos de

quimioterapia y radioterapia; con la finalidad de ayudar a prevenir infecciones.

Los carbohidratos son grupo de alimentos que proveen de energia para realizar las
distintas actividades, los pacientes que padecen de esta patologia tienen necesidades
aumentadas de nutrientes siendo necesario ajustar las proporciones en los diferentes

grupos de alimentos, especialmente debido al tratamiento al que son sometidos.

Y el tercer grupo, son las grasas las cuales son importantes ya que son fuente de
energia como reserva. Ademas que proporcionan altas cantidades de calorias en

pequefio volumen.

También es importante el consumo de micronutrientes, las cuales son las vitaminas y

minerales; estos alimentos se encuentran en las frutas, verduras y hortalizas.

El consumo de agua es fundamental para recuperar los liquidos perdidos y asi evitar

una deshidratacion.

Por ello es importante que la alimentacién sea balanceada y equilibrada de los distintos

grupos de alimentos. (18 19y 20)

Una buena alimentacion posee beneficios, ya que permite ayudar en lo siguiente: (18)
1. Mejora la tolerancia del tratamiento y los efectos relacionados

Logra apego al tratamiento

Permite sanar y recuperarse en un menor tiempo

Disminuye el riesgo de infeccion durante el tratamiento

Aumenta la energia, mantiene el peso y permite que el cuerpo se nutra

o a0 kw0 N

Permite tener una mejor calidad de vida



Con respecto a la nutricion, este tipo de patologia puede afectar o alterar el apetito del

nifio, su tolerancia a los alimentos y la capacidad de su organismo de asimilar los

nutrientes. Es importante que se elija los tipos de alimentos correctos antes, durante y

después del tratamiento; ya que esto permitira al nifio sentirse mejor y mantenerse mas

fuerte. (18.19y20)

En el siguiente cuadro 2 podemos observar los grupos de macronutrientes y

micronutrientes durante el tratamiento del cancer; (8. 19y 20)

Cuadro 2 Marconutrientes y Micronutrientes importantes durante el tratamiento

del cancer
Vitaminas y
Proteinas Carbohidratos Grasas Minerales Agua
Necesarias Combustible Rica en fuente | Son Aportar las
para crecer, | requerido para | de energia. Se | necesarias cantidades
reparar tejidos | las actividades | encuentra en | para el | adecuadas, en

y preservar la
piel.

Se encuentran
en: carne
magra,
pescado,

aves, huevos,

derivados de
leche, etc.
Aporta del

12% al 15%

fisicas y el
funcionamiento
de

organos.

los

Frutas,
verduras

(antioxidantes),

granos, pan,
etc.
Aporta del

55% al 60%

de

oliva o canola,

aceites

nuez y grasas
naturales.
Aporta del

30% al 35%

crecimiento 'y

desarrollo.

especial
cuando exista
deshidratacion
el los
pacientes
pediatricos.

Fuente: American Cancer Society. Nutricion para los nifios con cancer.
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Una buena alimentacion que incluya distintos alimentos de los grupos antes

mencionados y acompafados de alimentos que contengan propiedades antioxidantes

seran de beneficio para el individuo que padezca de cancer. Dentro de ellos podemos

destacar: vitamina A, vitamina C, vitamina E, selenio y zinc. 18

En el siguiente cuadro se detalla las fuentes de alimentos de los antioxidantes (22

s

Cuadro 3 Fuentes de alimentos de los antioxidantes

Fuentes de Alimentos

Vitamina A

Vegetales verdes (espinaca, perejil), zanahorias, tomates y
lechuga
Visceras de animales

Huevos

Vitamina C

Frutas citricas
Otras frutas: (kiwi, guayaba y fresa)

Vegetales: chile pimiento rojo, perejil, limén, coliflor, espinaca

Vitamina E

Aceites (girasol, maiz y oliva)
Almendras

Coco

Margarina

Nueces

Selenio

Vegetales (brocoli, ajo y cebolla)
Arroz integral
Atun y pescados

Lacteos

Zinc

Pescados y Carnes
Legumbres y Granos integrales
Yema de huevo

Hongos

Fuente: Montse Vilaplana
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Es muy importante consumir todos los grupos de alimentos, porque proporcionaran la
energia necesaria para sobrellevar los efectos del tratamiento. Existen diferentes
efectos secundarios que son causados por el tratamiento y que pueden provocar
dificultades o problemas para alimentarse: falta de apetito, cambios en el sabor o en el
olor de las comidas, estrefiimiento, diarrea, boca seca, intolerancia a la lactosa,
nauseas, irritacion de boca, irritacibn de garganta, vomitos, aumento de peso y

adelgazamiento. 22

Algunas recomendaciones importantes para continuar con una alimentacion adecuada

durante el tratamiento del cancer, se detalla en el Cuadro No 4:

Cuadro 4 Recomendaciones nutricionales con respecto a los efectos secundarios

que provoca el tratamiento de cancer

Efectos secundarios

del tratamiento Recomendaciones Nutricionales

e Beber un complemento alimenticio en presentacion
liquida con un adecuado aporte de calorias y nutrientes.

¢ Realizar entre 5 a 6 comidas pequefias.

¢ Afadir mas calorias y proteina a los tiempos de comida.

Falta de apetito e Consumir distintos liquidos de alta densidad calérica
(licuados naturales, sopas con leche, etc.)

¢ Realizar distintas preparaciones de los alimentos que
sean atractivas para los pacientes.

¢ Durante las comidas no consumir demasiados liquidos.
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Efectos secundarios

del tratamiento

Recomendaciones Nutricionales

Cambios en el sabor o

en el olor de comidas

Seleccionar alimentos con buen sabor y olor.

Preparar los alimentos marinandolos durante varios
minutos con diferentes ingredientes.

Consumir bebidas acidas con la ayuda de frutos citricos
permite percibir otros sabores.

Afadir aztcar a los alimentos (cuando su sabor es
salado, amargo o acido).

Agregar verduras, hierbas o salsas a los alimentos para

gue contenga mas sabor.

Estrefiimiento

Consumir liquidos (minimo 8 vasos al dia)
Preferir bebidas calientes.

Seleccionar alimentos con fibra.

Diarrea

Consumir liquidos como agua o bebidas hidratantes.
Consumir entre 5 a 6 tiempos de comida.

Seleccionar alimentos y bebidas con altos contenidos de
sodio (caldos) y potasio (bananos).

Elegir alimentos con poca fibra.

Preferir los alimentos y bebidas a temperatura ambiente.
Evitar: bebidas con mucha azucar, comidas grasosas,

alimentos que causen gases, alimentos picantes, etc.

Boca Seca

Ingerir sorbos de agua durante el dia.

Seleccionar alimentos dulces y acidos, para favorecer la
produccion de mas saliva.

Masticar goma de mascar o chupe pedazos de hielo.

Consumir alimentos himedos y no secos.
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Efectos secundarios
del tratamiento

Recomendaciones Nutricionales

Intolerancia a la lactosa

No utilizar lacteos con lactosa.

Consumir productos a base de soya.

Nauseas

Realizar entre 5 a 6 comidas al dia.

No saltarse los tiempos de comida.

Seleccionar alimentos que le gustan al paciente.
Consumir pocos liquidos durante las comidas.
Preferir espacios abiertos al momento de comer.
Evitar alimentos con olores fuertes.

Preferir los alimentos a temperatura ambiente.

Irritacion de boca y

garganta

Elegir alimentos faciles de masticar (alimentos blandos).
Cortar los alimentos en trozos pequefos.

Consumir los alimentos a temperatura ambiente.
Modificar el tiempo de cocimiento de sus alimentos
(hasta que estén mas blandos).

Evitar alimentos irritantes (citricos, picantes, salsas muy

condimentadas, alcohol, etc.)

Vomitos

Consumir gran cantidad de liquidos.

Realizar entre 5 a 6 tiempos de comida en el dia.

Aumento de Peso

Consumir una mayor cantidad de frutas y verduras.
Seleccionar alimentos con fibra e integrales.

Elegir carnes y lacteos con poca grasa.

Modificar los métodos de preparaciones (al vapor, a la
parrilla, al horno, asado, etc.).

Limitar la cantidad de porciones que consume de cada
grupo de alimentos.

Reducir el consumo de sal.
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Efectos secundarios
del tratamiento

Recomendaciones Nutricionales

Adelgazamiento

Realizar entre 5 a 6 comidas durante el dia.
Consumir alimentos con proteinas.

Ingerir suplementos alimenticios.

Afadir calorias a sus comidas (crema, mayonesa,

mantequilla, jalea, miel, etc.)

Fuente: Instituto Nacional de Cancer.

J. Funcién de padres de familia

Los padres de familia tienen la responsabilidad es proveer, proteger y cuidar de la

vida del ser viviente que han engendrado o adoptado. 23

K.Analfabetismo

El analfabetismo puro es aquel en el cual la persona no es capaz de leer, ni escribir. La

mayoria de los casos son en familias marginadas o que por su ubicacién o cultura no

lograron acceder a un sistema educativo (ya sea por distancia, recursos econdémicos,

machismo, lengua, etc.). ?¥ El alfabeto funcional es aquella persona que, ante una

informacion que suponga leer y escribir, posee un conjunto de capacidades y

habilidades (de comprensién, de intercambio, de interpelacion, de critica), a través de

las cuales incida sobre su realidad natural, social, cultural y politica mejorando su

calidad de vida.
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L. Institucidon especializada en el tratamiento del cancer

infantil (Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica)

En el afio 2,000 se inaugura la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica, debido a la
necesidad de atencion de pacientes con cancer. Es una institucion que maneja un
proyecto llamado “Salvando Nifios con Cancer”, en el pais de Guatemala, por medio de
un tratamiento médico y nutricional con la finalidad de que cuente con las mejores

oportunidades de curacion. 6

M.Grupo focal

La técnica de los grupos focales se enmarca dentro de la investigacion socio-cualitativa,
teniendo como objetivo la indagacion e interpretacion de fendémenos ocultos a la
observacion de sentido comuan. Se caracteriza por trabajar con instrumentos de analisis
que no buscan informar sobre la extension de los fenbmenos (cantidad de fendmenos),
sino mas bien interpretarlos en profundidad y detalle, para dar cuenta de

comportamientos sociales y practicas cotidianas. ¢7)

El grupo focal es una herramienta utilizada para que cada uno de los participantes
puedan expresar libremente opiniones de diferentes temas de interés. Los grupos
deben ser entre cuatro a diez personas aproximadamente. El tipo de preguntas que
deben contener deben ser de tipo abiertas para generar pensamientos criticas, no debe
sobrepasar de 20 preguntas. El tiempo estimado de duracién es entre 1 %2 a 2 horas. Se

caracteriza por no brindar opinién, controlar reacciones verbales y no verbales. 28
Es una herramienta de la investigacidon cualitativa, que ha demostrado ser una fuente

de informacién de enorme riqueza, para la investigacion en educacion médica, por su

sensibilidad para indagar conocimientos, normas y valores de determinados grupos.
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El investigador reflexiona de manera sistematica la multiplicidad de perspectivas
durante la investigacion, evitando caer en interpretaciones de sentido comudn, guiarse
por corazonadas o dejarse llevar por estereotipos. Busca relacionar los resultados del
analisis y construir ideas. Al darle orden a los datos, organiza unidades, categorias e
identifica patrones para intentar comprender en profundidad el contexto que rodea a los
datos, y describir las experiencias de las personas estudiadas sin perder de vista su

subjetividad, lenguaje y expresiones particulares. %

Segun Powell y Single para realizar el andlisis de la informacion obtenida de los grupos

focales se debe pasar por las siguientes etapas:

1. Codificar y clasificar la informacion revisando la transcripcion de las discusiones;
usando las preguntas guias como categorias iniciales. Esta informacién codificada es
reagrupada e indexada a lo largo de las respuestas provistas y la intensidad con la cual

fueron expresadas, con el fin de facilitar un analisis mas profundo.

2. Analizar la informacion original en conjunto con la informacion conceptual
transformada. Esta es la fase mas problematica del andlisis de datos, debido a que
incluye altos niveles de interpretacion. Las constantes comparaciones son relacionadas
con la informacién para detectar puntos de vista divergentes entre los participantes y
para contrastar las observaciones. Este proceso analitico es inductivo, ya que involucra

la conceptualizacion de temas en los datos empiricos.

Bertoldi, et al. (2006), Boucher (2003), Cameron (2005) y Diaz (2005), proponen que el
primer paso del analisis es la transcripcion de las conversaciones. Cuando el propdésito
de la investigacion es encontrar procesos asociados con ciertos temas, lo mas
recomendable es establecer categorias dentro de la informacion obtenida y marcarla
con un color, letra o algin otro simbolo que ayude a diferenciar cada categoria.
Después de establecer estas categorias, se deben leer de nuevo las transcripciones y

se seleccionan frases, parrafos u oraciones que se relacionen con cada categoria.
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Esto es importante al hacer el informe escrito, ya que se debe poder regresar a las
transcripciones originales para corroborar la informacion. Se debe tener en cuenta el
proceso de escritura en el informe, especificamente se deben saber balancear las citas

directas, la interpretacion y el resumen de la informacién obtenida. 0

N. Videos educativos

Se define como video educativo aquel que desde los inicios de la investigacion y
realizacion lleva implicitos una intencionalidad, un tratamiento, una forma narrativa, una
orientacién, un enfoque informativo o formativo el cual tiene como finalidad motivar,
dinamizar, apoyar o complementar procesos de promocion humana. Un video es un
medio por el cual se trasmiten mensajes escritos o audiovisuales dirigido a un grupo de

personas. G

Existen cuatro géneros para la produccion de videos: ¢

1. Video Informativo: es aquel video en el cual se presentan documentales,
reportajes o noticieros.

2. Video Argumental: video en el cual se presentan dramatizaciones, testimonios,
ficcién y animacion.

3. Video Educativo: son aquellos videos en los cuales se da capacitacion,
divulgacion, cultura e instruccién.

4. Video Musical: son videos en los cuales se presentan espectaculos, conciertos,

fiesta o videoclip.

A continuacién detallaremos los tipos de videos educativos: 1)

1. Video Cientifico: son documentales en los cuales se recopila conocimientos e
investigaciones adquiridos por la humanidad con respecto al mundo fisico y
social.

2. Video Didactico: tiene como finalidad potenciar la ensefianza y aprendizaje con el

objetivo de incrementar conocimientos y desarrollar habilidades y destrezas.
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. Videos Pedagdgicos: se proponen un énfasis en pautas filoséficas de
comportamiento o guia en procesos formativos.

. Video Social: trata temas de interés colectivo de una comunidad, localidad,

region, o nacién con un enfoque de caracter educativo.

19



V. ANTECEDENTES

En la investigacion: “Elaboracion de una Guia Nutricional para fomentar el Desarrollo
Fisico y Mental de los Nifios de Séptimo Afio de Educacion General Basica de la
Escuela José Luis Tamayo Parroquia”, por Gabriela Velasquez en Ecuador en 2011;
tuvo como finalidad fomentar el desarrollo intelectual a través de una Guia Nutricional
para lograr un mejor rendimiento académico. La Guia nutricional se disefio para nifios y
nifias de 10 a 11 afios de edad, padres de familia y docentes; permitiendo orientar una
correcta forma de preparar los alimentos para los nifios y niflas. Educando a los padres
de familia y docentes; ya que con ellos es con quien se tiene una mayor relacién. Se
concluye gque es importante el uso de material para padres de familia ya que ellos son lo

que tienen contacto directo con los nifios y nifias en cuanto a su alimentacion. ©¢7)

La investigacion: “Propuesta de material educativo para cuidadores del paciente con
Alzheimer” por Karla Carrillo en Guatemala en 2012, tiene como objetivo elaborar una
propuesta de material educativo que contribuya al manejo nutricional de los pacientes
que padecen de Alzheimer y que sea culturalmente aceptable. Se realizé la recoleccion
de datos nutricionales, se elaboré la propuesta del material, se valid6 el material y se
compartid con dos instituciones que atienden pacientes con dicha enfermedad. El
material educativo permitié brindar la informacion necesaria para los cuidadores sobre
el tipo alimentacién que deben los pacientes que padecen este enfermedad, el material

fue culturalmente aceptable con informacién adecuada, clara y confiable. ¢4

Otra investigacion, titulada: “Elaboracion de Material de Educacion Alimentaria
Nutricional como Apoyo a Proveedores/as de Salud que Brindan Consejeria a personas
adultas no alfabetas que viven con VIH”, realizado por Joan Pennington en Guatemala
en 2010; tuvo como objetivo elaborar un material didactico ilustrado para facilitar el
aprendizaje en temas de nutricién y alimentacion en individuos que no saben leer y
viven con VIH. Para ello fue necesario validar el material con personas de bajo nivel de
escolaridad. Se concluyé que el material fue aceptado en un 100% por los participantes

que lo validaron, luego de realizar varios bocetos. (39
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La investigacion titulada: “Disefio y Evaluacion de un Segmento Piloto de un programa
de television sobre prevencion de la Desnutricion para el Departamento de
Sacatepéquez’, realizado por Maria De la Cruz Pallais Beteta en Guatemala en 2011,
tuvo como objetivo determinar los conocimiento adquiridos, sobre prevencion de la
desnutricion, por un grupo de madres del Municipio Pastores del Departamento de
Sacatepéquez a través de un segmento piloto de television. Igualmente, conocer la
aceptabilidad del segmento piloto de la programacion del canal local. La investigacion
enfatiza en la importancia de desarrollar nuevas técnicas de ensefianza para que los
individuos tengan acceso a la informacion; debido a que luego de trasmitir el segmento

piloto obtuvieron una diferencia significativa en el conocimiento del mismo. 41

De la misma manera, otra investigacion titulada: “Guia de Consejo Nutricional Para
Padres y Familiares de Escolares”, realizado por Agustin Rivero en Espafia en 2010;
tiene como finalidad dar a conocer aspectos basicos y recomendaciones en cuanto a la
alimentacion infantil, promoviendo pautas sencillas y concretas de alimentacion y
nutricion. En la guia trata diferentes puntos, como: los grupos de alimentos, los tiempos
de comida, creacion de un plato saludable y ejemplos de menus. Por medio de una guia
se trasmite la informacion necesaria a los involucrados y permite mejorar los habitos

alimenticios si se practica lo que presenta en la guia nutricional. 0

En la investigacion titulada: “Aptitud de los nifios con leucemia linfoblastica aguda de
riesgo estandar en el tratamiento de mantenimiento: respuesta a un ejercicio en el
hogar y el programa de nutricién” realizado por Moyer Mileur en Estados Unidos en
2009, tuvo objetivo evaluar el efecto que tiene la nutricion en el hogar conjuntamente
con una intervencién de ejercicios durante la terapia de leucemia linfoblastica. Se
evaluo las medidas antropométricas, la ingesta de alimentos, la actividad fisica y la
condicion fisica en nifios y nifias de 4 a 10 afios de edad. Como material utilizaron la
piramide de actividad fisica y la piramide de guia para la alimentacién del Ministerio de
Agricultura de los Estados Unidos, para fundamentar sus recomendaciones. Se
concluyé que la actividad fisica mejoré la salud cardiovascular de los nifios con

leucemia linfoblastica. (36)
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Otra investigacion titulada: “Soporte clinico oncolégico y cuidados paliativos en el
paciente pediatrico”, realizado por Walter Cacciavillano en Argentina en 2013, tiene
como objetivo principal brindar informacién actualizada sobre el tratamiento nutricional
de los pacientes que padecen cancer; enfocandose a los diferentes consejos y
recomendaciones nutricionales cuando los pacientes presentan: nauseas, vOmitos,
alteraciones del gusto, sensacion de boca seca y mucositis. Con la ayuda de dichas
recomendaciones nutricionales se educa a los individuos para que puedan reaccionar
ante dichos sintomas que son frecuentes en los pacientes luego de haber estado en

tratamiento médico. (6

En la investigacion titulada: “Nutricién para nifios y jovenes oncoldgicos”, realizado por
Dorotea Fernandez y Manuela Muriel en Espafia en 2012, su finalidad es ser un medio
para trasmitir informacion sobre los alimentos necesarios que deben de consumir los
nifios y nifias que padecen cancer para mejorar su estado nutricional; y principalmente
hace énfasis en incluir los distintos grupos de alimentos para lograr una buena
alimentacion y asi desarrollar células fuertes. Indican diferentes consejos a seguir
cuando se presentan los diferentes sintomas luego de un tratamiento. Este material

esta dirigido para personas alfabetas y solo se enfoca al tratamiento nutricional. “%)

La investigacion titulada: “Educar a Nifios y Nifias con Cancer, Guia para la Familia”,
realizado por Anjeles lztueta en Espafia en 2010, tuvo como finalidad la creacién de
una guia que permita que los familiares y profesores que se encuentran en contacto
directo con los individuos que padecen cancer tengan acceso directo a la informacion
atil para el manejo de dicha enfermedad. La guia para familias, detalla diferentes temas;
como son los siguientes: definicion de cancer, tipos de cancer, el tratamiento médico,
efectos secundarios, como manejar la enfermedad en diferentes ambientes sociales
(escolar, familia, amigos, etc.). El material es escrito y al final cuenta con un glosario de

términos importantes los cuales son (tiles para los padres de familia y catedraticos. (8
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En la investigacion titulada: “Mi hijo tiene cancer, ;Qué hago? Guia para Padres” por
Juan Carlos Avila en Espafia en 2005, tiene como objetivo aportar a las familias cuyo
familiar enfrenta la enfermedad del cancer por medio de edicion de material educativo
para mejorar la calidad de vida de los nifios diagnosticados con cancer, en dicho
material se aportan datos Utiles con respecto a la enfermedad. Dicha investigacion
brinda a los familiares informacion con respecto a la descripcion de la enfermedad,
como se diagnostica, tratamiento médico, psicolégico y nutricional. Con respecto a la
alimentacion se enfatiza siempre proporcionar una dieta variada, la cual incluya todos
los grupos de alimentos; aumentar el nUmero de tiempos de comida durante el dia y

otras recomendaciones luego de cada uno de los tratamientos. 2

En la investigacion titulada: “Cancer infantil. Guia de apoyo para padres” la cual fue
realizada por Carmen Yélamos en Espafa en 2006, tiene como finalidad proporcionar
informacion general sobre la enfermedad de cancer a los familiares de los nifios y nifias
que la padecen. En la guia trasmite informacion escrita sobre: que es el cancer,
diagnéstico, tratamiento, consejos practicos de como afrontar la enfermedad del nifio y
la nifia, consejos sobre alimentacion, disminucion de sintomas, mejorar la higiene para
la prevencion de infecciones, y otros. Con respecto a la alimentacion que deben recibir
los nifios y nifias, la guia indica que es importante tanto la cantidad como la calidad y
los beneficios de ello sera que los pacientes se sentiran mas fuertes, presentaran mejor
tolerancia al tratamiento y mejorara su calidad de vida. Brinda diferentes consejos sobre
como mejorar el apetito del paciente, los cuales son; enfatizar en cinco tiempos de
comida, que el paciente elija el menu, todos los tiempos de comida sean un momento
tranquilo, entre otros aspectos. Dicho material educativo concluye que es importante
qgue los padres de familia continlen con la vida lo mas normal posible y siempre

busquen soluciones con los diferentes profesionales. ¢?)

La investigacion titulada: “Manual para Padres de Nifios Oncoldgicos”, realizado por
Marisol Fernandez en Chile en 2010, tuvo como objetivo brindar informacion basica
sobre la enfermedad, tratamientos y cuidados que se deben de tener con los nifios y

nifas que padecen cancer; y asi lograr una mejor integracion de la familia con el
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tratamiento médico y nutricional del paciente. Dicho material se enfatiza en los sintomas
que presentan los pacientes luego del tratamiento médico el cual afecta el estado
nutricional. Ademas sefala la higiene que se debe de tener para la manipulacion de los
alimentos y con ello evitar infecciones. La guia se enfoca en que los alimentos deben
consumirse cocidos y evitar consumir alimentos fuera de casa. Este material esta
dirigido a padres de familia alfabetas, involucra diferentes disciplinas de la salud para

que sea un tratamiento integral. 3

En la investigacion: “Guia Familiar para Niflos con Cancer”, realizado por Kathleen
Ruccione en Estados Unidos en 2007, la finalidad fue proporcionar a las familias
informacion sobre el cancer en nifios y nifias y su tratamiento médico y nutricional.
Dicha guia brinda recomendaciones nutricionales que deben considerarse al
presentarse diferentes sintomas durante el tratamiento médico realizado al paciente.
Ademas, explica la importancia de la higiene personal y de los alimentos para la
prevencion de infecciones. También sefiala los grupos de alimentos que deben incluir
en su dieta diaria, tales como: carbohidratos, proteinas, grasas, vitaminas y minerales.
Dicho material abarca otras disciplinas como médicas y psicolégicas para ayudar a los

cuidadores de los nifios y nifias que padecen cancer a tener un tratamiento integral. 44

La investigacion: “Evaluacion de la Eficacia del Programa de una Alimentacion Segura
como una herramienta educativa para la poblaciéon con bajo nivel educativo”, por Ana
Lucia Molina, et.al. en Guatemala, y en El Salvador en 2008; tuvo como objetivo evaluar
la eficacia del uso de una herramienta educativa para guiar a los padres/ cuidadores en
el cumplimiento de una Alimentacidbn Segura para pacientes con Cancer. La
metodologia se basé en el desarrollo de un pre test que permitio el desarrollo del folleto
llamado: “La alimentacion del nifio con cancer”, el cual fue elaborado por un grupo de
profesionales en Nutricion. Posteriormente se validé con un post test con los 162
padres /cuidadores en Guatemala y en El Salvador evaluados al inicio de la
investigacién. Realizandose las modificaciones necesarias para que la informacion
fuera clara, adecuada y confiable. Se concluyo que la creacion del folleto fue el vehiculo
eficaz para educar a padres/cuidadores con bajo nivel educativo. %
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En el estudio titulado: “Ensefar estrategias de afrontamiento a padres de nifios con
cancer a través de un cortometraje” por Maria del Carmen Espada y Claudia Grau en el
Espafia en 2010, se definio como finalidad ensefiar diferentes estrategias para afrontar
el cancer por medio de la creacion de un material dirigido a los padres de familia. En
esta investigacién se determinaron diferentes estrategias que utilizan los padres de
familia para afrontar la enfermedad del cAncer por medio de sesiones grupales. Luego
se disefi6 cada una de las escenas del cortometraje y por ultimo se validé por medio de
psicologos que evaluaron las reacciones de los padres de familia al mismo. Se concluyo
que el cortometraje es un recurso valido y util para ser utilizado como un instrumento

para tratar y educar en forma grupal. 33
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V. OBJETIVOS

A. General

Elaborar una propuesta de material educativo nutricional para padres y/o cuidadores

analfabetas ambulatorios que tienen nifios y nifias con cancer.
B. Especificos

1. Caracterizar a los padres de familia y/o cuidadores analfabetas que tienen nifios

y nifias con cancer.

2. Describir las practicas alimentarias que tienen los padres de familia y/o
cuidadores analfabetas sobre los cuidados nutricionales de sus nifios y nifias que

padecen cancer, a través de grupos focales.

3. Realizar el material educativo nutricional en el que se establezca pautas y

cuidados nutricionales.

4. Realizar la validacion técnica y con los padres de familia y/o cuidadores del

material educativo nutricional.

5. Socializar el material educativo nutricional con los padres de familia y/o

cuidadores analfabetas.
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VI. JUSTIFICACION

La Organizacion Mundial de la Salud, indica que el cancer es el proceso de crecimiento
y dispersion incontrolado de células, el cual se caracteriza por la multiplicacién veloz de
células anormales, las cuales pueden invadir el cuerpo por medio de los 6rganos. 2y 3)
Roses, sefiala que en Latinoamérica y el Caribe se registra la cuarta parte de los 160

mil casos mundiales por afio de cancer infantil. (4

En la actualidad, es necesaria una orientacion alimentaria para las personas
encargadas de cuidar a los pacientes que se les diagnosticd cancer; debido a que el
estado nutricional de dichos pacientes se encuentra muy comprometido si no se recibe
una adecuada dieta. La falta de conocimiento de aspectos nutricionales puede
repercutir en diferentes trastornos nutricionales y afectar diferentes 6rganos del cuerpo

humano.

Por dicho motivo, esta investigacion permitié el desarrollo de una propuesta de material
educativo nutricional para padres y/o cuidadores analfabetas ambulatorios de nifios y
nifias con cancer; herramienta que podra utilizarse para trasmitir la informacion
nutricional necesaria con respecto a los aspectos nutricionales mas importantes durante

el tratamiento del cancer infantil.

Con los datos que proporciond esta investigacion se beneficid principalmente a los
nifios y nifias que padecen de cancer; debido a los padres/cuidadores disponen de
material educativo nutricional que puede ser un apoyo para la recuperacion pronta y
oportuna de los pacientes. La presente investigacion permitio la elaboracion de
material educativo nutricional, disefiado para padres/cuidadores analfabetas ya que en
la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP) existe poco material educativo

adaptado a las caracteristicas educativas de la poblacién que asiste a esa Institucion.
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Es imprescindible que exista educacion nutricional una temprana etapa del tratamiento,
para crear y formar conceptos claros de la enfermedad del cancer y los cuidados que se

deben tener en cuenta en relacion a su alimentacion y nutricion.

El valor tedrico de la investigacion fue aportar la contextualizacién y socializacion actual
de la poblacion que asisti6 a UNOP, y con ello se identifico el tipo de material educativo
nutricional que es necesario tener; el cual fue culturalmente aceptable. Esta
investigacion fue de caracter descriptivo y estadistico sobre la muestra investigada, la
cual es util y puede servir de base para investigaciones futuras en relacion a otros

aspectos que afectan el tratamiento de los pacientes.
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VII. DISENO DE LA INVESTIGACION

A. Tipo de estudio
El presente estudio tuvo un enfoque cualitativo y de alcance descriptivo.
B. Sujetos de estudio

El tipo de poblacién fueron los padres de familia y/o cuidadores analfabetas
ambulatorios que tienen nifios y nifias con cancer y visitan la Unidad Nacional de
Oncologia Pediatrica (UNOP).

C. Contextualizacion geogréafica y temporal

El trabajo de campo se realizd en la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP)
en la ciudad de Guatemala del 01 de febrero al 30 de julio del 2014; que se encuentra
ubicado en la 92. Avenida 8 — 00 zona 11.
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D. Definicidn de las variables

Variable Definicion Definicion Escala Indicador
Conceptual Operacional

Caracterizacion | Conjunto de | Informacién que los | Nominal | *Sexo
de padres de | hechos, verdades, o | padres y/o cuidadores *Edad
familia y/o | informacion que | brindan basado en la *Escolaridad
cuidadores proporcionan los | realidad, a través de *Idioma

padres y/o | una entrevista. *Lugar residencia

cuidadores. (Ver Anexo 2)
Practicas Conjunto de | A través de grupos | Nominal | Practicas alimentarias, segun grupo focal.
Alimentarias alimentos que un | focales se determinara *¢Qué alimentos le da de comer al menor

individuo, familia o
grupo de individuos
consume.

el grado de
conocimientos que
tienen los padres de la
alimentacion del nifio
con cancer.

gue padece cancer?

*:;Qué alimentos no debemos dar a un
menor que padece cancer?

*¢Como preparar los alimentos para un
menor que padece cancer?

*¢ QuUé aspectos son importantes, para la
preparacion de alimentos del menor que
padece cancer?

*¢Qué podemos hacer con los alimentos,
cuando el menor siente cambios en el
sabor?

*¢ Qué alimentos puede y no puede comer;
el menor que toma esteroides (como
tratamiento)?

*¢ Qué alimentos puede y no puede comer,
si padece estrefiimiento?

*¢ Qué alimentos puede y no puede comer,
si padece diarrea?
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Variable

Definicion Conceptual

Definicion Operacional

Escala

Indicador

*:Qué alimentos puede y no
puede comer, si padece vomitos?
¢Qué alimentos puede y no
puede comer, si padece yagas en
la boca?

*¢La alimentacion influye en el
padecimiento del cancer?
¢, Como?

(Ver Anexo 3)

Material
Educativo
Nutricional

Material que permite la
ensefianza y
aprendizaje de manera
clara en temas
nutricionales.

Material audiovisual que brinda
distinta informacion sobre el
tipo de nutricion que deben
recibir los nifios y niflas que
padecen cancer.

Nominal

Elaboracion del material
educativo realizado segun los
siguientes temas:

*El cancer y sus nutrientes
principales.

*Alimentacion segura para nifios
y nifias con cancer.
*Recomendaciones nutricionales
sobre los efectos secundarios del
tratamiento con cancer de nifios y
nifas.

Validacion
técnica.

Garantizar que la
informacion este basado
en las necesidades de
la poblacion.

Se realizara una validacion
técnica con 4 profesionales y
cada uno de los miembros del
comité de tesis. Un total de 9
profesionales.

Nominal

Validacion Técnica:

*Compresion de la informacion,
claro, adecuado, tono de voz,
imagenes y escenas.

(Ver Anexo 4)
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Variable

Definicion Conceptual

Definicion Operacional

Escala

Indicador

Validacién con

padres
cuidadores

ylo

Garantizar que la
informacion este basado
en las necesidades de
la poblacion.

La validaciéon del material se
realizara con 10 padres y/o
cuidadores por cada uno de
los materiales elaborados. Un
total de 30 padres yl/o
cuidadores.

Nominal

Validacion de padres y/o
cuidadores:

*Disefio: tono de voz, imagenes,
palabras, sonido.

*Contenido: comprensiéon  del
mensaje.

(Ver Anexo 5)
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VIll. METODOS Y PROCEDIMIENTOS

A. Metodologia

El estudio se dividi6 en 5 fases: 1: Caracterizacion, 2: Practicas Alimentarias 3: Material
Educativo Nutricional, 4: Validacion del material educativo y 5. Socializacion.

1. Caracterizacion de los padres y/o cuidadores de familia: Se considerd pertinente
realizar una caracterizacién de la poblacion (padres y/o cuidadores) que asistieron a la
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP) durante los meses de febrero a abril,
y con ello definir el tipo de material nutricional a crear. Para ello fue necesario realizar
un cuestionario que permitié definir las caracteristicas especificas de la poblacion que
asistio al servicio de salud. EI método para la recoleccién de dichos datos fue por medio
de la entrevista, a cada uno de los familiares que se encuentren en la sala de espera de
la UNOP; en el cual firmaron el consentimiento informado, previamente. Basado en la
informacion que proporcion6 cada uno de los individuos se unifico la informacion la cual
fue de utilidad para determinar el material nutricional a crear. A continuaciéon se detallan

los pasos para esta fase:

a) Seleccion de la cantidad de muestra para la caracterizacion: por medio de una
féormula estadistica se determin6 el numero de individuos que fueron
entrevistados. Basado en la férmula utilizada, la cantidad de muestra fue de 63
individuos. A cada uno de los participantes se les describié en qué consistiria la
investigacién y se otorgd el consentimiento informado por medio de la huella

digital afirmando que se encontraban de acuerdo de participar. (Ver Anexo 1)

b) Creacion del formato de entrevista e instructivo del mismo: el formato contiene

preguntas especificas que permitieron describir las caracteristicas de los padres
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y/o cuidadores de nifios y nifias con cancer. Se basé en un formato con

preguntas abiertas y cerradas para la recopilacién de datos. (Ver Anexo 2)

Recopilacion de datos: se cred una base de datos en la cual se unificé toda la
informacion recabada en las entrevistas realizadas a los participantes. Y con ello
se conocid ampliamente sus caracteristicas para definir el material educativo a

elaborar.

2. Determinacion de Practicas Alimentarias: Con la ayuda de grupos focales, una

técnica cualitativa la cual permite obtener las opiniones del grupo y la discusion de un

tema central, se determind las practicas alimentarias que poseen los padres de familia

y/o cuidadores sobre la alimentacion para los nifios y nifias con cancer. Se reunio a los

familiares para elaborar los grupos focales, los cuales tuvo una duracion de 90 minutos.

A continuacién se detallan los pasos para esta fase:

a)

b)

c)

Tema a discusion: se definié una guia de los puntos claves sobre el tema a tratar
en el grupo focal, los cuales fueron preguntas abiertas. (Ver Anexo 3)

Formacion del grupo focal: se reunio en el area comun del Albergue Fares y en el
area de alimentacion de UNOP, a los padres y/o cuidadores de nifios con cancer
para llevar a cabo el grupo focal. Se realiz6 uno por dia con un tiempo de 90
minutos cada uno. Se crearon 8 grupos de 8 integrantes cada uno. Las personas
gue conformaron el grupo, fueron personas que desearon participar cuando les
fue explicado la actividad.

Grupo focal: para la realizacién del grupo focal se dividio en varias secciones:

e Introduccién: Se present6 el moderador, palabras de agradecimiento,
bienvenida, presentacion participantes, descripciéon de los objetivos, se
detallo las caracteristicas del grupo focal y sus normas.

e Desarrollo del Grupo Focal: se presentd la teméatica y se realizaron las

preguntas. Fue necesario invitar a participar y guiar prudentemente.
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e Conclusion: se realizé un breve resumen y se llegd a un consenso de todo
lo tratado durante el grupo focal. Para ello fue necesario contar con un
moderador, quien fue la persona responsable de dirigir al grupo y crear un
ambiente de empatia y participacion; sin emitir ningan tipo de opinién
personal. Se cont6é con una grabadora, para grabar la duracion del grupo

focal.

d) Recopilacion de datos: se cre6 una base de datos en la cual se unificé toda la
informacion recabada en el grupo focal. Esto fue de utilidad para definir el

material educativo a elaborar.

3. Material Educativo Nutricional: Se inicio el material educativo nutricional audiovisual
dirigido a padres de familia analfabetas que poseen nifios y nifias con cancer. Para la
realizacion del material fue tomado en cuenta la caracterizacion de la poblacién, y con
ello poder trasmitir el material educativo claro y sencillo de comprender. Es importante
mencionar, que para la elaboracion del material educativo se siguid una serie de
procedimientos: 1) Se determinaron los objetivos de la realizaciébn del material
educativo nutricional, 2) Se disefidé los mensajes de alimentacién y nutricibn de una
manera clara y concreta, y 3) Se produjo del material educativo. A continuaciéon se

detallan los pasos para esta fase:

a) Determinacion de objetivos: se definieron los objetivos del material nutricional
para padres y/o cuidadores analfabetas que tienen nifios y nifias que padecen

cancer.

b) Creacion del bosquejo del material educativo: se realizé diferentes propuestas de
materiales viables para padres y/o cuidadores analfabetas que tienen nifios y
nifias con cancer; el tipo de material fue audiovisual. Fueron tres diferentes

temas que se desarrollan en cada uno de los videos educativos.
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A continuacién se detalla en qué consisti6 cada uno de los videos educativos

nutricionales a realizarse:

e EIl primer video contiene grabaciones de escenas reales acompafada de
una explicacion auditiva y especifica las acciones que son correctas e
incorrectas.

e El segundo video se encuentra una conductora la cual explica el temay se
presentan imagenes relacionadas.

e En el tercer video consisti6 en una serie de grabaciones de escenas
dirigido por una conductora la cual muestra y sefiala los distintos

alimentos.

c) Creacion del material educativo: luego de los diferentes bosquejos, se produjo
los materiales educativos realizados. Se contd con el apoyo de un productor para

la edicidon de los videos.

4. Validacién del material educativo: Luego de elaborado el material educativo
nutricional, se evalué la compresion de dicho material con los padres de familia y/o
cuidadores; con la ayuda de un instrumento que permita identificar el nivel de
aprendizaje del material. De igual forma, se necesitd de profesionales de todo tipo para
la validacién técnica de dicho material. Se elabor6 un formato para la validacién de los
profesionales, en el cual sefialaran sus comentarios con respecto al material. A

continuacion se detallan los pasos para esta fase:

a) Validacion técnica: el material educativo fue entregado a cuatro profesionales y al
comité de tesis de la Universidad Rafael Landivar para que realizaran sus
observaciones pertinentes con respecto al material. Se proporcion6 a cada uno
de los profesionales un CD con el material educativo nutricional, para que fuera
evaluado; con un tiempo de 1 semana. Se elabordé un formato en el cual se
detallen las caracteristicas importantes que debe contener el material, para la

evaluacion. (Ver Anexo 4)
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b) Mediacion Pedagdgica: el material educativo fue revisado por una pedagoga
especializada con el fin de que el mismo sea comprendido para la poblacion que

se va dirigido.

c) Validacion por padres y/o cuidadores: durante la consulta externa, se invit6 a 30
padres y/o cuidadores analfabetas que asisten a la UNOP y que cumplen con los
criterios de inclusion, y se mostro el material educativo (10 padres y/o cuidadores
por cada video) con el apoyo de una Tablet. Luego se us6 un formato de

entrevista y se evaluaron los diferentes aspectos del material (Ver Anexo 5)

Luego de ser evaluado por profesionales, pedagoga y padres y/o cuidadores se
realizaron las correcciones para el desarrollo y produccion final del material educativo

nutricional.

5. Socializacion: el material educativo nutricional elaborado para padres y/o cuidadores
fue entregado a la institucién Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica; para que este
material sea utilizado diariamente en la Institucion y ser un medio de comunicacion
nutricional para la poblacion guatemalteca. Se socializé con los padres y/o cuidadores

que asistan a la institucion Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica.
B. Seleccion de los sujetos de estudio

1. Criterios de inclusion y exclusién de individuos

a. Criterios de inclusion
Padres de familia y/o cuidadores:
i. Rango de edad: 25 a 50 afios de edad
ii. Sexo femenino y masculino
iii. Que tengan nifios y/o nifias con cancer
iv. Que sean pacientes codificados en la UNOP

v. Que no puedan leer ni escribir
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b. Criterios de exclusion
Padres de familia y/o cuidadores:
I. Que no hablen espafiol
ii. Que su paciente sea dado de alta de la UNOP porgue no tienen un
diagndstico de cancer.
iii. Que su paciente suspenda su tratamiento médico (abandono vy
fallecimiento)
iv.  Que su paciente finalice tratamiento médico

v.  Que el padre y/o cuidador sea de otro pais
2. Calculo estadistico o definicién de las muestras

El tipo de muestra a utilizada en este estudio es no probabilistica debido a que la
eleccion de los sujetos no depende de la probabilidad de ser elegidos, sino de las
caracteristicas de la investigacion ?%; como en este caso en el cual se llevara a cabo
con los padres de familia y/o cuidadores analfabetas ambulatorios que tienen nifios y
nifias con cancer y que visitan la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP), de

la ciudad de Guatemala; por lo que la muestra es de sujetos voluntarios.
a. Calculo Estadistico de la muestra

B NZ%pq
d*(N —1)+ Z%pg

N = Poblacion total de nifios y nifias activos en la Unidad Nacional de Oncologia
Pediatrica

Z = Valor de Confiabilidad (1.96 al cuadrado, si la seguridad es del 95%)

p = proporcion esperada (en este caso 5% = 0.05)

g=1-p(enestecasol-0.0=0.95)

d = precision (5%)
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Tamafno de muestra

(465)(1.96)7(0.05)(0.95)

™ = (0.05)2(265— 1) + (1.96)2(0.05)(095) >

3. Identificacion de los sujetos a incluir en la muestra

El método en el cual se obtuvo la informacion fue por la muestra de sujetos que

aceptaron por medio de un consentimiento informado.

C. Recolecciéon de datos

1. Métodos a utilizar para la recoleccion de los datos

Para el presente estudio se obtuvo la recoleccion de datos a partir de grupos focales
(consiste en reunir a un grupo de personas con las mimas caracteristicas en la cual se
posee un tema en especifico y se trata recopilar las ideas, pensamientos y conceptos
gue se entiende por dicho tema, con la finalidad de verificar las debilidades en los
temas o sus fortalezas), con la ayuda de un formato estructurado con las preguntas que

se discutieron durante el tiempo establecido por el investigador.
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IX. PROCESAMIENTO Y ANALISIS DE DATOS

A. Descripcion del proceso de digitacion

Se elabordé una base de datos de formato electronico en Excel donde se vaci6 la

informacioén codificada.

B. Plan de analisis de datos

1. Seleccion del programa estadistico para analizar los datos. Se utilizd la
herramienta de Excel.

2. Ejecucion del programa. Los datos obtenidos y consignados en la base de
datos electrénica (formato de Excel).

3. Exploracion de los datos.

a. Analisis descriptivo de los datos por variable. A cada variable se aplico
para su analisis por porcentaje.

b. Visualizacion de los datos por variable. Se present6 cada variable a través
de histogramas y poligono de frecuencias para visualizar graficamente las

variables.

C. Métodos estadisticos a utilizar

1. Estadistica descriptiva (medidas de tendencia central y dispersion). Se utilizaron
porcentajes para presentar los datos obtenidos en las encuestas de la caracterizacion
de fueron los padres de familia y/o cuidadores analfabetas ambulatorios que tienen

nifios y nifias con cancer y visitan la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP).
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X. RESULTADOS

A. Entrevistas a padres y/o cuidadores que tienen niios y
ninas con cancer que asisten a la Unidad Nacional de

Oncologia Pediatrica

Se entrevistd a 63 padres y/o cuidadores de nifios y nifias que padecen cancer que
asisten a la consulta externa de la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP)

con el objetivo de caracterizar a la poblacion.

Gréfica l
Distribucion del sexo de los padres y/o cuidadores de nifios y nifias con cancer.
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP)

Guatemala, Guatemala febrero a abril 2014

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

89%

Porcentaje

11%

Femenino Masculino

Sexo n=63

Fuente: Elaboracién propia

En la grafica 1 muestra que el 89% de los entrevistados son de sexo femenino,

mientras que el 11% de los entrevistados son de sexo masculino.
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Gréfica 2

Distribucion del rango de edad de los padres y/o cuidadores de nifios y nifias con

cancer.

Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP)

Guatemala, Guatemala febrero a abril 2014

40%

35%

35%

Mgw
SIS

25%
19%

15%
10%
5%
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25-31afios 32-38afios 39- 45 afios

Porcentaje

Edades de padres y/o cuidadores

Fuente: Elaboracién propia

21%

46 - 50 afios

n=63

Como se presenta en la grafica 2, el 60% de los entrevistados se encuentra en un

rango de edad entre 25 a 38 afos, mientras que el 40% se encuentra en un rango entre

39 a 50 anos de edad.
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Grafica 3
Distribucion del parentesco de los cuidadores de nifios y nifias con cancer
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP)

Guatemala, Guatemala febrero a abril 2014
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Cuidador del paciente n=63

Fuente: Elaboracion propia
En la grafica 3 el 81% de los entrevistados indicaron que el parentesco con los

pacientes que asisten a Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica es la madre. El 19%

se distribuye en diferentes integrantes del nucleo familiar.
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Gréafica 4

Idioma adicional al espafiol de los padres y/o cuidadores de nifios y nifias con
cancer.
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP)

Guatemala, Guatemala febrero a abril 2014
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Fuente: Elaboracién propia

En la gréfica 4, el 65% de los entrevistados indicaron solamente hablan idioma espafiol;
mientras que el 11% indicé que habla el idioma K’iche’. Distribuyéndose el resto en

varios de los idiomas mayas de las regiones entrevistadas.
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Gréfica b

Departamentos en los que habitan los padres y/o cuidadores de nifios y nifias con
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Fuente: Elaboracién propia

Segun la grafica 5, el 17% de los entrevistados habitan en el departamento de

Guatemala; mientras que el 83% corresponden al resto de departamentos del pais de

Guatemala.
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Grafica 6
Regiones en las que habitan los padres y/o cuidadores de nifios y nifias con
cancer.
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP)

Guatemala, Guatemala febrero a abril 2014
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Fuente: Elaboracién propia

En la gréafica 6, el 37% de los entrevistados habitan en la region Suroccidente. Mientras

gue el 2% habita en la region Norte.
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Cuadro 5
Distribucion por municipios en los que habitan los padres y/o cuidadores de
nifos y niflas con cancer.
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP)
Guatemala, Guatemala febrero a abril 2014

Porcentaje
Departamento Municipio Cantidad (%)

Guatemala Guatemala 11 17

San Marcos 2 3

San José Ojetenam 1 2

Tacana 1 2

El Quetzal 1 2

San Marcos El Tumbador 1 2

San Miguel Istahuacan 1 2

San José el Rodeo 1 2

Ocos 1 2

Huehuetenango 1 2

Huehuetenango San Mateo !xtatén 2 3

Santa Eulalia 2 3

Santa Barbara 1 2

Chimaltenango 1 2

. Patzin 1 2

Chimaltenango Patzicia 1 >

Tecpan 1 2

. . Totonicapan 2 3

Totonicapan

Momostenango 2 3

Quetzaltenango 2 3

Quetzaltenango San Carlos Sija 1 2

Escuintla 0 0

. La Democracia 1 2
Escuintla —

Nueva Concepcion 1 2

Masagua 1 2

El Peten 0 0

San Andrés 1 2

El Peten San Luis 1 2

San Francisco 1 2

. Quiche 2 3

Quiche Il cbaj 1 2




Departamento

Municipio

Cantidad

Porcentaje
(%)

Suchitepéquez

Suchitepéquez

0

0

Mazatenango

Samayac

Rio Bravo

Izabal

Izabal

Livingston

Morales

Sacatepéquez

Sacatepéquez

Alotenango

ROk |kR|lO|R|kR|F

NOININ|OINININ

San Antonio Aguas
Calientes

Jalapa

Jalapa

Monjas

Solola

Solola

TS TS =

NINININ

Santa Catarina
Ixtahuacan

Retalhuleu

Retalhuleu

San Martin Zapotitlan

Jutiapa

Jutiapa

Baja Verapaz

Baja Verapaz

San Miguel Chicaj

Chiquimula

Chiquimula

Quezaltepeque

El Progreso

El Progreso

Gustatoya

ROR|O|R|O|R|R|R |k

NOINIOINIOIN|INININ

Fuente: Elaboracién propia
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Grafica 7
Estado Laboral de los padres y/o cuidadores de nifios y nifias con cancer que
trabajan actualmente.
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP)

Guatemala, Guatemala febrero a abril 2014
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Pad idador trabaj
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Fuente: Elaboracién propia

Segun la grafica 7, el 84% de los entrevistados actualmente no se encuentran

trabajando; mientras que el 16% si trabajan en alguna actividad no formal.

49



Gréafica 8

Distribucion de las profesiones de los padres y/o cuidadores de nifios y nifias con

cancer.
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP)
Guatemala, Guatemala febrero a abril 2014
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Area en la que trabaja

n=63

Fuente: Elaboracion propia

La gréfica 8, el 84% de los entrevistados no poseen ninguna profesion. El 10% son
agricultores y el 1% conductor y costurera cada uno.
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Grafica 9

Distribucion de la cantidad de hijos e hijas que tienen los padres y/o cuidadores.
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP)
Guatemala, Guatemala

(febrero a abril 2014)

50%
45%
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43%
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Fuente: Experimental 2014

Cantidad de hijos e hijas

6%

Mas de 10 hijos

n=63

Segun la gréfica 9, el 38% de los entrevistados indicaron tener entre 1 a 3 hijos y el

62% mas de 6 hijos.
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Grafica 10
Distribucion de nimeros de nifios con cancer por nucleo familiar.
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP)

Guatemala, Guatemala febrero a abril 2014
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Fuente: Elaboracién propia

En la grafica 10, el 98% de los entrevistados sefialaron que solamente 1 hijo padece

cancer en su nucleo familiar.
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Grafica 11
Divisiéon por sexo de los nifios y nifias de las familias entrevistadas.
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP)

Guatemala, Guatemala febrero a abril 2014
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Fuente: Elaboracion propia

Segun la gréafica 11, el 54% de los entrevistados indicaron que el sexo de los nifios y

niflos que padecen cancer es masculino; mientras que el 46% es sexo femenino.
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Gréfica 12

Distribucion de la edad en la que se diagnostico el cancer en los nifios y nifias de

las familias entrevistadas.
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP)

Guatemala, Guatemala febrero a abril 2014
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Fuente: Elaboracion propia

En la gréfica 12, el 54% de los entrevistados sefialaron que los nifios y niflas se

encuentra en un rango de edad entre 0 a 6 afios, mientras que el 26% se encuentra en

un rango entre 7 a 12 afos de edad. El 20% corresponde a una edad entre 13 a 17

anos.
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Grafica 13
Distribucion del tiempo de asistir ala Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica.
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP)

Guatemala, Guatemala febrero a abril 2014
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=
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n=63

Fuente: Elaboracion propia
El 38% de los entrevistados sefialaron que tienen entre 1 a 3 afios de asistir a la Unidad

para el tratamiento de sus pacientes. Mientras que un 37% de los evaluados tiene entre

uno 1 a 6 meses de asistir a sus citas a la Unidad.
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Grafica 14
Distribucion del tipo de cancer que padecen los nifios y nifias con cancer.
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP)

Guatemala, Guatemala febrero a abril 2014
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Fuente: Elaboracion propia

La grafica 14, el 79% de los entrevistados sefialaron que los nifios y las nifias padecen

el cancer llamado Leucemia Linfocitica Aguda.
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B. Grupos Focales realizados a padres y/o cuidadores que
tienen nifos y nifas con cancer que asisten a la Unidad

Nacional de Oncologia Pediatrica.

Se realiz6 grupos focales con 63 padres y/o cuidadores de nifios y nifias que padecen
cancer gque asisten a la consulta externa de la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica

(UNOP) con el objetivo de conocer las practicas alimentarias.

¢ Alimentos que les brindan a los nifios y nifias con cancer:
Los padres y/o cuidadores son los encargados de brindarles los distintos
alimentos a los nifilos y nifias que padecen cancer, incluyen tres tiempos de
comida fuertes como lo son el desayuno, almuerzo y cena; adicional en
ocasiones algunos padres y/o cuidadores involucran refacciones. Dentro de los
grupos de alimentos que involucran los padres y/o cuidadores en la dieta diaria

de los nifios y nifias que padecen cancer se encuentran los siguientes:

Cuadro 6
Grupo de alimentos y alimentos que consumen diariamente los nifios y nifias que
padecen cancer
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP)

Guatemala, Guatemala febrero a abril 2014

Grupo de Alimento Alimento

Frijol, pan (salado y dulce), tortilla, cereal de desayuno, platano,

Cereales papa, arroz, avena, pasta y galleta.

Zanahoria, tomate, macuy, hierba mora, quilete, guisquil
Verduras espinaca, acelga, berro, chaya, remolacha, pepino, coliflor,
repollo y rdbano.
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Grupo de Alimento

Alimento

Sandia, banano, manzana (sin cascara), melén, papaya, coco,

Frutas mango, mandarina y pitaya.
Carnes Carne de res, pollo, pescado y salchicha.
Lacteos Leche, huevo, incaparina, queso, yogur y crema.
Grasas Margarina, aceite y aguacate.
Atol de: masa, platano, haba, maiz.
Bebidas Jugo natural y empacado, fresco de sobre, café y chocolate.
Extras Pizza, tostada, taco, empanada, helado, dulces y chucherias.

Fuente: Elaboracién propia

Se clasificaron por grupos aquellos alimentos cuyos padres y/o cuidadores indicaron

gue los nifios y nifias consumen con mas frecuencia.

Los padres y/o cuidadores consumen los alimentos segun su preferencia, economia,

disponibilidad y acceso de los alimentos.

Algunos padres y/o cuidadores evitan brindar algunos alimentos debido a las

recomendaciones nutricionales que les ha proporcionado el departamento de nutricion

de UNOP.

e Alimentos que no les brindan a los nifios y nifias con cancer:

Por diferentes motivos familiares no se incluyen en la dieta de los nifios y nifias

con cancer los siguientes alimentos:
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Cuadro 7

Justificacién por la que los padres y/o cuidadores no les ofrecen alos nifios'y

nifas con cancer ciertos tipos de alimentos.
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP)

Guatemala, Guatemala febrero a abril 2014

Grupo de

Alimento

Alimento

Justificacion

Verduras

Lechuga, repollo y limon.

No los consumen crudos
debido a la contaminacion y
por las flatulencias que

provocan.

Frutas

Jocotes, uvas, fresas, nances, moras,

mango, naranjay piia,

No consumen las frutas
debido a que la cascara no
se puede eliminar y por los
posibles  gérmenes  que
contienen. No consumen
citricos debido a que irrita el
estbmago y provoca diarrea.
Ademas porque consideran
que no se encuentran

higiénicos.

Carnes

Carne de cerdo, embutidos (chorizos,
longanizas), pollo no refrigerado (en
hielo) y pescado contaminado. Carnes

con pellejo.

Por el alto contenido de
gérmenes y microbios (por su
exposicién con el ambiente) y
ausencia de temperaturas

bajas.
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Grupo de Alimento Justificacién
Alimento
Lacteos Queso sin empaque y productos no | Debido a la exposicion de

pasteurizados.

gérmenes que contiene, por
no encontrarse expuesto a

temperaturas bajas.

Grasas Alimentos fritos y chicharrones.

No consumen porque les
hacen dafio por la cantidad
de grasa saturada que

contiene.

Agua del chorro, aguas gaseosas,

No consumen el agua debido

Bebidas bebidas energéticas y agua de coco. a su contaminacion. Y el
resto de bebidas porque no
son saludables por la
cantidad de azlcar afadida.

Extras Hamburguesas, sopas instantaneas, | Evitan brindar estos

tamales, pollo frito, mayonesa y salsas
de sobres.

alimentos debido a Ila
cantidad de preservantes,
condimentos, ausencia de

nutrientes.

Fuente: Elaboracion propia

Indicaron los padres y/o cuidadores gque los alimentos que les brindan a sus nifios y

nifas son alimentos elaborados diariamente, no brindan alimentos de dias anteriores.

En ocasiones, los alimentos sobrantes del tiempo de comida del almuerzo lo utilizan

para el tiempo de comida de la cena.

60




Método de preparacion de alimentos para los nifios y nifias con cancer:

Los tipos de preparacion para los alimentos que mas utilizan los padres y/o
cuidadores son cocidos y asado.

El método de preparacion que utilizan depende de la disponibilidad y el acceso
de los alimentos que poseen el hogar.

Por lo general, la mayoria de los padres y/o cuidadores sefialaron que preparan
caldos utilizando algun tipo de carne y verduras. En ocasiones utilizan aceite
vegetal y margarina para preparaciones como: frijoles, envueltos, huevo,

guisados, etc.

Acciones que realiza antes y durante la preparacion de los alimentos para los
nifos y nifilas con cancer:

Las acciones que algunos de los padres y/o cuidadores sefialaron que realizan
antes y durante de la preparacion de alimentos son: lavarse las manos, lavado
de alimentos (principalmente frutas y verduras); higienizar el area de trabajo para
la preparaciéon de alimentos, verificar la limpieza de cada uno de los utensilios a
utilizar. Los padres y/o cuidadores no definieron los pasos del lavado completo
de manos, adicional no mencionaron los métodos de desinfeccién de frutas y

verduras.

Alimentos que les brindan a los nifios y nifias con cancer, si un sintoma es
cambio en el sabor:

Los nifios y nifias con cancer presentan diferentes sintomas, por lo que los
padres y/o cuidadores que sefialaron que sus hijos e hijas presentaron cambio
en el sabor de algunos alimentos; mencionaron que los cambios en la
alimentacion era eliminar el uso de sal y azucar en las preparaciones, afadir
otros condimentos, proporcionarle los alimentos que son agradables para el

paciente.
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Realizaron dichas modificaciones con el fin de que los nifios y nifias sigan
realizado sus tiempos de comida para nutrirse adecuadamente; sin embargo, los

padres y/o cuidadores indicaron que omiten tiempos comida por dicho sintoma.

Efecto de los esteroides (usado como tratamiento) en los nifios y nifias que
padecen cancer:

Los padres y/o cuidadores que sefialaron que parte del tratamiento de los nifios y
nifas fue el consumo de esteroides, observaron un incremento en el apetito de
los niflos y las nifias. Y dentro de las intervenciones nutricionales fue
proporcionarles mas alimentos, de todos los grupos de alimentos. Cuando el

tratamiento finalizo, detectaron una disminucién en la ingesta de alimentos.

Alimentos que les brindan a los nifios y nifias con cancer, si un sintoma es
estrefimiento:

Los nifios y nifias que presentaron estrefiimiento consumieron alimentos como:
caldos de diferentes hierbas, gelatina, yogur, agua de ciruela, ciruelas, atoles y
aceite afiadido a los alimentos. Dichos alimentos lograron aliviar el sintoma
durante los dias que lo presentaron. Otros padres y/o cuidadores sefialaron que
sus hijos no han presentado dicho sintoma.

Alimentos que les brindan a los nifios y nifias con cancer, si un sintoma es
diarrea:

La diarrea es un sintoma que presentan los nifios y niflas con cancer debido al
tratamiento médico, por lo que los padres y/o cuidadores brindan a sus nifios y
nifas alimentos como: verduras asadas, alimentos sin grasa, y dentro de los
liquidos el agua. Dichas son las acciones que los padres de familia realizan para
erradicar el sintoma, sin embargo si los son varios dias consecutivos los padres

y/o cuidadores asisten a UNOP.
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Alimentos que les brindan a los nifios y niflas con cancer, si un sintoma es
vomitos:

Cuando un nifio y nifia recibe tratamiento contra el cancer puede presentar
vomitos; sintoma que afecta su alimentacion. Los padres y/o cuidadores
sefalaron que los alimentos que les brindan a ellos durante dicho sintoma son
alimentos sin grasa, caldos, bebidas frias y sueros. Los vomitos no tienen una

duracion muy larga, pero si afecta los tiempos de comida de los nifios y nifias.

Alimentos que les brindan a los nifios y nifias con cancer, si presentan mucositis:
Los padres y/o cuidadores sefialaron que la presencia de yagas en la boca de
los nifios y nifias no afecta el consumo de alimentos. Los niflos y niflas se
alimentan normalmente. Utilizan bicarbonato como un método para sanar dichas
yagas provocadas por el tratamiento contra el cancer.

Los pacientes con mucositis severas son tratados en los servicios de
internamiento y evaluados por el Departamento de Nutricion para realizar las

modificaciones necesarias en la dieta del paciente.

Luego de realizar las entrevistas y los grupos focales con los padres y/o cuidadores de
nifios y nifias con cancer, se procedid a la creacion del material audiovisual. Dicho
material fue sometido a una mediacion pedagdgica, el cual fue aprobado por un

profesional. (Ver Anexo 6)

C. Material Educativo dirigido a padres y/o cuidadores que
tienen niios y nifas con cancer que asisten a la Unidad

Nacional de Oncologia Pediatrica.

El material educativo consisti6 en tres videos audiovisuales, cada uno contiene
informacion y disefio distinto; el material proporciona recomendaciones generales sobre

una adecuada alimentacion la cual deben comprender y poner en practica los padres

63



y/o cuidadores de nifios y nifias que padecen cancer. Dicha informacion permitird que
los padres y/o cuidadores conozcan la mejor manera de alimentar a sus nifios y nifias
que padecen dicha patologia con la finalidad de mejorar su estado nutricional. (Ver
Anexo 7)

Cuadro 8
Contenido y disefo del material educativo nutricional dirigido para padres y/o
cuidadores analfabetas ambulatorios que tienen nifios y nifias con cancery
asisten ala Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP)
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP)

Guatemala, Guatemala febrero a abril 2014

Material

Audiovisual Contenido y disefo

Se describe de manera concreta y entendible diferentes
recomendaciones con respecto a la higiene que deben tener en cuenta
los padres y/o cuidadores antes, durante y después de la preparacion
Video 1 de los alimentos.

En este video una actora realiza cada una de las recomendaciones que

se deben de realizar cuando se tiene contacto con los alimentos.

Parte A: Describe de manera breve y entendible el concepto de la
enfermedad, los principales tratamientos médicos, concepto de
Video 2 nutriente, y describe los nutrientes mayores (sus funciones y en lista en
los alimentos en donde se encuentran).

Parte B: Describe de manera breve y entendible los nutrientes menores
(sus funciones y en lista en los alimentos en donde se encuentran), esto
involucra las vitaminas y minerales. Explica la importancia del consumo
del agua y ademas explica los beneficios de una buena alimentacion
cuando se padece de esta patologia.

En este video una conductora explica dicha informacion y se apoya de

las imagenes de los diferentes alimentos.
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Material

Audiovisual Contenido y disefo

En este video se describe que cuando los nifios y nifias son sometidos
al tratamiento médico presentan diferentes efectos secundarios, como:
poco apetito, cambios en el sabor, estrefiimiento, diarrea, boca seca,
Video 3 nauseas y vomitos, irritacion de boca, aumento de peso y bajo peso. De
cada uno de los efectos se indica las recomendaciones nutricionales.

En este video una conductora explica dicha informacién y se apoya con

imagenes reales de los alimentos.

Fuente: Elaboracién propia

D. Validacion del Material Educativo Nutricional

1. Validacién Técnica

Se valid6 el material educativo nutricional con 9 profesionales, de los cuales 3 fueron
Licenciadas en Nutricion de la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica, 1 Licenciado
en Ciencias de la Comunicacion de la Unidad Nacional de Oncologia Pediéatrica, y 5
Licenciadas en Nutricién de la Universidad Rafael Landivar; pertenecientes al comité de
tesis de la facultad.
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Cuadro 9
Validacién Técnica del Video 1

Guatemala, Guatemala julio 2014

Preguntas de Validacion Si (%) | No (%)
1. Considera que la informacion del video estd claro y| 100 0
adecuado para padres y/o cuidadores analfabetas que tienen

nifios y nifias con cancer

2. Considera que el video tiene una secuencia logica 89 11
3. El tono de voz es adecuado 100 0
4. Considera que el video es atractivo para los padres y/o 89 11
cuidadores

5. Considera que las escenas son adecuadas 100 0
6. ¢Tiene algun comentario para mejorar el material 67 33
audiovisual?

Fuente: Elaboracion propia (n=9)

Los distintos profesionales sefialaron el cambio de orden de algunas escenas del video

evaluado para lograr una secuencia légica.
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Cuadro 10
Validacién Técnica Video 2

Guatemala, Guatemala julio 2014

Preguntas de Validacion Si (%) | No (%)
1. Considera que la informacion del video estad claro y 78 22
adecuado para padres y/o cuidadores analfabetas que tienen
nifios y nifias con cancer
2. Considera que el video tiene una secuencia logica 89 11
3. El tono de voz es adecuado 89 11
4. Considera que el video es atractivo para los padres y/o 78 22
cuidadores
5. Considera que las imagenes son adecuadas. 78 22
6. ¢Tiene algun comentario para mejorar el material 89 22
audiovisual?

Fuente: Elaboracion propia (n=9)

Los distintos profesionales indicaron agregar mas imagenes o graficos para que la
informacion fuera mas clara y ademas atractiva a los padres/cuidadores. Se detallé

sobre el cambio del término utilizado sobre las grasas TRANS, a buenas y malas.
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Cuadro 11
Validacién Técnica Video 3

Guatemala, Guatemala julio 2014

Preguntas de Validacion Si (%) | No (%)
1. Considera que la informacion del video estad claro y 78 22
adecuado para padres y/o cuidadores analfabetas que tienen

nifos y nifias con cancer

2. Considera que el video tiene una secuencia logica 100 0
3. El tono de voz es adecuado 100 0
4. Considera que el video es atractivo para los padres y/o 67 33
cuidadores

5. Considera que las escenas son adecuadas 67 33
6. ¢Tiene algun comentario para mejorar el material 89 11
audiovisual

Fuente: Elaboracion propia (n=9)

Los profesionales sefialaron realizar pausas pronunciadas entre las recomendaciones
de cada sintoma presentado con la finalidad de hacerlo mas atractivo, adecuado y

claro.

Para los tres videos fue imprescindible el detallar el tema a tratar de cada uno de ellos,

como un cierre de cada uno.
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2. Validacion con Padres y/o Cuidadores

Se validé el material educativo nutricional con 10 padres y/o cuidadores analfabetas

para cada video, un total de 30 papas; dicha validacion se llevé a cabo en la Unidad

Nacional de Oncologia Pediatrica,
Cuadro 12

Validacion con padres y/o cuidadores del Disefio del Video 1

Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP)

Guatemala, Guatemala julio 2014

Preguntas de Validacion Si (%) | No (%)
1. El tono de voz es adecuado 100 0

2. Considera que el video es atractivo 100 0

3. Entiende cada imagen de los alimentos 100 0

4. Hay alguna palabra que no comprenda 0 100
5. Le gusta la musica 100 0

6. ¢ Tiene algun comentario para mejorar el video? 0 100

Fuente: Elaboracion propia (n=10)
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Cuadro 13

Validacion con padres y/o cuidadores de la Compresién del Video 1

Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP)

Guatemala, Guatemala julio 2014

Preguntas de Validacion Correcta | Incorrecta
(%) (%)
1. ¢Durante la preparacion de los alimentos es 90 10
importante?
2. ¢Antes de preparar los alimentos se deben lavar las 100 0
manos, lavar los utensilios y el lugar de preparacion?
3. ¢Las frutas y verduras como deben consumirse? 100 0
4. ¢ Debemos dar comida recalentada a los nifios? 100 0
Fuente: Elaboracion propia (n=10)
Cuadro 14
Validacién con padres y/o cuidadores del Disefio del Video 2
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP)
Guatemala, Guatemala julio 2014
Preguntas de Validacion Si (%) | No (%)
1. El tono de voz es adecuado 100 0
2. Considera que el video es atractivo 100 0
3. Entiende cada imagen de los alimentos 90 10
4. Hay alguna palabra que no comprenda 0 100
5. Le gusta la musica 100 0
6. ¢ Tiene algun comentario para mejorar el video? 0 100

Fuente: Elaboracién propia (n=10)
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Cuadro 15

Validacion con padres y/o cuidadores de la Compresién del Video 2
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP)

Guatemala, Guatemala julio 2014

Preguntas de Validacion Correcta | Incorrecta
(%) (%)

1. ¢ En qué alimentos encontramos proteinas? 50 50

2. ¢ En qué alimentos encontramos carbohidratos? 100 0

3. ¢ En qué alimentos encontramos grasas? 100 0

4. ¢ Qué alimentos se deben evitar? 90 10

Fuente: Elaboracion propia (n=10)

71



Cuadro 16

Validacion con padres y/o cuidadores del Disefio del Video 3
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP)

Guatemala, Guatemala julio 2014

Preguntas de Validacion Si (%) | No (%)
1. El tono de voz es adecuado 100 0
2. Considera que el video es atractivo 100 0
3. Entiende cada imagen de los alimentos 100 0
4. Hay alguna palabra que no comprenda 10 90
5. Le gusta la musica 100 0
6. ¢ Tiene algun comentario para mejorar el video? 10 90

Fuente: Elaboracion propia (n=10)

Cuadro 17

Validacion con padres y/o cuidadores de la Compresién del Video 3
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP)

Guatemala, Guatemala julio 2014

Preguntas de Validacion Correcta | Incorrecta
(%) (%)

1. ¢ Cuantos tiempos de comida deben realizar los nifios 90 10

con cancer que presentan poco apetito?

2. ¢,Si su hijo presenta cambios en el sabor, sefiale una 60 40

recomendacion?

3. ¢ Qué recomendacion debemaos elegir si el nifio o nifia 100 0

presenta nauseas 0 vVOMitos?

4. ¢Si su hijo aumenta de peso, que alimentos deben 100 0

brindarle en mayor cantidad?

Fuente: Elaboracion propia (n=10)
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Los padres de familia no refirieron realizar cambios a los videos educativos, el

vocabulario y las imagenes utilizadas fueron comprendidos en su totalidad.

Después de las validaciones se realizaron las modificaciones pertinentes al material
educativo nutricional, con el objetivo de que el material elaborado sea comprensible en

su totalidad por otros usuarios de la UNOP.

E. Socializacion

Se procedié a socializar el material educativo nutricional en la Unidad Nacional de
Oncologia Pediatrica al departamento de Nutricion y de Comunicacion Social en
formato de CD y en USB para que pueda ser transmitido en el circuito cerrado de la

institucion dentro de su programacién semanal.
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XI. DISCUSION DE RESULTADOS

La presente investigacion se realiz6 con padres de familia y cuidadores de nifios que
padecen de una enfermedad llamada cancer; tenian en comun dos caracteristicas
principales como hablar el idioma espafiol y ser analfabetas. EI Comité Nacional de
Alfabetizacion (CONALFA) sefialé que para el afio 2013 el indice de analfabetismo a
nivel nacional es del 52%, esto es debido a que no lograron acceder a un programa
educativo (47). Estas caracteristicas son importantes ya que la institucion que apoy6 esta
investigacién -Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP) - cuenta con material
educativo escrito y dirigido para personas alfabetas; por lo tanto la finalidad de esta
investigacion fue elaborar una propuesta de material educativo nutricional para padres
y/o cuidadores analfabetas que tienen nifilos con cancer compresible y aceptada por la
poblacion establecida como objetivo.

Para realizar un material educativo es imprescindible caracterizar a la poblacion objetivo
ya que permite que el investigador desarrolle un contenido especializado y enfocado a
las necesidades principales observadas en los sujetos de estudio. Con la ayuda del
instrumento de recoleccibn de datos se logré identificar que existe una mayor
prevalencia de sexo femenino para padres y/o cuidadores de nifios con cancer, siendo
las encargadas de cuidar la vida del nifio y acompafiar a los pacientes a la institucién
durante los diferentes exdmenes de diagndstico, el tratamiento, evaluaciones médicas y

nutricionales (23).

El estado laboral es inactivo en la mayoria de los padres y/o cuidadores, debido al
tiempo que invierten en la recuperacion de la salud de los pacientes; ellos se ven
obligados a no trabajar para poder asistir a la institucion y poder dar seguimiento al
tratamiento integral del paciente. Ademas esté relacionado directamente al bajo nivel
educativo y el tipo de activad laboral que desempefian como agricultor, albafil,
comerciante, conductor y costura. Este tipo de actividades requiere una inversion de

muchas horas de trabajo y una baja remuneracion.
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Los trabajos generan ingresos econdmicos los cuales permiten sustentar las
necesidades basicas, siendo una de esta la alimentacion; la cual en nifios con cancer
se necesita que sea muy variada, completa, suficiente e inocua; con un aporte alto en
nutrientes, principalmente en proteina. Por lo que el departamento de trabajo social
evalla a los nacleos familiares para apoyarlos en los diferentes programas de cuidando
al cuidador lo que disminuye el abandono del tratamiento del paciente por motivos

econdmicos.

En los diferentes estudios presentados en la investigacion podemos referir que son
materiales dirigidos para padres de familia ya que son los encargados directos de
cuidar la salud de los hijos, ademas que en su mayoria son guias y manuales con texto;
ya que son disefiados para personas de paises con mayores indices de escolaridad.
Dichos materiales son dirigidos principalmente a padres de familia debido a que ellos se
encargan de seleccionar los alimentos que consumen y determinan las preparaciones

de cada tiempo de comida.

Las personas entrevistadas hablan el idioma espafiol, adicional hablan K’iche’ y otros
idiomas mayas; esto es debido a que son procedentes de diferentes departamentos del
interior del pais. No importando la distancia dichas familias asisten frecuentemente para
el seguimiento de los tratamientos médicos y nutricionales; y las verificaciones
necesarias para asegurar la sobrevivencia de los pacientes a esta patologia. La
distancia en la que se encuentran las familias de los pacientes, limita los recursos
econdémicos de los nacleos familiares, de igual manera el transporte genera un gasto de
inversion que pudiera en algunas familias limitar los costos de los alimentos en la
familia. Los padres y/o cuidadores cuentan con el apoyo de la institucion para su
asistencia a cada una de las citas establecidas, haciendo uso de los diferentes
programas de apoyo. Entre estos programas puede mencionarse los diferentes
albergues para las familias que residen en areas lejanas a la capital y sus citas son
frecuentes; esto lo refleja en el tiempo que indicaron los entrevistados de asistir a la

institucion.
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La mayoria de las familias entrevistadas son numerosas, pero solamente un nifio o nifia
presenta cancer. La edad de los nifios y nifias en las que se diagnostico el cancer es
dentro los primeros afios de vida, esto es muy importante ya que como indica la
literatura existe un alto porcentaje de prondstico de cura contra el cancer cuando es

detectado a temprana edad.

En cuanto al sexo de los nifios y nifias que padecen cancer, no existe una diferencia
significativa; sin embargo es mayor en el sexo masculino. El tipo de cancer que
presentan en un mayor porcentaje los nifios y nifias de las familias entrevistada es la
Leucemia Linfocitica Aguda, este es el cancer infantil mas frecuente reportado en la
UNOP. El estado nutricional de los nifios que padecen cancer se encuentra
comprometido, ya que al iniciar el tratamiento farmacolégico del paciente los diferentes
efectos secundarios pueden provocar un deterioro de su estado nutricional. Es muy
importante un monitoreo del mismo en los pacientes que padecen esta enfermedad, ya
que con ello se evita presentar algun grado de malnutricion (desnutricion y/o

sobrepeso).

Se llevaron a cabo grupos focales para recopilar informacion sobre los conocimientos
previos de los padres/cuidadores sobre la alimentacion que deben llevar los nifios y
nifias con cancer; con los datos recopilados se adquirié informacién sobre las practicas
alimentarias de los mismos. La informacion obtenida sobre alimentacion de los nifios y
nifas con cancer de las familias evaluadas sefial6 que los pacientes no consumen
todos los dias los alimentos que sus familiares les proporcionan por falta de apetito o
algun otro efecto secundario del tratamiento; como nauseas, vomitos, diarrea entre

otros.

Los nifios y niflas que padecen cancer consumen una diversidad de alimentos de los
distintos grupos, consumen los granos basicos como frijol, pan y tortilla siendo los mas
importantes que constituyen la dieta basica de la poblacion guatemalteca. Estos
alimentos regularmente son consumidos debido al costo accesible. También involucran

verduras las cuales son utilizadas para las preparaciones de las comidas.
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Con respecto al consumo de las frutas ingieren las que se encuentran disponibles
durante todas las temporadas del afio y son alimentos que los nifios y las nifias

prefieren por su caracteristico sabor dulce.

En el grupo de las carnes, lo consumen con poca frecuencia debido al costo elevado.
La salchicha es un alimento facil preparacion y muy aceptada por los nifios y nifias por
lo cual los padres y/o cuidadores la incluyen dentro de sus compras alimenticias; este
alimento no es recomendado su consumo debido a la composicion de sus ingredientes
(como su alto contenido de sodio, grasas saturadas y quimicos presentes). Del grupo
de lacteos es un grupo que consumen durante la semana y es adquirido a pesar de su

costo elevado por el sabor agradable al paladar de los nifios y nifias.

De las grasas, lo utilizan para las preparaciones de los alimentos en pequefias
cantidades. Es importante resaltar que los alimentos que consumen los nifios y nifias
son alimentos que son agradables en cuanto a su sabor, olor, color y textura. Los
padres y/o cuidadores involucran todos los grupos de alimentos en la dieta de los nifios
y niflas, pero necesitan un reforzamiento en cuanto al tipo de alimentos que

seleccionan.

También incluyen dentro de su alimentacién atoles, esto se debe a su facilidad en
preparacién, pocos ingredientes, bajo costo y aceptados culturalmente. Cabe resaltar
que los padres y/o cuidadores indicaron que también brindan alimentos como café,
tostadas, tacos, dulces y chucherias; los compran debido a que los nifios y nifias les
gustan dichos alimentos. Aseguran, que dichos alimentos los proporcionan entre 1 a 2
veces por semana; este dato es interesante ya que a pesar de que reconocen que no
son nutritivos para los pacientes y que el departamento de nutricion indica que no es

adecuado proporcionar dichos alimentos; contindan brindandolos.
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Los alimentos que compran para toda la familia son los que proporcionan a los nifios y
nifias, pero para elegir que alimentos comprar dependera de la cantidad de ingresos
econdmicos que posean y por la disponibilidad que exista de los alimentos por las areas
en donde habitan. Por lo tanto, la alimentacion de los nifios y nifias se ve influido por el
acceso y disponibilidad de alimentos; ya que viven en areas en las que su acceso no es

tan cercano.

Los padres han recibido educacion nutricional en el Departamento de Nutricion de la
Unidad Nacional de Oncologia Pediétrica, por lo que algunos papas ponen en practica
lo explicado durante la consulta y evitan brindar algunos alimentos a los nifios y nifias.
Las explicaciones por los cuales no proporcionan algunos alimentos son por la
seguridad de higiene que deben tener con respecto a la alimentacién de los pacientes
que padecen céncer. Cuando un nifio o nifla padece céncer y se encuentra
neutropénico es fundamental que tanto las verduras y frutas no deben consumirse
crudas o las que no poseen cascara; deben estar previamente lavadas, sin cascara o
cocidas para su consumo. De la misma manera, por la seguridad de los pacientes el
tipo de lacteos que consuman debieron ser previamente pasteurizados para evitar
cualquier germen que pueda contener el producto. El objetivo es que los pacientes
consuman alimentos 100% higiénicos y libres de microrganismos; ya que son mas
vulnerables a infecciones recurrentes. Esta informacidn es respaldada y esta presente
en los diferentes guias y manuales revisados, los cuales fueron realizados en otros

paises para padres alfabetas que tienen pacientes con cancer.

Por lo general, los nifios y las nifias realizan tres tiempos de comida; en los cuales
involucran los distintos grupos de alimentos; es importante que se aumente dos tiempos
de comidas extras ya que ellos necesitan mas energia que la de un nifio sano. Existen
diversidad de métodos de preparaciones de los alimentos, los padres y/o cuidadores
mencionan realizar los recomendados; sin embargo en ocasiones proporcionan
alimentos con preparaciones no recomendadas como el frito; esto lo realizan debido al

sabor que genera dicha preparacion y por la rapidez de elaboracion.

78



Los padres y/o cuidadores si realizan las distintas medidas de higiene y manipulacion
de alimentos; esto es muy positivo ya puede evitar algun tipo de enfermedad

transmitida por los alimentos y que pueda poner en riesgo al paciente.

Los encargados de proporcionarles los alimentos diariamente realizan distintos cambios
en las preparaciones de los alimentos con el objetivo de que los pacientes consuman
alimentos en cada tiempo de comida a pesar de presentar dichas alteraciones, como
por ejemplo: modifican los métodos de preparacion, aumentan o disminuyen
ingredientes en los alimentos, aumentan las porciones de los alimentos en los tiempos
de comida y proporcionan alimentos especificos para eliminar el sintoma. La mayoria
de las intervenciones realizadas por los encargados son las recomendaciones
adecuadas, sin embargo existen algunas inadecuadas como: omitir algun tiempo de
comida y aumentar las porciones de todos los grupos de alimentos. Debido a que la
literatura sefiala que se deben dar todos los tiempos de comida ya que los nifios
requieren de mas energia y nutrientes y si aumentan las porciones porgue aumenta el

apetito deben ser preferiblemente frutas y verduras.

Se elabor6 un material educativo nutricional basado en las caracteristicas de la
poblacién que asiste a la UNOP y las practicas alimentarias que realizan, por lo tanto es
un material audiovisual para personas analfabetas. Esta elaborado con un vocabulario
sencillo para facilitar su compresion, imagenes apropiadas y no muy extenso para la
comprension del mensaje. Con la finalidad de reforzar la educacion nutricional que es
trasmitida por el departamento de nutricibn y tomando en cuenta que el material

educativo nutricional estara dirigido para padres/cuidadores analfabetas.

Con base a la informacién recopilada en las entrevistas y grupos focales se incluyeron
los siguientes temas: 1. Recomendaciones con respecto a la higiene durante y después
de la preparacion de los alimentos, 2. Descripcion de los macro y micro nutrientes

necesarios para el consumo del paciente, 3. Descripcion del tratamiento nutricional
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cuando presentan diferentes efectos secundarios provocados por el tratamiento médico.

Se encuentra dividido en tres videos con una duracién no mayor a 5 minutos cada uno.

En el estudio llamado Manual para Padres de Nifios Oncologicos, involucra diversidad
de temas médicos y nutricionales dirigidos para familiares. En la presente investigacion
y en el estudio existen similitudes con respecto a los temas, pero principalmente
ambos enfatizan las recomendaciones y pautas con respecto a la higiene para la
preparacion de alimentos. El disefio de ambos materiales educativos esta basados en

las caracteristicas sociodemogréficas de la poblacién objetivo. “3)

Del mismo modo que en el estudio titulado Guia de consejo nutricional para padres y
familiares de escolares, en el que se elabor6é una guia dirigido a padres de familia; en
ambas investigaciones la finalidad del material educativo es trasmitir por medio de
pautas sencillas y concretas la importancia de crear un habito de alimentacién en la
vida, por medio de los distintos mensajes y recomendaciones nutricionales sefialadas
en los materiales educativos; para asi lograr una correcta alimentacion en los pacientes
y fomentar un estilo de vida diferente. La presente investigacién se distingue con el
estudio debido que el material educativo del estudio es dirigido para personas alfabetas

y la presente investigacion lo enfoca para personas analfabetas. 0

Se validé el material educativo nutricional con una psicopedagoga, nueve Licenciadas
en Nutricién, un Licenciado en Ciencias de la Comunicacion y treinta padres y/o
cuidadores de nifios y nifias con cancer. Se realizaron los cambios necesarios para
facilitar la comprensién del mensaje en cada uno de los videos. El material educativo
nutricional sera transmitido en el circuito cerrado de la UNOP para que los padres y/o
cuidadores puedan observar, escuchar y poner en practica los distintos mensajes que
se recomiendan con respecto a la alimentacion de los nifios y nifias; y asi mejorar su

calidad de vida.
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Dentro de las limitaciones que presentd la investigacion, durante las entrevistas fue que
las personas que asisten a la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica no quisieron
participar voluntariamente, debido a miedo e inseguridad sobre brindar informacion
personal. Adicional existieron algunos padres que no hablaban espafol, por lo que no

se logré comunicar y en ocasiones se necesitd de un familiar para trasmitir el mensaje.

Con dicha investigacion se identificO que existe la necesidad de educar
nutricionalmente a los encargados del cuidado de los pacientes por diferentes medios,
ya que el nivel educativo de la poblacién que asiste es bajo y su capacidad de
comprension es menor; lo que limita la calidad de vida de los pacientes. Exhortando a la
institucion a continuar desarrollando distintos medios educativos nutricionales que
faciliten la transmision de mensajes claros, adecuados y culturalmente aceptados por la

poblacion atendida.
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1.

2.

3.

XIl. CONCLUSIONES

La caracterizacion realizada determina que los padres y/o -cuidadores
entrevistados que tienen nifios y nifias con céncer representan en su mayoria
madres, analfabetas, no activos laboralmente y habitando principalmente en las
areas departamentales del pais de Guatemala. Los nifios y niflas de las familias
evaluadas son en mayor porcentaje de género masculino y padecen Leucemia

Linfoblastica Aguda.

Segun las practicas alimentarias que realizan los padres y/o cuidadores,
proporcionan todos los grupos de alimentos a los nifios y nifias que padecen
cancer; variando la frecuencia del consumo de los mismos. Esta variacion se
basa en la preferencia de los pacientes, situacibn econdmica familiar,
disponibilidad y acceso de los alimentos; y los efectos secundarios que
presentan los pacientes. Las practicas inadecuadas son: omitir tiempos de
comida y aumentar el consumo de porciones sin consultar a un profesional que

los asesore en los tipos de alimentos a consumir.

El material educativo nutricional contiene informacion sobre recomendaciones
con respecto a la higiene que deben tener en cuenta los padres y/o cuidadores
antes, durante y después de la preparacion de los alimentos, el concepto de la
enfermedad, descripcion de los macro y micro nutrientes necesarios para el
consumo del paciente, descripcion del tratamiento nutricional cuando presentan

diferentes efectos secundarios provocados por el tratamiento meédico.
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4, Se realizaron los cambios indicados en las distintas validaciones tanto en su
contenido como en su disefio; el material fue comprendido y aceptado por la

poblacién objetivo.

5. Se socializé el material educativo nutricional en el circuito cerrado de la
institucién haciendo uso de CD’s y USB. Siendo incluidos en la programacion
regular de la Unidad por medio de copias al Departamento de Nutricion y de

Comunicacion de la UNOP.
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XIll. RECOMENDACIONES

1. Departamento de Nutricibn de la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica
realizar las gestiones necesarias con el Departamento de Comunicacion de dicha
institucion; para que los diferentes materiales elaborados puedan ser incluidos

dentro de la programacion semanal.

2. Departamento de Nutricibn de la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica
continuar elaborando material que facilite la educacién nutricional para padres
y/o cuidadores de los nifios y nifias con cancer que asisten a la Unidad,
enfocando los distintos mensajes nutricionales a contenidos de facil comprensién

para personas analfabetas o con bajo nivel educativo.
3. Evaluar el impacto del material audiovisual elaborado en la modificacion de las

practicas de alimentacion inadecuadas que se mostraron en los resultados del

presente estudio.
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XV. ANEXOS

m Universidad Rafael Landivar
niversida y Facultad de Ciencias de la Salud
Rafael Lal'lleB.I' Licenciatura en Nutricion

Tradicidn Jesuita en Guatemala

ANEXO 1 Consentimiento Informado

Guatemala, de del 200
Yo (padre, madre 0 encargado):
, de (nombre
del nifio 6 a): declaro que

me fue explicado el estudio: Propuesta de Material Educativo Nutricional para
Padres y/o Cuidadores Analfabetas Ambulatorios que asisten a la Unidad Nacional
de Oncologia Pediatrica, al cual se me invito a participar.

En él me realizaran una entrevista donde se me preguntara informacion sobre mi
escolaridad y comprension de material educativo sobre la alimentacion de mi hijo.

Se me informdé que no hay riesgo alguno de que mi hijo (a) participe en la
realizacion de dicho estudio y que los resultado seran publicados de forma
anonima.También me ha informado sobre mi derecho a rechazar la participacion

en el estudio.

Por lo anterior otorgo mi consentimiento para que mi hijo (a) participe en este

trabajo de investigacion.

Huella Digital
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ANEXO 2 Instructivo de la Encuesta: Caracterizacion

El siguiente formato contiene preguntas cerradas y abiertas y tiene un total de 21
preguntas. Este es un instrumento el cual debe ser llenado por el encuestador,
debido a que esta dirigido a personas analfabetas. EI ambiente en donde se
desarrolle la entrevista debe ser tranquilo, con iluminacién y se deben encontrar

los encuestados en una posicion comoda.

94



Universidad Rafael Landivar

. UﬂlV@I'Sldad} Facultad de Ciencias de la Salud
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Tradici6n Jesuita en Guatemala Karla Maria Toledo Estrada

Nombre del estudio: Propuesta de Maternial Educativo MNutricional para Padres yio
Cuidadores Analfabetas Ambulatonos de nifios y nifias con cancer que asisten a la
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica

Numero de Cadigo:

Entrevista: Caracterizacion de padres y/o cuidadores

Instrucciones: A continuacion se le realizaran una sene de preguntas porlo que se
le solicta que responda de forma clara. 51 no comprende la pregunta se le
repetiran las veces que le sean necesarias.

Nombre Completo:

Sexo: |:|Femenin::| |:|Masculin:] Edad:

(Parentesco):

sabe Leer: [ | Si[_|No Sabe Escribir[ ] Si [ ] No

Grado de Escolandad:

Habla Espafiol. [ |Si [ ] No

Habla otro Idioma: [ | Si [ ] No ¢Cuél?:

Departamento: Municipio:

Fecha:

Zona:

Donde trabaja:
Cantidad de Hijjos (total):
Hijos o hijas padecen cancer:
Sexo (nifio o nifia): |:| Femenino |:| Masculino

Edad al diagndstico:

Tiempo que tiene de asistir a UNOP:

Edad actual del nifio o nifia:

Tipo de cancer:
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ANEXO 3 Instructivo de grupo focal: Evaluacion de practicas alimentarias

El siguiente formato contiene once preguntas abiertas. El grupo debe ser
conformado entre cuatro a diez personas.
Las caracteristicas para llevar a cabo el grupo focal son los siguientes:

¢ Integrantes sentados en U

e Moderador escucha y utiliza la informacién

e Todos deben participar

e Duracion entre 60 a 120 minutos

e El ambiente en donde sea el grupo focal debe ser tranquilo, con iluminacién

y posicion cémoda

e La persona que dirige la actividad debe de no ejercer opinion propia
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Nombre del estudio: Propuesta de Material Educativo Nutricional para Padres y/o
Cuidadores Analfabetas Ambulatorios de nifios y nifias con cancer que asisten a la
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica

Instrucciones: A continuacion se les realizaran una serie de preguntas por lo que
se le solicita que levanten la mano para dar su opinion y respondan de forma
clara, respetando la opinion de todos los integrantes del grupo.

Grupo Focal: Préacticas Alimentarias

1. Alos nifios y nifias con cancer ¢Qué alimentos le da de comer?

2. A los nifios y niflas con cancer ¢Qué alimentos no se le deben dar de
comer?

3. ¢Como se deban preparar los alimentos para un nifio o nifia que padece
cancer?

4. ¢(Qué debe cosas debe hacer antes y durante la preparaciéon de los
alimentos para un nifio o nifia que padece cancer?

5. ¢Qué alimentos puede comer un nifio 0 nifia con cancer que siente cambios
en el sabor?

6. ¢Qué efecto tiene en la alimentacion el uso de esteroides (como
tratamiento) en un nifio o nifia con cancer?

7. ¢Qué alimentos puede y no puede comer un nifio o nifia con cancer si
padece estrefiimiento?

8. ¢Qué alimentos puede y no puede comer un nifio o nifia con cancer si
padece diarrea?

9. ¢Qué alimentos puede y no puede comer un nifilo o nifia con cancer si
padece voOmitos?

10.¢Qué alimentos puede y no puede comer un nifio o nifia con cancer si

padece yagas en la boca.
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ANEXO 4 Instructivo de la Validacién Técnica

El siguiente formato contiene preguntas cerradas y abiertas, contiene un total de
seis preguntas por video. Este es un instrumento el cual debe ser llenado por el
profesional correspondiente. EI ambiente debe ser tranquilo, con iluminacién y

posicion cémoda.
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Nombre del estudio: Propuesta de Material Educativo Nutricional para Padres y/o
Cuidadores Analfabetas Ambulatorios de nifios y nifias con cancer que asisten a la
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica
Validacion Técnica

Instrucciones:

Introduzca el CD en el ordenador y revise los tres videos educativos. Luego,
responda cada una de las preguntas que se solicitan colocando una “x” y sus
observaciones. No existen respuestas buenas o malas; cada una de ellas sera de

utilidad para la investigacion.

Fecha:

Nombre
Completo:
Profesion:
Video 1
No Si | No | Observaciones
1. | Considera que la informacién del video esta claro

y adecuado para padres y/o cuidadores

analfabetas que tienen nifios y nifias con cancer
2. | Considera que el video tiene una secuencia

l6gica

El tono de voz es adecuado
4. | Considera que el video es atractivo para los

padres y/o cuidadores
5. | Considera que las imagenes son adecuadas.
¢ Tiene algun comentario para mejorar el material audiovisual? Si No
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Video 2

No Si | No | Observaciones
1. | Considera que la informacién del video esta claro y
adecuado para padres y/o cuidadores analfabetas
que tienen nifios y nifias con cancer
2. | Considera que el video tiene una secuencia logica
El tono de voz es adecuado
4. | Considera que el video es atractivo para los
padres y/o cuidadores
5. | Considera que las escenas son adecuadas.

¢ Tiene algun comentario para mejorar el material audiovisual? Si

No

Video 3
No Si | No | Observaciones
1. | Considera que la informacién del video esta claro y
adecuado para padres y/o cuidadores analfabetas
que tienen nifios y nifias con cancer
2. | Considera que el video tiene una secuencia logica
El tono de voz es adecuado
4. | Considera que el video es atractivo para los
padres y/o cuidadores
5. | Considera que las escenas son adecuadas.
¢ Tiene algun comentario para mejorar el material audiovisual? Si_ No
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ANEXO 5 Instructivo de la Validacion con Padres y/o cuidadores

El siguiente formato contiene preguntas cerradas y abiertas, Contiene un total de
diez preguntas por video. Este es un instrumento el cual debe ser llenado por el
encuestador, debido a que esta dirigido a personas analfabetas. El ambiente debe

ser tranquilo, con iluminacion y posiciébn comoda.
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Nombre del estudio: Propuesta de Material Educativo Nutricional para Padres y/o
Cuidadores Analfabetas Ambulatorios de nifios y nifias con cancer que asisten a la
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica

Validacién con Padres y/o cuidadores

Instrucciones:

Se le mostrara un video educativo, obsérvelo y esclchelo. Luego, responda cada
una de las preguntas. No existen respuestas buenas o malas; cada una de ellas
ser& de utilidad para la investigacion.

Fecha:
Nombre Completo:
Video 1
No Si | No Observaciones
1. | El tono de voz es adecuado
2. | Considera que el video es atractivo
3. | Entiende cada imagen de los alimentos
4. | Hay alguna palabra que no comprenda
5. | Le gusta la musica

(0]

. ¢ En qué alimentos encontramos proteinas?
a) Pollo, carne, pescado y leche
b) Verduras y frutas
7. ¢ En qué alimentos encontramos carbohidratos?
a) Lechesy queso
b) Pan, tortilla, arroz y pasta
8. ¢ En qué alimentos encontramos grasas?
a) Arrozy frijoles
b) Aceite de canola, aceite de maiz, aceite de girasol
9. ¢ Qué alimentos se deben evitar?
a) Dulces, embutidos y carnes con pellejo
b) Carnes sin grasa o las frutas
10. ¢ Tiene algun comentario para mejorar el video? Si__ No
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Video 2

Si No Observaciones

El tono de voz es adecuado

Considera que el video es atractivo

Entiende cada imagen de los alimentos

Hay alguna palabra que no comprenda

as W e Z
o

Le gusta la musica

6. ¢ Cuantos tiempos de comida deben realizar los nifios con cancer que presentan
poco apetito?
a) 5 a 6 tiempos de comida al dia
b) 3 tiempos de comida al dia
7. ¢ Si su hijo presenta cambios en el sabor, sefiale una recomendacion?
a) Preparar los alimentos dejandolos en salmuera con varios ingredientes
b) Brindar los mismos alimentos de siempre
8. ¢ Qué recomendacion debemos elegir si el nifio o nifia presenta nauseas o
vomitos?
a) Elaborar los alimentos que mas le gustan al nifio o nifia
b) Obligarlo a comer
9. ¢Si su hijo aumenta de peso, que alimentos deben brindarle en mayor
cantidad?
a) Chucherias y dulces
b) Frutasy verduras
10. ¢ Tiene algun comentario para mejorar el video? Si __ No
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Video 3

0 Si | No | Observaciones

El tono de voz es adecuado

Considera que el video es atractivo

Entiende cada imagen de los alimentos

Hay alguna palabra que no comprenda

als W Z

Le gusta la musica

6. ¢ Durante la preparacion de los alimentos es importante?
a) No tocarse la bocay cara; y ademas tener el pelo con agarrador
b) Tocarse las ufias y usar el pelo suelto
7. ¢ Antes de preparar los alimentos se deben lavar las manos, lavar los utensilios
y el lugar de preparacion?
a) Si
b) No
8. ¢Las frutas y verduras como deben consumirse?
a) Crudas y con cascara
b) Cocidas y sin cascara
9. ¢, Debemos dar comida recalentada a los nifios?
a) Si
b) No
10. ¢ Tiene algtn comentario para mejorar el video? Si__ No
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ANEXO 6 Mediacién Pedagégica

Guatemala, 11 de agosto 2014

Sefiores
Comité de Tesis
Facultad Ciencias de la Salud

Universidad Rafael Landivar

Estimados sefiores:

Por este medio informo que he asesorado y revisado a fondo el trabajo de graduacién de la
estudiante KARLA MARIA TOLEDO ESTRADA, carné: 1112008, de la carrera de Licenciatura en
Nutricion, el cual se titula “PROPUESTA DE MATERIAL EDUCATIVO NUTRICIONAL PARA PADRES
Y/O CUIDADORES ANALFABETAS AMBULATORIOS DE NINOS Y NINAS CON CANCER QUE ASISTEN A
LA UNIDAD NACIONAL DE ONCOLOGIA PEDIATRICA”.

Luego de la revisidn, hago constar que la alumna KARLA MARIA TOLEDO ESTRADA, ha incluido las
sugerencias dadas para el enriquecimiento del trabajo de graduacién. Por lo anterior emito el
dictamen positivo sobre dicho trabajo y confirmo que el mismo esta listo para su validacién.

Atentamente,
~ '
/J rer 0/ TP
Lic. } ciofLeonar es

Psicopedagoga clinica

ASTRID LEONARDO ¥,
Licenciede en Psicopedagogie
Colegiade Ne. 3545
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ANEXO 7 Propuesta de material educativo nutricional para padres
analfabetas ambulatorios que tienen nifios y nifias con cancer que asisten a
la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP)
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