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RESUMEN

El cancer es una de las enfermedades no transmisibles que posee una de las tasas
mas altas de mortalidad a nivel mundial, es por ello que entes como la Organizacion
Mundial de la Salud -OMS-, orientan esfuerzos para disminuir dicha tasa, innovando
en la deteccidon temprana, mejorando tratamientos, educando en cambios de estilo
de vida, asi como en investigaciones sobre causas y factores de riesgo. En
Guatemala, la Leucemia Linfoblastica Aguda -LLA- es el cancer infantil mas
frecuente en el paciente pediatrico, cuyo tratamiento es largo y no implica
Unicamente la toma de medicamentos sino que ademas requiere intervenciones
integrales que incluyen modificaciones en el estilo de vida del paciente, familia y

entorno.

Debido a la existencia de un grupo de pacientes que se consideran en riesgo de no
adherencia y abandono al tratamiento, por las caracteristicas especificas del mismo,
surgio la necesidad de realizar un estudio en la Unidad Nacional de Oncologia
Pediatrica -UNOP- que caracterizara a los pacientes pertenecientes a este grupo, y
qgque ademas los comparara con otro grupo que tuviera las mismas variables
independientes a excepcién de la Unica variable dependiente: riesgo de no
adherencia y abandono. El estudio fue de tipo descriptivo retrospectivo, de ambos
grupos, se describieron y compararon dieciséis variables socioeconémicas y
culturales, tanto de los pacientes como de los cuidadores o padres, y que segun
impresiones subjetivas basadas en la experiencia, se sabe influyen en el riesgo de
no adherencia o abandono al tratamiento. Cada grupo de riesgo estuvo conformado
por 33 pacientes, los cuales fueron seleccionados al azar de la base de datos
SALUS proporcionada por la UNOP, siempre y cuando contaran con la informacién
completa de las variables incluidas en el estudio. Para el andlisis descriptivo se
utilizé el software Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) versién 23.0,

para el posterior andlisis de tablas y gréficas.



De las dieciséis variables incluidas en el estudio, se determin¢ a través del analisis
descriptivo que las variables que pueden considerarse pertenecientes al grupo de
riesgo son: escolaridad y ocupacion del padre, escolaridad y ocupacion de la madre,
estado civil de los padres, etnia, religion, idioma, nimero de integrantes de la familia
y tipo de familia, quedando las variables edad y sexo del paciente, nive
socioeconémico, departamento y area geografica como las predominantes para el
grupo de no riesgo. De esta manera, se describe cada grupo segun las variables
estudiadas, y se brindan argumentos mas consistentes con una funcién capaz de
distinguir con la mayor precision posible a los miembros del grupo de riesgo y de no

riesgo.
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[. INTRODUCCION

Las enfermedades crénicas no transmisibles se han posicionado en los primeros
lugares de las tasas de morbilidad y mortalidad a nivel mundial segun la
Organizacion Mundial de la Salud -OMS-, dentro de ellas se encuentran las
enfermedades cardiovasculares, la diabetes, enfermedades respiratorias crénicas y
el cancer. El cancer ha sido tema de muchas investigaciones debido al incremento
de casos, se han estudiado las causas, factores de riesgo, deteccion temprana y

tratamiento, pero aiin queda mucho por conocer.

Para tratar el cancer se hace necesaria una combinacién de tratamientos que
incluyen quimioterapia, radioterapia, cirugia o tratamiento hormonal. Esto hace que
el tratamiento sea de larga duracion y de tal complejidad que aborda no sélo la
terapéutica medicamentosa, sino que incluye la asistencia a citas, modificacién de
habitos y cambios en el estilo de vida del paciente y la familia. Por ello, se hace
necesario incorporar el término adherencia terapéutica, la cual hace referencia al
cumplimiento riguroso de toda la terapéutica para el cancer sin dejar de lado
aguellos determinantes sociales que influyen en el proceso salud-enfermedad.
Ademas de lo anterior, la OMS sefiala como parte fundamental dentro de la
adherencia terapéutica, la participacion activa del paciente y su familia en la
recuperacion de su salud, la cual debe ir acompafiada por adiestramiento,
supervisién, observacion o atencién por parte de los profesionales de salud.

El estudio del cancer en Guatemala es un reto, debido a las inequidades sociales y
a las desigualdades étnicas de la poblacion, donde aunado a ello existe una gran
brecha entre la medicina occidental y la medicina maya. Estas disparidades se ven
reflejadas en los factores socioecondmicos y culturales inherentes a las personas y
gue de forma trascendental influyen en la adherencia al tratamiento de pacientes

con cancer.



El objetivo de este estudio fue describir y comparar dichos factores entre dos grupos
de niflos diagnosticados con Leucemia Linfoblastica Aguda -LLA- en la Unidad
Nacional de Oncologia Pediatrica -UNOP-, donde los pacientes de un grupo fueron
incluidos en la clasificacidon de riesgo de no adherencia al tratamiento, y el otro grupo
fue clasificado como no riesgo. Con este andlisis descriptivo, se pretendié generar
informacion cientifica que permitiera conocer las disparidades y/o similitudes entre
ambos grupos y asi orientar esfuerzos del equipo de salud hacia un mejor abordaje

de aquellos factores que describan mayormente la poblacién en riesgo.

Finalmente, luego del andlisis descriptivo y comparativo (entre dos grupos de riesgo)
de cada una de las variables, se observo que para el grupo de riesgo de abandono
de este estudio, las variables que particularmente lo describen son: la escolaridad y
ocupacion del padre, la escolaridad y ocupacion de la madre, etnia, idioma,
departamento de procedencia y el nivel socioecondmico.



[Il. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El tratamiento para el cancer es una de las terapéuticas mas complejas que existe
dentro de la medicina occidental. Consiste en una combinacidén de terapias que
abordan la enfermedad a través de medicamentos (via oral, intravenosa e
intratecal), cirugia o radiacion, sin embargo el tratamiento incluye también la
asistencia a cada una de las citas programadas Yy realizar cambios en el estilo de
vida. Cumplir con rigurosidad las indicaciones del grupo multidisciplinario de

profesionales de la salud, favorece considerablemente la recuperacion del paciente.

El no tener adherencia implica el reinicio de alguna fase del tratamiento y con ello
prolongar la duracién del mismo, lo que puede empeorar la calidad de vida del
paciente, provocar que el cancer avance a una etapa mas cronica y en el peor de
los escenarios resultar en una recaida. Lo anterior repercute también en los
recursos disponibles ya que incrementa la inversion econdmica en los tratamientos,
pero mas importante aun es el hecho que una mala adherencia al tratamiento puede
incidir en la tasa de supervivencia y por ende modificar la tasa de mortalidad de

cancer infantil en Guatemala.

Algunos determinantes como la pobreza, las desigualdades étnicas y las
inequidades geograficas en nuestro pais, son factores sociales, culturales y
econémicos que pueden influir negativamente en la adherencia a tratamientos
complejos del cancer. Por lo tanto, si estos factores no se identifican, o bien no se
consideran relevantes previo al inicio del tratamiento, es probable que en el

transcurso del mismo exista falla terapéutica por la mala adherencia al tratamiento.



I1l. MARCO TEORICO

En los dltimos afios se ha estado experimentando la etapa de post transicion
epidemioldgica donde existe un predominio de las Enfermedades No Transmisibles
-ENT-, de acuerdo con Marta Vera Bolafios “se trata de la transicion de un patrén
de causas de muerte dominado por enfermedades infecciosas a un patrén
dominado por enfermedades degenerativas” (6), estas son enfermedades de larga
duracion y en algunos casos de progresion lenta. Segun la Organizaciéon Mundial
de la Salud -OMS-, las ENT representan la causa de defuncién mas importante en
el mundo, sumando un 63% del nimero total de muertes anuales. La primera de las
nueve metas mundiales relativas a las ENT es la reduccion relativa de un 25% de
la mortalidad general por enfermedades cardiovasculares, cancer, diabetes o

enfermedades respiratorias crénicas. (20)

3.1 Céancer

3.1.1. Definicién

La Asociacion Espafiola Contra el Cancer -AECC-, explica el cancer de la siguiente
manera. Las células del organismo humano se dividen periddicamente y de forma
regular con el fin de reemplazar las células muertas y mantener asi la integridad y
el correcto funcionamiento de los 6rganos. EIl proceso de division celular esta
regulado por mecanismos de control que indican a la célula en que momento
comenzar a dividirse y cuando permanecer estatica, alteraciones importantes en
este proceso ocasionan una division incontrolada que con el tiempo daréa lugar a un
tumor. Si las células de dicho tumor no poseen la capacidad de invadir y destruir
otros 6rganos, se denomina tumor benigno; pero cuando éstas células ademas de
crecer sin control sufren nuevas alteraciones y adquieren la facultad de invadir
tejidos y 6rganos alrededor, y de trasladarse y proliferar en otras partes del
organismo (metastasis), hablamos de tumor maligno, que es lo que se conoce como

cancer. (5)



3.1.2. Incidencia y tasa de supervivencia

La incidencia del cancer en los nifios es muy baja, considerandose una enfermedad
poco frecuente. Segun datos de la OMS, representa entre un 0.5% y un 4.6% de la
carga total de morbilidad por esta causa. Las tasas mundiales de incidencia oscilan
entre 50 y 200 por cada millén de nifios en las distintas partes del planeta. (21)

Un estudio coordinado por la Agencia Internacional de Investigacion sobre el Cancer
(IARC), con sede en Francia, recoge informacién sobre casi 300 mil casos de cancer
diagnosticados entre 2001 y 2010. Los datos indican que la leucemia es el cancer
mas comun entre nifios menores de 15 afios y supone casi un tercio de todos los
casos de cancer infantil. Los tumores en el sistema nervioso central ocupan la
segunda posicion (20 por ciento de casos), mientras los linfomas suponen un 12 por
ciento de los casos. El estudio también analiza la incidencia del cancer en la
adolescencia (de 15 a 19 afos), con una tasa anual de 185 por millén de

adolescentes, segun los datos estudiados de 100 mil casos. (25)

En Espafa, se diagnostican de cancer alrededor de 1,000 nifios al afio, lo que
representa el 3% de todos los canceres; ademas, los avances en las técnicas
diagndsticas y en los tratamientos del cancer infantil han aumentado, contribuyendo

a una mejor supervivencia de estos nifios, pasando del 15-20% hasta el 70-80%.(5)

La tasa de supervivencia a 5 afios para los nifios con Leucemia Linfoblastica Aguda
-LLA- ha aumentado significativamente con el tiempo y en general ahora es mayor
de 85%. (2)



3.1.3. Causas

No se conocen las causas de la mayoria de los canceres infantiles. Cerca de 5% de
todos los canceres en los nifios son causados por una mutacion hereditaria (una

mutacion genética que puede transmitirse de padres a hijos). (11)

Se piensa que la mayoria de los canceres en los nifios, asi como en los adultos,
surgen como resultado de mutaciones en genes que causan un crecimiento celular
descontrolado y por ultimo el cancer. En los adultos, estas mutaciones génicas
reflejan los efectos acumulados del envejecimiento y de la exposicion por largo
tiempo a las sustancias que causan cancer. Sin embargo, ha sido dificil la
identificacion de causas posibles del ambiente en el cancer infantil, por una parte
porque el cancer en nifios es raro y por otra porque es dificil determinar a qué

pudieron estar expuestos los niflos anteriormente al crecer. (11)

Muchos estudios han mostrado que la exposicion a la radiacidon ionizante puede
dafiar el ADN, lo cual puede causar la aparicion de la leucemia en nifios y
posiblemente de otros tipos de cancer. Por ejemplo, los nifios y adolescentes que
estuvieron expuestos a la radiacion generada por las detonaciones de las bombas
atomicas durante la Segunda Guerra Mundial tuvieron un riesgo elevado de padecer
leucemia, y los nifios y adultos expuestos a la radiacion causada por los accidentes
en plantas nucleares de electricidad tenian un riesgo elevado de cancer de tiroides.
Los nifios cuyas madres se hicieron examenes con rayos X durante el embarazo
(es decir, los nifios expuestos antes del nacimiento) y los nifios expuestos después
del nacimiento a la radiacion diagnostica médica por tomografias computarizadas

tienen también un mayor riesgo de algunos tipos de cancer. (11)

Los estudios realizados sobre otros posibles factores de riesgo ambientales, como
la exposicidbn de los padres a sustancias quimicas causantes de cancer, la
exposicion prenatal a pesticidas, la exposicion en la infancia a agentes infecciosos

comunes Yy vivir cerca de una planta nuclear de electricidad han tenido resultados



mixtos. Mientras que algunos estudios han mostrado asociaciones entre estos
factores y el riesgo de algunos tipos de cancer en los nifios, otros estudios no han
encontrado dichas asociaciones. No se han observado riesgos mayores de cancer
en los nifios con uno de sus padres que fue diagnosticado y tratado por un cancer

de la infancia que no fue causado por una mutacion hereditaria. (11)

3.2 Tratamiento del cancer

El cAncer puede ser tratado con cirugia, quimioterapia o0 con métodos mas invasivos
como la radioterapia. De acuerdo con los oncélogos de la American Society of
Clinical Oncology -ASCO- , la cirugia puede usarse para eliminar el cancer por
completo o para eliminar una parte del cancer tan grande como sea posible o para
dar mayor efectividad a la quimioterapia o la radioterapia. La quimioterapia consiste
en el uso de farmacos para destruir las células cancerosas, a diferencia de la
cirugia, el tratamiento con quimioterapia puede ser un proceso de largo plazo con
muchos ciclos terapéuticos a lo largo del tiempo. La radioterapia puede realizarse
antes o después de la cirugia y la quimioterapia o independientemente de éstas, la
mayoria de las personas no son hospitalizadas para este tratamiento, pero pueden
ser necesarias visitas frecuentes (a veces diarias) al departamento de radioterapia

oncoldgica durante varias semanas. (3)

3.2.1 Tratamiento en UNOP

La Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP) es una entidad integrada por
la Fundacion Ayadame a Vivir -AYUVI- y el Ministerio de Salud Publica, con el
propésito de curar el cancer en nifios y adolescentes de Guatemala. Abrid sus
puertas el 3 de abril del 2,000. Su misidbn es el diagnostico, tratamiento y
seguimiento humano, integral y multidisciplinario del cancer pediatrico. Los

protocolos de tratamiento utilizados en la UNOP se describen a continuacion:



a)

b)

Induccién

El objetivo es erradicar los signos y sintomas de la enfermedad y restablecer
una hematopoyesis normal, logrando asi una remision completa de la
enfermedad. Los nifios en remision completa no deben tener ninguna
evidencia fisica de leucemia, recuento completo de células en sangre normal,
una regeneracion normal de medula 6sea, ausencia de la enfermedad
detectable extramedular o de Sistema Nervioso Central -SNC- evaluado junto
con la exploracién fisica y los hallazgos de liquido cefalorraquideo. La
intensidad del tratamiento de induccion ha aumentado durante los ultimos
afios y consiste en una combinacion de dos a cuatro drogas que pueden
llevar a una tasa de remision completa que comprende del 85% a
aproximadamente el 95%. La terapia preventiva para el SNC se administra
en esta fase y consiste en Metrotrexato Intratecal -IT-. La Induccion se divide

en dos fases. (13)

Induccidn IA: consiste en Prednisona PO a 60 mg/m2 por 28 dias, 4 dosis de
Vincristina IV a 1.5 mg/m2, 2 dosis de Doxorrubicina IV a 30 mg/m2 para
pacientes de riesgo estandar, 4 dosis de Doxorrubicina IV para pacientes de
riesgo intermedio y riesgo alto, y 08 dosis de L-asparaginasa a 10,000 1U/m2.
(13)

Induccion IB: consiste en 2 dosis de Ciclofosfamida IV a 1g/ m2 al inicio y al
final de la Induccién; 16 dosis de Citarabina IV a 75 mg/m2 y 28 dias de
6-Mercaptopurina PO. (13)

Consolidacion
La obtencién de la remision no es suficiente y se requiere de una cantidad

importante de terapia adicional antes de que la leucemia sea totalmente
erradicada. Una prevencion efectiva de la recaida necesita una terapia



posterior a la fase de induccién que tenga como obijetivo la citoreduccién
leucémica continuada que no permita la aparicién de un clon resistente a la
droga. Esta terapia se define como uno o mas periodos de tratamiento
intensificado administrados después de la induccion de la remisién y es
considerada como un componente principal en muchos protocolos. Aunque
el uso de métodos de tratamientos mas intensivos se ha asociado con un
pequefio aumento de la toxicidad asociada a la terapia, las ventajas de dicho
tratamiento estan muy bien establecidas. Generalmente, los agentes y los
programas estan diseflados para minimizar el desarrollo de elementos
resistentes a las drogas al comienzo de la enfermedad. La terapia de
consolidacion debe iniciarse tan pronto como se da la remisién para disminuir

la cantidad de blastos, en especial en el SNC y testiculo. (13)

Consolidacion Riesgo Estandar y Riesgo Intermedio: consiste en cuatro
ciclos de Metotrexate IV a altas dosis (ADMTX) a 2g/m2, con terapia de
rescate de tres dosis de Leucovorina IV a dosis de 15 mg/ m2 cada 6 horas,
6-Mercaptopurina PO a 25-50 mg/ m2 durante 14 dias en cada ciclo y 4 dosis
de Metotrexate IT solamente en pacientes con SNC positivo. (13)

Consolidacion Alto Riesgo: consiste en tres bloques. Primer bloque HR-1: se
administra Dexametasona IV a 20 mg/m2 durante 5 dias, Metotrexate IV a
altas dosis (ADMTX) a 5 g/m2 , con terapia de rescate de tres dosis de
Leucovorina IV a dosis de 15 mg/ m2 cada 6 horas, 2 dosis de Vincristina IV
a 1.5 mg/m2, 5 dosis de Ciclofosfamida IV a 200 mg/m2 con rescate de 3
dosis de Mesna a 70 mg/mt2 cada 4 horas por cada dosis de Ciclofosfamida,
2 dosis de Citarabina IV altas dosis a 2 g/m2 y 2 dosis de L-Asparaginasa a
25000 Ul/m2. Se administra una Triple Intratecal la cual consiste en
Metotrexate, Citarabina e Hidrocortisona. Segundo Bloque HR-2: se
administra Dexametasona IV a 20 mg/m2 durante 5 dias, Metotrexate IV a
altas dosis (ADMTX) a 5 g/m2 , con rescate de tres dosis de Leucovorina IV
a dosis de 15 mg/ m2 cada 6 horas, 2 dosis de Vincristina IV a 1.5 mg/m2, 5



dosis de Ifosfamida IV a 800 mg/m2 con rescate de 3 dosis de Mesnha a 300
mg/mt2 cada 4 horas por cada dosis de Ifosfamida, 1 dosis de Doxorrubicina
IV a 30 mg/m2 y 2 dosis de L-Asparaginasa a 25000 Ul/m2. Se administran
dos dosis de Triple Intratecal la cual consiste en Metotrexate, Citarabina e
Hidrocortisona. Tercer Bloque HR-3: se administra se administra
Dexametasona IV a 20 mg/m2 durante 5 dias, 4 dosis de Citarabina IV a altas
dosis a 2 g/m2, 5 dosis de Etopésido IV a 100 mg/m2 y 2 dosis de L-
Asparaginasa a 25000 Ul/m2. Se administra una Triple Intratecal la cual

consiste en Metotrexate, Citarabina e Hidrocortisona. (13)

Reinduccién / Protocolo il

Esta fase de tratamiento empieza en la semana 7 para pacientes de riesgo
estandar y riesgo intermedio, y semana 17 para pacientes de algo riesgo
después de que el examen de medula 6sea confirme la remision completa.
A los pacientes de riesgo estandar se les administra una vez el Protocolo llI,
pacientes de riesgo intermedio deben repetirlo 2 veces y los pacientes de
Alto Riesgo deben repetirlo 3 veces. Consiste en Dexametasona PO a 10
mg/m2 durante 14 dias, 2 dosis de Vincristina IV a 1.5 mg/m2, 2 dosis de
Doxorrubicina IV a 30 mg/m2, 4 dosis de L-Asparaginasa IM a 10000 Ul/m2.
Al finalizar los 14 dias de Dexametasona inicia con 6-Mercaptopurina PO a
50 mg/m2 durante 14 dias, 8 dosis de Citarabina IV en bolus a 75 mg/m2. Se
administran 2 dosis de Metotrexato IT. Para los pacientes de riego intermedio
y riego alto entre cada repeticion del protocolo Il reciben un Interim el cual
consiste en 6- Mercaptopurina PO diaria a 25 - 50 mg/m2, Metrotexate PO
una unica dosis semanal de 20 — 40 mg/m2 y Metrotexate IT en el dia 1 y dia
5. (13)
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d)

f)

Mantenimiento

Se administran medicamentos orales para mantener la remision, haciendo
desaparecer los ultimos blastos, logrando que la medula 6sea se recupere.
Esta fase debe iniciarse inmediatamente después de terminar Protocolo lll.
Consiste en 14 dosis de Metrotexato intratecal, 1 dosis de Vincristina IV a 1.5
mg/m2 mensual; 6-Mercaptopurina PO diaria a 50-75 mg/m2; Metrotexato
PO semanal de 20-30 mg/m2; Dexametasona PO durante 7 dias al mes a 6
mg/m2. Los pacientes de Riesgo Bajo cumpliran con el tratamiento de la
semana 22 a semana 105. Los pacientes de Riesgo Intermedio y Riesgo alto

cumpliran con el tratamiento de la semana 36 a la semana 105. (13)

Terapia preventiva del SNC

Busca la prevencion de la reaparicion de la leucemia en el SNC, utilizando
dosis efectivas de MTX IT y radiacion. La radiacion craneal por lo general no
se utiliza en pacientes con buen pronostico. EI MTX IT solo o la quimioterapia
intratecal triple administrada periédicamente a lo largo de la quimioterapia de
mantenimiento, proporcionan una terapia preventiva de la leucemia en SNC.
La combinacion de intratecal triple con MTX IV a dosis altas o moderadas

parece capaz de proporcionar una proteccion equivalente para el SNC. (13)

Quimioterapia oral

Los agentes antineoplasicos orales ofrecen a los pacientes muchas ventajas
potenciales. Un paciente con quimioterapia oral puede continuar con sus

actividades diarias. (13)

Aungue los pacientes prefieren este tipo de agentes terapéuticos estos
implica ciertos retos para su correcta administracion debida a que la misma

se realiza por parte del paciente lo cual puede aumentar circunstancialmente
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el riesgo de errores en la medicacion y un posible compromiso de la
efectividad de la terapia. Derivado a las interacciones que este tipo de
agentes pueden presentar al ser administrados en forma conjunta con otro
tipo de agentes terapéuticos y/o con cierto tipo de alimentos que interfieren
en la absorcion de los mismos. Para prevenir una toxicidad no deseada, los
pacientes y personal de salud necesitan entender los mecanismos de accion
y las posibles interacciones asociadas con estos agentes. Otros problemas
son la no adherencia, nauseas y vomitos, la falta de educacion en los
pacientes, dificultad o dolor al tragar. Cuando los pacientes son quienes
deben hacerse cargo de la administraciébn de los agentes orales, deben
recibir una educacion intensiva y monitoreo. La quimioterapia oral es efectiva
solamente si los pacientes se adhieren a lo prescrito, el monitoreo de la
adherencia representa un reto debido a que la administraciéon del
medicamento al paciente no se realiza en el hospital. (13)

Debido a la complejidad y duracion del tratamiento para el cancer, es imprescindible
que dentro del tema se haga mencion del cumplimiento del paciente a las citas
programadas, y a la adecuacion del estilo de vida y cambio de habitos que son

necesarios para un mayor apego al tratamiento.

3.3 Adherencia al tratamiento

La OMS define la adherencia a un tratamiento como a) el cumplimiento del mismo,
es decir, tomar la medicacion de acuerdo con la dosificacion y el programa prescrito,
y b) la persistencia, tomar la medicacion a lo largo del tiempo de tratamiento
indicado. En todos los casos, la adherencia al tratamiento contribuye al éxito de la
terapéutica para el mejoramiento de la salud, el fallo en esta labor podria repercutir
negativamente en la salud del paciente al disminuir la eficacia del medicamento,
provocar la aparicién de efectos secundarios, generar recaidas y en el peor de los

casos aumentar las probabilidades de fallecimiento. (4)
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Se han propuesto varias definiciones de adherencia al régimen terapéutico y la
mayoria de estas utilizan diferentes términos tales como: cumplimiento, seguimiento
de instrucciones, persistencia, colaboracion, alianza, concordancia y adhesion hacia
una serie de recomendaciones, entre ellas, tomar la medicacion, realizar dieta,
hacer ejercicio, asistir a las citas con proveedores y en general realizar cambios en
estilo de vida; hecho que pone en evidencia la complejidad del concepto, la variedad

de términos empleados y la falta de consenso entre los autores. (14)

Al igual que la definicién de adherencia, existen multiples métodos utilizados para
medirla; la mayoria orientados a la parte farmacoldgica, dejando de lado el enfoque
integral que involucra el cumplimiento de la dieta, ejercicio, citas programadas, entre
otros. Por lo tanto, etiquetar a una persona como adherente o no adherente con el
empleo de un método en particular, quizas no corresponda a la realidad de la
persona, debido a que existen circunstancias que son temporales y por tanto
modificables, es asi que, hasta el momento, no se dispone de un patron oro que

permita la evaluacién exacta de este concepto. (14)

La adherencia terapéutica es un proceso complejo que esté influido por multiples
factores relacionados entre si; entre ellos, hay factores relacionados con el paciente
(edad, problemas sociales, laborales, econémicos, nivel de formacién-instruccion,
creencias, motivacion,...), la enfermedad (presencia o ausencia de sintomatologia,
depresion, ansiedad, trastornos de la personalidad, pérdida de memoria, gravedad
del proceso, enfermedades asociadas, otros tratamientos,...), el farmaco (pautas de
dosificacion, tratamientos complejos, coste elevado, efectos secundarios, no
aceptacion del tratamiento, efecto a medio-largo plazo, duracion indefinida del
tratamiento,...), el entorno (existencia de problemas familiares, barreras en la
accesibilidad,...) y el médico (mala relacion médico-paciente, baja satisfaccion del
paciente y/o poca confianza con su médico, sensacion de no ser escuchados,

sensacion de que no se les conoce, cambios por genéricos). (26)
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3.3.1 Dimensiones interactuantes que influyen sobre la adherencia terapéutica

Al principio, se pensé que el paciente era la causa del “problema de cumplimiento”
del tratamiento para su enfermedad. Posteriormente, se abord6 también la funcién
del personal asistencial. En la actualidad, reconocemos que se requiere un enfoque
de sistemas. En el afio 2004, la OMS publicé un informe sobre la adherencia a los
tratamientos a largo plazo, el cual cita textualmente que “no es posible un enfoque
simplista para mejorar la calidad de vida de las personas con procesos crénicos. Lo
que se necesita, en cambio, es un enfoque reflexivo que comience con la revision
del modo en que se adiestran y son recompensados los profesionales de la salud e
incluya el abordaje sistemético de las diversas barreras que encuentran los

pacientes y sus familiares en sus esfuerzos diarios para mantener la salud 6ptima”.

La adherencia terapéutica es un fendmeno multidimensional determinado por la
accion reciproca de cinco conjuntos de factores, denominados “dimensiones”, de
las cuales los factores relacionados con el paciente solo son un determinante (figura
1). La creencia comun de que los pacientes se encargan exclusivamente de tomar
su tratamiento es desorientadora y, con mayor frecuencia, refleja una concepcion
errénea sobre como otros factores afectan el comportamiento de la gente y la

capacidad de adherirse a su tratamiento. (19)

Factores relacionados

con el sistemaoel Factores
equipo de

asistencia sanitaria socioeconémicos

Factores Factores
relacionados con relacionados
la enfermedad conel

tratamiento

Factores
relacionados con
el paciente

Figura 1. Las cinco dimensiones de la adherencia terapéutica. OMS 2004
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a)

b)

Factores socioeconémicos

Si bien no se ha detectado sistematicamente que el nivel socioecondémico
sea un factor predictivo independiente de la adherencia, en los paises en
desarrollo el nivel socioecondmico bajo puede poner a los pacientes en la
posicion de tener que elegir entre prioridades en competencia.

Tales prioridades incluyen con frecuencia las exigencias para dirigir los
limitados recursos disponibles para satisfacer las necesidades de otros
miembros de la familia, como los hijos o los padres que los cuidan. Algunos
factores a los que se les atribuye un efecto considerable sobre la adherencia
son: el estado socioecondémico deficiente, la pobreza, el analfabetismo, el
bajo nivel educativo, el desempleo, la falta de redes de apoyo social
efectivos, las condiciones de vida inestables, la lejania del centro de
tratamiento, el costo elevado del transporte, el alto costo de la medicacion,
las situaciones ambientales cambiantes, la cultura y las creencias populares

acerca de la enfermedad y el tratamiento y la disfuncion familiar. (19)

Factores relacionados con el equipo o el sistema de asistencia sanitaria

Se ha realizado relativamente poca investigacion sobre los efectos de los
factores relacionados con el equipo y el sistema de asistencia sanitaria. Una
buena relacion proveedor-paciente puede mejorar la adherencia terapéutica,

pero hay muchos factores que ejercen un efecto negativo.

Estos son: servicios de salud poco desarrollados con reembolso inadecuado
o inexistente de los planes de seguro de salud, sistemas deficientes de
distribucion de medicamentos, falta de conocimiento y adiestramiento del
personal sanitario en el control de las enfermedades crénicas, proveedores
de asistencia sanitaria recargados de trabajo, falta de incentivos y

retroalimentacion sobre el desempefio, consultas cortas, poca capacidad del
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d)

sistema para educar a los pacientes y proporcionar seguimiento, incapacidad
para establecer el apoyo de la comunidad y la capacidad de autocuidado,
falta de conocimiento sobre la adherencia y las intervenciones efectivas para

mejorarla. (19)

Factores relacionados con la enfermedad

Los factores relacionados con la enfermedad constituyen exigencias
particulares relacionadas con la enfermedad que enfrenta el paciente.
Algunos determinantes poderosos de la adherencia terapéutica son los
relacionados con la gravedad de los sintomas, el grado de la discapacidad
(fisica, psicolégica, social y vocacional), la velocidad de progresion y la
gravedad de la enfermedad y la disponibilidad de tratamientos efectivos. Su
repercusion depende de cuanto influyen la percepcion de riesgo de los
pacientes, la importancia del tratamiento de seguimiento y la prioridad
asignada a la adherencia terapéutica. La comorbilidad, como la depresion
(en la diabetes o la infeccién por el VIH/SIDA) y el abuso de drogas y alcohol,
son modificadores importantes del comportamiento de adherencia. (19)

Factores relacionados con el medicamento

Son muchos los factores relacionados con el tratamiento que influyen sobre
la adherencia. Los mas notables, son los relacionados con la complejidad del
régimen médico, la duraciéon del tratamiento, los fracasos de tratamientos
anteriores, los cambios frecuentes en el tratamiento, la inminencia de los
efectos beneficiosos, los efectos colaterales y la disponibilidad de apoyo
médico para tratarlos. Las caracteristicas Unicas de las enfermedades y los
tratamientos no son mas importantes que los factores comunes que afectan
la adherencia terapéutica, sino que modifican su influencia. Las
intervenciones de adherencia deben adaptarse a las necesidades del

paciente para lograr una repercusion maxima. (19)
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e) Factores relacionados con el paciente

Los factores relacionados con el paciente representan los recursos, el
conocimiento, las actitudes, las creencias, las percepciones y las
expectativas del paciente. El conocimiento y las creencias del paciente
acerca de su enfermedad, la motivacion para tratarla, la confianza
(autoeficacia) en su capacidad para involucrarse en comportamientos
terapéuticos de la enfermedad, y las expectativas con respecto al resultado
del tratamiento y las consecuencias de la adherencia deficiente, interactian
de un modo todavia no plenamente comprendido para influir sobre el

comportamiento de adherencia. (19)

Algunos de los factores relacionados con el paciente que se ha comunicado
influyen sobre la adherencia terapéutica son: el olvido; el estrés psicosocial;
la angustia por los posibles efectos adversos; la baja motivacion; el
conocimiento y la habilidad inadecuados para controlar los sintomas de la
enfermedad y el tratamiento; el no percibir la necesidad de tratamiento; la
falta de efecto percibido del tratamiento; las creencias negativas con respecto
a la efectividad del tratamiento; el entender mal y no aceptar la enfermedad;
la incredulidad en el diagnéstico; la falta de percepcion del riesgo para la
salud relacionado con la enfermedad; el entender mal las instrucciones de
tratamiento; la falta de aceptacién del monitoreo; las bajas expectativas de
tratamiento; la asistencia baja a las entrevistas de seguimiento vy
asesoramiento, a las clases motivacionales, comportamentales o de
psicoterapia; la desesperanzay los sentimientos negativos; la frustracion con
el personal asistencial; el temor de la dependencia; la ansiedad sobre la
complejidad del régimen medicamentoso y el sentirse estigmatizado por la
enfermedad. (19)
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3.4 El cancer infantil en Guatemala

3.4.1. Aspectos demograficos

La Republica de Guatemala se encuentra situada en el extremo noroccidental de
América Central, tiene un sistema de gobierno republicano, democratico y
representativo. Tiene una superficie de 108,889 km?. Esta organizada en 8 regiones,
22 departamentos y 338 municipios. Su capital es la Ciudad de Guatemala,

localizada en el sur centro del pais. (7)

La proyeccion de poblacion para el afio 2016 en base al censo realizado en 2002
fue de 16,582,000 habitantes, distribuidos en 8,159,448 hombres y 8,423,021
mujeres, el 35.66% de la poblacién esta constituida por menores de 14 afos. La
poblacion es multiétnica, siendo el 40% correspondiente a pueblos originarios. Se
calcula que hay 4,411,964 pertenecientes a las etnias mayas, 5,040 a la garifuna 'y
16,214 Xinca. Existen alrededor de 20 idiomas en uso. Aproximadamente el 50%
de la poblacion del pais vive en zonas rurales, mas de la mitad de la poblacion es
pobre o extremadamente pobre. Actualmente la expectativa de vida es de 70.18
afios para los hombres y de 76.58 afios para las mujeres. (7) En el afio 2018 se
espera un nuevo censo que seguramente modificara las proyecciones dadas con

anterioridad.

Los servicios de salud son provistos en el 70% por el Ministerio de Salud Publica y
Asistencia Social (MSPAS), en el 18% por el Instituto Guatemalteco de Seguridad
Social (IGSS) y el 12 % por aseguradoras privadas o privadamente. Los Hospitales
Publicos se dividen en Distritales Integrados, Departamentales, Regionales,
Nacionales, de Referencia y de Especialidades, ninguno de ellos esta dedicado al

cancer. (7)
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3.4.2. Situacién del caAncer en Guatemala

Desde el afio 1997 la Fundacion Ayudame a Vivir -AYUVI- es la Unica que ha
recaudado fondos para brindar tratamientos sin ningun costo a los nifios que
enfrentan el cancer en Guatemala. La -UNOP-, nace en el afio 2000 con el apoyo
de Fundacion AYUVI para brindar tratamientos de excelencia contra esta
enfermedad. Desde un inicio se conto con la colaboracion del Ministerio de Salud
Pulblica y Asistencia Social, sumandose posteriormente otro tipo de benefactores

privados. (8)

A lo largo de los afios y como resultado del esfuerzo en conjunto, se ha logrado
disminuir la tasa de abandono del tratamiento del 42% desde los inicios de UNOP
al 0.6% en la actualidad. Ademas la tasa de sobrevivencia se ha incrementado del
20% al 70% en promedio en los Ultimos afios, esto se debe gracias a un temprano

diagnéstico y tratamiento adecuado. (8)

Segun el departamento de estadistica de UNOP, los 3 tipos de cancer mas comunes
en Guatemala son las Leucemias (47%), Linfomas (10%), y Retinoblastomas (6%),
el resto se distribuyen dentro de los otros 11 tipos de cancer que afectan a la nifiez
guatemalteca. Sin embargo, aun falta cubrir al 56% de la poblacion infantil que

enfrenta la enfermedad. (8)

Guatemala junto con otros siete paises participd en la elaboracion del Plan Sub-
Regional para la Prevencién y el Control del Cancer en Centro América y Republica
Dominicana promovido por la Organizacion Panamericana de la Salud, OPS y la
OMS. La estrategia del plan estad basada en el Plan Global de Accioén Contra el
Céancer de la OMS y el Programa de Prevencion y Control de ENT de la OMS. (7)
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En mayo de 2010 por mandato presidencial se crea el Consejo Nacional de Lucha
contra el Cancer, Decreto Ministerial No. 681-2010/27 Mayo 2010. El presidente del
Consejo es un viceministro de salud y los miembros son el Coordinador del
Programa de Enfermedades Cronicas No transmisibles del Ministerio de Salud, el
Coordinador del Programa de Salud Reproductiva del Ministerio de Salud, un
representante del Instituto Nacional de Cancerologia INCAN, un representante del
Hospital Roosevelt, un representante del Hospital General San Juan de Dios, un
representante del Instituto Guatemalteco de Seguridad Social IGSS, un
representante de la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica UNOP, el Coordinador
Técnico de la Unidad de Salud de Pueblos Indigenas e Interculturalidad y un
representante de la OPS. En el afio 2010 el Consejo elaboro el Plan Nacional 2010-
2015 de “Politica Nacional Contra el Cancer” y publicado en el 2011 cuyo objetivo
principal es reducir al minimo la incidencia y mortalidad por cancer a nivel nacional
mediante planes y acciones que fomenten los estilos de vida saludable, la
prevencion reduciendo los factores de riesgo y, la deteccion temprana mediante
procedimientos de tamizaje que permitirdn la curacién de buen porcentaje de los

casos. (7)
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IV. ANTECEDENTES

Debido a que el cancer es una de las enfermedades que ha cobrado auge en los
altimos afos y que ademas se ha convertido en una prioridad en salud publica, las
investigaciones al respecto se han orientado en conocer las causas de origen, la
deteccion temprana, las innovaciones en la terapéutica y factores de riesgo
asociados. Existen diversos estudios que proporcionan los principios cientificos
sélidos que brindan una explicacion del cancer y que de esta manera permitan dirigir

las intervenciones en salud de una manera mas oportuna, eficiente y eficaz.

En unarevision bibliografica sobre adherencia terapéutica, publicada en el afio 2001
por la Revista Cubana de Medicina General Integral, se destacé que “la adherencia
terapéutica implica una diversidad de conductas, por lo que ha sido considerada
como un fendmeno mudltiple y complejo”. También hace referencia en que “los
factores culturales (étnicos, religiosos) determinan el comportamiento de la familia
y del grupo del paciente, e influyen directa o indirectamente sus comportamientos,
actitudes, creencias y atribuciones en materia de salud”. (9) De igual manera, en
un estudio de adherencia terapéutica del paciente con cancer, publicado en junio de
2011 en México, se concluy6 que “dicha adherencia esta determinada por factores
meédicos, de la personalidad del paciente, institucionales, socioculturales y de la
relacion en la triada: médico-paciente-familia; siendo por tanto Gtil la investigacion
de estos factores y determinar su nivel de asociacion con la adherencia al
tratamiento de enfermedades crénicas como lo es el cancer’. (1) Estas
investigaciones dejan claro que por tratarse de pacientes pediatricos es
fundamental incluir a la familia del nifio en su recuperacién, y que a la vez sean
colaboradores eficientes de los cambios en los comportamientos y estilo de vida
que sea necesario cambiar. Para lograr este fin es indispensable identificar aquellos
factores propios de las familias de nifios con cancer y que de alguna manera se ven

relacionados e intervienen con la adherencia al tratamiento.
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En junio de 2013, se publica un articulo sobre los factores socioeconémicos que
inciden en el abandono del tratamiento médico por pacientes pediatricos con
leucemia aguda, llevado a cabo en el Instituto Nacional de Pediatria, México. (24)
El objetivo fue describir la frecuencia de abandono del tratamiento médico por
leucemia aguda por pacientes pediatricos sobre la base de caracteristicas
psicosociales y estadio de la enfermedad. El nivel socioeconomico resultd
significativo para dicho abandono del tratamiento, siendo la pobreza el principal
factor, ademas se sugiere que el abandono del tratamiento médico se debe a
procesos cognitivos y emocionales que los propios pacientes y sus familias

experimentan ante la enfermedad.

En septiembre del 2014 se publicé una investigacion sobre la adherencia a
tratamientos antineoplasicos orales en el Complejo Hospitalario Universitario de
Vigo en la ciudad de Galicia, Espafia. El objetivo de este estudio fue “conocer la
adherencia real en pacientes con antineoplasicos orales en dicho centro, analizar la
influencia de las caracteristicas del paciente y del tratamiento, identificar motivos de
no adherencia, oportunidades de mejora en la atenciéon farmacéutica y evaluar la
posible relacion adherencia y respuesta al tratamiento, de lo cual se concluy6 que

la adherencia al tratamiento en ese centro fue del 72%”. (18)
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V. JUSTIFICACION

El cancer es entendido por la mayoria de la poblacion como una enfermedad
devastadora, cuyo tratamiento se asocia con caida de cabello, alteraciones en piel
y ufias, delgadez, alteraciones del aparato digestivo (principalmente nauseas,
vomitos y diarreas), y que en la mayoria de casos termina con el fallecimiento de la
persona que la padece. El conocer estos datos quiza sea un factor en contra para
gue la persona que padece cancer quiera por lo menos iniciar un tratamiento con
quimioterapia, teniendo en cuenta que el tratamiento quirargico y con radioterapia
afiade al cuadro otro tipo de efectos secundarios.

El término adherencia debe comprenderse como el comportamiento que el paciente
tenga ante el mantenimiento de un programa de tratamiento, la asistencia a las citas
programadas de seguimiento, el uso correcto de la medicacién prescrita, hacer
cambios en el estilo de vida y evitar conductas contraindicadas. Asi pues, ademas
de lo citado con anterioridad, otro tipo de barreras que son consideradas como
factores que impiden llevar a cabo un tratamiento exitoso que incremente la
adherencia al tratamiento de pacientes con cancer, dentro de este tipo de barreras
se pueden mencionar las de caracter social, econémico y cultural. Asimismo, es
relevante mencionar que al tratarse de pacientes pediatricos se incorporan otra serie
de elementos como el hecho de que al paciente se le dificulte deglutir tabletas ya
sea por el sabor o por el tamafio que poseen, tomando en cuenta que la

guimioterapia oral juega un papel determinante en el tratamiento contra el cancer.

En la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica -UNOP-, al momento del diagndstico
de un paciente nuevo, se define el pronostico y se realiza una clasificacion basados
en riesgo de muerte y riesgo de abandono, para lo cual emplean una lista de factores
de riesgo y factores protectores que con el paso del tiempo se han ido modificando

empiricamente, segun la experiencia de los profesionales de salud.
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Es por lo anterior que se evidencio la necesidad de realizar una investigacion donde
se describieran puntualmente los factores sociales, econdémicos y culturales que de
alguna manera influyen en la no adherencia al tratamiento de diagnosticados con
LLA. Los resultados obtenidos permitiran formular estrategias que orienten a
mejorar el apego al programa de tratamiento que busca salvar la vida de nifios con

cancer.
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VI. OBJETIVOS

6.1 General

Comparar los factores socioecondémicos y culturales de los padres o encargados de
dos grupos de nifios de 0 a 18 afios diagnosticados con Leucemia Linfoblastica
Aguda y que influyen en el riesgo de adherencia al tratamiento, de enero 2017 a

enero 2018 en la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica.

6.2 Especificos

6.2.1 Caracterizar el perfil socioecondmico, cultural y demografico de dos grupo de
nifios con Leucemia Linfoblastica Aguda, clasificados como en riesgo y no

riesgo de adherencia al tratamiento.

6.2.2 Identificar qué factores socioeconémicos y culturales tienen una mayor
frecuencia en la no adherencia al tratamiento de nifios con Leucemia

Linfoblastica Aguda.

6.2.3 Proporcionar a la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica, una descripcion
cientifica de los factores que predominan en el grupo de nifios considerados
como no adherentes al tratamiento de Leucemia Linfoblastica Aguda.
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VII. DISENO DE INVESTIGACION

7.1 Tipo de estudio

Descriptivo retrospectivo.

7.2 Unidad de Analisis
Base de datos de nifios de 0 a 18 afios diagnosticados con Leucemia

Linfoblastica Aguda, que se encontraban en tratamiento en la Unidad Nacional de

Oncologia Pediétrica.
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VIIl. METODOLOGIA

8.1 Poblacion de estudio

De la base de datos proporcionada, se seleccionaron a 100 nifios que constituyeron

dos grupos. El primer grupo de 50 nifios, estuvo conformado aleatoriamente por

aguellos que se consideraban en riesgo de no adherencia al tratamiento, el cual

previamente habia sido clasificado por el departamento de medicina integral. De

igual manera, el segundo grupo estuvo formado por 50 nifios que seleccionados al

azar, pertenecian al grupo de nifios de no riesgo de adherencia al tratamiento

utilizando la misma clasificacion de medicina integral de la UNOP.

8.1.2 Criterios de inclusion:

Niflos diagnosticados con LLA

Nifios diagnosticados de enero 2017 a enero 2018

Nifios entre la edad de 0 a 18 afios de edad

Nifios con diagnéstico de LLA que pertenecieran a los siguientes grupos
de riesgo, segun clasificacion del departamento de Psicologia:

- Sin riesgo de adherencia al tratamiento

- Conriesgo de adherencia al tratamiento

8.1.3 Ciriterios de exclusion:

Niflos diagnosticados con otro tipo de cancer que no sea LLA

Nifios de la base de datos que no cumplieran con la informacion de las

variables en el estudio.
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8.2 Definicién de variables

La lista de variables independientes descritas a continuacion, corresponden a las
definidas en la base de datos denominada SALUS, las cuales provienen de la

herramienta empleada durante la primera entrevista cuando el paciente es recién
diagnosticado.

Variable dependiente

Nombre de la Definicién conceptual Deflnlcllon Tipo Indicador Escala
variable operativa
Implica formar parte . .
del programa de . gscjzte:;ma a
tratamiento y Asistencia a Cualitativ. Asistenci it S 1as
continuar con el todas las citas rlljc?mﬁwala S Scﬁa(s: aa ) Eaa?alta doa
Adherencia al mismo hasta programadas, 1 o mas citas
. desarrollar tomar los
tratamiento .
conductas de salud, medicamentos
evitar conductas de en el momento - No lo toma
riesgo, acudir a las oportuno - Aveces lo
citas médicas, ingerir incluyendo toma
correctamente los conductas de I Cumplimiento | - Siempre lo
medicamentos y salud Cua(ljl_tatl;/a del toma
realizar favorables. ordina tratamiento
correctamente el
régimen terapéutico
prescrito.
Variables independientes
Nombre de Definicion Definicion , ,
) : Tipo Indicador Escala
la variable conceptual operativa
Tiempo que ha ~ . ~
) Afos cumplidos 0 a 6 afios
transcurrido . N s
de cada nifio al Cuantitativa ~ . 7 a 11 afios
Edad del desde el . Afios cumplidos <
. L momento de la continua 12 a 18 afios
paciente nacimiento del
. encuesta
ser vivo
Area Son los modos Condiciones Cualitativa La que el - Urbana
geogréfica de en que las sociales que nominal entrevistado - Rural
residencia del personas determinan el indico al - Periférica
padre y/o (pertenecientes modo en que momento de la | - Otros
cuidador a una familia) las familias entrevista
desarrollan su viven en la
existencia actualidad
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Nombre de la | Definicién conceptual Definicién Tipo Indicador Escala
variable operativa
Conjunto de
caracteristicas fisicas, e
biol6ai Identificacion del
Sexo del lofogicas, sexo del nifio g~ P .
) anatémicas y Cualitativa | Identificacién - Masculino
paciente L como aparece ) )
fisiolégicas de los M nominal del sexo - Femenino
en la historia
seres humanos, que L
) clinica
los definen como
hombre o mujer.
Grado de aprendizaje - No estudia
. que adquiere una Ultimo nivel de o Namero de | - Pre primaria
Escolaridad persona a lo largo de - Cualitativa ~ - Primaria
. . educacion . afos de S
del paciente su formacion en una ordinal . - Béasicos
o . completado escolaridad : o
Instituciéon educativa - Diversificado
formal.
Es el lugar geogréfico - Metropolitana
donde la persona,
! - - Norte
Lugar de ademas de residir en .

; - e - Nor-oriente
residencia forma permanente, Region donde Cualitativa Lugar de - Sur-occidnete
habitual del desarrolla vive al momento hominal resi%encia - Central
paciente y generalmente sus de la entrevista - Sur-occidente

cuidador actividades familiares )
sociales y - Nor-occidente
. - Petén
econdémicas
Grado de aprendizaje - No estudia
Escolaridad que adquiere una Ultimo nivel de o Nimerode |~ Pr_e primaria
persona a lo largo de e Cualitativa < - Primaria
del padre o o educacion ; afios de L
! su formacién en una ordinal . - Basicos
cuidador o . completado escolaridad - o
Institucion educativa - Diversificado
formal.
Conjunto de creencias
religiosas, de normas
de comportamiento y . .
. - Cristiano evangélico
de ceremonias de S 0
- o - Cristiano catdlico

I oracion o sacrificio La que el .

Religion del . X o La que el - Mormon
que son propias de un entrevistado Cualitativa - ; .
padre y/o ' o . entrevistado | - Testigo de Jehova

; determinado grupo indique en el nominal T .

cuidador - . indico - Adventista
humano y con las que cuestionario - Ateo
el hombre reconoce
., - Otro
una relacién con la
divinidad (un dios o
varios dioses)
L Empleo, facultad y Actividad a la
Ocupacion del . ; o La que el . .
oficio que cada uno gue se dedica el | Cualitativa - Lista de ocupaciones
padre o - . . entrevistado -
. tiene y ejerce padre o nominal L u oficios
cuidador - indico
publicamente encargado
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Nombre de la | Definicién conceptual Definicién Tipo Indicador Escala
variable operativa
Sistema de signos . . -
i Idioma que Idioma Los 22 idiomas
. que utiliza una .
Idioma del . actualmente el o actual de registrados como
comunidad para . Cualitativa . . .
padre y/o . entrevistado . comunica- oficiales en el pais de
; comunicarse O nominal -
cuidador utiliza para ciony Guatemala (fuente
oralmente o por . o
. comunicarse comprension MINEDUC)
escrito.
Conjunto de personas
gue pertenece a una Etnia que el - Ladina o mestiza
Etnia del misma razay, entrevistado o La que el - Xinca
o Cualitativa - :
padre y/o generalmente, a una indique en la . entrevistado | - Garifuna
: . ; X nominal L
cuidador misma comunidad cual se sienta indicé - Maya
linguistica y cultural. identificado - Otro
La familia nuclear es
la familia conviviente Numero de |
, formada por los personas que La que €
in’t\clauTaenrt?ag?je miembros de un Unico conforman el Cualitativa er:tnrgi\(/:lztgldo g 2;1
9 o nucleo familiar, el nucleo familiar nominal
la familia . momento de | - 8 en adelante
grupo formado por los | més cercano al .
g . la entrevista
miembros de una paciente
pareja y/o sus hijos
Situacion de las
personas fisicas
determinada por sus . . La que el - Casados
. . " Situacién legal - :
Estado civil relaciones de familia, o entrevistado | - Unidos
; actual del papa | Cualitativa R . .
del padre y/o provenientes del . . indico al - Divorciados
: . . y mama del nominal .
cuidador matrimonio o del . momento de | - Viudez
paciente .
parentesco, que la entrevista | - Abandono
establece ciertos
derechos y deberes.
Situacion actual La que el i Integrada
. L S - - Desintegrada
. Situacion actual de la de la dinamica L entrevistado .
Tipo de - . . Cualitativa R - Desintegrada con
o familia segun su familiar que : indico al
familia . : . nominal apoyo
integridad describe el momento de . .
. . - Desintegrada sin
entrevistado la entrevista
apoyo
Medida total
econdmica y
sociologica Identificacion del - Alto
combinada de la . - Medio alto
. L cuidador del ;
Nivel preparacion laboral de . - Medio
. . nivel Total de
socioecono- una personay de la . - Y . - Pobreza
: S A socioecondmico | Cualitativa ingresos
mico del posicion econémica y S . S - Pobreza extrema
R segun ingresos ordinal percibidos . N
padre y/o social individual o L . - No percibe ningin
; P o percibidos y (dinero) .
cuidador familiar en relacion a . ingreso
necesidades
otras personas, i
cubiertas

basada en sus
ingresos, educacion y
empleo
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8.3 Obtencidn y registro de la informacion

La informacion se obtuvo de datos secundarios pues se reviso la base de datos de
los pacientes de la UNOP. La base de datos fue depurada para trabajar con los
datos de los pacientes que cumplieran con los criterios de inclusion descritos.
Posteriormente, los datos se organizaron en una hoja de calculo de Excel para

codificar la informacién que luego se analizé en el paquete estadistico a emplear.

8.4 Instrumentos de recoleccién

Debido a que se utilizé la informacién contenida en la base de datos existentes, no
se requirié algan instrumento para la recoleccion de datos, la informacion recopilada
se organiz6 en hojas de calculo de Excel. La informacién contenida en las bases de
datos, es resultado de la herramienta empleada por el departamento de trabajo
social y psicologia, durante la primera entrevista realizada a los pacientes recién
diagnosticados y que cumplen con los criterios de inclusion de la investigacion (ver

anexos).

8.5 Andlisis estadistico

Los datos recolectados se ingresaron a una tabla creada especificamente para este
fin en el software: Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) IBM Corp.
Released 2014. IBM SPSS Statistics for Windows, Version 23.0. Armonk, NY: IBM
Corp. Se transcribio a dicho software debido a que la informacion fue proporcionada
en una tabla de Excel. Los datos que se encuentren en la tabla de Excel que se
transcribieron con algun signo de admiracion o puntuacion fueron tomados como

cero.
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El trato estadistico fue el siguiente: para las variables cualitativas la descripcién se
realiz6 en base a frecuencias absolutas y relativas; las variables que son de
naturaleza cuantitativa (a excepcion del municipio de residencia) con distribucion
normal, la descripcion de los datos se realizd en base a una tabla que contenia la
Media y la Desviacion estandar; de ser la variable cuantitativa con distribucion no
normal la tabla descriptiva contendria Mediana y Rango Intercuartil. Para la
evaluacion de dicha distribucion de si la variable distribuia normal se utilizé la prueba
de Kolmogoérov-Smirnov o Shapiro Wilk; esto en dependencia del total de la
poblacion a utilizar. Para todas las pruebas se aplico el respectivo intervalo de
confianza al 95%, estimando un error del 5%.

8.6 Aspectos éticos

Dentro de la parte ética de la investigacién y para garantizar la confidencialidad de
la informacion de cada sujeto del estudio, no se utilizaron los nombres de los
paciente sino se emplearon codigos especiales de identificacion, ademas se adjunto
la carta extendida por el Comité de Investigacion de la Institucién, en la cual se
autorizo la realizacién del trabajo de investigacion, asi como el uso de la informacién

disponible en bases de datos e historial clinico del paciente.
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IX. PRESENTACION Y ANALISIS DE RESULTADOS

El cancer infantil es una enfermedad que afecta al nifio y a todo su entorno familiar,
el paciente es obligado a someterse a periodos prolongados de tratamiento y

ademas exige modificaciones en su estilo de vida y de su entorno.

Al comprender que el tratamiento no consiste simplemente en la toma de
medicamentos sino que ademas incorpora la asistencia a citas, modificacion de
hébitos y cambios en el estilo de vida del paciente y la familia, es necesario abordar
el tratamiento del cancer considerando los determinantes sociales, que son todos
aguellos factores bioldgicos, fisicos, sociales, modos y estilos de vida y el sistema
sanitario, que influencian positiva y/o negativamente en el proceso salud-
enfermedad de la poblacién y de los individuos. (23) Se puede decir entonces, que
la adherencia al tratamiento de cancer, esta intimamente influenciada por los

determinantes sociales que caracterizan a cada individuo.

Dentro del estudio se consideraron 66 pacientes (100%), quedaron fuera del analisis
34 pacientes por no poseer informacién completa de las variables a incluir en el
estudio. Del 100% de pacientes, 33 correspondian al grupo de pacientes que tenian
riesgo de abandono al tratamiento, y los otros 33 pertenecian al grupo que no tiene
riesgo de abandono. La base de datos contenia informacion recogida por personal
de trabajo social de UNOP al momento del diagndstico de los pacientes, dicha
informacion incluyo variables de tipo socioecondémico y cultural que describen a los

pacientes y su familia y que fueron las consideradas en este estudio.

De la informacion especifica por paciente, se analiz6 la edad, sexo y escolaridad, a

continuacion se detalla lo observado.
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Tabla 1
Estadistico de frecuencia de edad de los pacientes por grupo de riesgo

Edad del paciente

N Vélidos 33
Perdidos 0

Media 7.1515
Desv. tip. 4.34541
Curtosis -.009
Riesgo Error tip. de curtosis .798
Minimo 2.00
Maximo 18.00
25 3.5000

Percentiles 50 5.0000
75 9.5000

N Validos 33
Perdidos 0

Media 9.4848
Desuv. tip. 3.90609
Curtosis -1.415
No riesgo Error tip. de curtosis .798
Minimo 3.00
Méaximo 15.00
25 6.0000

Percentiles 50 9.0000
75 13.5000

Fuente: analisis estadistico de la base de datos en el software SPSS versiéon 21.0

La edad promedio en el grupo de riesgo de abandono es de 7 afios, mientras que
en el grupo de no riesgo es de 9 afios (ver tabla 1). Se puede observar en la grafica
1 que las edades del grupo de no riesgo, distribuyen normal a diferencia del otro
grupo (grupo de riesgo DE = 4.34, grupo de no riesgo DE = 3.90), asi pues, para el grupo
de no riesgo el 50% de las edades estan entre los 3 y 9 afios, mientras que para el
grupo de riesgo, el 50% de las edades se concentran entre los 2 y 5 afos (ver tabla

11 en anexos).
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Grafica 1
Distribucion de edad de los pacientes por grupo de riesgo
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Grupo de riesgo

Fuente: analisis estadistico de la base de datos en el software SPSS versién 21.0

Varios estudios e investigaciones, concuerdan que la adherencia al tratamiento de
lactantes y nifios pequerios es determinada por la capacidad del padre o tutor para
comprender y seguir en el tratamiento recomendado. A medida que la edad
aumenta, los nifios tienen la capacidad cognoscitiva para llevar a cabo las tareas de
tratamiento, pero siguen necesitando supervision de sus padres. (19) En este punto
se puede decir, que si las edades de los nifios en el grupo de riesgo oscilan en las
mas pequefas (menos de 5 afios), son pacientes que quedan especificamente al
cuidado de un adulto y que por si mismos aun no son capaces de participar
activamente en el cumplimiento de su tratamiento medicamentoso, o de decidir

sobre otras acciones en pro del tratamiento y cambios en el estilo de vida.
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Gréafica 2

Porcentaje de sexo de los pacientes por grupo de riesgo
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Fuente: andlisis estadistico de la base de datos en el software SPSS versién 21.0

Respecto a la distribucién de sexo por grupos, hombres y mujeres se encuentran
distribuidos casi de manera igualitaria (ver tabla 12 en anexos). En el grupo de
riesgo predominan las mujeres (57.58% n=33), mientras que en el grupo de no
riesgo predomina el sexo masculino (51.52% n=33). Sin embargo las diferencias
entre sexos en ambos grupos son minimas (ver grafica 2), por lo que para esta
poblacién, no puede hacerse inferencia de que el sexo sea una variable que
determine el riesgo de abandono al tratamiento de cancer.
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Grafica 3

Porcentaje de escolaridad de los pacientes por grupo de riesgo

Grupo de riesgo Grupo de no riesgo

Escolaridad
n=33 del paciente n=33

MW Pre-primaria
O Primaria

[ secundaria
M Diversificado
[ Superiores
[ Desconocido

Fuente: andlisis estadistico de la base de datos en el software SPSS versién 21.0

Para el grupo de riesgo de abandono, el nivel de escolaridad que predomina es el
‘desconocido’ (48.5% n=33) el cual hace referencia a los nifios que no estudian,
segun informe del instrumento empleado por trabajo social en la primera entrevista.
Dicho dato responde a que la mayoria de pacientes incluidos en este grupo es
menor de 5 afios como se analizé con anterioridad. Sin embargo para el grupo de
no riesgo, el 45.5% de los pacientes se encuentra en el nivel de primaria (ver grafica
3 y tabla 13 en anexos).
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De las pocas investigaciones que han estudiado la influencia de la escolaridad del
paciente en la adherencia al tratamiento, dos hacen referencia que a medida que
aumenta la escolaridad existe mejor adherencia al tratamiento y por lo tanto
disminuye el riesgo de abandono. (10, 27) Si bien es cierto que en este estudio en
el grupo de no riesgo existe un mayor nivel de escolaridad que en el de riesgo, se
considera la escolaridad del paciente como una variable de confusién, debido a que
el grupo de no riesgo esta conformado mayoritariamente por nifios que se
encuentran en etapa pre escolar o de educacion inicial, que corresponde a nifios en
edad cronoldgica de 0 a 4 afios segun el Ministerio de Educacién -MINEDUC- del
gobierno de Guatemala. (15)

Tabla 2

Frecuencia de la escolaridad de los padres por grupo de riesgo

Escolaridad de padre

Grupo de riesgo Frecuencia | Porcentaje Porcentaje Porcentaje
valido acumulado
Analfabeta 2 6.1 6.1 6.1
Primaria 20 60.6 60.6 66.7
) . Secundaria 7 21.2 21.2 87.9
Riesgo  Validos  pyersificado 2 6.1 6.1 93.9
Superiores 2 6.1 6.1 100.0
Total 33 100.0 100.0
Analfabeta 3 9.1 9.1 9.1
Primaria 16 48.5 48.5 57.6
) . Secundaria 2 6.1 6.1 63.6
Noriesgo  Validos  p; e rsificado 8 24.2 24.2 87.9
Superiores 4 12.1 12.1 100.0
Total 33 100.0 100.0

Fuente: analisis estadistico de la base de datos en el software SPSS versién 21.0

Respecto a la escolaridad del padre de familia, para ambos grupos es el nivel
primario el que predomina en cuanto a educacién, 60.6% para el grupo de riesgo
(n=33) y 48.5% para el grupo de no riesgo (n=33). Es relevante mencionar que en
el grupo de no riesgo un alto porcentaje de padres poseen estudios de diversificado
y superiores (24.2% y 12.1% respectivamente), a diferencia del grupo de riesgo de
abandono donde la suma del porcentaje de padres que poseen estudios en estas

dos categorias es de apenas 12.2% (ver tabla 2).
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Tabla 3

Frecuencia de la escolaridad de las madres por grupo de riesgo

Escolaridad de madre

Grupo de riesgo Frecuencia | Porcentaje Porcentaje Porcentaje
valido acumulado
Analfabeta 5 15.2 15.2 15.2
Primaria 17 51.5 51.5 66.7
Secundaria 3 9.1 9.1 75.8
Riesgo Vvalidos  Diversificado 6 18.2 18.2 93.9
Superiores 1 3.0 3.0 97.0
Desconocido 1 3.0 3.0 100.0

Total 33 100.0 100.0
Analfabeta 7 21.2 21.2 21.2
Primaria 12 36.4 36.4 57.6
) . Secundaria 3 9.1 9.1 66.7
Noriesgo  Validos  persificado 6 18.2 18.2 84.8
Superiores 5 15.2 15.2 100.0

Total 33 100.0 100.0

Fuente: analisis estadistico de la base de datos en el software SPSS versién 21.0

Por otro lado, en la tabla 3 se puede observar que el nivel de escolaridad de las
madres es mayoritariamente el primario para ambos grupos, 51.5% (n=33) para el
grupo de riesgo de abandono y 36.4% (n=33) para el grupo de no riesgo. Al igual
gue en la escolaridad de los padres, es en el grupo de no riesgo donde se observa
que las madres de los pacientes poseen mas estudios de diversificado y superiores
(18.2% y 15.2% respectivamente) que en el grupo de riesgo de abandono (la suma
de porcentajes de ambas categorias es apenas del 6%). Un dato importante es que
hay una mayor frecuencia de analfabetismo en las madres que en los padres, para
el grupo de riesgo de abandono hay 5 madres analfabetas (15.2% n=33) y dentro
del grupo de no riesgo hay 7 (21.2% n=33).

Zubieta M, et al. (2017), concluye en su investigaciéon, que el nivel educacional de
los padres es considerado como un factor prondstico en la sobrevida de los nifios
con cancer, en relacion al abandono del tratamiento. Hace referencia ademas, que
el hecho de que el padre y/o madre no completen la educacion basica, podria

impactar negativamente en la adherencia al tratamiento del cancer. (24, 28)
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De igual manera, otro estudio concuerda que entre mejor preparada esté una

persona, tendra mejores recursos cognitivos para comprender la enfermedad y su

tratamiento, lo cual se comprueba en varios estudios pues se ha observado que las

conductas de falta de adherencia son caracteristicas de las personas con un

reducido nivel de estudios. (24, 28)

Para categorizar la variable de ocupacion u oficio, se utilizé la Clasificacion Nacional

de Ocupaciones, Guatemala 2009 (CNO-09), elaborada y revisada por el

Observatorio del Mercado Laboral -OML- y el Instituto Técnico de Capacitacion y

Productividad -INTECAP-. (17) Dicha categorizacion se aplicé para la agrupacion

de ocupaciones del padre y madre de los pacientes considerados en el estudio.

Frecuencia de la ocupacion de los padres por grupo de riesgo

Tabla 4

Ocupacién de padre

Grupo de riesgo Frecuencia | Porcentaje | Porcentaje Porcentaje
valido acumulado
Profesionales cientificos 4 121 12.1 12.1
Trabajadores de servicios 4 12.1 12.1 24.2
Agricultores 15 45.5 45.5 69.7
) L Oficiales, operarios y 8 24.2 24.2 93.9

Riesgo Vaélidos artesanos
Ventas de bienes y servicios 1 3.0 3.0 97.0
Desempleo 1 3.0 3.0 100.0
Total 33 100.0 100.0
Profesionales cientificos 4 121 12.1 12.1
Técnicos y profesionales de 1 3.0 3.0 15.2
nivel medio
Personal de apoyo 1 3.0 3.0 18.2
administrativo

Noriesgo  Validos  Trgpajadores de servicios 8 24.2 24.2 42.4
Agricultores 7 21.2 21.2 63.6
Oficiales, operarios y 12 36.4 36.4 100.0
artesanos
Total 33 100.0 100.0

Fuente: andlisis estadistico de la base de datos en el software SPSS versién 21.0
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De la ocupacién del padre, se puede observar en la tabla 4 que en el grupo de riesgo
de abandono, el 45.5% (n=33) es agricultor, mientras que en el grupo de no riesgo
el 36.4% (n=33) se ubican en la categoria denominada ‘Oficiales, operarios y
artesanos’, dentro de la cual se clasifican las siguientes ocupaciones: albafiles,
pilotos y carpinteros (segun informacion de la base de datos), ésta distribucion es
comparable con los resultados obtenidos en la ultima Encuesta Nacional de Salud
Materno Infantil -ENSMI- 2014 - 2015, donde la categoria de mayor porcentaje
respecto a la ocupacion de hombres guatemaltecos, fue ser agricultor (37.4%
n=11,145). (16) Unicamente el 12.1% de cada grupo, corresponde a la categoria
de profesionales cientificos, la cual engloba las ocupaciones de maestro y pastor,
sin embargo, para el grupo de no riesgo ademas de estas ocupaciones también lo
conforma un ingeniero, un administrador y un disefiador gréafico. Una persona en el

grupo de riesgo de abandono se encontraba desempleada (3% n=33).

Tabla 5

Frecuencia de la ocupacion de las madres por grupo de riesgo

Ocupacion de madre

Grupo de riesgo Frecuencia | Porcentaje | Porcentaje | Porcentaje
valido acumulado

Trabajadores de servicios 1 3.0 3.0 3.0
Oficiales, operarios y 1 3.0 3.0 6.1
artesanos

Riesgo Validos  y/entas de bienes y servicios 30 90.9 90.9 97.0
Ocupaciones elementales 1 3.0 3.0 100.0
Total 33 100.0 100.0
Profesionales cientificos 6 18.2 18.2 18.2
Técnicos y profesionales de 1 3.0 3.0 21.2

Noriesgo  Validos  hivel medio
Ventas de bienes y servicios 26 78.8 78.8 100.0
Total 33 100.0 100.0

Fuente: andlisis estadistico de la base de datos en el software SPSS versién 21.0
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Respecto a la ocupaciéon de la madre, la que se presenta en mayor porcentaje en
ambos grupos es la de ama de casa (categoria venta de bienes y servicios), con un
90.9% (n=33) en el grupo de riesgo de abandono y 78.8% (n=33) en el grupo de no
riesgo, de igual manera, esta distribucion es comparable con los resultados
obtenidos en la ENSMI 2014 - 2015, donde la categoria de mayor porcentaje
respecto a la ocupacion de mujeres guatemaltecas, fue la de ventas y servicios
(419% n=25,914). (16) A diferencia del grupo de riesgo de abandono, en el grupo de
no riesgo si esta presente la categoria de profesionales cientificos (18.2% n=33), la

cual estad conformada por maestras y una administradora (ver tabla 5).

Grafica 4

Distribucién de la ocupacion por escolaridad de los padres en el grupo de riesgo
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Fuente: andlisis estadistico de la base de datos en el software SPSS version 21.0, ver tabla 15 en anexos

42



Grafica b

Distribucién de la ocupacion por escolaridad de los padres en el grupo de no riesgo
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Fuente: analisis estadistico de la base de datos en el software SPSS versién 21.0 ver tabla 16 en anexos

Para fines de este estudio descriptivo, se hizo un analisis entre las variables de nivel
de educacién y ocupacion del padre y madre de los pacientes seleccionados. En el
caso de los padres, se puede observar en las graficas 4 y 5 (originadas a partir de
tablas 12 y 13) el 60% (n=33) de los agricultores tiene estudios de educacion
primaria, y para el grupo de no riesgo, el 58.3% (n=33) de los que se clasifican en
la categoria de oficiales, operarios y artesanos, también poseen estudios de
educacion primaria. Algo que cabe mencionar, es que en todos los niveles de
educacion del grupo de riesgo, excepto en estudios superiores, hay padres que se
dedican a la agricultura (distribuciones encontradas también en la ENSMI), mientras
gue en el grupo de no riesgo los agricultores estan distribuidos solo en el grupo de

analfabetas y de nivel primaria.
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Respecto a las madres de este estudio y para ambos grupos, la mayoria de amas
de casa (categoria: ventas de bienes y servicios) tienen estudios de nivel primaria,
50% (n=33) para el grupo de riesgo y 46.2% (n=33) en el grupo de no riesgo (tabla
11y 12). Independientemente de los estudios, en todos los niveles de escolaridad

hay madres cuya ocupacion principal es ser ama de casa (ver graficas 6 y 7).

Grafica 6

Distribucién de la ocupacion por escolaridad de las madres en el grupo de riesgo
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Fuente: analisis estadistico de la base de datos en el software SPSS versién 21.0 ver tabla 17 en anexos
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Gréafica 7

Distribucién de la ocupacion por escolaridad de las madres en el grupo de riesgo
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Fuente: analisis estadistico de la base de datos en el software SPSS versién 21.0 ver tabla 18 en anexos

En este punto puede decirse que segun los datos obtenidos, la ocupaciéon de los
padres y madres no esta determinada por el nivel educativo que poseen, y que aun
cuando la mayoria de madres permanezcan en casa Yy se pueda decir que estan al
cuidado de sus hijos, gran parte de ellas tienen estudios Unicamente hasta el nivel
primario, por lo que segun la bibliografia puede limitar el apego al tratamiento por la
falta de comprension y seguimiento del mismo. (24, 28)

En cuanto a la variable de estado civil de los padres, en ambos grupos de riesgo, la
categoria con mayor porcentaje es ser casado, 57.6% (n=33) para el grupo de riesgo
de abandono y 66.7% (n=33) en el grupo de no riesgo (ver grafica 8).
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Grafica 8

Distribucion del estado civil de los padres por grupo de riesgo

60.0%=

40.0%—

Porcentaje

20.0%=

0%

n=33

Grupo de
resgo
M Riesgo

O Mo riesgo

Casaclo

Uniclo

Separado

Estado civil de padres

Fuente: analisis estadistico de la base de datos en el software SPSS versiéon 21.0

Distribucion de tipo de familia segun grupo de riesgo

Tabla 6

Tipo de familia

Grupo de riesgo Frecuencia | Porcentaje Porcentaje Porcentaje
valido acumulado
Integrada 30 90.9 90.9 90.9
Riesgo Validos  Desintegrada 3 9.1 9.1 100.0
Total 33 100.0 100.0
Integrada 31 93.9 93.9 93.9
Noriesgo  Validos Desintegrada 2 6.1 6.1 100.0
Total 33 100.0 100.0

Fuente: analisis estadistico de la base de datos en el software SPSS versién 21.0
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Grafica 9

Distribucion del estado civil * tipo de familia segun grupo de riesgo
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Fuente: analisis estadistico de la base de datos en el software SPSS versién 21.0

Para el tipo de familia, tanto en el grupo de riesgo de abandono como para el de no
riesgo, el mayor porcentaje describe que se trata de familias integradas, con un
90.9% (n=33) y 93.9% (n=33) respectivamente para cada grupo (ver tabla 6). Sin
embargo, puede observarse en la grafica 9, que dentro del grupo de riesgo de
abandono existen familias desintegradas en las tres categorias (casado, unido,
separado), no asi en el grupo de no riesgo donde el 100% (n=33) de familias

desintegradas esta en la categoria de padres separados.

Respecto a esto, la OMS indica que el hecho de que el paciente pediatrico quede a
cargo solamente de papa o mama, desplaza mas la responsabilidad del tratamiento
de la enfermedad al nifio. Asignar demasiada responsabilidad a un nifio para la
gestion de su tratamiento puede conducir a la adherencia deficiente. Por otro lado,
la responsabilidad familiar compartida de las tareas de tratamiento y el refuerzo
continuo parecen ser factores importantes para perfeccionar la adherencia al

tratamiento prescrito para la poblacion pediatrica. (19)
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Ademas de la supervision de los padres, las técnicas comportamentales disefiadas
para ayudar a los nifios, como la fijacion de metas, el dar sugerencias y las
recompensas o sefales, se ha descubierto que mejoran la adherencia terapéutica

en la poblacion en edad escolar. (19)

Tabla 7
Estadistico descriptivo de numero de integrantes de las familias
segun grupo de riesgo

Estadisticos descriptivos

Grupo de riesgo N Minimo Maximo Media Desv. tip.

Num integrantes familia 33 3.00 8.00 5.0303 1.26206
Riesgo

N valido (segun lista) 33

Num integrantes familia 33 2.00 11.00 5.1515 1.97043
No riesgo

N valido (segun lista) 33

Fuente: analisis estadistico de la base de datos en el software SPSS versién 21.0

Grafica 10
Distribucion de nimero de integrantes de las familias seglin grupo de riesgo
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Fuente: analisis estadistico de la base de datos en el software SPSS versién 21.0
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En cuanto al nimero de integrantes por familia, en ambos grupos el promedio de
personas que conforman las familias del estudio es de 5 (ver tabla 7), dato que
coincide con lo indicado en la dltima Encuesta de Condiciones de Vida -ENCOVI-,
que indica que para el 2014 el promedio de miembros de hogares guatemaltecos
era de 4.8. (12) En general, segun la grafica 10, se observa una distribucion igual

para ambos grupos de riesgo.

Gréfica 11

Distribucion de area geografica segun grupo de riesgo
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Fuente: analisis estadistico de la base de datos en el software SPSS versién 21.0

En la gréfica 11, se observa que si bien en ambos grupos el mayor porcentaje del
area geografica es rural, el grupo de riesgo de abandono posee una frecuencia mas
alta (90.9% n=33) que el grupo de no riesgo (72.7% n=33). Hay estudios que
respaldan el hecho que vivir en areas rurales y suburbanas aumenta dos veces mas
la posibilidad de abandono del tratamiento de quienes viven el area urbana. (10)
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Tabla 8

Distribucion de Departamento de procedencia segun grupo de riesgo

Departamento
Grupo de riesgo Frecuencia | Porcentaje Porcentaje Porcentaje
valido acumulado
Alta Verapaz 2 6.1 6.1 6.1
Chimaltenango 2 6.1 6.1 12.1
Chiquimula 1 3.0 3.0 15.2
Escuintla 1 3.0 3.0 18.2
Guatemala 6 18.2 18.2 36.4
Huehuetenango 4 12.1 12.1 48.5
Izabal 1 3.0 3.0 51.5
. . Quetzaltenango 4 12.1 12.1 63.6
Riesgo Validos 5 iche 3 9.1 9.1 72.7
Sacatepequez 1 3.0 3.0 75.8
San Marcos 1 3.0 3.0 78.8
Santa Rosa 1 3.0 3.0 81.8
Solola 3 9.1 9.1 90.9
Suchitepequez 2 6.1 6.1 97.0
Zacapa 1 3.0 3.0 100.0
Total 33 100.0 100.0
Alta Verapaz 3 9.1 9.1 9.1
Baja Verapaz 1 3.0 3.0 12.1
Chimaltenango 3 9.1 9.1 21.2
El Progreso 1 3.0 3.0 24.2
Escuintla 2 6.1 6.1 30.3
Guatemala 10 30.3 30.3 60.6
Huehuetenango 2 6.1 6.1 66.7
Noriesgo  Validos Jalapa 2 6.1 6.1 72.7
Peten 1 3.0 3.0 75.8
Quetzaltenango 1 3.0 3.0 78.8
Quiché 1 3.0 3.0 81.8
San Marcos 3 9.1 9.1 90.9
Solola 2 6.1 6.1 97.0
Zacapa 1 3.0 3.0 100.0
Total 33 100.0 100.0

Fuente: analisis estadistico de la base de datos en el software SPSS versién 21.0

Para los dos grupos de riesgo, el departamento de procedencia con mayor

frecuencia es el de Guatemala, 18.2% (n=33) para el grupo de riesgo de abandono

y 30.3% (n=33) para el grupo de no riesgo. De igual manera se puede observar en

la misma tabla, que el segundo lugar de procedencia para el grupo de riesgo es

Huehuetenango y Quetzaltenango (12.1% n=33 para cada uno), mientras que para

el grupo de no riesgo es Alta Verapaz, Chimaltenango y San Marcos (9.1% n=33

para cada uno).
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Gréfica 12

Frecuencia de nivel socioeconémico segln grupo de riesgo
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Fuente: analisis estadistico de la base de datos en el software SPSS versién 21.0

Aun cuando la pobreza sobresalga tanto en el grupo de riesgo de abandono como
en el de no riesgo, es notorio que es mas predominante en el primer grupo, ya que
incluye a casi la mitad de las familias (48.5% n=33). Por una diferencia minima, los
dos niveles socioecondmicos que caracterizan al grupo de no riesgo son la pobreza
y el nivel medio (39.4% n=33 y 36.4% n=33 respectivamente). En cuanto a los
extremos, se puede observar que las categorias que mas caracterizan a cada grupo
es el nivel alto para el grupo de no riesgo (3% n=33) y la pobreza extrema para el
grupo de riesgo de abandono (15.2% n=33).
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Estos resultados coinciden con estudios que han reflejado que los pacientes con
Menos recursos econdmicos muestran mayores tasas de abandono debido a
dificultades financieras, ademas se sabe que la pobreza y pobreza extrema impacta
severamente en las condiciones de vida; asi, cuando los gastos que produce la
enfermedad (tratamiento, estudios, traslados e incluso cambio de residencia)
sobrepasan la capacidad econémica del paciente, continuar el tratamiento no
resulta primordial ante la necesidad de satisfacer las necesidades basicas de los
demas miembros de la familia, mas aun cuando el tratamiento es de larga duracion.
17)

Respecto a la etnia e idioma, se observé que tanto el padre como la madre de los
pacientes incluidos en el estudio, comparten la misma informacion por lo que se
agrup6é como una sola variable. La ENSMI indica que Guatemala es un pais
pluricultural y multilingtie, se reconocen oficialmente 23 idiomas diferentes,
hablados por grupos étnicos distintos, por lo tanto, se clasific6 en otro idioma
aguellos diferentes al espafiol, como lo son quiché, kaqchikel, kekchi, awakateko,
akateco, mam y achi.
Grafica 13

Frecuencia de la etnia segln grupo de riesgo
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Fuente: analisis estadistico de la base de datos en el software SPSS versién 21.0
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En cuanto a la etnia, en el grupo de riesgo de abandono el porcentaje de indigenas
y ladinos se observa similar (51.5% y 48.5% respectivamente), sin embargo para el
grupo de no riesgo es evidente segun la grafica 13, que el ser ladino predomina con

un 63.6% sobre el ser indigena con un 36.4% (n=33).

Gréfica 14

Frecuencia del idioma segln grupo de riesgo
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Fuente: andlisis estadistico de la base de datos en el software SPSS versién 21.0

Por otro lado, aun cuando en ambos grupos predomina el idioma espafiol, el 33.3%
del grupo de riesgo de abandono habla otro idioma, lo cual constituye una barrera
linglistica entre el paciente, sus padres y el equipo de profesionales del sistema de
salud. Estos datos son comparables con la ENCOVI 2014, pues indica que para la
poblacion no indigena casi el total de la poblacion (99.4%) habla idioma espafiol,
mientras en para la poblacion indigena es solo el 24.3%.(12)
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Respecto a su relacion con la adherencia, hay estudios que indican que en efecto
el idioma constituye una barrera linglistica entre la comprension de las
instrucciones del tratamiento y su cumplimiento, de igual manera, la etnia resulta
ser un factor que dificulta la adherencia al tratamiento cuando incluso difiere de la
etnia del profesional que atiende al paciente, debido a la insensibilidad de la forma
en que los pacientes reconocen, definen y expresan sus sintomas, lo cual ha hecho
que ellos tengan una actitud negativa hacia el personal de salud, lo que puede
causar retraso en la busqueda de atencion o seguimiento y la no adherencia al

tratamiento médico como tal. (29)

Grafica 15
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Fuente: andlisis estadistico de la base de datos en el software SPSS versién 21.0
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Por otro lado, la religion es considerada segun la bibliografia, otro factor asociado a
la no adherencia al tratamiento, debido a que determina el comportamiento de la
familia y del grupo del paciente influyendo en sus comportamientos, actitudes,
creencias y atribuciones en materia de salud. (30) Segun los resultados observados
en la gréfica 15, para ambos grupos de riesgo, la religién evangélica es la que posee
los porcentajes mas altos, siendo para el grupo de riesgo de abandono el 54.5%
(n=33) y para el grupo de no riesgo el 66.7% (n=33), en segunda posicion para
ambos grupos esta la religion catdlica con 24.2% (n=33) y 27.3% (n=33)
respectivamente. Una caracteristica del grupo de riesgo es que es un tanto mas
diversa, pues incluye a familias en la categoria de testigos de Jehova (3% n=33) y

otras que no profesan ninguna religion (3% n=33).

Finalmente, luego del andlisis descriptivo y comparativo (entre dos grupos de riesgo)
de cada una de las variables, se observé que para el grupo de riesgo de abandono
de este estudio, las variables que particularmente lo describen son: la escolaridad y
ocupacion del padre, la escolaridad y ocupacion de la madre, etnia, idioma,
departamento de procedencia y el nivel socioeconémico. Se sabe que la precaria
condicion de vida, la escasa educacion o la falta de empleo de las familias de los
pacientes se traducen en un acceso limitado a los servicios de salud, busqueda
tardia de asistencia médica ante los primeros sintomas y poca comprension de la
gravedad de la enfermedad, por lo que abandonan el tratamiento con mayor
facilidad. (24)

55



10.1

10.2

10.3

10.4

X. CONCLUSIONES

La escolaridad del paciente, se consideré como una variable de confusion
ya que segun los datos obtenidos pareciera que el grupo de pacientes en
riesgo de abandono tiene una nivel mas bajo de educacién respecto al grupo
de no riesgo, sin embargo, esto es asi debido a que éstos pacientes se

encuentran en edad pre escolar.

Dentro del nivel socioeconémico, la pobreza es la variable que predomina
en ambos grupos de riesgo, sin embargo se observa que la pobreza extrema
caracteriza al grupo de riesgo de abandono, mientras que para el grupo de

no riesgo es la clase alta.

Los factores socioeconémicos y culturales, que segun el andlisis descriptivo
caracterizan a los pacientes en riesgo de no adherencia al tratamiento de
cancer son: escolaridad y ocupacion del padre, escolaridad y ocupacion de
la madre, etnia, idioma, departamento de procedencia y nivel

socioeconémico.

El estado civil de los padres, el nUmero de integrantes y tipo de familia, el
area geografica y la religion, son variables que para este estudio, no reflejan
diferencias relevantes entre los dos grupos, aun cuando otras
investigaciones indiguen que estos factores si influyen en la adherencia al

tratamiento del cancer.
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10.1

11.2

11.3

XI. RECOMENDACIONES

Considerar mas investigaciones que contemplen las otras cuatro
dimensiones que influyen sobre la adherencia terapéutica segun la OMS, las
cuales son: factores relacionados con el tratamiento, factores relacionados
con el paciente, factores relacionados con la enfermedad y factores

relacionados con el sistema o el equipo de asistencia sanitaria.

Revisar y actualizar la lista de factores de riesgo que influyen en la no
adherencia o abandono del tratamiento, durante la primera entrevista de

nuevo diagnéstico en la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica.
Realizar estudios analiticos que indiquen el nivel de asociacién entre los

factores que predominan en el grupo de riesgo con la no adherencia al

tratamiento del cancer.
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X. ANEXOS

Anexo 1. Arbol de problemas
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Anexo 3. Instrumento de recoleccién de datos utilizado en la UNOP

LNIDAD NACTONAL DE ONCOLOGIA PEDIATRICA
DEPARTAMENTO DE TRABAJO SOCIAL

ESTUDIO SOCIOECONOMICO

Expedizmee cliniom

Caso Sozlal: o Tipilficsiie
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C. ASPECTOS SOCIOECONOMICO:

L. Estado Civil;
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13.- Uso des Medicins albermativa:

DIAGMOSTICO SOCTAL TNECTAL:

(1} Trabajadora Socinl
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Anexo 4: Tablas de resultados

Tabla 9

Distribucion de edades por grupo de riesgo

Edad del paciente

Grupo de riesgo Frecuencia | Porcentaje Porcentaje Porcentaje
valido acumulado
2.00 2 6.1 6.1 6.1
3.00 6 18.2 18.2 24.2
4.00 5 15.2 15.2 394
5.00 4 12.1 12.1 51.5
7.00 2 6.1 6.1 57.6
8.00 1 3.0 3.0 60.6
Riesgo Validos 9.00 5 15.2 15.2 75.8
10.00 1 3.0 3.0 78.8
12.00 3 9.1 9.1 87.9
13.00 2 6.1 6.1 93.9
17.00 1 3.0 3.0 97.0
18.00 1 3.0 3.0 100.0
Total 33 100.0 100.0
3.00 1 3.0 3.0 3.0
4.00 4 12.1 12.1 15.2
5.00 1 3.0 3.0 18.2
6.00 4 12.1 12.1 30.3
7.00 2 6.1 6.1 36.4
8.00 3 9.1 9.1 45.5
Noriesgo  Validos  9.00 2 6.1 6.1 515
11.00 3 9.1 9.1 60.6
12.00 4 12.1 12.1 72.7
13.00 1 3.0 3.0 75.8
14.00 5 15.2 15.2 90.9
15.00 3 9.1 9.1 100.0
Total 33 100.0 100.0

Fuente: analisis estadistico de la base de datos en el software SPSS versiéon 21.0
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Tabla

10

Frecuencia de sexo por grupo de riesgo

Sexo del paciente

Grupo de riesgo Frecuencia | Porcentaje Porcentaje Porcentaje

valido acumulado

Femenino 19 57.6 57.6 57.6

Riesgo Validos Masculina 14 42.4 42.4 100.0
Total 33 100.0 100.0

Femenino 16 48.5 48.5 48.5

Noriesgo  Validos  Masculina 17 51.5 51.5 100.0
Total 33 100.0 100.0

Fuente: analisis estadistico de la base de datos en el software SPSS versién 21.0

Tabla

11

Frecuencia de escolaridad de paciente por grupo de riesgo

Escolaridad del paciente

Grupo de riesgo Frecuencia | Porcentaje Porcentaje Porcentaje
valido acumulado
Pre-primaria 1 3.0 3.0 3.0
Primaria 13 394 394 42.4
) . Secundaria 1 3.0 3.0 45.5
Riesgo Validos  pjyersificado 2 6.1 6.1 51.5
Desconocido 16 48.5 48.5 100.0
Total 33 100.0 100.0
Pre-primaria 2 6.1 6.1 6.1
Primaria 15 455 455 51.5
] . Secundaria 5 15.2 15.2 66.7
Noriesgo  Validos  p;yersificado 1 3.0 3.0 69.7
Desconocido 10 30.3 30.3 100.0
Total 33 100.0 100.0

Fuente: analisis estadistico de la base de datos en el software SPSS versién 21.0
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Tabla de contingencia ocupacion del padre * escolaridad del padre en el

Tabla 12

grupo de riesgo

Analfabeta Primaria | Secundaria | Diversificado | Superiores | Total

Profesionales Recuento 0 2 0 1 1 4
cientificos % 0% 50% 0% 25% 25% 100%

Trabajadores de Recuento 0 2 1 0 1 4
servicios % 0% 50% 25% 0% 25% 100%

Aaricultores Recuento 2 9 3 1 0 15
9 % 13.3% 60% 20% 6.7% 0% 100%

Oficiales, operarios Recuento 0 5 3 0 0 8
y artesanos % 0% 62.5% 37.5% 0% 0% 100%

Ventas de bienes 'y Recuento 0 1 0 0 0 1
servicios % 0% 100% 0% 0% 0% 100%

Recuento 0 1 0 0 0 1
Desempleado % 0% 100% 0% 0% 0% 100%

Total Recuento 2 20 7 2 2 33
% 6.1% 60.6% 21.2% 6.1% 6.1% 100%

Fuente: andlisis estadistico de la base de datos en el software SPSS version 21.0
Tabla 13
Tabla de contingencia ocupacion del padre * escolaridad del padre en el
grupo de no riesgo

Analfabeta Primaria | Secundaria | Diversificado | Superiores | Total

Profesionales Recuento 0 1 0 1 2 4
cientificos % 0% 25% 0% 25% 50% 100%

Técnicos y Recuento 0 0 0 0 1 1
profesionales de % 0% 0% 0% 0% 100% 100%

nivel medio

Personal de apoyo Recuento 0 0 0 1 0 1
administrativo % 0% 0% 0% 100% 0% 100%

Trabajadores de Recuento 1 3 1 2 1 8
servicios % 12.5% 37.5% 12.5% 25% 12.5% 100%

Aaricultores Recuento 2 5 0 0 0 7
9 % 28.6% 71.4% 0% 0% 0% 100%

Oficiales, operarios Recuento 0 7 1 4 0 12
y artesanos % 0% 58.3% 8.3% 33.3% 0% 100%

Total Recuento 3 16 2 8 4 33
% 9.1% 48.5% 6.1% 24.2% 12.1% 100%

Fuente: analisis estadistico de la base de datos en el software SPSS versién 21.0
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Tabla 14
Tabla de contingencia ocupacion de la madre* escolaridad de la madre en el

grupo de riesgo

Analfabeta Primaria Secundaria | Diversificado | Superiores Desconocido | Total
Trabajadores Recuento 0 0 0 1 0 0 1
de servicios % 0% 0% 0% 100% 0% 0% 100%
Oficiales, Recuento 0 1 0 0 0 0 1
operarios y % 0% 100% 0% 0% 0% 0% 100%
artesanos
Ventas de Recuento 5 15 3 5 1 1 30
bienes y o
o b 16.7% 50% 10% 16.7% 3.3% 3.3% 100%
Servicios
Ocupaciones Recuento 0 1 0 0 0 0 1
elementales % 0% 100% 0% 0% 0% 0% 100%
Total Recuento 5 17 3 6 1 1 33
% 15.2% 51.5% 9.1% 18.2% 3% 3% 100%

Fuente: analisis estadistico de la base de datos en el software SPSS versién 21.0

Tabla 15
Tabla de contingencia ocupacion de la madre* escolaridad de la madre en el

grupo de no riesgo

Analfabeta Primaria Secundaria | Diversificado | Superiores Desconocido | Total

Profesionales Recuento 0 0 0 3 3 0 6
cientificos % 0% 0% 0% 50% 50% 0% 100%
Técnicos y Recuento 0 0 0 0 1 0 1
profesionales % 0% 0% 0% 0% 100% 0% 100%
de nivel medio
Ventas de Recuento 7 12 3 3 1 0 26
bienes y

= % 26.9% 46.2% 11.5% 11.5% 3.8% 0% 100%
servicios
Total Recuento 7 12 3 6 5 0 33

% 21.2% 36.4% 9.1% 18.2% 15.2% 0% 100%

Fuente: analisis estadistico de la base de datos en el software SPSS versién 21.0
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Tabla

16

Distribucion de area geografica segun grupo de riesgo

Area geogréfica

Grupo de riesgo Frecuencia | Porcentaje Porcentaje Porcentaje

valido acumulado

Rural 30 90.9 90.9 90.9

Riesgo Validos  Urbano 3 9.1 9.1 100.0
Total 33 100.0 100.0

Rural 24 72.7 72.7 72.7

Noriesgo  Validos  Urbano 9 27.3 27.3 100.0
Total 33 100.0 100.0

Fuente: analisis estadistico de la base de datos en el software SPSS versién 21.0
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