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RESUMEN
Introduccidn. El abandono constituye el extremo del espectro de incumplimiento del
tratamiento. En nifios con cancer, cualquiera que sea la causa que lleve a interrumpir
el tratamiento, conduce a la progresion de la enfermedad, a recaidas o a la muerte. Por
lo anterior el propdsito de este estudio fue conocer la frecuencia del abandono del
tratamiento en pacientes pediatricos con Leucemia Linfoblastica Aguda. Objetivo.
Determinar las barreras que generan el abandono del tratamiento del paciente
pediatrico con Leucemia Linfoblastica Aguda en el Hospital del Nifio DIF Hidalgo.
Metodologia.  Estudio  cuantitativo,  transversal,  descriptivo,  Correlacional.
Instrumento. Se realizd un cuestionario con 21 items de opcién mdlkiple el cual se
aplico a los padres de familia responsables de los pacientes, distribuidos en los
diferentes servicios de atencion hospitalaria. Titulado: Barreras que limitan la
adherencia al tratamiento de pacientes con Leucemia Linfoblastica Aguda
(BATPLLA), incluye 21 items, se miden dimensiones como estado sociodemogréfico,
de salud, econdmico y duracion en el tratamiento. Resultados. En relacion al género
53% son nifios y 47% al sexo femenino. Respecto a la edad escolar fue entre 5-10
afios que presentan LLA, el lugar de residencia de los pacientes encontrados con mas
frecuencia fue la Huasteca Hidalguense, en factores asociados al abandono se
encuentra que el 98% deserto por condiciones econdmicas demogréficas en tiempo de
traslado al hospital. Discusion. Encontrandose a los pacientes en el area de Urgencias
hospitalizacién con un 50% de la poblacion dato significativo que el 13% en la unidad
de terapia intensiva pediatrica en fase terminal, tal como lo refiere Klunder, 2012 al
mencionar que en el 36.7% de su poblacion estudiada no cuenta con suficiente acceso
al servicio médico lo que implica mayor falta de adherencia al tratamiento del nifio con
LLA. Conclusiones. La imposibilidad de recibir un tratamiento completo en los nifios
con LLA es un problema complejo, cuya causa es multifactorial y repercute sobre la
mortalidad de los pacientes al contribuir a las causas de muertes evitables. El abandono
al tratamiento fue en su totalidad relacionado a que la mayor parte residen en la
Huasteca Hidalguense y se asocia al bajo acceso al sistema de salud en esta region.
Otro factor importante que influye es el econdmico, menos de la mitad de la poblacion

estudiada de los padres de estos nifios su principal ocupacion es obrero, asi mismo el



nivel educativo de los padres influye para la adherencia al tratamiento y se encontrd
que més de la mitad solo cuentan con el nivel de bachillerato, las madres de familia

tienen una actividad laboral lo que condiciona que abandonen su trabajo para atencion

y cuidado de sus hijos.



ABSTRACT

Introduction. Neglect is the end of the spectrum of treatment failure. In children with
cancer, whatever the cause leading to discontinuation of treatment, leads to disease
progression, relapse or death. Therefore, the purpose of this study was to know the
frequency of treatment abandonment in pediatric patients with Acute Lymphoblastic
Leukemia. Objective. To determine the barriers that lead to the abandonment of the
treatment of the pediatric patient with Acute Lymphoblastic Leukemia in the Hospital
del Nifio DIF Hidalgo. Methodology. Quantitative study, transversal, descriptive,
Correlational. Instrument: A questionnaire with 21 multiple choice items was
performed, which was applied to the parents responsible for the patients, distributed in
the different hospital care services. It is called Barriers that limit adherence to treatment
of patients with Acute Lymphoblastic Leukemia (BATPLLA), includes 21 items,
dimensions such as socio-demographic status, health, economic status and duration of
treatment. Results. In relation to the gender 53% are children and 47% are female.
Regarding the school age was between 5-10 years that present ALL, the place of
residence of the patients found more frequently was the Huasteca Hidalguense, in
factors associated with the abandonment it is found that 98% desert due to demographic
economic conditions in time of Transfer to the hospital. Discussion. Patients in the
emergency department were hospitalized with a 50% of the population significant data
than 13% in the pediatric intensive care unit in the terminal phase, as reported by
Klunder, 2012 when mentioning that in 36.7% of its population The population studied
does not have sufficient access to the medical service, which implies a greater lack of
adherence to the treatment of children with ALL. Conclusions. The inability to receive
complete treatment in children with ALL is a complex problem, the cause of which is
multifactorial and has an impact on the mortality of patients contributing to the causes
of avoidable deaths. The abandonment of treatment was entirely related to the fact that
most of them reside in the Huasteca Hidalguense and is associated with low access to
the health system in this region.

Another important factor that influences is the economic, less than half of the studied
population of the parents of these children their main occupation is a worker, the same

level of education of the parents influences for adherence to treatment and found that



more than Half only have the baccalaureate level, the mothers of the family have a
work activity which conditions that they leave their work to care and care of their

children.



CAPITULO |
INTRODUCCION

La American Cancer Society (2016) se refiere a la definicion de cancer cuando las
células en el cuerpo comienzan a crecer en forma descontrolada. Las células en casi
cualquier parte del cuerpo pueden convertirse en cancer.

La Leucemia Linfocitica Aguda (LLA), es un cancer que se inicia en la version
temprana de glébulos blancos llamados linfocitos en la médula 6sea. Las células
leucémicas usualmente invaden la sangre con bastante rapidez. Estas células se pueden
propagar a otras partes del cuerpo, como a los ganglios linfaticos, el higado, el bazo, el
sistema nervioso central v los testiculos, (The American Céancer Society, 2016).

El término “agudo” significa que la leucemia puede progresar rapidamente, y que si no
se trata, podria ser fatal, en los nifios con cancer cualquiera que sea la causa involucrada
que lleve a interrumpir el tratamiento esto conduce a la progresion de la enfermedad,
una recaida o la muerte. Un analisis realizado por el Grupo Mexicano Interinstitucional
para la Identificacion de las Causas de Leucemia Infantil (GMIICLI) recuperd datos de
los afios 90 de todos los hospitales de la ciudad de México que atienden nifios con
cancer, el cual sefiala que las leucemias en los recien nacidos ocupan el tercer lugar, en
los lactantes el segundo, y a partir de los dos afios en adelante la leucemia linfoide es
la neoplasia hematoldgica mas comun. Los datos fueron presentados por el
investigador del Centro Meédico Nacional Siglo XXI, Juan Manuel Mejia Aranguré, en
el marco del Congreso del Dia de la Gendmica del Cancer Infantil. Aunque no hay una
cifra exacta sobre el nimero de casos de leucemia, el Instituto Nacional de Estadistica,
Geografia e Informéatica (INEGI) estima que cada afio en nuestro pais se presentan siete
mil nuevos casos en nifios; de los cuales el 90 por ciento mueren sin haber recibido
atencion médica segin informes de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS).

La falta de adherencia, desapego al tratamiento se refiere al incumplimiento en la toma
de medicacion prescrita por el terapeuta; dicha situacion es valida para los tratamientos
auto administrados en forma ambulatoria u hospitalaria para enfermedades crénicas no
malignas, (Suarez A., Guzmén, C., Villa, V., & Gamboa, O. 2011).



Segun Suarez A., & et. al., (2011) los factores relacionados con la capacidad de los
familiares y de los nifios para cumplir de forma Optima con una estrategia de
tratamiento esta limitada por las interrelaciones entre el individuo y su entorno social
y econdmico, Yy agrupa a estos factores con las caracteristicas propias de la enfermedad,
la complejidad del tratamiento, los factores sociales y econdémicos y los factores

asociados al sistema de seguridad social incluyendo aqui al personal de salud.



JUSTIFICACION
La Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2015) indica que al afio se detectan al
menos 160 mil nuevos casos de cancer en nifios, de los cuales, mueren cerca de 90 mil
por falta de tratamiento médico oportuno. La OMS sostiene que cuatro de cada cinco
nifios con cancer carece de acceso a medicinas a nivel mundial, lo cual dificulta su
tratamiento y curacion a tiempo. Unos 100 mil nifios enfermos de cancer que viven en
naciones en desarrollo, pierden la vida cada afio ante la carencia de atencion vy
medicamentos
Para el afio 2016, los calculos de la Sociedad Americana Contra ElI Cancer para LLA
en los Estados Unidos son (incluyendo tanto adultos como nifios): Aproximadamente
6,590 nuevos casos de ALL (3,590 hombres y 3,000 mujeres) seran diagnosticados.
Aproximadamente 1,430 personas (800 hombres y 630 mujeres) moriran a causa de
LLA. El riesgo de LLA es el mayor en los nifios menores de 5 afios de edad. Luego el
riesgo se reduce lentamente hasta la mitad de los afios veinte, y vuelve a elevarse otra
vez lentamente después de los 50 afios de edad. En general, alrededor de 6 de cada 10
casos de LLA corresponden a nifios.
En México cada afio se suman cinco mil nuevos casos de cancer infantil a los
aproximadamente 18 mil pacientes ya diagnosticados. Segun la Alianza Anti cancer
Infantil en México, un 70 por ciento de los menores de edad que viven con este mal
pueden curarse si se les detecta a tiempo y reciben su tratamiento adecuado. 60 por
ciento son atendidos en hospitales de salud social y el 40% restante esta a cargo de
centros privados. (Xinhua, 2015)
En 2015 el Instituto Nacional de Cancerologia (INCan) registra 209,030 consultas
otorgadas de las cuales 9,061 son pre-consultas, 194,488 subsecuentes, 5,481casos
nuevos y 11,436 de atencién inmediata.
El acceso al tratamiento, desde luego de cada integrante del equipo multidisciplinario
desarrollara estrategias de acciones que vinculen la adherencia al tratamiento del nifio
con LLA, propiamente desde el enfoque disciplinario de la enfermeria para brindar el
conocimiento, basado en la educacion acerca de la patologia, de las complicaciones,
los efectos del tratamiento, medidas paliativas, no olvidando la atencion de tipo

holistico.



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA) constituye el tipo de cancer mas frecuente,
ya que representa la tercera parte de todos los tipos de cancer pediatrico. En los paises
en vias de desarrollo la esperanza de curarse apenas alcanza el 35%, considerando que
una de las principales causas es el abandono del tratamiento.

Las tasas de abandono del tratamiento en los paises en desarrollo varian desde 0.5 hasta
el 50%. Los factores que se han asociado a este problema son el bajo nivel educativo y
socioeconémico de los padres, la cobertura de los servicios de salud y la falta de
accesibilidad al tratamiento. La LLA presenta una tasa de abandono al tratamiento de
hasta el 50% esto también puede deberse a que el tratamiento es mas amplio que el de
otros tipos de cancer. (Klinder, M., Miranda, A., Dorantes, E., Zapata, M., & et. al.
2012).

En la actualidad la LLA y su mortalidad en la poblacion de 0 a 18 afios de edad
representa un problema de salud publica en la Repulblica Mexicana, tanto por su
frecuencia, como por el impacto en la calidad de vida de los pacientes, asi como en el
aspecto socioeconomico, el abandono constituye el extremo del aspecto de
incumplimiento del tratamiento. Cualquiera que sea la causa que lleve a interrumpir el
tratamiento, conduce a la progresion de la enfermedad, a recaidas o a la muerte

Como se ha mencionado la Leucemia Linfocitica Aguda retoma su importancia en su
incidencia y en su alta mortalidad esto derivado de los factores o barreras que influyen
para generar el abandono, desapego o falta de adherencia al tratamiento. En este sentido
el Hospital del Nifio DIF de Pachuca al verse inmerso en la atencion de estos pacientes
se incluyen en automético en esta problemética y es por ello que se hace la siguiente

Pregunta de investigacion:

¢Cuales son las barreras que influyen en el abandono al tratamiento de los

pacientes con Leucemia Linfoblastica Aguda en el Hospital del Nifio DIF Hidalgo?



MARCO TEORICO

Tumor o neoplasia es el nombre que se le da a las enfermedades en las que existe un
crecimiento o alteracion en las células de los tejidos produciendo un aumento en su
volumen. Se dividen en neoplasias benignas y neoplasias malignas. Las neoplasias
benignas se definen como la enfermedad donde existe alteracion en las células de los
tejidos, lo que produce un aumento en su volumen, pero no tiene la capacidad de
extenderse a otras partes del cuerpo. Las neoplasias malignas se definen como la
enfermedad donde existen células anormales que se multiplican sin control y que
invaden tejidos cercanos, a esta se le conoce como cancer. (Alarado LM, 2012)

Las diferencias bioldgicas entre las células cancerosas y las de los tejidos sanos son: la
proliferacion acelerada; la resistencia a la apoptosis; la capacidad de invadir tejidos y
generar metastasis y la inestabilidad gendmica.

El cancer es un grupo de enfermedades que comparten ciertas caracteristicas bioldgicas
como la tendencia de invadir y destruir los tejidos adyacentes, su resistencia al
tratamiento y la capacidad de emitir metastasis, suelen causar la muerte en la mayoria
de los casos. (Fajardo-Gutierrez, Mejia JM, 2012)

El origen del cancer es multifactorial, ciertos factores ambientales o exdgenos actlan
en conjunto con factores endogenos y factores endocrinos y provocan modificaciones
en el genoma. El modelo actual implica la interaccién de un agente carcinGgeno que
actla como Iniciador, luego otros agentes promotores intervienen sobre las células ya
iniciadas y al final con o sin interaccion de otros agentes, tiene lugar la progresion.
Los agentes iniciadores son carcindgenos, que tiene la capacidad de indicar cambios
fisicos o estructurales de los genes. El inicio ocurre en un periodo corto de tal manera
que las células hijas ya fijaron el dafio y por lo tanto quedaron iniciadas.

Los agentes promotores indicen la proliferacion celular, lo que casi siempre ocurre en
las células iniciadas, esto genera una proliferacion policlonal. Este proceso de
especificacion de linaje progresivo y diferenciacion de las células depende de la
regulacion epigénica que dirige los cambios heredables en la expresion génica
independientemente de los cambios en la secuencia del ADN. Los cambios en la
metilacion del ADN acompafian a la iniciacion y progresion; por lo tanto la

hipometilacion conducira a la inestabilidad genomica.



Los agentes carcindgenos pueden ser exdgenos: quimicos de accion directa o de accion
indirecta; fisicos como los rayos ultravioleta y las radiaciones ionizantes; virales vy
parésitos. Endégenos como la reparacion del dafio al DNA; congénitos o hereditarios;
adquiridos y hormonales. El sistema inmune innato humano reconoce los patrones
moleculares asociados a patdgenos; en contraste a pesar que el sistema inmune
reconoce al cancer como un proceso endogeno, no se ha determinado como es la
respuesta molecular.

Etiologia del cancer en nifios.

El cancer en los nifios en México es en la actualidad uno de los problemas mas
importantes de salud publica. Su frecuencia se ha incrementado en las Ultimas dos
décadas y es actualmente la segunda causa de muerte en el grupo de 5 a 14 afios de
edad en nuestro pais. El diagndstico clinico del cancer esta basado en la historia clinica,
el examen fisico y un alto indice de sospecha. Las anomalias genéticas primarias se
pueden identificar en un 75% a 80% de los casos en la infancia con andlisis genéticos
cromosomicos y moleculares estandar. Sin embargo no todos los hospitales cuentan
con la infraestructura, personal especializado ni recursos para realizar estudios
genéticos y moleculares. Si existe sospecha de cancer, el paciente debe ser remitido a
una institucion especializada puesto que la sobreviva de un paciente con cancer
depende de un diagndstico temprano y remision oportuna, de la atencion por personal
especializado, del adecuado funcionamiento del sistema de salud y de los factores
tecnoldgicos. El diagnostico tardio afecta el pronostico y depende no solo de factores
socioculturales 'y geograficos sino que también estd determinado por el
desconocimiento del médico de las entidades neoplasicas en los nifios. (OMS, 2012).
Patologias oncolégicas mas frecuentes en nifios.

La clasificacion de los tumores en pediatria se debe basar en la morfologia y no como
en los adultos, el sitio primario de origen.

En los nifios, existen dos grandes grupos de neoplasias: las hematolinfoides y los
tumores sélidos. Dentro de las hematolinfoides, las leucemias y los linfomas pueden
ocasionar infiltracion extra medular o Extra linfatica la cual se manifiesta con una masa

sOlida.



Las leucemias se caracterizan por afectar el estado general y por el compromiso
hematologico y ganglionar; sus manifestaciones clinicas son inespecificas como dolor
6seo, palidez, sangrado, petequias, equimosis, fiebre, pérdida del apetito, decaimiento
y disnea; por este motivo los pacientes han sido estudiados en busqueda de patologia
osteoarticular, de un sindrome anémico, o de un sindrome febril. La presencia de
sintomas persistentes debe hacer sospechar la posibilidad de cancer en un nifio; si el
seguimiento no muestra mejoria del sintoma a pesar de la terapéutica instaurada, el
paciente debe ser remitido para realizar estudios adicionales. Los tumores solidos se
manifiestan por la presencia de una masa, distension de la cavidad que lo contiene, o
por dolor; los sintomas en estos casos dependen del tumor primario, de sus metastasis
0 de los productos bioquimicos producidos por la neoplasia, y producen compresion de
estructuras vasculares, medulares o mediastinales, o sindromes paraneoplasicos. De
igual manera los tumores sélidos pueden producir signos inflamatorios, masas en forma
de conglomerado o circulacion colateral.

Los procesos inflamatorios que persisten a pesar del tratamiento antibiotico adecuado
deben hacer sospechar la presencia de cancer.

Epidemiologia de las neoplasias malignas en pediatria

La poblacién de la Republica Mexicana es 112 337 568 millones de habitantes de
acuerdo al Ultimo censo realizado en el 2014 del Instituto Nacional de Estadistica y
Geografia; de esta poblacion 38.7% tiene menos de 15 afios de edad.

Por lo que una clasificacion estandar de los tumores es esencial para comparar la
incidencia y la supervivencia en todas las regiones y periodos de tiempo. La
clasificacion internacional del cancer en nifios cumple con los sistemas internacionales
vigentes de recopilacion de datos, codificacion y clasificacion. Desde la perspectiva
clinica, la edad limite para considerar a los pacientes pediatricos continlia debatiéndose,
la mayoria de las estadisticas vitales e informes epidemioldgicos consideran como
cancer pediatrico aquel que ocurre antes de los 15 afios; sin embargo, actualmente en
instituciones especializadas cubre hasta los 18 6 21 afios.

El cancer es una enfermedad menos frecuente en la edad pediatrica que en la adulta. Se
considera que el cancer pediatrico representa entre el 1 y el 2% de todos los

diagndsticos de cancer, lo que constituye un caso nuevo por cada 10.000 nifios entre el



nacimiento y los 15 afios. Desde esta perspectiva el problema puede parecer poco
importante y quedar relegado entre otros tantos problemas de salud que la sociedad
tiene actualmente, pero existen otras formas de enfocarlo que permiten destacar la
importancia que tiene el cancer pediatrico en una sociedad.

El impacto de este tipo de enfermedades en nuestra sociedad se hace evidente si se
analiza el potencial de afios de vida pérdidos que representan; sin embargo, el
tratamiento del cancer infantil ha permitido mejorar en forma extraordinaria la
supervivencia y en la actualidad, globalmente considerados, los resultados terapéuticos
en este grupo de edad, son mejores que en los adultos y se aproximan a una
supervivencia superior al 70%.

La incidencia de cancer en menores de 15 afios de edad en México es de 2.71 por 100
000 habitantes. No hay una clara tendencia ascendente del cancer en nifios en paises en
vias de desarrollo como Meéxico; En general, tanto la frecuencia como la incidencia
son mayores para las leucemias. La incidencia es mayor en el grupo de menores de 5
afios. Al parecer la incidencia es mayor para el sexo masculino y en el medio rural. La
incidencia es diferente seglin la raza y el estrato social. La supervivencia del nifio con
cancer ha mejorado en forma significativa en los Gltimos afios. Siempre y cuando los
nifios con estos padecimientos sean diagnosticados oportunamente y tratados en
instituciones de tercer nivel de atencién. Sin embargo, una gran proporcion de ellos
nunca llega a instituciones especializadas vy, por lo tanto, la mortalidad es elevada.

En el momento actual, la mortalidad por cancer infantil, en el ambito mundial y en
especial en México, pudiera disminuir si la prevencion o deteccidén temprana se realiza
en forma sistematica. (Shalikow-klincovstein, Guzman-Mejia 2012).

Tres cuartas partes de las neoplasias malignas de la infancia son curables con el
diagndstico oportuno y las medidas terapéuticas disponibles. Al analizar la incidencia
a nivel mundial por grupo de edad, se observa que, tanto en hombres como en mujeres,
las leucemias y el linfoma no Hodgkin fueron las enfermedades hemato-oncoldgicas
que se presentan con mayor frecuencia en la poblacion. En el grupo de los menores de
14 afios, independientemente al género, las leucemias ocuparon el primer lugar dentro
de este grupo de enfermedades; en el caso de las mujeres, dicha posicién se mantuvo

hasta el grupo de 15 a 44 afios y posteriormente se ubicaron por debajo del linfoma no



Hodgkin. En el afio 2010 se registraron un total de 108,064 casos nuevos y 58,612
defunciones con diagndstico histopatoldgico de cancer. Del total de casos nuevos
10,400 (9.6%) correspondieron a enfermedades hemato-oncoldgicas y de ellas, el
linfoma no Hodgkin y la leucemia linfoide se ubicaron dentro de las primeras 15 causas
de neoplasias malignas y representaron el 8.2%.

La mortalidad por leucemias linfoide y mieloide en México, para este mismo afio, fue
del 4.6% respecto al total de defunciones registradas, ubicandose dentro de las primeras
quince causas de mortalidad por neoplasias malignas. La mortalidad por neoplasias en
México en la poblacién de 0 afios a 14 afios en el afio 2010 fue de 2409 defunciones.
En los menores de un afio se reportaron 76 defunciones por Tumores Malignos, de 1
afio a 4 afios se reportaron 446 defunciones por Tumores Malignos y 221 defunciones
por leucemias; de 5 afios a 14 afios se reportaron 1085 defunciones por Tumores
Malignos y 581 defunciones por Leucemias. Existe un estudio para determinar la
epidemiologia del cancer en adolescentes (15 a 19 afios) el cual ha reportado que las
principales neoplasias consistieron en leucemias 26.6 %, y de ellas las agudas
linfoblasticas 80 %. Le siguieron los tumores 6seos 17.4 %; en 77.8 % se tratd de
osteosarcoma. El tercer lugar fue para los linfomas, 15.5 %, siendo los no Hodgkin los
mas frecuentes (65.6 %).

El porcentaje de supervivencia global para todos los pacientes y todas las entidades
nosoldgicas se reporta en 60%, mientras que en los Institutos Nacionales de Salud, el
IMSS, el ISSSTE de la ciudad de Mexico, la supervivencia global a més de 5 afios para
todos los padecimientos fue de 75%.

Leucemia Linfoblastica Aguda Infantil (LLA)

Es una enfermedad de la sangre producida por una proliferacion incontrolada de las
células denominadas blastos (forma inmadura de las células antes de que aparezcan sus
caracteristicas definitivas) en la médula 6sea” (Grau, 2012).

Leucemia o cancer de la sangre, es la forma mas comin de cancer en los nifios.
(Fajardo, y cols. 2013). Se refiere a un cancer que empieza en la médula 6sea donde se
forman las células de la sangre; las Leucemias Agudas (LA) son canceres del sistema
hematopoyético que envuelven, en la mayoria de los casos, una transformacion maligna
de las células progenitoras linfoides y mieloides. (Smith, Ries, y Gurney, 2012).



La LLA es una neoplasia maligna, caracterizada por una alteracion citogenética, que
ocasiona la proliferacion anormal monoclonal de células precursoras de la serie linfoide
y que infiltra méas de 25% de la médula Osea.

Martinez, y Lopez, (2013), estos mnvestigadores describen a la Leucemia como ‘“una
coleccion heterogénea de Neoplasias originadas en el tejido formador de sangre,
habitualmente acompafiada de la invasion de la corriente sanguinea y produccion de
metastasis, con mayor o menor grado de desorganizacion de los tejidos invadidos”. La
presencia de la leucemia lleva consigo un abanico de caracteristicas de acuerdo a la
forma en cdmo se genera, ya que muestra diferentes tipos de linfocitos que la producen;
asi, LLA es generada por los linfocitos B y es la més frecuente ademas que comprende
el 87% de los casos. (Jaime y Gomes, 2014).

De la clasificacion de las leucemias agudas, la de células T, se presenta en cerca del3%
a 15% de los nifios con LLA. Este tipo de leucemia afecta mas a los nifios que a las
nifas y afecta generalmente a los nifios a una edad mas avanzada que la leucemia
linfocitica aguda de células B. Con frecuencia esta asociada con un agrandamiento del
timo (que algunas veces puede causar dificultad para respirar) y con una propagacion
temprana al liquido cefalorraquideo, el liquido que rodea el cerebro y la médula espinal
(Smith, Ries, y Gurney, 2012).

Medio ambiente y Cancer Infantil

Otros factores relevantes, para el andlisis de las variables que estdn presentes en la
aparicion de la enfermedad, son la contaminacion ambiental y el cambio climatico. Se
tiene reportado en la literatura cientifica, la influencia que tiene el medio ambiente en
la manifestacién de ciertas enfermedades, especificamente en la poblacién adulta.

Por lo que al intentar establecer relacion entre la aparicion del cancer, tanto en
poblacién adulta como en la infantil, con respecto a los efectos del medio ambiente,
resulta Interesante plantearse la idea de qué tanto las variables que pueden afectar al
adulto, también se puedan presentar en los nifios. Pues al asociar la falta de exposicion
solar como una de las principales causas de la deficiencia de esta vitamina y sus
respectivas consecuencias sobre el organismo en los adultos, también habria qué
cuestionarse si tales variables pudieran desarrollarse y afectar en la poblacion infantil.

En contraste con la exposicion prolongada a los rayos Ultravioleta que también
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aumenta el riesgo de padecer cancer de piel, excluyendo al melanoma, donde se estima
que 90% de los tumores se atribuyen a la exposicion de las radiaciones ionizantes que
provocan cancer, leucemia, quemaduras y lesiones radioldgicas (Paya, 2013).
Diagnostico de cancer infantil.

Es una situacion de crisis que introduce cambios radicales y repentinos en el contexto
fisico, social y linguistico familiar, en los roles a desemperfiar y en las prioridades que
rigen la actuacion. (Foley, Fochtman y Mooney, 2014).

Por lo que una conceptualizacion, centrada Unicamente en el aspecto fisico de la
enfermedad, reduciria en mucho el fenébmeno psicosocial que acontece a dicha
problematica.

Fases de tratamiento

El tratamiento comprende tres fases, las cuales son:

Fase de Induccion a la Remision, Consolidacion, y Mantenimiento.

a) Induccién a la Remision: De acuerdo a Lassaletta (2014), uno de los objetivos del
tratamiento es inducir una remision completa, con una recuperacion de la
hematopoyesis; en otras palabras destruir las células leucémicas en la sangre y la
medula Osea, ésta fase puede durar de 4 a 5 semanas. Se habla de que un paciente esta
en una remisién completa cuando se detecta que no existe evidencia de leucemia, tanto
en los examenes de sangre periférica, ni en la medula ¢sea, ni en su exploracion fisica.
También los valores en sangre periférica deben ajustarse a los normales para la edad
del paciente, la médula 6sea debe tener una celularidad normal con menos del 5% de
los blastos. La tasa de remisién completa alcanzada se aproxima al 96-99% de acuerdo
a la mejoria en los tratamientos.

b) Fase de Consolidacion/ intensificacion: De acuerdo a Molinés (2014), una vez
terminada la fase de induccion a la remision, se comienza con esta fase, en éste periodo
se administran citostaticos a mas altas dosis. Asimismo se utiliza el Metotrexato a dosis
altas en infusion de 24 horas pero en intensidad variable segun el grupo de riesgo.
También se establece administracion del tratamiento sobre el Sistema nervioso Central
60 (SNC), ya que se aplica quimioterapia intratecal con un porcentaje de recidiva en el
(SNC) de un 5%.
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c) Fase de Mantenimiento: El tratamiento estandar de mantenimiento consiste en la
administracion de mercaptopurina oral a diario y de metotrexato semanal oral.
Ademés los pacientes pueden realizar tratamientos de forma ambulatoria, asistiendo a
sus revisiones cada 2-4 semanas. Reciben profilaxis anti infecciosa con cotrimoxazol
tres dias a la semana. Durante éste periodo los nifios pueden acudir a la escuela y
realizar una vida practicamente normal (Molinés, 2014).

Finalmente el paciente puede considerarse curado si la remision se ha mantenido por
un espacio de 3 a 5 afios después de finalizado el tratamiento (Palma y Sepulveda,
2012).

Tipos de tratamiento médico

El tratamiento que se emplea para combatir el céncer infantil es multimodal, sin
embargo, el objetivo del tratamiento es conseguir la curacion del paciente con minimos
efectos secundarios, tanto a corto como a largo plazo. Para ello hay opciones en los
tratamientos médicos segun las caracteristicas del problema o si las condiciones asi lo
requieren; los mas comunes que se establecen para nifios son: la cirugia, la
quimioterapia, radioterapia, inmunoterapia y trasplante de médula o de progenitores
hematopoyéticos.

El tratamiento de la leucemia linfoblastica aguda infantil (LLA).

Con los tratamientos mas recientes se ha aumentado la probabilidad de supervivencia
de hasta un 75%, si es a 10 afios y de un 80% si es a 5 afios. Sin embargo, tanto la
radioterapia y quimioterapia son los dos tipos de tratamiento estandar para combatir la
leucemia. Entre el 35y 40% de los casos, el tratamiento dura en promedio 2.5 afios. La
quimioterapia es quizds la modalidad terapéutica mas importante en el tratamiento
sistémico del cancer. Con quimioterapia, en la actualidad es posible curar pacientes con
enfermedad metastasica o con intensa actividad tumoral locorregional, no susceptible
de ser erradicada mediante cirugia y radioterapia. El término quimioterapia se ha
optado de manera universal para referirse al conjunto de medicamentos con capacidad
citotoxica que se utilizan en el tratamiento del cancer, aunque estrictamente hablando,
quimioterapia también se refiere a agentes antimicrobianos (Pérez, 2013).
Antraciclinas: doxurrobicina y epirrubicina, agentes alquilantes: llamados asi por el

tipo de dafio sobre el DNA: Cliclofosfamida, melfalan, clorambucil, busulfan, etc.
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Antimetabolitos: que inhiben la sintesis de DNA: methotrexate, 5- fluorouracilo,
arabindsido, de citosina, gemicitabina, etc. Derivados del platino: cisplatino,
carboplatino y oxaliplatino. Texanos: paclitaxel y docetaxel. (Pérez, 2013).

Barreras que limitan la adherencia al tratamiento.

(Otero y R0j0,2013), consideran como abandono a la interrupcion total y voluntaria del
tratamiento antes del tiempo acordado entre el paciente y el médico tratante, dejando
asi que la enfermedad siga su curso natural, incluso hasta llegar a la muerte.

En Meéxico, se ha hecho un esfuerzo importante para que la poblacion cuente con la
atencién médica adecuada y este a disposicion de la mayoria; aun asi, el abandono tiene
como efecto considerables pérdidas biopsicosociales (OMS, 2013).

Desde el punto de vista biologico, el abandono del tratamiento lleva a que el paciente
pueda presentar complicaciones en el cuadro clinico, recaidas intensas, aumento en la
toxicidad por la utilizacion de medicamentos mas agresivos, secuelas irreversibles y
progresivas, limitaciones funcionales y muerte.

Entendiendo asi, el abandono en una conducta que se manifiesta cuando hay
incumplimiento en la toma de medicamentos, esto aunando a la falta de recurso
econdémico por el que pasan los familiares, cuando el paciente no acude a consultas
programadas asociado a las grandes distancias por las que tienen que recorrer para una
atencion, el cansancio fisico del cuidador, la falta de conocimiento en el tratamiento o
la negacion ante la enfermedad, esto hace que se abandone parcialmente el tratamiento
y regresen meses 0 afios después, en consecuencia, es una conducta proveniente del
repertorio global de las conductas de la adherencia al tratamiento, (Garcia y Nieto,
2013).

Factores de Riesgo para el abandono

Las principales razones que las personas han referido para no llevar a cabo el
tratamiento son la falta de recursos econémicos y el miedo a los efectos secundarios
que produce aquel, (Kennard y Cols, 2013).

Algunos de estos factores se relacionan directamente con el paciente y su familia, entre
los que se hallan los siguientes:

Psicoldgicos: De manera activa el paciente o el familiar toma la decisién, algunos

investigadores han encontrado que las creencias, la auto eficiencia, los niveles de
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ansiedad, la autoestima, el estrés, la percepcion de apoyo social, la credibilidad en la
eficiencia del tratamiento, la motivacion y la actitud influyen en lo adherencia al
tratamiento (Kennard y Cols, 2013).

Socioecondémico: La disponibilidad o la escasez de recursos econdmicos puede poner
a los pacientes en posicion de elegir entre diversas prioridades, la mayoria de los
pacientes posterga e incluso deja de atenderse por el alto costo del tratamiento, y usan
el limitado patrimonio del que disponen para satisfacer sus necesidades basicas, esta es
la principal causa del abandono (Mostert y Cols, 2013).

Ocupacién: Contar con un trabajo y percibir ingresos suficientes, para cubrir las
necesidades basicas se relacionan con el nivel socioeconomico; asi las personas que
tienen buen empleo pueden solventar mejor el gasto que trae consigo la enfermedad
aunado a que teniendo un nivel econémico medio y alto en ocasiones es imposible
continuar con los gastos que este genere ya que en muchas ocasiones tienen que
ausentarse de sus labores para el cuidado del paciente, teniendo en ocasiones perdida
del trabajo o econdmica.

Lugar de residencia: De acuerdo con (Soza y Cols, 2013), los pacientes que viven
alejados de los centros de salud o areas hospitalarias son mas propensos a abandonar
el tratamiento e incluso nunca acceder a él.

Edad: La adherencia de los lactantes y nifios es determinada por los padres, para
comprender y seguir el tratamiento, pero a medida que la edad aumenta los menores
pasan menos tiempo en el hogar, son influidos por sus compafieros y su ambiente
social.

Por ultimo, existen factores relacionados a las condiciones de los servicios de salud,
como instalaciones inadecuadas, dificultad de acceso los servicios de salud por la
lejania 0 por los tramites burocraticos o carencias del proceso administrativo para la
prestacion de los servicios (Omoti y Ome, 2013).

Por tanto, para resulta apremiante analizar los factores que se involucran en dicha
conducta a fin de descartar o afirmar algunos factores de indole no psicoldgica para

establecer parametros adecuados de tratamiento.
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MARCO REFERENCIAL

Se hizo una bulsqueda de estudios publicados previos, en donde se identificé la
frecuencia de abandono en pacientes pediatricos con LLA. También se revisaron las
referencias bibliograficas de los articulos para la identificacion de dichos estudios, en

los cuales varios autores hacen las siguientes aportaciones:

Klinder, M., Miranda, A., Dorantes, E., Zapata, M., & et. al. (2012). Llevo a cabo un
estudio sobre la frecuencia y abandono de pacientes pediatricos con LLA, de manera
retrospectiva de expedientes de pacientes diagnosticados durante dos periodos de
tiempo en 7 entidades de la republica Mexicana, en donde arrojo una tasa un abandono
del 24% que llegar a ser hasta de 64% con tendencia a disminuir con el tiempo, durante
las fases tempranas de tratamiento y en los estados de Hidalgo y Puebla se registr6 el
mayor porcentaje de abandono del tratamiento. Hace referencia a que la frecuencia en
el abandono continta siendo alta por lo que se requiere de otras acciones para mejorar

este problema.

Amaranto S, Carolina G, Bibiana V,( 2012) realizo un anlisis de una cohorte de nifios
con cancer para determinar el riesgo de recaida y abandono del tratamiento, el estudio
fue retrospectivo en donde incluyo a 303 pacientes, donde obtuvo la informacién de la
historia clinica y entrevista telefonica con familiares de los pacientes, utilizando
estadistica descriptiva, en donde los resultados fueron el 17.87% abandonaron el
tratamiento hace mencion que la tasa del abandono es alta asociado a los diferentes
factores como estado socioecondmico, estado emocional, y falta de apego al mismo,
hace comparacion con los paises en vias de desarrollo y muestra una fuerza de

asociacion elevada para recaer o morir.

Gabriela O, Martha R, José M, & et al, (2013). Describio la frecuencia de abandono
del tratamiento con Leucemia, para pacientes pediatricos, sobre la base caracteristica
psicosociales y estadio de la enfermedad, en donde reviso 134 expedientes clinicos
atendidos por el departamento de oncologia del Institutto Nacional de Pediatria de

México, de aquellos pacientes atendidos a lo largo de 5 afios. Los resultaron muestran
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un indice de abandono de casi una cuarta parte, el nivel socioecondmico resulto
significativo para dicho abandono del tratamiento, siendo la pobreza el principal factor.
En un resultado significativo (p=.010 de dos colas), mostrando una relacién negativa
en la que a mayor pobreza, mas casos de abandono, el 77% de los casos recibian algin
tipo de apoyo econdmico. Sin embargo dicho dato resulta alarmante ya que por cada
3.4 nifios que fueron diagnosticados con LLA e ingresaron a tratamiento 1 hace
desercion. Por otra parte observaron que no habia registro de la situacion del 97% de
los pacientes de abandonaron ni de sus razones para hacerlo. No han sido monitoreados
y tampoco se les hace seguimiento. Destaca la importancias de la intervencién
psicoldgica, asi como la necesidad de llevar a cabo investigacion adicional que analice
dichos procesos.

La literatura oncoldgica sefiala que de 70 a 80% de los pacientes con LLA, Bernabeu,
Cariete, Fournier, ( 2013, desertan del tratamiento haciendo referencia que el abandono
provoca multiples complicaciones e incluso la muerte, teniendo como este un resultado
negativo, dicho fracaso puede deberse a la falta de conocimiento por parte de los
familiares ante el apego al tratamiento, asi mismo la mayoria de la poblacion no cuenta
con condiciones favorables de alimentacion o de higiene, por lo que son ms vulnerables
a los efectos secundarios, también a factores socioecondémicos Yy sociodemograficos.
Se ha puesto en evidencia también que estados alterados de animo conllevan el
abandono del tratamiento.

Carrobles y Cols, ( 2013) menciona que en la mayoria de las ocasiones los altos niveles
de estrés, ansiedad o depresion influyen de manera negativa en las decisiones de los
pacientes. Asi mismo el desapego se da por los diferentes niveles socioeconémicos por
los que pasa la familia, el estado de animo, y los efectos secundarios de los diferentes
tratamientos a los que se somete el paciente pediatrico.

En contraste: (Aquino, Roberto C, Miguel D, 2014), realizaron un estudio de las
diferentes causas de abandono en los nifios con LLA, con un estudio observacional,
descriptivo, transversal y retrospectivo, de pacientes pediatricos de 0 a 17 afios de edad,
aplicando estadistica descriptiva, obteniendo como resultado 161 pacientes estudiados,
86 masculinos y 75 femeninos, obteniendo como resultados que el pico méaximo de

frecuencia de defunciones es en edad preescolar de 4-5 afios de edad, con una
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supervivencia a aproximadamente del 75%, demostrando que los principales factores
de abandono del tratamiento se debe a los economicos.

Hace énfasis en el apego al tratamiento ya que la mayoria son de escasos recursos y de
poblaciones lejanas para una atencion oportuna y continua. Asi mismo los programas
econdémicos que se les proporciona no satisfacen las necesidades basicas de apoyo al

paciente y familiar
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OBJETIVOS

Objetivo General

Determinar las barreras que generan el abandono del tratamiento del paciente

pediatrico con Leucemia Linfoblastica Aguda en el Hospital del Nifio DIF Hidalgo.

Objetivos Especificos

1. Describir las caracteristicas generales que nos permitan conocer la poblacion
pediatrica con LLA.

2. Describir si los recursos econdmicos con los que cuentan los padres de
pacientes con LLA es una barrera de limita la adherencia al tratamiento.

3. ldentificar si el nivel de escolaridad de los padres de los pacientes con LLA
influyen en la adherencia al tratamiento.

4. ldentificar si el acceso al sistema de salud es una barrera que limita la
adherencia al tratamiento.

5. Identificar si los familiares tienen el conocimiento sobre el tratamiento de sus
pacientes con LLA.

6. Conocer la frecuencia de recaida del paciente pediatrico con LLA.

7. Conocer si los pacientes con LLA se les proporciona atencion psicologica lo

que determina la adherencia al tratamiento.
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HIPOTESIS

H1: El tiempo de evolucion de la LLA favorece el abandono al tratamiento de los

pacientes del Hospital del Nifio DIF Hidalgo.

Ho: El tiempo de evolucion de la LLA no favorece el abandono al tratamiento de los

pacientes del Hospital del Nifio DIF Hidalgo.
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Capitulo 11
METODOLOGIA

A continuacion se describe el disefio de la investigacion, la poblacion, la muestra, los
criterios de asignacién y reclutamiento de los participantes, asi como se sefiala el
procedimiento de recoleccion, de informacion, incluyendo las consideraciones éticas,
legales y el andlisis estadistico.

Tipo y disefio

e Cuantitativo

e Descriptivo: Busca especificar propiedades, caracteristicas 'y  rasgos
importantes de cualquier fenébmeno que se analice.

e Correlacional: Asocia variables mediante un patron predecible para un grupo o
poblacion.

e Transversal: Solo se recolectan datos en un solo momento, en un tiempo Unico.

Universo

Total de la poblacion 40 pacientes que se encontraron en el Hospital Del Nifio DIF
Hidalgo, ubicado en Carretera México-Pachuca km 82.

El muestreo es de tipo no probabilistico por conveniencia se realizd a través de censos
en los servicios donde se encuentran los pacientes con LLA y en base a los criterios
de inclusion y exclusion.

Criterios de seleccion

Criterios de inclusion

e Pacientes que se encuentran en el area de Terapia Intensiva Pediatrica,
hospitalizacion oncologia y hospitalizacion de urgencias.

e Pacientes pediatricos en edad de 2 a 18 afios.

e Pacientes con abandono o rechazo al tratamiento (es decir, pacientes que no
aceptaron iniciar el tratamiento antineoplasico) en algin momento del proceso
diagnostico-terapé utico.

e Pacientes que tengan consentimiento informado del padre o tutor para la

aplicacion de la encuesta.
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Criterios de Exclusion
e Nifios con leucemia que no acepten sus familiares participar en el estudio.
e Pacientes con trastornos o enfermedades diferentes a la LLA
e Pacientes que no se encuentren en el area de Terapia Intensiva Pediatrica,
hospitalizacion oncologia y hospitalizacion de urgencias
Periodo de Estudio |
e Hospital del Nino DIF Hidalgo, carretera México Pachuca km. 82. De Enero a
junio de 2016.
Criterios de eliminacion
e Pacientes que no deseen continuar con el estudio.

e Pacientes que contesten menos del 90% del total del cuestionario.
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Instrumentos de Medicion

Se realizd un cuestionario con 21 items de opcién multiple el cual se aplicé a
los padres de familia responsables de los pacientes que se encontraban en el
Hospital del Nifio DIF Hidalgo, distribuidos en los diferentes servicios de
atencion hospitalaria. El cuestionario lleva como nombre Barreras que Limitan
la Adherencia al Tratamiento de Pacientes con Leucemia Linfoblastica Aguda
(BATPLLA), Incluye 21 items, en cada reactivo se miden dimensiones como
estado sociodemogréafico, estado de salud estado econdmico y duracién en el
tratamiento con Leucemia Linfoblastica Aguda.

Para determinar el coeficiente de confiabilidad en el instrumento, se aplicara el
método de consistencia interna Alpha de Crombach. Los resultados indican una
adecuada consistencia interna (coeficiente  de Cronbach = 0,83). Es un
instrumento que puede ser aplicado con una duracion promedio de 5 a 10

minutos 'y de facil comprension.

Procedimiento de reclutamiento

Se hizo el reclutamiento de los padres que se encontraban en el Hospital del
Nifio DIF Hidalgo con previo consentimiento, identificando los criterios de

inclusion 'y exclusion.

Procedimiento para la recoleccion dela informacion

Para llevar a cabo el desarrollo de la presente investigacion, se solicitd la
aprobacion de los directores de tesis (M.C.E. Baltazar Téllez Rosa Ma, Dr.
Arias Rico José)

Se convoca a los participantes de manera verbal y por escrito, se incluyeron
padres de familia, se abordaron en los diferentes turnos, en los servicios de
urgencias, terapia intensiva pediatrica y oncologia, se les proporciono
informacion amplia y especifica de la investigacion, y se les entrego  un
consentimiento informado para la aceptacion de participar en el proceso de

investigacion.
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Plan de Andlisis de los datos de investigacion

e Para la captura y analisis estadisticos se analizara el paquete estadistico para las

ciencias sociales (IBM, SPSS) versién 21 en espafiol.
Analisis estadistico descriptivo.

e Con la finalidad de describir algunos factores sobre las barreras que limitan el
tratamiento de los pacientes con LLA, se utilizara como unidad de medida la
distribucion de frecuencias o medidas de resumen (frecuencias y porcentajes),
para las variables con nivel de medicion de razén se ocuparon las medidas de
tendencia central (media, moda y mediana), asi como las medidas de dispersion
o variabilidad (desviacion tipica o estandar, rango y varianza).

Analisis estadistico inferencial.

e Con la finalidad de aceptar o no la hipdtesis se probara con pruebas
parameétricas y no paramétricas. Para identificar la relacion de los factores
asociados a la adherencia al tratamiento de pacientes con LLA, se utilizara el
coeficiente de relacion der r Pearson y Chi2.

Recursos humanos, financieros y materiales.
e Encuestas, bitacoras, impresora, lapiz, lapiceros.
Recursos econdmicos.
e Los gastos que se generen se cubrirdn por parte del investigador.
Difusion.
e Se daran a conocer los resultados de la presente investigacion en un articulo de

revista arbitrada e indexada
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CONSIDERACIONES ETICAS Y LEGALES

Declaracion de Helsinki

Principios generales

1. La Declaracion de Ginebra de la Asociacion Médica Mundial vincula al médico
con la formula "velar solicitamente y ante todo por la salud de mi paciente”, y
el Codigo Internacional de Etica Médica afirma que: "EI médico debe

considerar lo mejor para el paciente cuando preste atencion médica”.

2. El deber del médico es promover y velar por la salud, bienestar y derechos de
los pacientes, incluidos los que participan en investigacion médica. Los
conocimientos y la conciencia del médico han de subordinarse al cumplimiento

de ese deber.

3. El progreso de la medicina se basa en la investigacién que, en Ultimo término,

debe incluir estudios en seres humanos.

4. El propésito principal de la investigacion médica en seres humanos es
comprender las causas, evolucion y efectos de las enfermedades y mejorar las
intervenciones  preventivas,  diagnosticas y  terapéuticas  (métodos,
procedimientos y tratamientos). Incluso, las mejores intervenciones probadas
deben ser evaluadas continuamente a través de la investigacion para que sean

seguras, eficaces, efectivas, accesibles y de calidad.

5. La investigacion médica esta sujeta a normas éticas que sirven para promover
y asegurar el respeto a todos los seres humanos y para proteger su salud y sus

derechos individuales.

6. Aungue el objetivo principal de la investigacion médica es generar nuevos
conocimientos, este objetivo nunca debe tener primacia sobre los derechos vy

los intereses de la persona que participa en la investigacion.
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7. En la investigacién médica, es deber del médico proteger la vida, la salud, la
dignidad, la integridad, el derecho a la autodeterminacion, la intimidad y la
confidencialidad de la informacion personal de las personas que participan en
investigacion. La responsabilidad de la proteccion de las personas que toman
parte en la investigacion debe recaer siempre en un médico u otro profesional
de la salud y nunca en los participantes en la investigacion, aunque hayan

otorgado su consentimiento.

8. Los médicos deben considerar las normas y estandares eéticos, legales y
juridicos para la investigacion en seres humanos en sus propios paises, al igual
que las normas y estandares internacionales vigentes. No se debe permitir que
un requisito ético, legal o juridico nacional o internacional disminuya o elimine
cualquiera medida de proteccion para las personas que participan en la

investigacion establecida en esta Declaracion.

9. La investigacion médica debe realizarse de manera que reduzca al minimo el

posible dafio al medio ambiente.

10. La investigacion médica en seres humanos debe ser llevada a cabo solo por
personas con la educacion, formacion y calificaciones cientificas y éticas
apropiadas. La investigacion en pacientes 0 voluntarios sanos necesita la
supervision de un médico u otro profesional de la salud competente y calificado

apropiadamente.

11. Los grupos que estan presentados en la investigacion médica deben tener un

acceso apropiado a la participacion en la investigacion.

12. Se debe asegurar compensacion y tratamiento apropiados para las personas que

son dafiadas durante su participacién en la investigacion.
Riesgos, Costos y Beneficios

13. En la practica de la medicina y de la investigacion médica, la mayoria de las

intervenciones implican algunos riesgos Yy costos.
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14. Los médicos no deben involucrarse en estudios de investigacion en seres
humanos a menos de que estén seguros de que los riesgos han sido
adecuadamente evaluados y de que es posible hacerles frente de manera
satisfactoria.

a. Cuando los riesgos que implican son mas importantes que los beneficios
esperados o0 si existen pruebas concluyentes de resultados definitivos,
los médicos deben evaluar si continlan, modifican o suspenden

inmediatamente el estudio.
Comités de ética de investigacion

15. El protocolo de la investigacion debe enviarse, para consideracion, comentario,
consejo y aprobacion al comité de ética de investigacion pertinente antes de
comenzar el estudio. Este comité debe ser transparente en su funcionamiento,
debe ser independiente del investigador, del patrocinador o de cualquier otro
tipo de influencia indebida y debe estar debidamente calificado. EI comité debe
considerar las leyes y reglamentos vigentes en el pais donde se realiza la
investigacion, como también las normas internacionales vigentes, pero no se
debe permitir que éstas disminuyan o eliminen ninguna de las protecciones para

las personas que participan en la investigacion establecidas en esta Declaracion.

a. El comité tiene el derecho de controlar los ensayos en curso. El
investigador tiene la obligacion de proporcionar informacion del control
al comité, en especial sobre todo incidente adverso grave. No se debe
hacer ninguna enmienda en el protocolo sin la consideracion y
aprobacion del comité. Después que termine el estudio, los
investigadores deben presentar un informe final al comité con un

resumen de los resultados y conclusiones del estudio.
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Privacidad y confidencialidad

16.

Deben tomarse toda clase de precauciones para resguardar la intimidad de la
persona que participa en la investigacion y la confidencialidad de su

informacién personal.

Consentimiento informado

17.

18.

La participacion de personas capaces de dar su consentimiento informado en la
investigacion médica debe ser wvoluntaria. Aunque puede ser apropiado
consultar a familiares o lideres de la comunidad, ninguna persona capaz de dar
su consentimiento informado debe ser incluida en un estudio, a menos que ella

acepte libremente.

En la investigacion médica en seres humanos capaces de dar su consentimiento
informado, cada participante potencial debe recibir informacion adecuada
acerca de los objetivos, métodos, fuentes de financiamiento, posibles conflictos
de intereses, afiliaciones institucionales del investigador, beneficios calculados,
riesgos previsibles e incomodidades derivadas del experimento, estipulaciones
post estudio y todo otro aspecto pertinente de la investigacion. El participante
potencial debe ser informado del derecho de participar 0 no en la investigacion
y de retirar su consentimiento en cualquier momento, sin exponerse a
represalias. Se debe prestar especial atencién a las necesidades especificas de
informacion de cada participante potencial, como también a los métodos

utilizados para entregar la informacion.

Cuando el participante potencial sea incapaz de dar su consentimiento
informado, el médico debe pedir el consentimiento informado del representante
legal. Estas personas no deben ser incluidas en la investigacion que no tenga
posibilidades de beneficio para ellas, a menos que ésta tenga como objetivo
promover la salud del grupo representado por el participante potencial y esta
investigacion no puede realizarse en personas capaces de dar su consentimiento

informado y la investigacion implica s6lo un riesgo y costo minimos.
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19. Si un participante potencial que toma parte en la investigacion considerado
incapaz de dar su consentimiento informado es capaz de dar su asentimiento a
participar 0 no en la investigacion, el medico debe pedirlo, ademas del
consentimiento del representante legal. El desacuerdo del participante potencial

debe ser respetado.
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Capitulo 111
RESULTADOS

El estudio se realizd en el Hospital del nifio DIF Hidalgo, en los servicios de
hospitalizacion Oncologia, Urgencias hospitalizacion y Unidad de terapia Intensiva
pediatrica, en una n= de 30 pacientes con LLA, enun rango de edad de 2 a 18 afios de

edad con diagnostico confirmado.

En la figura No. 1 podemos observar que poco mas de la mitad (53%) de los pacientes

con LLA pertenece al género femenino.

Genero

B Femenino

= Masculino

Fuente: ( BATPLLA) n=
30
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De acuerdo a la tabla No. 1 se observa como un porcentaje considerable (44%) de los

pacientes diagnosticados con leucemia tienen entre 5y 10 afios de edad.

EDAD PORCENTAJE
2-5 Afios 23%

5-10 Aros 44%

10-15 Afios 30%

15-18 Afios 3%

Fuente: ( BATPLLA)

n= 30

En la figura No. 2 visualizamos que el (10%) no ha asistido a la escuela relacionado a

que el mayor nimero de la poblacién estudiada se encuentra entre los 5 y 10 afios, el

(17%) abandono la escuela asociado a su padecimiento y al tiempo de hospitalizacion.

Escolaridad

B Ninguna

M Preescolar

M Escolar
Secundaria

M Dejo la escuela por la
Enfermedad

Fuente: ( BATPLLA)
30

30



La figura 3 explica el lugar de procedencia donde se visualiza que casi una tercera

parte (27%) se trasladan desde municipios de la Huasteca para su atencion, mientras

que el (17%) provienen de una zona urbana lo que facilita el traslado al hospital para

su atencion.

Lugar de procedencia

B Pachuca

B Huejutla

B Tula

B Zimapan

B Mineral del Chicho
B Lasierra

Tizayuca

Fuente: ( BATPLLA)

n= 30
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La figura No. 4 corresponde al tiempo de traslado para recibir servicio de salud, se

encontr que el (37%) de los pacientes con LLA tienen que trasladarse por mas de 4

horas para recibir atencion médica especializada.

Tiempo de traslado al hospital

B 4 horas o menos

¥ 4 horas - 8 horas

Fuente: ( BATPLLA)

30
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En la tabla n.2 En relacién a la ocupacién de los padres el 30% se dedican al comercio,

lo que influye en una falta de estabilidad economica al no percibir un salario seguro,

otra tercera y el (30%)

profesionales.

OCUPACION DEL PADRE
Obrero

Campesino

Empleado de comercio
Empleado de Gobierno
Comerciante

Profesional

Pensionado

Otros

Fuente: ( BATPLLA)

30

PORCENTAIJE

30%

7%

4%

3%

30%

20%

3%

3%

son obreros, casi una cuarta parte (20%) ejercen como
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En la figura No 5 observamos que el (53%) de los padres cuentan con preparatoria, y

tan solo el (10%) tiene estudios de primaria.

Escolaridad de los padres

M Primaria
W Secundaria
& Preparatoria

Profesional

Fuente: (BATPLLA)

n= 30
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En la figura No. 6 los servicios en donde se abordaron a los pacientes fueron
hospitalizacion oncologia, urgencias, Unidad de Terapia Intensiva Pediatrica, de estos
el 50% se encontraron hospitalizados en urgencias de hospitalizacion, y el 13% en la

UTIP, en condiciones de gravedad.

Servicio de Hospitalizacion

B Hospitalizacion Oncologia
B Urgencias Hospitalizacidn

muTIP

Fuente: ( BATPLLA) n=
30

En la tabla 3 verificamos que el 96.7% cuenta con el apoyo psicoldgico para poder
enfrentar la enfermedad de LLA, lo que es significativo para la atencion oportuna y
aceptacion de la misma, disminuyendo el abandono al tratamiento. Lo que observamos

es que tienen mayor peso los otros factores ya descritos.

Ayuda psicologica Porcentaje %
Si 96.7%
No 3.3%
Fuente: ( BATPLLA) n= 30
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Correlacién

En la tabla n 4 se observan los datos de correlacion entre el tiempo de evolucion y el

abandono al tratamiento, lo que resulta el valor de P 0.687 de acuerdo a la prueba de

chi? lo que es significativo para aprobar la hipétesis planteada

Correlaciones

\/ariables Distribucién segun
el tiempo de Abandono del
ewvolucién de LLA tratamiento
Distribucion segin el Correlacion de Pearson 1 -.203
tiempo de evolucion de la
LLA Sig. (bilateral) 282
N 30 30
Abandono del tratamiento  Correlacion de Pearson -.203 1
Sig. (bilateral) .282
N 30 30
Pruebas de chi?
Sig. asintdtica
Valor Gl (bilateral)
Ch? 1.4812 3 .687
Razbn de verosimilitudes 1.683 3 .641
Asociacién lineal por lineal 1.196 1 274
N de casos validos 30
Fuente: ( BATPLLA) n=30
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En la tabla 4 representa la estadistica descriptiva de los factores que limitan la
adherencia al tratamiento de los pacientes con LLA dl hospital del Nifio DIF Hidalgo

Genero
Masculino
Femenino
Edad

2-5 afios
5-10 arfios
10-15 afios
15-18 afios

Abandono al tratamiento

Tramites no autorizados
Cambio de institucion
Dificultad de acceso al hospital

Econdmica
Miedo al tratamiento

Fuente: ( BATPLLA)

Valores

14
16

13

Si
28

19

Frecuencia %

53.3%
46.7%

23.3%

43.3%

30%

3.3%

Si

98%
6.7%
10.0%

3.3%

63.3%
16.7%

no
2%

n=30
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DISCUSION

Para (Klinder, M., Miranda, A., Dorantes, E., Zapata, M., & et. al. 2012) la frecuencia
de abandono del tratamiento de pacientes pediatricos con LLA no ha sido estudiada en
México con precision, sin embargo de la revision de la literatura y mediante los reportes
de este fendmeno para paises en vias de desarrollo, se ha documentado que la

frecuencia de abandono puede ser de hasta 50%.

Similar a los hallazgos encontrados en este estudio, muestran un efecto positivo en
cuanto el abandono del tratamiento ya que indica que mas del 50% de la poblacion
pediatrica abandono el tratamiento y como consecuencia complicaciones severas en

cuanto al estado de salud que la mayoria de las ocasiones obtuvieron un final fatal.

Asi mismo la entidad de Huasteca Hidalguense fue en donde los pacientes tuvieron
mayor reincidencia en la recaida con un indice del 27% asociado al tiempo de traslado
hacia el hospital con un recorrido de mas de 4 horas de recorrido. Encontrandose a los
pacientes en el area de Urgencias hospitalizacion con un 50% de la poblacion dato
significativo que el 13% en la unidad de terapia intensiva pedidtrica en fase terminal,
tal como lo refiere Klunder, 2012 al mencionar que en el 36.7% de su poblacion
estudiada no cuenta con suficiente acceso al servicio médico lo que implica mayor falta

de adherencia al tratamiento del nifio con LLA

En este estudio se muestra que existe mayor abandono al tratamiento en las primera
etapa de deteccion con Leucemia Linfoblastica Aguda, relacionado con los mdltiples
factores entre los que destacan los posibles efectos adversos al tratamiento y enfrentar
por primera vez procedimientos dolorosos, desconocimiento a la patologia, aunado a
esto el apoyo psicoldgico que se ofrece a la familia en la percepcién de la enfermedad
porque resuelve, por lo menos en parte sus miedos y creencias, similar a lo que refiere
Klunder, 2012 en donde el 92% de su poblacion estudiada refiere abandonar el

tratamiento desde los primeros tiempos de evolucion de la enfermedad.
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CONCLUSION

La imposibilidad de recibir un tratamiento completo en los nifios con LLA es un
problema complejo, cuya causa es multifactorial casi en su totalidad de la poblacion
estudiada abandono el tratamiento, ubicando a la Huasteca Hidalguense como primer

lugar de incidencia en pacientes con recaidas.

Otro factor importante para el abandono del tratamiento es la situacion econdémica por
la que enfrentan las familiar, menos de la mitad de la poblacion es obrera y mas de la
mitad tiene escolaridad de nivel preparatoria, las madres de familia se encuentran en
actividad laboral por lo que esto influye a que dejen de trabajar y se dediquen al cuidado

del paciente pediatrico.

Poco menos de la mitad de la poblacion estudiada cursa la etapa escolar lo que se
relaciona al abandono en la formacién primaria lo que limita a la continuacion en su

educacion.

De acuerdo a la hipotesis el abandono al tratamiento si es significativo, asociado a los
multiples factores entre ellos estd el cansancio al rol del cuidador, la complejidad al

servicio médico.

El tiempo promedio de evolucion de la enfermedad fue de 2 afios en promedio, lo que
condiciona a la falta de adherencia al tratamiento ya que es un tiempo significativo

considerando los otros factores relacionados.

Estos resultados obligan a la reflexion sobre la necesidad de aumentar la efectividad de
las intervenciones que mejoren la adherencia a los tratamientos en los nifios con LLA,
mediante el desarrollo de un seguimiento del tratamiento que detecte en forma
inmediata los determinantes del abandono; ello con el fin de crear los indicadores
propios del riesgo de abandono al tratamiento, y para desarrollar programas de soporte

adicional a las familiar con mayor riesgo.
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RECOMENDACIONES

Se sugiere realizar estrategias para la mejora en la calidad de los servicios y
proporcionar el apoyo econdémico necesario a los pacientes pediatricos con
LLA, através de programas y unidades médicas de atencion especializada.
Proporcionar la informacion adecuada sobre los servicios con los que se cuenta
en la afiliacion al seguro popular.

Realizar un estudio méas a fondo sobre las variables que influyen para que el
paciente y sus familiares decidan abandonar el tratamiento.

Fomentar la adaptacién mediante programas especiales con grupos de apoyo
terapéutico, integracion de grupos de ayuda, donde se aborden experiencias
fisicas, psicolégicas y socio familiares incluyendo un plan para el fomento de
valores necesarios para el afrontamiento de la enfermedad.

Aumentar la efectividad de las intervenciones que mejoren la adherencia a los
tratamientos en los nifios con LLA, mediante el desarrollo de un sistema de
seguimiento a familiares con mayor riesgo de desercion mediante una atencion
personalizada, a través de visitas domiciliarias incluyendo al equipo
multidisciplinario.

Realizar un plan educativo de tipo formal donde se les informe sobre las
complicaciones y datos de alerta, interacciones medicamentosas, los efectos de
la quimioterapia para mejorar la aceptacion al tratamiento. Asi mismo sugerir
al familiar que tenga una bitacora en donde se plasme el tipo de visita y
tratamiento en donde se registre el estado de salud, estado nutricional tipo de
alimentacion, previamente mediante una capacitacion del personal de
enfermeria para su manejo y realizar curso taller con pacientes y familiares
sobre el manejo sobre las medidas dietéticas y manejo del cuidado de los
catéteres.

Realizar material audiovisual y didactico, asi mismo fomentar el uso de dialecto
entre el personal multidisciplinario ya que se identificé que la mayoria de los
pacientes provienen de las zonas rurales dispersas donde no hay acceso a los

servicios de salud especializado.
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Se recomienda realizar intervenciones en salud mental que incrementen la
adherencia de estos pacientes a los tratamientos propuestos y que hagan parte
del manejo interdisciplinario e integral que deben recibir. Es posible que estas
intervenciones psicologicas incluyan entre otros, algunos elementos esenciales
como la educacion, el entrenamiento en toma de decisiones y solucion de
problemas, la reestructuracion de ideas irracionales y manejo de creencias,
actitudes y atribuciones que interfieran con la adherencia, el manejo del estrés
y de la frustracion, entrenamiento en autocontrol, manejo de emociones
perturbadoras y psicopatologia, asi como entrenamiento en asertividad y
comunicacién para la promocion del establecimiento de una relacion

enfermera-paciente efectiva.
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ANEXOS



Cronograma de actividades

FECHAS Enero Febrero Marzo Abril Mayo 2017 Junio
2016 2016 2016 2016 /Julio/agosto2017

ACTIVIDADES

Revision y ajustes
al proyecto de
investigacion por ~ NEG——)

el tutor (disefio de

proyecto de
investigacion)
2 Recopilacion de la
informacion ! >
3 Procesamiento de
dEiios e ———
4 Analisis e
interpretacion  de I >
datos.
5 Elaboracion de
informe final I >
6 Entrega del

7 Presentacion vy

informe final ————————>
—

validacion de
8 informe final
Presentacion  de
tesis I N
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Variables

Factores
demogréficos

Factores
socioculturales

Accesibilidad a los
servicios de salud

Abandono al
tratamiento

TABLA DE OPERACIONALIZACION

Definicion conceptual

Tratadel desarrollo de las
poblaciones humanas y
sus estructuras ademas de
su evolucion y
caracteristicas generales
de la poblacion

Tratadel proceso
relacionado con los
aspectos sociales y
culturales de una
comunidad o sociedad

Mayor o menor
posibilidad de tener
contacto con los servicios
de salud pararecibir
asistencia

Incumplimiento de
tratamientos
farmacoldgicos/abandono
terapéutico

Dimensién
Edad

Sexo
Lugar de procedencia

Nivel de escolaridad

Ocupacion de la madre
Ocupacion del padre

Accesibilidad geogréfica

Accesibilidad econémica

Accesibilidad cultural

Recaidas en los
tratamientos

Tipos de tratamientos

DE VARIABLES

Indicadores

2 a 16 afos
Femenino/masculino
Rural urbano

Analfabeta, preescolar, escolar, secundaria,
preparatoria, profesional

Ama de casa, empleada, otros
Comerciante, obrero, empleado de
comercio, empleado de gobierno,
profesional, pensionado, otros.

Tiempo para llegar al hospital, 4 horas o
menos, de 4 a 8 horas, mas de 8 horas.

Apoyo econdmico: si/ no/ seguro popular
Abandono del tratamiento (si/no).

Causas: tramite no autorizado, cambio de
institucion, dificultad de acceso al hospital,
economica.

Miiedo al tratamiento, percepcion del
entorno familiar (bueno, malo, regular).

Si/ no

Sin quimioterapia/con quimioterapia/otros
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INSTRUMENTO

UNIVERSIDAD AUTONOMA DEL ESTADO DE HIDALGO
' ol INSTITUTO DE CIENCIAS DE LA SALUD
1 AREA ACADEMICA DE ENFERMERIA
] POSGRADO EN ENFERMERIA PEDIATRICA
B B

HOSPITAL DEL NINO DIF HIDALGO

AT ST INSTRUMENTO DE MEDICION

Cuestionario de variables del Protocolo de Barreras que limitan la adherencia al tratamiento de
pacientes con Leucemia Linfoblastica Aguda en el Hospital del Nifio DIF Hidalgo

Instrucciones: Favor de contestar correctamente de manera veraz la siguiente encuesta
marcando con una X la respuesta correcta.

DATOS DEL PACIENTE:

No de encuesta: Fecha:

1) NUmero de expediente:
2) Iniciales del paciente:

3) Diagnostico:

4) Tiempo de evolucion: afos meses:
5) Edad: afos meses
6) Sexo

Femenino [  Masculino [

7) Escolaridad:

Analfabeta [ Preescolar[ escolf secundaf

ANTECEDENTES HEREDOFAMILIARES

Estado civil de los padres.

Soltero [ Casadd Viud Divorciad{ Union lior 5

9) Ocupacion de la madre.

Ama de casa [  empleada [ otrd

10) Ocupacion del padre:

Obrero [ Campesino i Empleado de comercid@ ]  Empleado de gobierno i
Comerciantel | Profesiond | Pension[ ] e Especifique

11) Escolaridad del Padre:

Analfabeta [ Primari] secundarif@@  preparatofii ] Profesiof ]
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12) Escolaridad de la Madre:

Analfabeta [ Primari ] Secundarfi ¥  Preparatof ]  Profesiof

13) Lugar de procedencia

Urbana [0 Rural [0

14) Tiempo para llegar al hospital
4 horas 0 menos - De 4 a 8 Horas - Mas de 8 hora-

15) Tipo de tratamiento

Sin quimioterapia [ Con quimioterapia [ tros  [E iales

16) Ha abandonado el tratamiento

S No I

17) Causas principales del abandono del tratamiento

Tramites no autorizados [FE Cambio de institucion [ icultad de acceso al hospital

Econémica [ Miedo al tratamientd ]

Otros [  Especifique cuales:

18) Ha tenido alguna recaida en el tratamiento establecido

S No N

19) Cuenta con algin apoyo econémico adicional

si No [ Cual: -

20) Ha requerido ayuda psicologica para afrontar la enfermedad de su hijo

si [ NG
21) Como percibe su entorno familiar ante el afrontamiento de la enfermedad de su hijo

Bueno [0 Malo[ll Regular [

GRACIAS POR SU PARTICIPACION

Fuente: Modificado de  Amaranto Suarez, Carolina Guzman, Bibiana Villa, Oscar Gamboa
2011
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

Universidad Auténoma del Estado de Hidalgo

', Instituto de Ciencias de la Salud
Area Académica de Enfermeria
Especialidad en Enfermeria Pediatrica

LUrew33ad fartooma 6 Eclazo dz  delye

Pachuca de Soto, Hgo a 2016

Por este medio le informamos que usted ha sido seleccionado (a) para participar en un
estudio de salud que tiene por nombre: Barreras que limitan la adherencia al tratamiento
de pacientes con Leucemia Linfoblastica Aguda en el Hospital del Nifio DIF Hidalgo
de Enero - Junio 2016. La investigacion tiene como propdsito conocer la frecuencia
de abandono del tratamiento en pacientes pediatricos con leucemia linfoblastica.
Por otra parte la investigacion no contempla riesgo alguno o repercusiones, de aceptar,
debera contestar un cuestionario completamente confidencial y anonimo, que solo se
utilizard con fines estadisticos. La entidad responsable del estudio tomara las medidas
necesarias para asegurar la confidencialidad de toda la informacion que usted brinde
garantizdndole que no sera revelada su identidad, si estd de acuerdo en participar en la
investigacion, por favor expréselo firmando esta declaracion en caso de interesarse en

algo particular, le seran resueltas sus dudas al final de la entrevista.

Gracias por su colaboracion.

Firma del encuestado Firma del Investigador
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