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RESUMEN

1 problema del abandono del

tratamiento en nifios con céancer
es complejo y multifactorial don-
de inciden factores socioculturales y
econoémicos que deben ser abordados
de manera multidisciplinaria, con én-
fasis en el paciente y su entorno. El
objetivo del presente trabajo fue ana-
lizar las medidas de apoyo social im-
plementadas en el Departamento de
Hemato-Oncologia Pediatrica de la
FCM-UNA (DHOP) y su contribu-
cion en la adherencia al tratamiento de
los pacientes hematooncoldgicos en
el DHOP. Desde el afio 2009 al 2013
fueron diagnosticados con cancer 526
pacientes, el 78,7% (414/526) presen-
taban factores de riesgo de abandono.
Las medidas de apoyo social sociales
implementadas por el equipo de tra-
bajo social del DHOP, que consistie-
ron en: Seguimiento de los pacientes
mediante agendamiento y verificacion
de citas, intervencion telefonica ante
incumplimiento de las mismas, apo-
yo familiar en su comunidad median-
te visitas domiciliarias, trabajo con
las Clinicas Satélites, recuperacion
de pacientes con intervencion fiscal y
defensoria de la nifiez, se contribuye-
ron a disminuir la tasa de abandono
al 0%. El presente trabajo contribuye
y refuerza el concepto que el cancer
debe ser entendido como un proble-
ma social y el éxito de su tratamiento
radica en el trabajo multidisciplinario.

Palabras clave: Trabajo social, Onco-
lo6gico, Pediatrico

ABSTRACT

The abandonment of therapy is
a complex and a multifactorial
problem influenced by sociocultural
and economic factors that must be ad-
dressed in a multidisciplinary manner
with emphasis on the patient and the
family. The aim of this study was to

reduce the therapeutic abandonment
on the Hemato-Oncology Pediatrics
Department patients of the Medicine
College of the National University
of Asuncion by applying strategies
that consisted in strengthening the
social work on the family and the pa-
tient. From 2009 to 2013, 526 patients
were diagnosed with cancer, 78.7 %
(414/526) were identified at high risk
of abandoning therapy. Through inter-
ventions that consisted of patient fol-
low-up and verification by scheduling
appointments, telephone intervention
in breach of them, family support in
the community through home visits,
working with Satellite Clinics, patients
recovering fiscal intervention and ad-
vocacy for children, reduce the aban-
donment to 0%. This work contributes
to and reinforces the concept that the
socio economic and cultural factor
is predominant in treatment success.

INTRODUCCION

Cada afo se diagnostican a nivel mun-
dial aproximadamente 200.000 nuevos
casos de cancer en nifios y adolescen-
tes. El 80% de estos casos ocurren en
paises de escasos recursos. En paises
desarrollados cerca del 80% de los ni-
flos con cancer son curados de su enfer-
medad. En paises de escasos recursos
sin embargo este porcentaje disminuye
hasta tan solo el 20%. El diagndstico
tardio, la falta de acceso al tratamien-
to, el abandono, la toxicidad relaciona-
da al tratamiento y las recaidas son las
causas principales del fracaso en estos
paises (ARORA et al., 2007) .

En la medida que la Salud Publica me-
jora en los paises de escasos recursos y
enfermedades comunes en la edad pe-
diatrica son tratadas adecuadamente, la
importancia del cancer como causa de
mortalidad Infantil aumenta (Howard
et al.,, 2004). En el Paraguay el can-
cer pediatrico ocupa el segundo lugar
como causa de mortalidad en nifios y
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adolescentes entre los 5 y 19 afios de
edad (Sub-Sistema de Informacion de
las Estadisticas Vitales (SSIEV).

El abandono terapéutico es definido
como la interrupcion del contacto con
el personal de salud y con el trata-
miento por un periodo mayor a 30 dias
luego de haber iniciado el tratamiento
(HOWARD et al., 2007). Las tasas de
abandono del tratamiento en los paises
en desarrollo varian desde 0.5 hasta
50% (ARORA et al., 2007) (RAM-
ZAN et al, 2013). La consecuencia
final del abandono del tratamiento es
el mayor riesgo de recaida y muerte.

Suarez et. al. en Colombia establecie-
ron que el riesgo de recaer o morir es
3,90 veces mayor en el grupo que aban-
dona el tratamiento (HR: 3,90: IC95%,
2,27-6,77) (KLUNDER-KLUNDE M,
2012).

El nifio con cancer y su familia se en-
frentan a una problematica muy diversa
en el Paraguay: Factores clinicos rela-
cionados con el diagnostico, la grave-
dad de la enfermedad, el tipo de trata-
miento propuesto. Factores culturales,
religiosos, desarraigo, separacion de la
familia. Econdmicos: aumento de los
gastos familiares, traslados. Falta de
cobertura de forma integral y sistema-
tica por el sistema de salud (SAMU-
DIO, 2013; SAMUDIO, 2013).

El problema del abandono es com-
plejo, multifactorial e inciden factores
socio-culturales y econémicos debien-
do ser abordado de manera multidisci-
plinaria, con énfasis en la familia y no
solamente en el paciente oncologico
(Bonilla et al., 2009; Ramzan et al.,
2013) . Howart S. et al. mostré un cam-
bio en la supervivencia libre de evento
(SLE) del 32% al 63%, como produc-
to de intervenciones, donde una de las
mas importantes fue la reduccion del
abandono del 16% al 0,5% (Howard et
al., 2004).

En el Paraguay, trabajos realizados
por Samudio A et al. han demostrado
una asociacion entre las caracteristi-
cas sociodemograficas y la sobrevida
de los pacientes con LLA (Samudio,
2013) (tabla 1). La asociacion entre
el nivel educativo de los padres y la
sobrevida mostro significancia estadis-
tica entre los sobrevivientes y fallecido
(Samudio, 2013).

No hubo diferencia significativa en el
numero de miembros del hogar entre
los sobrevivientes y fallecidos.
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Tabla 1. Indicadores de riesgo de abandono.

; Desenlace Vivo VLG
Obito (n=197) (n=275)
Sexo Femenino 97 (43,7%) 125 (56,3%) 0,417
Masculino 100 (40,0%) 150 (60,0%)
Raza Blanca 142 (43,2%) 187 (56,8%) 0,290
Mestiza 54 (38,0%) 88 (62,0%)
Amarilla 1 (100,0%) 0
Ingreso Salario minimo 57 (39,6%) 87 (60,4%) 0,529
familiar Menos del salario | 140 (42,7%) 188 (57,3%)
minimo
Educacién Analfabeto 12 (80,0%) 3 (20,0%) 0,01
de
los padres Primaria 116 (41,0%) 221 (59,0%)
Secundaria 58 (42,3%) 79 (57,7%)
Terciaria 11 (29,7%) 26 (70,3%)

La intervencion del Trabajo Social se
encarga de todas aquellas carencias
sociales que se han visto agravadas
o provocadas por la enfermedad. Se
orienta a anticipar las diversas situa-
ciones, restaurar en lo posible la fa-
milia, respetando su ritmo, aquellos
hechos que pueden suceder y que
segin como se resuelve les ayuda-
rd a paliar los efectos secundarios de
cada una de fases del tratamiento.

Implementadas las medidas de apoyo
social a través del trabajo mancomuna-
do del Proyecto “Mi nifio ante todo” y
la Fundacion ReNACI, pretende cubrir
las necesidades y dificultades en el as-
pecto psicosocial que presentan los tra-
tamientos oncoldgicos. El apoyo psi-
cosocial esta presente desde el ingreso
del paciente al hospital y aunque cada
caso es unico, existen un conjunto de
situaciones smilares que se dan a me-
nudo entrelas personas afectadas por la
enfermedad del cancer y sus familias.

Han sido implementadas diversas
medidas para luchar contra el aban-
dono:

* Evaluacion de Variables de vul-
nerabilidad social: entrevistas
con la familia de todos lospacien-
tes nuevos ingresados al Servicio,
evaluando las variables de Riesgo
para el abandono.

* Seguimiento de los pacientes:
Agendamiento y Verificacion de
Citas. Secretaria: Intervencion Te-
lefonica ante incumplimiento de
las mismas.

* Apoyo familiar en su comuni-
dad: Visitas Domiciliarias, Tra-
bajo con las Clinicas Satélites.

* Recuperacion de pacientes: In-
tervencion Fiscal y Defensoria de
la nifiez.

Educaciéon: Escuela para Pa-
dres, Escuela para Maestros, Au-
las Hospitalarias, Impresion de
Materiales Educativos
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El céncer en la infancia es conside-
rada una enfermedad grave por el
impacto que ocasiona al niflo y su
entorno familiar. Entendido de esta
manera, ademas del diagndstico co-
rrecto, la clasificacion adecuada se-
gin grupos de riesgo, el tratamiento
y del adecuado soporte, un pilar del
tratamiento para nifos con cancer es
garantizar la adherencia al tratamiento.

El abandono del tratamiento se visuali-
za como una problematica que enfren-
tan los paises de escasos recursos. Por
tanto Abordar al paciente oncoldgico
en forma parcial sin tener en cuenta
a su familia y entorno es insuficiente
para lograr el éxito del tratamiento. La
disminucion del abandono en nuestro
medio es posible a través de un abor-
daje multidisciplinario que incluya no
solo al nifio con diagnostico oncologi-
co sino ademds a su familia y comu-
nidad. La disminucién del abandono
terapéutico finalmente implica menor
riesgo de recaida o muerte y por lo tanto
aumenta la sobrevida. La lucha contra
el abandono debe ser continua, abor-
dando cada caso (familia), en forma
individual desde su ingreso al hospital.

El programa de apoyo psicosocial del
Departamento de Hemato-Oncologia
Pediatrica del Hospital de Clinicas,
es la estrategia implementada a fin de
lograr la disminuciéon del abandono
terapéutico. Se encarga de identificar
las carencias sociales que se han vis-
to agravadas o provocadas por la en-
fermedad y se orienta a anticipar las
diversas situaciones, restaurar en lo
posible la familia, respetando su ritmo,
aquellos hechos que pueden suceder y
que segun como lo resolvamos les ayu-
dara a paliar los efectos secundarios
de cada una de fases del tratamiento.

Asi, el presente trabajo pretendio ana-
lizar la contribucion de las medidas de
apoyo social y econémico, implemen-
tadas en el Departamento de Hemato-
Oncologia Pediatrica del Hospital de

Clinicas de la FCM-UNA, a partir del
afio 2009 hasta la fecha, en relacion a la
disminucién del abandono terapéutico.

MATERIALES Y METODOS

El presente trabajo es un estudio ob-
servacional descriptivo prospectivo
en pacientes menores de 18 afios de
edad y sus familias, con diagndstico
de cancer infantil, que acudieron al
Departamento de Hemato oncologia
del Hospital de Clinicas de la Facultad
de Ciencias Médicas de la Universidad
Nacional de Asuncion para su diag-
noéstico entre los afios 2009 al 2013.

Criterios de inclusion:

Pacientes menores de 18 afios de edad
con diagnoéstico nuevo de cancer in-
fantil, que acudieron, entre los afios
2009 y 2013, al Departamento de He-
mato-oncologia Pediatrica de la Fa-
cultad de Ciencias Médicas, Univer-
sidad Nacional de Asuncion

Criterios de exclusion:

Pacientes con otras patologias hema-
tologicas que concurren al Departa-
mento de Hemato-Oncologia Pedia-
trica entre los afios 2009 y 2013

Muestreo:
No probabilistico de casos
consecutivos

Variables: Independientes: Edad,
Procedencia, Vivienda, Union de los
padres, Educacion de los padres, Nro.
de Miembros en la familia, Ingreso fa-
miliar

Dependiente: desenlace (Abandono
si / no) Se recurri6 a los archivos del
Departamento de Hemato-oncologia
Pediatrica de la Facultad de Cien-
cias Médicas, Universidad Nacional
de Asuncion, previa autorizacion del
Jefe del Departamento de Hemato-on-
cologia Pediatrica , para la extraccion
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de las variables de interés . Las mismas
fueron registradas en una planilla elec-
tronica y sometidas a analisis estadisti-
cos bajo supervision del tutor.

Gestion de datos:

Las variables fueron registradas en
planilla electrénica Excel©. Con el
programa Epi Info 2000© fueron lue-
go sometidas a estadistica descriptiva
donde se hallaron las proporciones y
las medidas de tendencia central. Los
resultados fueron expresados en tablas.

Para la identificacion de los factores
de vulnerabilidad social se elaboré una
ficha social que estudi6 las determi-
nantes socioeconomicas y culturales
del paciente y su familia. Esta ficha
fue aplicada al ingreso al Departa-
mento, a cada paciente y su familia.
Los datos fueron recolectados y lle-
nados en planillas que fueron anali-
zadas (variables y base de datos de
DHOP) Se report6é inmediatamente los
eventos (falta de cumplimiento citas).
El Seguimiento Social consistid en:
Agendamiento y Verificacion de Citas,
Intervencion Telefonica ante incumpli-
miento de las mismas, Apoyo familiar
en su comunidad con Visitas Domicilia-

rias, Trabajo con las Clinicas Satélites.
La Recuperacion de pacientes en
los casos extremos con Interven-
cion Fiscal y Defensoria de la nifiez.

RESULTADOS Y DISCUSION

Identificacion Riesgo de abandono
Con la finalidad de definir y anali-
zar las determinantes individuales de
vulnerabilidad social y econémica de
cada paciente se realizd una entrevista
familiar en la que fue aplicada la ficha
social que contenia indicadores socia-
les de riesgo de abandono (Barr et al.,
2005) . Se considerd a unpaciente con
riesgo de abandono si presentaba 3 o
mas indicadores de riesgo (tabla 2).

Seguimiento e intervenciones

El agendamiento de citas, la asistencia
o ausencia de los pacientes y el nime-
ro de llamadas telefonicas realizadas,
se encuentran asentados en registros
diarios de consultorios, que son com-
pletados por la secretaria.

El seguimiento de las intervenciones
que consistieron en: capacitacion a
los padres y profesionales especia-
listas, llamadas telefonicas, visitas
domiciliarias y en caso de ser nece-

Tabla 2. Indicadores de riesgo de pacientes diagnosticados con cancer en el Departamento
de Hemato-Oncologia Pediatrica FCM-UNA de 2009 a octubre 2013.

Indicador Con riesgo de abandono Sin riesgo de abandono
Procedencia Zona rural Zonaurbana
Vivienda Precaria Moderada
Union de los padres Separados Casados
Educacion de los padres Primaria Secundaria y terciaria

Miembros en la familia
(No.)

> 4 miembros

< 4 miembros

Ingreso familiar

Sin ingreso fijo

Salario minimo

Medidas de apoyo social implementadas en el Departamento de Hemato Oncologia
Pediatrica del Hospital de Clinicas de la FCM UNA.

Investigaciones y Estudios de la UNA. Volumen 10 - Numero 1, ler. Semestre del 2017.



Contribucién del trabajo social en la disminucion del abandono terapéutico

sario, defensoria de la nifiez € inter-
vencion fiscal, se analizaron en los
registros del Departamento, corres-
pondientes al periodo de estudio.
De 2009 a octubre del afio 2013,
fue- ron diagnosticados con cancer
infan- til 526 pacientes en el Depar-

tamento de Hemato-Oncologia Pe-
diatrica. El 78,7% (414/526) de los
pacientes presentaron riesgo de aban-
dono en el momento de la aplicacion
de la ficha social. Las variables ries-
go y su fre- cuencia en la poblacion
estudiada se presentan en la tabla 3

Tabla 3
Variable No.
%

Mediana de edad al diagndstico (afios) 6 aflos
Procedencia

Rural 238 (45)

Urbana 288 (55)
Condicién ambiental

Vivienda precaria 311 (59)

Vivienda moderada 215 (41)
Estado civil de padres

Union libre 186 (35)

Casados 140 (27)

Separados 174 (33)

Viudos 26 (5)
Educacion parental

Analfabeto 48 (9)

Primaria 301 (57)

Secundaria 137 (26)

Terciaria 40 (8)
Composicion familiar

Mayor a 4 miembros 381 (72)

Menor a 4 miembros 145 (28)
Condicion econémica

Sin salario minimo 378 (72)

Con salario minimo 148 (28)
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Tabla 4
o Pacientes Oncoldgicos DX de enero 2009 a diciembre 2013 526
o N°de Pacientes con Riesgos de Abandono 2009 / diciembre 2013 414
o N°de Pacientes que no consultaron en fecha 2010 / diciembre 2013 1699
o N°de Intervenciones Telefonicas 2010 / diciembre 2013 1278
o N°de Pacientes que no acudieron a su cita een forma regular 21
o Nuamero de Intervenciones Fiscal 13
«  Numero de Intervencién por la Defensoria de la Nifiez 06
o Nuamero de Pacientes Recuperados 18
o  Abandono 01

Las medidas de apoyo social implen-
tadas en estos 414 pacientes con ries-
go de abandono fueron: comunicacion
con las familias, visitas domiciliarias
y en 4,6% (19/414) intervenciones con
la defensoria de la nifiez y/o fiscalia.
Asi se realizaron 6 intervenciones con
la Defensoria de la Nifiez y 13 con la
Fiscalia. De este modo se consiguieron
recuperar a 18 pacientes y solamente
en un caso se desistido por motivos étni-
co-culturales (nifio de origen indigena).

El nimero de veces que los pacien-
teno acudieron a su consulta pro-
gramada fue de 1699 citas. En estos
casos las intervenciones consistie-
ron en llamadas telefonicas y de ser
necesario visitas domiciliarias. Las

acciones estan descriptas en la tabla 4.
Al mismo tiempo se implementa-
ron acciones de capacitacion tan-
to en los profesionales especialistas
asi como en el entorno familiar del
paciente y la comunidad. Las mis-
ma se hallan expuestas en la tabla 5.

Tabla 5

Intervenciones Numero de actividades Numero de

capacitados
Capacitacion a profesionales 11 231
Capacitacion de enfermeria 17 73
Promociones a la comunidad 12 229
Talleres 5 12
Escuela para padres 14 359
Jornada de arte-terapia 40 83
Visitas de supervision 18 22
Visitas domiciliarias 14 NA*

*NA No aplica
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En relacion al abandono terapéutico,
se observo, que el porcentaje ha dis-
minuido desde el afio 2008 y se ha lo-
grado mantener estas cifras con la apli-
cacion sistematizada de las medidas de
apoyo psicosocial (figura 1). Ala fecha
se reistrd 0% de abandono terapéutico.

De la informacion obtenida se han
definido los factores determinantes
de riesgo de abandono: familias con
ingreso menor al salario minimo, con
composicion familiar mayor a cuatro
miembros y con nivel educativo de los
padres hasta el ciclo primario (tabla 1).
La asociacion entre el nivel educativo
de los padres y la sobre vida mostro
significancia estadistica entre los so-
brevivientes y fallecido (SAMUDIO,
2013)

Nuestros resultados son similares a los
reportados por otros autores de paises
con economias emergentes (BONIL-
LA et al., 2009; METZGER et al,
2003; VALSECCHI ET AL., 2004).

La observacion que aproximadamente
el 80% de los pacientes que acuden al
servicio presentan factores de riesgo
para el abandono debido a su condi-
cion socio econOmica, confirma la
necesidad de la aplicacion continua de
un programa de apoyo psicosocial y
educativo para el éxito del tratamien-
to y que sea aplicado a todo el entorno
familiar.

Las medidas utilizadas por el departa-
mento abarcaron varias acciones que
van desde la identificacion de pacien-
tes en riesgo hasta las intervenciones
con las autoridades pertinentes, te-
niendo como premisa que el acceso al
tratamiento es un derecho del nifio.

La disminucion sostenible del aban-
dono terapéutico, en el DHOP, para
niflos con cancer es posible mediante
la aplicacion medidas de apoyo psi-
cosocial, por grupo multidisciplinario.

% de abandono
ey
TN SRR N T N B BRI

% de abandono 9O 2,6

2008 2009 2010 2011 2012

==, de abandono

oct-
13
0,75 0 1 0

Figura 1. Disminucion del porcentaje de abandono
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CONCLUSIONES

El cancer infantil es una enferme-
dad catastrofica. Su abordaje es mas
complejo que la sola provision de me-
dicamentos. En la muestra de pacien-
tes, el factor socio econdmico y nivel
educativo familiar se constituyen en
factores determinantes para el éxito
del tratamiento. Por lo tanto, para lo-
grar mejorar la curacidon de pacientes
con cancer infantil en nuestra pobla-
cioén, debe contarse con un programa
de apoyo psico-social que enfoque al
niflo y su contexto social y econémico.
Esperamos que el presente trabajo con-
tribuya a la creacion de una politica na-
cional de lucha contra el cancer infantil
donde los aspectos sociodemograficos
y psico-sociales del paciente y su en-
torno cumplan un papel preponderante.
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