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RESUMEN ESTRUCTURADO

Analisis de los factores de riesgo clinicos asociados al abandono del manejo en
pacientes adolescentes con cancer en la Ciudad de México y estados vecinos.

Antecedentes: El cancer en adolescentes es la segunda causa de muerte en nuestro
pais. Uno de los problemas a esta edad en el tratamiento de enfermedades crénicas es el
abandono, ocasionando mayores costos e incrementando el riesgo de muerte del
paciente. Factores sociales, culturales y econdmicos asociados al abandono del
tratamiento han sido estudiados ampliamente, sin embargo existe informacion escasa
relacionada a los factores clinicos y no contamos con esta informacion en los
adolescentes de México.

Objetivo: Identificar los factores de riesgo clinicos como son los efectos secundarios y
cirugias asociados al abandono del manejo en los adolescentes con diagnostico de
cancer en hospitales publicos de la Ciudad de México y estados vecinos a partir de enero
del 2008 a diciembre del 2014.

Material y métodos: Estudio de casos y controles. Cinco instituciones participaron en el
estudio. Se recabo la informacion de los expedientes clinicos de los pacientes
seleccionados y cada caso se pareo con su control de acuerdo a sexo, diagndstico y
grupo de edad. Se determiné qué variables se asociaron al abandono por medio de
analisis bivariado. Una vez identificados los factores estadisticamente significativos, se
realizé un analisis multivariado y se calcularon la razones de momios crudos y ajustados
mediante regresion logistica condicional. Se consider6 una investigacion con riesgo
minimo y se garantizé la confidencialidad del paciente y de los datos obtenidos. No existe
conflicto de interés por parte de los investigadores.

Resultados: Cuarenta y ocho adolescentes abandonaron tratamiento. El analisis de los
factores clinicos como efectos secundarios y cirugia mostraron una tendencia a la
significancia como factor protector solo cuando los efectos secundarios se encontraban
presentes (p=0.061, OR -1.537, 1C95% 0.043-1.074). Los cuatro principales factores
clinicos asociados con abandono al tratamiento fueron nausea/vomito, y fiebre y
neutropenia como factores protectores (OR -1.247, 1C95% 0.102-0.810, p=0.018 y OR -
1.182, 1C95% 0.096-0.980, p=0.046 respectivamente), y amputacion y anemia como
factores de riesgo (OR 1.597, 1C95% 1.112-21.914, p=0.036 y OR 1.578, IC95% 1.343-
17.470, p=0.016 respectivamente). El presentar un estado vital vivo con enfermedad
aumenta el riesgo en 3.6 veces para abandonar tratamiento si se presentan las variables
de riesgo amputacion y anemia; del mismo modo, el presentar el estado vital fallecido o
desconocido aumenta el riesgo en 4.13 para abandonar tratamiento si se presentan las
mismas variables de riesgo.

Conclusiones: El analisis de los factores clinicos asociados al abandono del tratamiento
requiere mayor atencion por parte de las instituciones en este pais. Se requieren mas
estudios para poder crear propuestas que puedan aplicarse a esta poblacion.
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PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢ Cuales son los factores de riesgo clinicos que aumentan el abandono al manejo en el
paciente adolescente con cancer en hospitales publicos de la Ciudad de México y estados
vecinos?

MARCO TEORICO

Epidemiologia del cancer en la adolescencia:

De acuerdo con la Organizacion Panamericana de la Salud, el cancer en adolescentes es
la segunda causa de muerte, después de accidentes y agresiones. Debido a que la
primera puede ser prevenible, el cancer es motivo de gran preocupacion y se convierte en
un problema de salud publica’.

A principios del 2008 el gobierno federal, a través de la Comision Nacional de Proteccion
Social en Salud incorpord a todos los tipos de cancer en la poblacién menor de 18 afios
en el Fondo de Proteccion contra Gastos Catastréficos del Seguro Popular para mejorar la
supervivencia de estos padecimientos. La tabla 1 muestra los casos de cancer en
menores de 20 afios de acuerdo al Registro Nacional de Cancer en Nifios y Adolescentes
(RCNA) durante el periodo del 2005 al 2010, donde se registraron 3569 casos de cancer
desde el nacimiento hasta los 19 afios. El grupo de 10 a 14 afios contoé con 1907 casos y
el de 15 a 19 afios con 455 casos, correspondiendo al 66.1% del total de diagndsticos?.

Tabla 1. Casos de cancer en menores de 20 afios segun grupo de edad y sexo. Unidades
Médicas Acreditadas. Secretaria de Salud, 2005-2010.

Grupos Masculino Femenino Total
de edad | Nim. | % grupo | % del Num. | % grupo % del Num. %
total total
<1 2 66.7 0.1 1 33.3 0.0 3 0.1
1-4 45 50.6 1.3 44 49.4 1.2 89 2.5
5-9 615 56.1 17.2 481 43.9 13.5 1096 30.7
10-14 1012 53.1 28.4 895 46.9 251 1907 53.4
15-19 274 60.2 7.7 181 39.8 5.1 455 12.7
Subtotal | 1948 54.9 54.6 1602 45.1 449 3550 99.5
Total 1959 54.9 54.9 1610 45.1 45.1 3569* | 100.0

Fuente: CENAVECE/DGE/RCNA, 2005-2010. Perfil epidemiologico de cancer en nifios y
adolescentes en  México. Secretaria de Salud. 2011. Disponible en
www.salud.gob.mx/www.dgepi.salud.gob.mx Consultado Marzo 6, 2014.

* Incluye 19 casos no identificados
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En Estados Unidos la incidencia de cancer en pacientes de 15 a 19 afos en la década de
los noventas fue de 203 casos nuevos por cada millén de habitantes®. En México no se
cuenta con datos de incidencia para el grupo de 15 a19 afos aunque se reporta de 96.4
casos por millén de habitantes entre los 10 a14 afios®.

Aunque no existe un consenso actual sobre los limites de edad para definir la
adolescencia, de acuerdo a la Organizacion Mundial de la Salud, se define al adolescente
como todo individuo entre los 10 y los 19 afos de edad y segun los descriptores de salud
de la Biblioteca Virtual en salud como una persona de 13 a 19 anos. La literatura
anglosajona la palabra adolescente cubre el periodo de los 13 a los 19 afos.

Caracteristicas del cancer en la adolescencia:

El estudio y manejo del cancer en adolescentes ha sido motivo de investigacion en los
recientes afnos ya que se postula que bioloégicamente la enfermedad en este grupo es
diferente que en la infancia y en la edad adulta, y los resultados en cuanto a
supervivencia son menores que en cualquier otro grupo de edad. Se ha logrado aumentar
la sobrevida utilizando protocolos de tratamiento disefiados para nifios con altas dosis de
quimioterapia a pesar de los efectos secundarios y cuando son tratados en hospitales
pediatricos”®.

La epidemiologia de las neoplasias a esta edad es diferente; incluye al linfoma de
Hodgkin, tumores de células germinales, leucemias agudas, tumores del sistema nervioso
central, sarcomas de tejidos blandos, linfoma no-Hodgkin, carcinoma de tiroides,
melanoma maligno y osteosarcoma. Durante la adolescencia ademas pueden presentarse
segundas neoplasias en pacientes que de nifios recibieron quimioterapia o radioterapia
como tratamiento de un cancer primario.

Existen también diferencias en la incidencia de acuerdo al sexo y a la raza. Se ha
considerado que los pacientes adolescentes sean tratados segun la histologia de la
neoplasia como en la poblacién pediatrica, en lugar de un sistema en base al 6rgano
afectado usado comUnmente en la poblacion adulta®.

Aspectos psicoldgicos del paciente adolescente con cancer:

Durante el desarrollo de un adolescente sano, las areas de crecimiento incluyen la
adquisicién de identidad e independencia, desarrollo sexual y social con sus pares,
pensamiento abstracto, razonamiento deductivo y pensamiento conceptual. La posibilidad
de desarrollar relaciones interpersonales intimas depende de su sentido de autoestima e
imagen corporal. Comprenden ya la complejidad de una enfermedad cronica pero aun no
estan preparados para lidiar con los cambios en estilo de vida y actividades que estos
tratamientos requieren’.



Debido a las caracteristicas de cambios del adolescente, la busqueda de ayuda médica
ocurre de forma tardia debido a que presentan un fuerte sentido de “invencibilidad” y
niegan o minimizan los sintomas, ademas la sospecha de un padecimiento neoplasico es
baja y no hay médicos especializados especificamente en este grupo de edad. Durante la
adolescencia y adultez temprana la adquisicion de seguridad médica es pobre y al
carecer de este apoyo econdmico no acuden para su atencion.

El diagnostico de cancer en un adolescente es devastador. Las demandas del tratamiento
le restan independencia y la responsabilidad del mismo es causa de conflicto entre él y
sus padres. Aunque potencialmente pueden entender la enfermedad y su prondstico, aun
no tienen mecanismos para manejar la ansiedad e incertidumbre y los efectos del
tratamiento en su imagen corporal (alopecia, acné, mutilacion) pueden ser abrumadores.
El abandono y la falta de adherencia al tratamiento en este grupo de pacientes debe ser
identificada desde el inicio y requiere monitorizacién continua a lo largo del tratamiento®.

Ademas, los efectos secundarios por medicamentos quimioterapéuticos influyen en el mal
prondstico de estos pacientes ya que su presencia obliga a disminuir dosis o retrasar su
aplicacion®. Esto ultimo favorece la generacién de quimioresistencia de la enfermedad y
aumento en las probabilidades de recaida o progresion.

Algunos investigadores han reportado que la pérdida del cabello, presencia de un catéter
venoso central, cambios en el peso corporal y cicatrices secundarias a cirugia son los
cambios fisicos mas devastadores en la percepcién de su imagen corporal'®. Existen
ademas otros factores que influyen en la sensacion de aislamiento que perciben ya que la
falta de asistencia a clases y reuniones con sus compaferos los excluyen de la
socializacion, identidad sexual, e inclusion en grupos de identidad.

Las causas de abandono encontradas en estudios multicéntricos incluyen el miedo al
dafio en la imagen corporal y el dolor fisico, el miedo de los padres a perder su rol, errores
en la interpretacion de la informacion, comunicacion pobre y falta de acuerdos entre
padres-adolescente-médico, prejuicios sociales y religiosos, conflictos familiares pre-
existentes, nivel socio-cultural, falta de recursos econdmicos, acceso a instituciones
especializadas y apoyos sociales'” 2. Otros estudios indican que aunque el tratamiento
sea gratuito, el miedo a los efectos secundarios es una causa importante de abandono™.

Clinicas especializadas en adolescentes con cancer:

Existen muy pocos paises como el Reino Unido, Estados Unidos de América y Canada
que han organizado programas especificos para el tratamiento y seguimiento de
pacientes adolescentes con cancer, considerando las caracteristicas especiales de este
grupo de edad como las diferencias en la biologia de la enfermedad y tolerancia al
tratamiento asi como del reconocimiento temprano de la enfermedad y aspectos
econdmicos como la falta de un programa de seguridad de la salud.



La escasez de protocolos dirigidos a este grupo y de meédicos especializados es
preocupante ya que solo 20-35% de los adolescentes son manejados en instituciones
que participan con el Instituto Nacional del Cancer de los Estados Unidos de América
(NCI por sus siglas en inglés) y solo 10% de ellos son reclutados a un protocolo de
tratamiento™.

La Sociedad de Medicina del Adolescente (Society of Adolescent Medicine) creada en
1980 en Estados Unidos y La Iniciativa Nacional de Entrenamiento en la Salud del
Adolescente creada en Canada son dos organizaciones que atienden especificamente a
este grupo de pacientes'®.

La primera unidad oncologica especializada en adolescentes en el Reino Unido fue
creada en 1990 en el Hospital Middlesex en Londres con el apoyo del Fideicomiso de
Adolescentes con Cancer (Teenage Cancer Trust) y ha provisto de facilidades para otros
seis hospitales en la actualidad'®. México atin no cuenta con una clinica especializada
para adolescentes con cancer por lo que estos pacientes son atendidos en hospitales
pediatricos o de adultos de acuerdo a la definicion de paciente pediatrico de cada
institucion.

Factores de riesgo para el abandono de tratamiento:

Este tema histéricamente ha sido estudiado por socidlogos, trabajadores sociales,
psicologos y hasta hace unos 10 afios por el ambito médico. La razén es que a medida
que han mejorado los métodos diagnosticos, la caracterizacion inmunoldgica y molecular
de los tumores y los tratamientos, se esperaria un aumento en la supervivencia y la
realidad es que existe mucha variabilidad en los resultados. Las causas de esta
variabilidad dependen entre otros, del retraso en el diagndstico y la presencia o no de
complicaciones, pero también en el abandono del tratamiento, particularmente en paises
en vias de desarrollo. La mayoria de los estudios publicados se enfocan a aspectos
socioeconomicos y culturales, otros pocos al sistema de salud local y son escasos los que
incluyen factores de riesgo clinico, en los cuales los servicios a la salud pudieran generar
propuestas inmediatas de atencion.

Se han realizado estudios para detectar factores especificos que disminuyan y corrijan el
abandono, como hemos explicado previamente, estos factores se han dividido en factores
relacionados al paciente (edad, sexo, tipo de enfermedad), estado socioecondémico
(escolaridad, numero de hijos, origen geografico, ingresos) y relacionadas al tratamiento
(cirugias, duracién del tratamiento, presencia de complicaciones).

En México existen estudios sobre este tema en poblacion pediatrica en general,
observando que la edad y las caracteristicas sociales que lo rodean son factores que
afectan el tiempo transcurrido para el diagndstico'’, y la afiliacion a programas de apoyo
social y econdmicos relacionados con la seguridad de la asistencia médica como el
Seguro Popular disminuyen el abandono al tratamiento del 24% al 13.3%, cifra que aun



podemos considerar alta y condiciona pobres resultados'®. Se han iniciado estrategias
para evitar el abandono de forma aun poco estructurada, como el apoyo de Trabajo Social
y Psicologia de forma rutinaria en la atencién del paciente pediatrico con cancer.

Durante el congreso de la Sociedad Internacional de Pediatria Oncoldgica (SIOP) en 2010
el Grupo de Trabajo sobre Abandono de Tratamiento establecié el grupo de Oncologia
Pediatrica de Paises en Desarrollo (PODC por sus siglas en inglés) para identificar
abandono como una causa de falla del tratamiento, analizar los posibles factores y para
identificar soluciones efectivas'®. El consenso derivado de grupos de trabajo como PODC
y el Monza International School of Pediatric Hematology/Oncology (MISPHO) ha llegado a
la definicion de abandono como la pérdida del paciente por mas de cuatro semanas
consecutivas para recibir tratamiento o acudir a consulta durante su terapia®.

En China, el reporte de abandono durante 10 afios en pacientes pediatricos con leucemia
aguda linfoblastica mostré que el 10.8% dejé el tratamiento por dificultades financieras y
la creencia de ser una enfermedad incurable, aunque la dificultad en el transporte para su
atencion hospitalaria y el miedo a los efectos secundarios al tratamiento influyeron de
forma importante?’. En México, en el Instituto Nacional de Pediatria en un analisis de 5
afnos, la frecuencia de abandono al tratamiento médico por leucemia aguda en pacientes
pediatricos fue del 23%, resultando el nivel socioecondmico significativo para el
abandono®.

En América Latina las tasas de abandono en la poblacion pediatrica con cancer se
reportan desde un 12% en Nicaragua, 16% en Brasil, 27% en El Salvador hasta 44% en
Guatemala® ?*. Un estudio colombiano encontré 17.87% de abandono al tratamiento con
un riesgo de recaer o morir 3.9 veces mayor que en los pacientes que no abandonaron
tratamiento?®. Ademas de una adecuada infraestructura y tratamiento de apoyo eficientes,
se ha hecho énfasis en un equipo médico multidisciplinario con buena comunicacién y
familiarizado con el entorno. La Asociacion de Hematologia y Oncologia Pediatrica
Centroamericana (AHOPCA) ha implementado estrategias para mejorar la sobrevida y el
abandono en nifios con leucemia, sin embargo en tumores sdlidos, particularmente
sarcomas el abandono se presenta en el 20% de los pacientes encontrando que el tiempo
de abandono depende del diagndstico inicial y sitio de presentacion, y que la sobrevida
después de una recaida disminuye considerablemente %% %'

En México de los casos registrados de cancer en pacientes en menores de 20 afios del
2005 al 2010, los pacientes de 10-14 afios comprendieron el 53.4% y los de 15-19 afos el
12.7%, mostrando ambos grupos un abandono del 5.6%, predominantemente en el sexo
femenino, y cuando presentaban como patologia un tumor solido. Solo el 57.7% contaban
con Seguro Popular. Los eventos adversos (muerte, recaida o enfermedad refractaria) se
presentaron en general en el 23.23%?2. La tabla 2 muestra los casos de abandono del
2005-2010 de acuerdo a los grupos de edad.



Tabla 2. Evolucion del paciente en seguimiento con cancer en menores de 20 afios por
grupo de edad. Unidades Médicas Acreditadas. Secretaria de Salud, 2005-2010.

Evolucién del paciente Grupos de edad Total
<1 1-4 5-9 10-14 | 15-19 No. %
Abandono 2 13 37 10 62 7.5
Defuncion 4 69 117 40 230 28.0
Recaida 1 7 11 6 25 3.0
Referencia 4 5 2 11 1.3
Remision 1 5 150 250 65 471 57.3
Segunda Neoplasia 1 1 0.1
Subtotal 1 13 247 436 125 822 100.0
Total 3 89 1096 1097 455 | 3569** | 100.0

Fuente: CENAVECE/DGE/RCNA, 2005-2010. Perfil epidemiolégico de cancer en nifios y
adolescentes en  México. Secretaria de Salud. 2011. Disponible en
www.salud.gob.mx/www.dgepi.salud.gob.mx Consultado Marzo 6, 2014

** Incluye 2747 casos que aparecen sin dato

Actualmente se ha solicitado tomar en cuenta el abandono como un evento adverso en
los estudios de analisis de sobrevida en pacientes oncologicos ya que muchos de ellos
excluyen a los pacientes con este factor en el analisis en los reportes finales publicados?®.

CRITERIOS DE BUSQUEDA:

Se realizé una busqueda de la literatura durante el primer semestre del 2014. Se usaron
las palabras clave en espafol “adolescente”, “abandono”, “cancer” y en inglés
“adolescent”, “abandonment”, “cancer” para realizar una busqueda en la literatura en las
siguientes bases: Pubmed encontrando 362 articulos, siendo relevantes al tema 26, Lilacs
encontrando 17 articulos de los que sélo 2 fueron relevantes, ScienceDirect encontrando
27 articulos con 5 relevantes, Conricyt con 401 por lo que aplicando filtros de términos
tematicos solo 41 se ajustaron al tema y solo 2 fueron relevantes. Se revisaron las
paginas web de la Secretaria de Salud en México (SSA) y del Centro Nacional para la
Salud de la Infancia y la Adolesencia (CeNSIA), del Instituto Nacional del Cancer (NCI por
sus siglas en inglés) en Estados Unidos, las paginas de la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) y Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) para la busqueda de datos
epidemioldgicos de comparacion y referencia. No se encontraron articulos en sCielo que
fueran diferentes a los ya encontrados.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA:

El fracaso en el tratamiento de un paciente con cancer depende de muchos factores. Se
considera un factor evitable el diagnostico temprano y el tratamiento oportuno de las
complicaciones. En la actualidad, la prevencion y el abandono se consideran igual o mas
importantes que la identificacién de factores moleculares.

Se cuenta con escasa informacion acerca de las causas de abandono al tratamiento del
cancer en la poblacion adolescente en la literatura Internacional y no contamos con
informacion en la poblacién Mexicana. Existen trabajos que analizan las causas de
retraso en el diagndstico y sus causas en poblacidn americana sin embargo no existe
informacion respecto a la fase posterior al diagnostico. Debido a que en México mas del
60% de los casos reportados de cancer ocurren entre los 10 a 19 afnos es importante
identificar los factores de riesgo clinico para el abandono del tratamiento ya que se ha
reportado en la literatura que éste puede ser un factor de riesgo que impacta en la
sobrevivencia, asi como en aspectos morales y economicos.

JUSTIFICACION :

Aunque el cancer en el adolescente representa un porcentaje menor en proporcion al
cancer en general, su impacto en afios de vida perdidos es igual o mayor al generado por
el cancer de mama por lo que debemos considerar la atencién de este problema de
manera urgente?®. No siempre un paciente con enfermedad maligna que abandona el
tratamiento en la institucidn fallece; algunos toman otra opcion institucional y otros, por el
tiempo de tratamiento recibido alcanzan respuestas completas prolongadas. Estos
pacientes deben identificarse para considerar a los primeros como pacientes tratados con
éxito y a los ultimos con riesgo mayor de presentar de recaida.

En México, a pesar de que los factores economicos y de apoyo social posterior a la
implementacion del Seguro Popular han influido fuertemente en la disminucion de la tasa
de abandono, continua siendo un problema grave. El porcentaje de abandono ha
disminuido en relacion al reportado en otros paises latinoamericanos debido a esta
cobertura econdmica ya mencionada®. La identificacién de los factores de riesgo clinicos
del abandono al tratamiento en pacientes adolescentes con diagndstico de cancer pueden
acercarnos a la generacién de propuestas en la atencion integral de este subgrupo de
pacientes en quienes las tasas de supervivencia son significativamente menores que en
otras edades. Las propuestas relacionadas a las politicas publicas serian relacionadas a
la atencion psicologica del paciente y su familia al diagnostico y durante el tratamiento, a
la prevencion de complicaciones durante el tratamiento, a la integracion del adolescente a
un grupo para favorecer la comprension y mejorar la calidad de atencion.

La integracion del adolescente a un grupo de apoyo de pares es una accion comun en
paises desarrollados y que puede adaptarse a nuestro pais.

La deteccion de estos factores finalmente permitirian en un futuro la generacién de un
instrumento para deteccion de pacientes de alto riesgo de abandono al momento del
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diagnodstico. Algunas de estas estrategias ya se aplican a la poblacion pediatrica con
cancer como parte del tratamiento habitual, sin embargo no se aplican de forma
estructurada y especifica a las necesidades de éste grupo de edad.

OBJETIVO PRINCIPAL:

Identificar los factores de riesgo clinicos (efectos secundarios del tratamiento y cirugias)
relacionados con el abandono del manejo en los adolescentes con diagnostico de cancer
en hospitales publicos de la Ciudad de México y estados vecinos (Hidalgo, Tlaxcala,
Morelos, Estado de México)

-Objetivos secundarios:

Conocer el estado actual del paciente con abandono de tratamiento al momento del corte
del estudio.

Desarrollar un indice para identificar pacientes con alto riesgo de abandono al
tratamiento.

HIPOTESIS:

La presencia de factores de riesgo clinicos como efectos secundarios (nausea/vomito,
alopecia, neutropenia y fiebre, anemia, dolor, mucositis, neuropatia) y cirugias (curativa,
exploradora, biopsia, amputacion, paliativa, secuela, catéter de permanencia) favorecen el
abandono en los adolescentes con diagndstico de cancer en los hospitales publicos de la
Ciudad de México y estados vecinos.

MATERIALES Y METODOS:

Diseno del estudio: analitico, ambispectivo, transversal, observacional
Tipo de estudio: casos y controles
Criterios de seleccion:
+ Criterios de inclusion:
- Casos: Adolescentes de 13 a 19 afios al diagnéstico, con cancer con
abandono durante su tratamiento
- Controles: Adolescentes de 13 a 19 anos al diagndstico, con cancer con
adherencia durante su tratamiento de acuerdo a las fechas establecidas por el
personal médico y que ya haya completado al menos una fase del tratamiento.
Se parearan los grupos por grupo de edad, diagndstico y fase del
tratamiento. Se estratificaran para su analisis por nivel socioeconémico.
+ Criterios de exclusion:
Adolescentes con diagnodstico de cancer como segunda neoplasia
Adolescentes con expedientes clinicos con las variables a analizar
incompletas y que no puedan ser recabadas por la llamada telefénica.
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Poblacién objetivo: Adolescentes con diagndstico de cancer desde su diagndstico que ya
han iniciado un tratamiento.

Poblacion elegible: Adolescentes con diagndstico de cancer a partir de enero del 2008 a
diciembre del 2014 en diez hospitales publicos de la Ciudad de México y estados vecinos
(Hidalgo, Tlaxcala, Morelos, Estado de México)

TAMANO DE LA MUESTRA:

En la literatura nacional e internacional se han descrito frecuencias de abandono desde el
27.9% en un estudio de 10 afios del INP?2, 25% en Indonesia’®, el 17.87% en Colombia®,
13.3% en el Hospital Infantii de México posterior a la implementacion del Seguro
Popular'®, 13% en El Salvador'" y 10.8% en China®'. Las causas de abandono son
diversas y complejas y ninguno se concentra en los factores clinicos de forma especifica.
Todos ellos son retrospectivos y solo tres de los mencionados realizaron entrevistas
telefonicas a los familiares del paciente, ninguno de ellos en México. En todos estos
estudios se han descrito como factores de riesgo cuestiones econdmicas, sociales y
psicoldgicas, solo dos mencionan los factores quirargicos como miedo a la amputacion y
miedo a los efectos secundarios como factores de riesgo clinicos para el abandono, sin
embargo los grupos comparativos mencionados no son equivalentes y por lo tanto no
muestran significancia estadistica debido al disefio del estudio.

Tomando en cuenta la literatura mencionada y debido a que se efectuara un modelo de
regresion logistica para el analisis, se consideraran 14 variables de riesgo clinico como
variables independientes y se analizaran 10 casos por cada variable con el desenlace
(abandono), resultando en un tamafio de la muestra de 140 pacientes por cada grupo®* °.
Una vez que tengamos incluidos 20 pacientes realizaremos un calculo del tamafio de la
muestra considerandolo un “piloto” para ser mas precisos.

METODOLOGIA:

1. Se elaborara el protocolo por los investigadores responsables (alumno y tutor)

2. Se sometera a los Comités de Etica e Investigacion de los hospitales en donde se
piensa realizar el estudio

3. Se solicitara en los hospitales a través del servicio de Trabajo Social un censo de
todos los expedientes de pacientes que cumplan los criterios de poblacion elegible
en las fechas requeridas

4. Los investigadores responsables y los coinvestigadores extraeran del censo a los
adolescentes identificando a los que abandonaron y buscando sus controles dentro
de la misma institucion. Se parearan los grupos por grupo de edad, diagnostico y
fase del tratamiento. Se estratificaran para su analisis por nivel socioeconémico. La
clasificacion del nivel socioecondmico es homogéneo en las instituciones de la
Secretaria de Salud ya que se basa en la Clasificacion Internacional Uniforme de
Ocupaciones, realizada por la Organizacién Internacional del Trabajo, siendo la
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9.

dltima revision en 2007 (CIUO-08)*'. De acuerdo al tamafio de la muestra
valoraremos el realizar un muestreo.

Los investigadores responsables una vez realizado el censo planearan el trabajo
de campo de acuerdo a las colaboraciones establecidas.

Los investigadores responsables junto con los coinvestigadores revisaran los
expedientes de los casos y sus controles buscando las variables a analizar. Se
revisaran las notas clinicas realizadas por el médico en consulta externa y cuando
el paciente se encuentre internado, asi como los reportes diarios de enfermeria
durante su internamiento ya que ambos describen con detalle si estan presentes
los efectos secundarios que se analizaran. Se revisara la existencia y numero de
notas realizadas por trabajo social y psicologia, asi como su contenido y se
completara la hoja de recoleccidon de datos para el expediente clinico.

Los investigadores responsables y co-investigadores realizaran una busqueda del
estado vital del paciente al momento del corte del estudio en el expediente clinico.
En los pacientes que abandonaron y no se cuente con esta informacion en el
expediente los investigadores responsables realizaran la llamada telefénica. Esta
llamada telefonica sera estructurada bajo un guion revisado y aceptado por los
Comités de Investigacion y ética y se realizara el consentimiento informado verbal
antes de iniciarla. La llamada telefonica se realizara junto con un psico-oncélogo
adscrito a la Institucion cede (Instituto Nacional de Pediatria) para manejar
aspectos psicoloégicos que puedan derivarse de la misma. No se realizara ninguna
intervencidon durante la llamada, sin embargo al final de la entrevista se invitara si
asi lo desea el familiar, a acudir al hospital para aclarar dudas con su médico
tratante del padecimiento por el cual abandoné.

En los casos en que la llamada telefonica no pueda ser realizada por no aceptar la
entrevista, o no se pueden localizar los familiares del paciente se considerara
abandono con estado vital desconocido. En los casos donde la informacion del
expediente y el de la llamada telefénica sean contradictorios se tomara como valido
el del expediente para asi minimizar el sesgo de memoria. Los datos obtenidos en
el expediente de acuerdo a las variables a analizar se encuentran de rutina ya que
son necesarios para la atencion adecuada del paciente, sin embargo, si no existe
informacion completa en estos datos se eliminara al paciente del estudio.

Se realizara el analisis de resultados

VARIABLES:

Variable

Definicion

Tipo de
variable

Categoria

Edad
diagnéstico

al

Tiempo transcurrido a partir
del nacimiento de un
individuo hasta el momento
de la captura

Cuantitativa
discreta

13 a 19 anos

Sexo

Género biolégico del
paciente

Cualitativa
dicotdmica

1. Masculino
2. Femenino

14




Nivel Atributo del hogar que se | Cualitativa | 1. 1
Socioeconémico | caracteriza su insercion | ordinal 2. 2
social y econdmica. Esta 3. 3
basado en el nivel de 4. 4
educacion, el nivel de 5. 5
ocupacion y el patrimonio 6. 6
7. 1x
Diagnéstico Enfermedad confirmada | Cualitativa | 1. Tumores sélidos
por estudios paraclinicos nominal 2. Neoplasias
hematoldgicas
Estadio de Ila | Extension del cancer en el | Cualitativa | 1. Estadio I-lI
enfermedad al | cuerpo ordinal 2. Estadio IllI-IV
diagnéstico
Efecto Problema que se presenta
Secundario: cuando un tratamiento
afecta tejidos u organos
sanos
Nausea, vomito Sensacion  desagradable | Cualitativa | 1.- S
en el estdmago y expulsion | dicotomica | 2.- NO
forzada del contenido del
estdbmago por la boca
Alopecia Ausencia de cabello en | Cualitativa | 1.- Sl
areas donde normalmente | dicotomica | 2.- NO
esta presente
Neutropenia y | Recuento de neutrdfilos | Cualitativa | 1.- Si
fiebre total menor de 500/ml o | dicotbmica | 2.- NO
menor de 1000/ml con una
disminucién prevista en los
siguientes dos dias con
temperatura oral o axilar de
38.3 °C en una
determinacién, 38°C por
una hora o 38°C en dos
determinaciones en 24
horas
Anemia Hemoglobina < 10g/dl y/o | Cualitativa | 1.- SI
manifestaciones clinicas dicotomica | 2.- NO
Dolor Sensacion  desagradable | Cualitativa | 1.- S
inducida por estimulos | dicotomica | 2.- NO
Nocivos
Mucositis Inflamacion de los tejidos | Cualitativa | 1.- SI
blandos de la boca vy |dicotomica | 2.- NO
mucosas
Neuropatia Dafo nervioso periférico, | Cualitativa | 1.- S
somatico o autonémico dicotomica | 2.- NO
Cirugia: Procedimiento para extirpar

O reparar una parte del
cuerpo, o para determinar
la presencia de una
enfermedad
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Curativa Cirugia cuyo objetivo es | Cualitativa | 1.- Sl
curar dicotomica | 2.- NO
Exploradora Cirugia cuyo objetivo es | Cualitativa | 1.- Sl
conocer la extension de la | dicotomica | 2.- NO
enfermedad
Biopsia Toma de muestra vy | Cualitativa | 1.- Sl
examen patolégico de | dicotomica | 2.- NO
fragmentos de tejido
Amputacion Separacion quirurgica de | Cualitativa | 1.- S
un  miembro u  otro | dicotobmica | 2.- NO
apéndice o excrecencia del
cuerpo
Paliativa Cirugia cuyo objetivo es | Cualitativa | 1.- Sl
aliviar los sintomas sin | dicotbmica | 2.- NO
curar la enfermedad
Secuela Trastorno o complicacién | Cualitativa | 1.- Si
quirurgica que persiste | dicotomica | 2.- NO
durante un tiempo
Catéter de | Catéteres disenados para | Cualitativa | 1.- S
permanencia dejarlos dentro de un |dicotomica | 2.- NO
organo por un periodo de
tiempo prolongado
Protocolo de | Tratamiento administrado | Cualitativa | 1.Corto (<6meses)
tratamiento de acuerdo al diagnostico y | nominal 2.Largo (>6meses)
estadio
Fase del | Etapa en el curso del | Cualitativa | 1. Neoadyuvancia/
tratamiento tiempo de acuerdo a los | nominal induccién-
protocolos designados para consolidacion
el diagndstico 2. Adyuvancia /
mantenimiento
3. Paliativo
Tipo de | Necesidad de | Cualitativa | 1. Ambulatoria
Administracion hospitalizacion para su | nominal 2. Hospitalaria
administracion
Entrevista Necesidad de realizar | Cualitativa | 1. Si
telefénica entrevista para conocer | dicotbmica | 2. No
caracteristicas de
abandono
Abandono Pérdida del paciente por | Cualitativa | 1.-Si
mas de cuatro semanas | Dicotomica | 2.- No
consecutivas para recibir
tratamiento o acudir a
consulta durante su terapia
Estado vital Estado a la fecha del corte | Cualitativa 1. Vivo con
del estudio (por expediente | nominal enfermedad
clinico o] llamada 2. Vivo sin enfermedad
telefénica) 3. Muerto por
enfermedad

4. Muerto por otra
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causa
5. Recaida
6. Desconocido

Atendido en otra | Paciente que haya | Cualitativa | 1. Si
Institucion solicitado alta de hospital | dicotdmica | 2. NO
sede para su atencion en
otro hospital

. INP

. HIM

. 20NOV

. HIM

. HNT

. HNM

. ISSEMYM

. HNDIFH
CHIT

0 SXXI

Hospital Institucion médica ddénde | Cualitativa
se trata al paciente nominal

2 OO NOOOPL,WN =

Hospital:
1. INP: Instituto Nacional de Pediatria
2. HIM: Hospital Infantil de México
3. 20NOV: Hospital 20 de Noviembre ISSSTE
4. HJIM: Hospital Juarez de México
5. HNT: Hospital para el Nifio de Toluca
6. HNM: Hospital del Nifio Morelense
7. ISSEMYM: Hospital Materno-Infantil ISSEMYM
8. HNDIFH: Hospital del Nifio DIF Hidalgo
9. HIT: Hospital Infantil Tlaxcala
10. Hospital Siglo XX1 IMSS

ANALISIS ESTADISTICO E INTERPRETACION DE LOS DATOS:

Se utilizara la estadistica descriptiva para caracterizar a la poblacién usando medidas de
tendencia central y dispersion para las variables continuas y distribuciones de frecuencias
relativas y absolutas para las variables categoricas.

Para determinar el peso de las variables que se asocian al abandono se realizara un
analisis bivariado y multivariado calculando la prueba Chi cuadrada o la prueba exacta de
Fisher cuando no se cumplan los supuestos. Se calcularan la razones momios (OR)
crudos y ajustados mediante regresion logistica condicional. Utilizaremos regresion
logistica para evaluar el impacto de los factores clinicos en la presencia o ausencia de
abandono.

Para el ajuste se usaran las variables con resultados significativos en el analisis bivariado

(p<0.1). Los analisis se realizaran a dos colas con un nivel critico o de 0.05 (1.96) un nivel
de precision 3 de 0.2 (0.842) Se utilizara el paquete estadistico SPSS 21.0.
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FACTIBILIDAD:

Recursos materiales:

Unicamente utilizaremos la hoja de recolecciéon de datos de los expedientes clinicos de
pacientes adolescentes con diagndstico de cancer en los hospitales publicos de la Ciudad
de México y estados vecinos, y la hoja de recoleccidn de datos de las llamadas realizadas
a los pacientes con abandono. No se requiere de apoyo financiero.

Recursos humanos:

Pacientes: Adolescentes con diagndéstico de cancer a partir de enero del 2008 a diciembre
del 2014 en diez hospitales publicos, de la Ciudad de México y estados vecinos (Hidalgo,
Tlaxcala, Morelos, Estado de México)

Médico: Realizara el protocolo de investigacion y el analisis de los datos obtenidos bajo
asesoria del tutor metodologico, recolectara la informacién en la hoja de recoleccion
de datos y bases de datos asi como la busqueda de la literatura para la elaboracion del
marco teorico.

Investigadores responsables: Elaboracion del protocolo y marco tedrico vy
seguimiento del estudio, redacciéon del manuscrito. Se incluyen todos los meédicos
participantes de las diferentes instituciones, como coinvestigadores.

Asesor metodologico: Es el responsable de guiar el disefio del protocolo de
investigacion, la redaccion de éste, asi como apoyar en el analisis de la informacion para
la presentacion de los resultados.

Servicios de Trabajo Social y Psico-oncologia: apoyo en la busqueda de pacientes y
asesoria durante la localizacion y llamada telefénica a sus familiares.

Hospital* Meédico*

Instituto Nacional de Pediatria Dra. Marta Zapata Tarrés
Hospital Infantil de México Dr. Luis Enrique Juarez Villegas
Hospital 20 de Noviembre ISSSTE Dra. Farina Arreguin Gonzalez
Hospital Juarez de México Dra. Martha Velazquez Avifia
Hospital para el Nifio de Toluca Dr. Isidoro Tejocote Romero
Hospital del Nifio Morelense Dra. Iris Yael Gallardo Gallardo
Hospital Materno Infantil ISSEMYM Dra. Araceli L6épez Facundo
Hospital del Nifio DIF Hidalgo Dra. Deyanira Cortés Alva
Hospital Infantil Tlaxcala Dra. Carolina Soto Portas
Hospital Siglo XX1 IMSS Dra. Yadira Betanzos Cabrera

*Instituciones y médicos responsables que han aceptado ser incluidos en este estudio.

ASPECTOS ETICOS:

El estudio sera evaluado por los Comités de Investigacion de los hospitales participantes.
Se considera una investigacion con riesgo minimo por lo que no se incluyen ni cartas de
consentimiento ni de asentimiento y en todos los casos se garantizara la confidencialidad
del paciente y de los datos obtenidos ya que los documentos de la investigacion seran
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conservados en gavetas cerradas con llave a las cuales solo tendra acceso el personal
autorizado y los datos electrénicos seran almacenados en bases de datos protegidas con
una clave a la cual solo tendran acceso los investigadores. Para la llamada telefonica se
realizara un consentimiento informado verbal a la persona que conteste la llamada antes
de su aplicacion. Esta informacién sera resguardada por un periodo minimo de 5 afios. No
existe un beneficio inmediato para el paciente ni pago o compensacion econdémica a los
qgue requieran ser entrevistados via telefonica. Los datos obtenidos solo se utilizaran con
fines de investigacion y no se lucrara con ellos. No existe conflicto de interés por parte de
los investigadores. Se observara la norma 004 del expediente clinico en todos los casos.

Se seguiran los lineamientos de acuerdo a la Declaracion de Helsinki, adoptada por la 182
Asamblea Médica Mundial (Helsinki, 1964), con ultima actualizacién en la 64 Asamblea
General, Fortaleza (Brasil 2013) donde debe prevalecer el bienestar individual de los
sujetos sometidos a estudio, por sobre los intereses de la ciencia y de la comunidad. Este
estudio se llevara a cabo con la estricta observacién de los principios cientificos
reconocidos y respeto a las personas manejando de forma anonima y confidencial los
datos obtenidos.

Estos mecanismos de seguridad consistiran en:

1. Revisién de este protocolo por el comité de investigacion del Instituto Nacional de
Pediatria.

2. Se archivara la informacion registrada del estudio durante un plazo minimo de 5 afos.
3. Se pondra a disposiciéon del Comité de Etica y de Investigacion, toda la informacién
obtenida en este estudio.

4. Se asegura la confidencialidad de la informacion del estudio, asi como la identidad de
los pacientes.

5. No se cobrara por estudio.

En un estudio posterior se considerara establecer medidas de prevencién secundaria.
Tratdndose de un estudio para establecer la magnitud del problema no consideramos

existan problemas éticos.

DEFINICIONES OPERACIONALES:

e De acuerdo a el Instituto Nacional del Cancer® se define como:
Efecto secundario: Problema que se presenta cuando un tratamiento afecta tejidos u
organos sanos. Algunos de los efectos secundarios comunes del tratamiento del cancer
son la fatiga, el dolor, las nauseas, los vomitos, la disminucién del numero de células
sanguineas, la pérdida del cabello y las llagas en la boca.
Cirugia: Procedimiento para extirpar o reparar una parte del cuerpo, o para determinar la
presencia de una enfermedad. Una operacion.
Estadio de la enfermedad: Extension del cancer en el cuerpo. Por lo general, la
estadificacion se basa en el tamano del tumor, si los ganglios linfaticos contienen cancer y
si el cancer se ha diseminado desde el lugar original hasta otras partes del cuerpo.
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e De acuerdo a la Biblioteca Virtual en Salud®, segun los descriptores de salud se
define como:

Adolescente: Persona de 13 a 19 ainos.
Nausea: Sensacion desagradable en el estdmago acompafiada de la necesidad de
vomitar.
Vémito: Expulsidn forzada del contenido del estbmago a través de la boca.
Alopecia: Ausencia de cabello en areas donde normalmente esta presente.
Neutropenia: Recuento de neutrdfilos total menor de 500/ml o menor de 1000/ml con una
disminucién prevista en los siguientes dos dias.
Anemia: Reduccion en el numero de eritrocitos circulantes o en la cantidad de
hemoglobina. Consideraremos en este estudio anemia como una hemoglobina < 10g/dI
y/o manifestaciones clinicas de la misma (taquicardia y taquipnea de acuerdo a
percentilas para su edad).
Dolor: Sensacion desagradable inducida por estimulos nocivos que son detectados por
las terminaciones nerviosas de los nociceptores.
Mucositis: Inflamacion de los tejidos blandos de la boca y mucosas (mucosa, paladar,
encia y labio).
Fiebre: Temperatura oral o axilar de 38.3 °C en una determinacion, 38°C por una hora o
38°C en dos determinaciones en 24 horas.
Neuropatia: Dano nervioso periférico, somatico o autonémico atribuible al tratamiento
meédico o la enfermedad.
Cirugia curativa: Cirugia cuyo objetivo es curar de la enfermedad al paciente.
Cirugia exploradora: Cirugia cuyo objetivo es conocer la extension de la enfermedad.
Biopsia: Toma de muestra y examen patologico de la misma en forma de fragmentos de
tejido.
Amputacion: Separacién quirdrgica de un miembro u otro apéndice o excrecencia del
cuerpo.
Cirugia paliativa: Cirugia cuyo objetivo es aliviar los sintomas sin curar la enfermedad.
Secuela quirurgica: Trastorno o complicacion quirurgica que persiste durante un tiempo.
Puede provocar incapacidad, invalidez, lesion o estigma y puede o no ser irreversible.
Catéter de permanencia: Catéteres disefiados para dejarlos dentro de un érgano u orificio
por un periodo de tiempo prolongado.

e De acuerdo a la definicién consenso del grupo MISPHO?, 2007:
Abandono: Pérdida del paciente por mas de cuatro semanas consecutivas para recibir

tratamiento o acudir a consulta durante su terapia.

LIMITANTES:

Sabemos que puede haber pacientes que abandonan tratamiento en su institucion sede
para recibir tratamiento en otra o tratamiento alternativo; sin embargo, se hara lo posible
por detectar a los pacientes que verdaderamente abandonen tratamiento.
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CRONOGRAMA:

1er semestre | 2° semestre | 3er semestre | 4° semestre

Revision de la literatura X

Elaboracion del protocolo X X

Elaboracion de hoja de X
recoleccién de datos

Programacion del trabajo X
de campo

Trabajo de campo X

Analisis de resultados

Discusioén

XX [ X | X

Redacciéon del manuscrito

RESULTADQOS:

Durante el tercer semestre de la maestria se aprobé en el Instituto Nacional de Pediatria,
hospital sede, el protocolo “Analisis de los factores de riesgo clinicos asociados al
abandono del manejo en pacientes adolescentes con cancer en la Ciudad de México
y estados vecinos”, el 3 de Febrero del 2015, con el Registro 002/2015.

Se aprobo en el Hospital para el Nifio de Toluca el dia 7 de Mayo del 2015, con el oficio
217D12100-300/282/2015. En el Hospital Issemym de Toluca el dia 3 de Junio del 2015,
con el registro 20-15. En el Hospital Juarez de México el dia 27 de Julio del 2015 con el
registro HIJM 0028/15-I. En el Hospital ISSSTE 20 de Noviembre el dia 13 de Octubre del
2015, agregando registro 520.2015 el 16 de Diciembre de 2015. En el Hospital del Nifio
Morelense el dia 8 de Diciembre del 2015 con el registro HNM-07122015-01. En el
Hospital Infantil de Tlaxcala el dia 4 de Diciembre del 2015 con el registro HIT/DEI/2/2015.
En el Hospital Infantii de México aprobado por los Comités de Investigacion, Etica y
Bioseguridad el dia 25 de Enero del 2016 con el Registro HIM 2015-077

APROBACIONES DEL PROTOCOLO EN LAS INSTITUCIONES PARTICIPANTES

Hospital Enviado Sesionado en Comtés | Aceptado
INP \ \ \

HIM \ \ \

20 NOV N N v

HJM N v v

HNT \ \ \

HNM \ \ \

ISSEMYM N, N, N,

HNDIFH N, N, No se sesiond
HIT \ \ \

SXXI N, N, No se completé tramite
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ANALISIS CON PACIENTES DEL INSTITUTO NACIONAL DE PEDIATRIA (22 CASOS)
PARA ESTIMACION DEL TAMANO DE LA MUESTRA.

Se revisO la base de datos de pacientes ingresados al servicio de Hemato-Oncologia
Pediatrica del 2008 al 2014. Es una base de datos de pacientes con diagnodstico de
cancer del Seguro Popular registrados e ingresados en el Instituto Nacional de Pediatria
(INP) para el Centro Nacional para la Salud de la Infancia y la Adolescencia (CeNSIA). Se
encontraron 281 expedientes de pacientes con diagnostico de cancer de 13 a 19 afios
encontrando un total de 22 pacientes que abandonaron tratamiento.

BASE DE DATOS EN EL INP PARA PACIENTES DE 13 A 19 ANOS CON
DIAGNOSTICO DE CANCER

Ano | Total Abandonos Vigilancias | Defunciones | En
adolescentes | (%) (M/F) (%) (M/IF) | (%) (M/F) Tratamiento
(M/F) (%) (M/F)

2008 | 20 (13/7) 2 (10) (2/0) 7 (4/3) 11 (7/4) -

2009 |29 (17/12) 4 (13.79) (4/0) |14 (10/4) 11 (3/8) -

2010 | 39 (20/19) - 18 (7/11) 21 (13/8) -

2011 | 43 (23/20) 2 (4.65)(111) 28 (18/10) | 13 (4/9) -

2012 | 44 (22/22) 4 (9.09) (3/1) 24 (9/15) 14 (8/6) 2 (2/0)

2013 | 54 (27/27) 4 (7.4)(3/1) 24 (14/10) |21 (8/13) 5 (2/3)

2014 | 52 (25/27) 6 (11.53)(5/1) (14 (7I7) 16 (5/11) 16 (10/6)

Total | 281 (147/134) | 22 (7.82) (18/4) | 129 (69/60) | 107 (48/59) 23 (14/9)

UNIVARIADO:

Todos los casos fueron pareados con su control por grupo de edad (13-15 afios y 16-18
anos) y diagnoéstico (hematologico/solido). Se intentd parear por fase de tratamiento pero
no fue posible encontrar un caso en todos los pacientes que cumplieran con este criterio,
sin embargo, como se establecio en criterios de inclusion, todos los casos y sus controles
completaron al menos una fase de su tratamiento. Se pared con la variable sexo en los
casos donde fue posible encontrar un control con los criterios de pareo establecidos en el
protocolo.

La estratificacion de acuerdo al nivel socioecondmico no se realizo ya que todos los casos
con nivel socioecondmico diferente al otorgado para recibir Seguro Popular fueron re-
clasificados para incluirse en el mismo antes del inicio de su tratamiento. Los pacientes
con seguridad social como son los atendidos en el ISSSTE reciben tratamiento completo
como parte de los servicios a los que son beneficiarios.
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Variable Cason =22 Control n = 22
Edad (mediana, min-max) en afios 14 (13-17) 14 (13-17)
Numero de hermanos (mediana, min-max) | 1 (0-5) 1 (0-5)

Pruebas de normalidad

Ninguna <0.05
Solo variable meses

Ninguna <0.05
Solo variable afos

(0.031) (0.026)
Sexo masculino 19 19
Dx tumor sélido 18 18
Estadio Enf llI-IV 16 13
Duracion > 6 meses 19 20
Tratamiento Hospitalario 21 21
Efectos Secundarios (Sl) 15 21
Nausea y Vomito (Sl) 7 12
Alopecia (Sl) 8 5
Neutropenia y Fiebre (SI) 8 11
Anemia (SI) 6 5
Dolor (SI) 12 12
Mucositis (Sl) 4 6
Neuropatia (Sl) 2 2
Radioterapia (Sl) 7 10
Cirugia (SI) 21 21
Curativa (SI) 8 7
Exploradora (Sl) 0 0
Biopsia (SI) 16 16
Amputacion (SI) 5 2
Paliativa (SI) 1 0
Secuela (Sl) 4 6
Cateter (SI) 11 12
Fecha de Defuncion en expediente (SI) 4 7
Fase del Rp al Abandono NP
Adyuvancia/mantenimiento 7
Neoadyuvancia/induccion-consolidacion 10
Paliativo 5
Estado Vital
Vivo con enfermedad 15 3
Vivo sin enfermedad 1 12
Muerto por enfermedad 5 7
Desconocido 1 0
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BIVARIADO:

Por ser la variables dependientes (abandono) e independientes (efectos secundarios y
cirugias) categoricas dicotomicas se realizaron pruebas de Chi cuadrada o Fisher
encontrando los siguientes resultados:

Cirugia (general) = 1.00
Curativa = 1.00
Exploradora = NP

Efecto secundario (general) = 0.046
Nausea y vomito = 0.223
Alopecia = 0.510

Neutropenia y Fiebre = 0.543 Biopsia = 1.00
Anemia = 1.00 Amputacion = 0.412
Dolor = 1.00 Paliativa = 1.00

Secuela =0.721
Catéter = 1.00

Mucositis = 0.721
Neuropatia = 1.00

REGRESION LOGISTICA:

En el analisis bivariado solo efecto secundario presento significancia estadistica de p<0.1.
Se realizd una regresion logistica con el método Atras LR encontrando que de las 14
variables las que mejor predecian el modelo eran Nausea y Vomito, y Amputacion. Lo
anterior queda ademas corroborado por ser las variables con mejor significancia
estadistica de acuerdo a la prueba de Chi cuadrada (Fisher en ambos casos). Se tomaron
estas dos variables ya que el numero de casos de abandono en este analisis es de 22 y el
numero de variables independientes a analizar debe ser de 1 por cada 10 casos con la
variable de desenlace.

Primero se analizaron en general las variables Efectos Secundarios y Cirugias con
regresion logistica obtuvimos:

Pruebas omnibus sobre los coeficientes del modelo

Chi cuadrado gl Sig.
pa Paso 6.324 2 .042
so Bloque 6.324 2 .042
1 Modelo 6.324 2 .042

Resumen del modelo

Paso |-2log de la verosimilitud |R cuadrado de Cox|R cuadrado de
y Snell Nagelkerke
1 54.673% 134 178

a. La estimacion ha finalizado en el numero de iteracion 5 porque las
estimaciones de los parametros han cambiado en menos de .001.
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Variables en la ecuacion

B ET. |wad J|g|Sig.  |Exp(B)

EfectosSec |-2.407 |1.176 |4.185 |1 |.041  |.090

':fso Cirugia 889 1782 |249 |1 |e618 [2432
Constante [1.203 [1.778 |458 |1 |499  |3.331

a. Variable(s) introducida(s) en el paso 1: EfectosSec, Cirugia.

Encontrando un efecto protector cuando se presentan efectos secundarios en el paciente.
Cuando realizamos con regresion logistica el analisis de las variables Nausea y Vomito, y

Amputacion encontramos:

Pruebas omnibus sobre los coeficientes del modelo

Chi cuadrado gl Sig.

Paso 5.394 2 .067
Pas

Bloque 5.394 2 .067

Modelo 5.394 2 .067
Resumen del modelo
Paso |-2log de la verosimilitud |R cuadrado de Cox|R  cuadrado de

y Snell Nagelkerke

1 55.603° 115 154

a. La estimacién ha finalizado en el numero de iteracién 4 porque las
estimaciones de los parametros han cambiado en menos de .001.

Variables en la ecuacion

B E.T. Wald gl Sig. Exp(B)
NauseayVomito |-1.314 .702 3.500 1 .061 .269
Paso 1 Amputacion 1.628 992 2.692 1 101 5.092
Constante 307 416 546 1 460 1.360

a. Variable(s) introducida(s) en el paso 1: NauseayVomito, Amputacion.

Encontrando nuevamente que Nausea y Vomito tienen un efecto protector cuando se
analiza el modelo de regresion logistica para la variable de Abandono con una
significancia estadistica de 0.061. En cambio la variable Amputacién presenta un efecto
adverso cuando se presenta en los pacientes que Abandonan tratamiento, aunque la
significancia estadistica aun es mala (0.101). Ninguna de las dos variables (Nausea y
Vémito, y Amputacion) presentan en el analisis bivariado una significancia estadistica de
0.1 como para tomarlas en cuenta en un analisis definitivo; este analisis se ha realizado
para a partir de estos resultados realizar un Tamafo de la Muestra que puedan ayudar a
encontrar resultados importantes.
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TAMANO DE LA MUESTRA:

Para el calculo del tamafio de la muestra en un estudio de casos y controles usamos la
férmula:

Donde o = 0.05 (1.96) y p = 0.2 (0.84)

Frecuencia de exposicion entre los controles (p2): Si utilizamos Amputacién por presentar
un efecto adverso para la variable Abandono, encontramos que se presentdé en 2/22 =
0.09

Frecuencia de exposicion entre los casos (p1): Usando Amputacion encontramos que se
presentd en 5/22 = 0.227

Pl(l‘Pz)
Para obtener el OR usamos ?2(1=71) encontrando que OR =2.96

Entonces p = 0.1585

N = [1.96*V2*0.1585(1-0.1585) + 0.84*y0.227%(1-0.227) + 0.09*(1-0.09)]? /(0.227-0.09)? =
110.63

Por lo tanto se requieren 111 pacientes por cada grupo (caso y control) para obtener un
resultado significativo.
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ANALISIS FINAL DEL TOTAL DE PACIENTES Y SUS CONTROLES

El Instituto Nacional participd con la mayor cantidad de pacientes (22), posteriormente el
Hospital ISSSTE 20 de Noviembre con 10, el Hospital Infantil de México con 9, el Hospital
Juarez con 4 y el Hospital del Nifio Morelense con 3 con un total de 48 pacientes. Cada
hospital buscé un control para cada caso identificado. El resto de los hospitales
participantes que autorizaron el protocolo no entregaron pacientes.

El pareo de los casos y sus controles fue el mismo que para los pacientes del Instituto
Nacional de Pediatria y cada institucion pared un control por cada caso identificado. Solo
se realizaron 7 llamadas telefénicas para completar datos no encontrados en los
expedientes sin presentarse eventos psicologicos adversos. No se encontraron pacientes
que hayan abandonado en su Institucion sede para acudir a otra y continuar su

tratamiento.

ANALISIS UNIVARIADO:

Variable Caso Control Significancia

n =48 n =48 estadistica
Edad (mediana, min-max) en afios 14 (13-17) 14(13-17) 0.327*
Numero de hermanos (mediana, min-max) 1(0-10) 1(0-4) 0.268*
Meses  detectados para  Abandono | 28 (2-164) NP
(mediana, min-max)
Pruebas de normalidad TODAS TODAS

<0.05 <0.05
Sexo masculino 35 34 0.820+
Dx tumor sélido 15 15 1.000+
Estadio Enf llI-IV 19 26 0.152+
Duracién > 6 meses 4 3 1.0000
Tratamiento Hospitalario 46 47 1.0000
Efectos Secundarios (SI) 40 46 0.091
Nausea y Vomito (Sl) 27 35 0.135x
Alopecia (SI) 24 27 0.683x
Neutropenia y Fiebre (Sl) 26 31 0.40600
Anemia (SI) 22 19 0.6800
Dolor (SI) 25 27 0.838w
Mucositis (Sl) 15 19 0.522x
Neuropatia (Sl) 7 10 0.594x
Radioterapia (Sl) 12 19 0.19000
Cirugia (SI) 41 42 1.0000
Curativa (SI) 19 17 0.833w
Exploradora (Sl) 2 0 0.495
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Biopsia (SlI) 25 20 0.413
Amputacion (SI) 8 4 0.355
Paliativa (SI) 1 0 1.000
Secuela (Sl) 4 6 0.7400
Cateter (SI) 24 27 0.468+
Fecha de Defuncion en expediente (SI) 4 9 0.136+
Fase del Rp al Abandono NP
Adyuvancia/mantenimiento 28
Neoadyuvancia/induccion-consolidacion 15

Paliativo 5

Estado Vital

Vivo con enfermedad 22 9

Vivo sin enfermedad 1 29

Muerto por enfermedad 11 10

Desconocido 14 0

*U de Mann Whithney
+y? de Pearson
ooy ? de Fisher

BIVARIADO:
Por ser la variable dependiente (abandono) e independientes (efectos secundarios y

cirugias) categoricas dicotomicas se realizaron pruebas de Chi cuadrada o Fisher
encontrando los siguientes resultados:

Efecto secundario (general) = 0.091 Cirugia (general = 1.00
Nausea y vomito = 0.135 Curativa = 0.833
Alopecia = 0.683 Exploradora = 0.495
Neutropenia y Fiebre = 0.406 Biopsia = 0.413
Anemia = 0.680 Amputacion = 0.355
Dolor = 0.838 Paliativa = 1.00
Mucositis = 0.522 Secuela = 0.740
Neuropatia = 0.594 Cateéter = 0.468

REGRESION LOGISTICA:
En el analisis bivariado solo efecto secundario present6 significancia estadistica de p<0.1.

Cuando se analizaron en general las variables Efectos Secundarios y Cirugias con
regresion logistica obtuvimos:
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Pruebas omnibus sobre los coeficientes del modelo

Chi cuadrado gl Sig.

Paso 4.415 2 110

Paso Bloque 4.415 2 110
Modelo 4.415 2 110

Resumen del modelo

Paso |-2log de la verosimilitud |R cuadrado de|[R cuadrado de
Cox y Snell Nagelkerke

1 128.669° .045 .060

a. La estimacién ha finalizado en el numero de iteracion 4 porque las
estimaciones de los parametros han cambiado en menos de .001.

Variables en la ecuacion

B ET. |wad |g Sig.  |Exp(B)|[I.C. 95% para
EXP(B)
Inferior | Superior
EfectosSec |-1.537 |.821 |3.507 |1 061 | 215 |.043 |1.074
':fso Cirugia  |-228 |.608 |[.141 |1 708|796 |.242 |2.621
Constante |1.593 |.966 2.720 |1 .099 4.918

a. Variable(s) introducida(s) en el paso 1: EfectosSec, Cirugia.

EL Analisis de factores clinicos englobados como efectos secundarios y cirugias mostro
un efecto protector con tendencia a la significancia estadistica cuando se presentaban
efectos secundarios en el tratamiento (OR -1.537, 1C95% 0.043-1.074, p=0.061), sin
mostrar que la cirugia influya de forma positiva o negativa en el abandono.

Se realizé una regresion logistica con el método Atras Condicional encontrando que de
las 14 variables las que mejor predecian el modelo eran Nausea y Vomito, Neutropenia y
fiebre, Anemia y Amputacion. Lo anterior queda ademas corroborado por ser las variables
con mejor significancia estadistica de acuerdo a la prueba de Chi cuadrada (Fisher en
ambos casos).

El numero de casos de abandono en este analisis es de 48 y el numero de variables
independientes a analizar debe ser de 1 por cada 10 casos con la variable de desenlace
por lo que tomamos estas 4 variables para el analisis de regresion logistica final con los
siguientes resultados.
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Pruebas omnibus sobre los coeficientes del modelo

Chi cuadrado gl Sig.

Paso 12.439 4 014

Paso Bloque 12.439 4 014
Modelo 12.439 4 014

Resumen del modelo

Paso |-2log de la verosimilitud |[R cuadrado de|R cuadrado de
Cox y Snell Nagelkerke

1 120.645% 122 162

a. La estimacion ha finalizado en el numero de iteracion 4 porque las
estimaciones de los parametros han cambiado en menos de .001.

Variables en la ecuacién

B ET. [Wald |dl Sig. Exp(B)|I.C. 95% para
EXP(B)

Inferior | Superior

NauseayVomito | -1.247 | 529 |5.567 |1 018 | 287 |.102 |.810
NyF -1.182|.593 |3.978 |1 046 |.307 |.096 |.980

':fso Anemia 1578 | 654 |5.811 |1 016 |4.844 [1.343 |17.470
Amputacion  |1.597 |.760 |4.409 |1 036 [4.937 [1.112 |21.914
Constante 641 |.423 |2.294 |1 130 |1.898

a. Variable(s) introducida(s) en el paso 1: NauseayVomito, NyF, Anemia, Amputacion.

Los cuatro principales factores clinicos asociados con abandono al tratamiento fueron
nausea/vomito y fiebre y neutropenia como factores protectores (OR -1.247, 1C95% 0.102-
0.810, p=0.018 and OR -1.182, 1C95% 0.096-0.980, p=0.046 respectivamente), y
amputacion y anemia como factores de riesgo (OR 1.597, IC95% 1.112-21.914, p=0.036
and OR 1.578, 1C95% 1.343-17.470, p=0.016 respectivamente).

En el analisis bivariado estas cuatro variables no fueron significativas, sin embargo
considerando éstas como importantes para el abandono del tratamiento, el analisis
bivariado muestra que ajustado a las variables estas tienen efecto protector o de riesgo.

Debido a que no se alcanzé el tamafno de la muestra planeado es probable que estos
resultados solo orienten hacia estos factores clinicos como factores de riesgo o proteccion
para el abandono del tratamiento en adolescentes con cancer. Se requieren mas estudios
con mayor numero de pacientes que hayan abandonen tratamiento y asi poder tener un
analisis adecuado de las 14 variables que consideramos importantes.
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ESTADO VITAL:

El resultado final del estado vital de los 48 casos y sus controles es el siguiente:

Tabla de contingencia EdoVital * Caso / Control

Recuento
Caso / Control Total
No (control) | Si (caso)

Vivo con enfermedad 9 22 31
EdoVital Vivo sin enfermedad 29 1 30

Muerto por enfermedad 10 11 21

Desconocido 0 14 14
Total 48 48 96

Cuando se analiza el estado vital de los pacientes que abandonan y sus controles, si
comparamos a los pacientes vivos con o sin enfermedad con los pacientes fallecidos por
cualquier causa, y a los de estado vital desconocido encontramos que existe una

significancia estadistica de <0.001

Tabla de contingencia EdoVital * Caso / Control

Recuento
Caso / Control Total
No (control) |Si (caso)
Vivo c/s enfermedad 38 23 61
EdoVital Fallecidos 10 11 21
Desconocido 0 14 14
Total 48 48 96

El estado vital desconocido representa el estado vital no encontrado en el expediente y
fue encontrado solamente en los pacientes que abandonaron.

Pruebas de chi-cuadrado

Valor gl Sig. asintotica
(bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 17.736° 2 .000
Razén de verosimilitudes 23.182 2 .000
Asociacion lineal por lineal 17.318 1 .000
N de casos validos 96

a. 0 casillas (0.0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. La
frecuencia minima esperada es 7.00.
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Existe por lo tanto diferencia significativa entre los grupos. Si comparamos a los pacientes
segun su estado vital en relacién al resto realizando una prueba de Chi cuadrada de
Pearson encontramos:

Estado vital Comparado con | Significancia | Estimacion del riesgo
estadistica
Vivo con enfermedad | Otro estado 0.005 3.667 (1C95% 1.460-9.207)
Vivo sin enfermedad | Otro estado <0.001 0.014 (1C95% 0.002-0.110)
Otro estado Vivo con o sin | 0.001 4.130 (1C95% 1.683-10.136)
enfermedad

El estado vital vivo sin enfermedad cuenta con una significancia estadistica muy
importante con un riesgo menor a 1 (0.014) lo que representa un efecto protector ya que
el encontrarse vivo y sin enfermedad significa que el paciente termind tratamiento y se
encuentra generalmente en vigilancia. El presentar un estado vital vivo con enfermedad
aumenta el riesgo en 3.6 veces para abandonar tratamiento si se presentan las variables
de riesgo amputacion y anemia; del mismo modo, el presentar el estado vital fallecido o
desconocido aumenta el riesgo en 4.13 para abandonar tratamiento si se presentan las
mismas variables de riesgo.

DISCUSION:

Existen multiples factores que aumentan el abandono al manejo en pacientes
adolescentes con cancer. Los mas estudiados han sido los sociales, econdmicos y
culturales, sin embargo los factores clinicos como los efectos secundarios a los
tratamientos administrados y las cirugias necesarias para lograr la curacion del paciente
no han sido analizados de forma aislada. EI Fondo de Proteccion contra Gastos
Catastroficos del Seguro Popular que inicio a principios del 2008, disminuyo la
probabilidad de abandono de forma importante como fue demostrado en estudios
realizados en diferentes hospitales de concentracién, encontrando una disminucién en el
abandono al tratamiento de pacientes con leucemia aguda linfoblastica del 21.4% al
13.3% solamente con el apoyo social y econdmico. Sin embargo, algunos estudios
realizados en paises en vias de desarrollo como Indonesia han encontrado que no
solamente estos factores influyen en el abandono cuando son vistos desde el punto de
vista de la familia, ya que los efectos secundarios y la falta de comunicacion con el
personal de salud influyeron fuertemente en la decision de abandonar.

El factor de riesgo econdmico ha disminuido con el apoyo del Seguro Popular al incluir el
tratamiento completo de todos los pacientes con diagnostico con cancer, y aun existen
sociedades de apoyo donde las familias pueden recibir apoyo de alimentacion, vivienda y
transporte. Desde la creacion del Seguro Popular para el tratamiento completo de los
pacientes con cancer, la aplicacién de protocolos técnicos de tratamiento han permitido
homogenizar el manejo de los pacientes en toda la Republica Mexicana. La necesidad de
crear instrumentos para deteccion de pacientes de alto riesgo de abandono y la creacién
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de estrategias para su prevencién podrian incluirse dentro de estos protocolos para
disminuir el abandono en nuestro pais.

Desde el punto de vista del equipo médico multidisciplinario, que otorga un manejo
integral dentro de una institucién de salud, estos factores clinicos pueden ser detectados
a tiempo y su abordaje durante la hospitalizacion puede mejorar la educacion a la familia,
el apoyo psicologico familiar y el manejo anticipatorio de crisis.

La adolescencia es un periodo dificil donde se descubre y adopta una identidad propia y
se adquiere independencia y un rol en la sociedad. Cuando se diagnostica una
enfermedad cronica como el cancer, este proceso en el desarrollo se ve modificado y el
adolescente, que aun no cuenta con las herramientas para poder manejar este evento
entra en conflicto. Atentar contra su salud y apariencia fisica, son motivo de abandono sin
pensar en los resultados a largo plazo y las probabilidades de curacion.

Tomando en cuenta que la biologia de la enfermedad a esta edad, asi como la
epidemiologia y la tolerancia al tratamiento con quimioterapia son diferentes a las de otras
edades, debemos tomar en cuenta todos estos factores clinicos para poder explicar al
paciente adolescente todos los procesos por lo que tendra que pasar para poder llegar a
un resultado favorable. El manejo del cancer en el paciente adolescente debe incluir
siempre una red de apoyo de pares asi como de un equipo de psicologia, trabajo social,
rehabilitacion e incluso apoyo para terapia vocacional y ocupacional, y asi detectar de
forma temprana el riesgo de abandono y generar propuestas personalizadas para que el
paciente complete el tratamiento.

Las clinicas especializadas en adolescentes con cancer han logrado homogenizar el
manejo integral de estos pacientes en otros paises. Una vez que tengamos identificados
todos los factores bioldgicos, epidemioldgicos, psicoldgicos, sociales, culturales y clinicos
en nuestro pais sera necesario crear una clinica especializada para que un equipo
multidisciplinario pueda intervenir de forma oportuna en todos estos factores y podamos
disminuir el abandono al tratamiento, los gastos extra que se generan cuando éste
abandona y aumentar la curacion. Desde la creacion del Grupo de Trabajo sobre
Abandono de Tratamiento en el 2010, los congresos de Oncologia Pediatrica han incluido
como parte de su programa los estudios y propuestas para disminuir el abandono en la
poblacién pediatrica y cada afio la Sociedad Internacional de Oncologia Pediatrica (SIOP)
incluye una tarde para la discusiéon de este tema.

En muchos de los estudios revisados se encontré que los factores clinicos se analizaron
en conjunto con los socio-econdmicos y culturales, y fueron descritos en algunos como
grandes influyentes para el abandono. Muchos de ellos refieren que para que ocurra el
abandono influyen ademas el sexo femenino y el tipo de tumor o sitio de presentacion. El
estudio realizado por el Registro Nacional de Cancer en Nifios y Adolescentes durante el
periodo del 2005 al 2010 encontré un 5.6% de abandono y refiere también mayor
abandono en el sexo femenino y cuando se presentaba como patologia un tumor sélido.
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El analisis realizado con los pacientes del Instituto Nacional de Pediatria mostré un
abandono del 7.82%, por arriba del nacional reportado, sin embargo el predominio de
abandono se encontré en el sexo masculino. Nuestro estudio final no analizé al sexo o
diagnostico histopatologico como variables de abandono ya que fueron tomadas como
variable para pareo de caso con su control.

Debido a que los factores clinicos como los efectos secundarios y las cirugias son
factores en los cuales el grupo médico y el grupo de apoyo dentro de las instituciones de
salud pueden intervenir, éstos deben ser tomados en cuenta siempre que exista el riesgo
de abandono. Una vez que Trabajo Social realice el estudio socio-econdmico y se
identifiquen todas las barreras socio-culturales, el equipo de Psicologia podra identificar
las caracteristicas del adolescente y su familia, y una vez que el médico explique la
informacion relacionada a la enfermedad, a éstos factores de riesgo clinico, y se hayan
aclarado las dudas se podra incidir de forma oportuna en el abandono. La comunicacién
del Médico con la familia y el paciente son muy importantes para disminuir el miedo a los
efectos secundarios, iniciar un manejo preventivo o de tratamiento temprano, y aclarar
dudas sobre el tipo de cirugia y el objetivo final de la misma.

La prevencion, el diagnodstico temprano y tratamiento oportuno del cancer ha sido incluido
actualmente en campanfas de salud nacionales. Para realizar campafas de prevencion de
abandono primero debemos identificar las principales causas en nuestro pais. Los
factores de riesgo clinico para el abandono pueden ser identificados de forma inmediata
una vez realizado el diagnostico definitivo y prevenirse incluso antes del inicio del
tratamiento. Son factores en los que las instituciones de salud pueden intervenir de forma
directa. Sabemos que los pacientes que abandonan y regresan a continuar tratamiento
presentan mayor riesgo de recaida; esto aumenta los costos de tratamiento ya que se
requieren otras estrategias terapéuticas que pueden ser prolongadas y costosas, tanto
para las Instituciones publicas como para los familiares y paciente, ademas la posibilidad
de curacion disminuye de forma drastica.

Fue necesario realizar un estudio retrospectivo para identificar el abandono ya que se
requieren 4 semanas consecutivas sin acudir a la institucion de salud para recibir
tratamiento y no es posible esperar este tiempo si deseamos realizar un analisis
prospectivo. Se realizaron ajustes para el pareo de caso y control con la intencion de
controlar variables como sexo, diagnostico y grupo de edad. En un inicio se plane6
estratificar por nivel socioeconémico pero todas las instituciones incluidas apoyan de
forma gratuita con el tratamiento médico y no se realizo la estratificacion.

A pesar de incluir 10 instituciones de salud, solo 8 realizaron los tramites del protocolo en
los comités de investigacion y ética para la aprobacién del protocolo, y solo 5 entregaron
las hojas de recoleccion de casos y controles. El tamafio de la muestra inicial fue
calculado una vez que se obtuvo una muestra piloto reduciendo el numero de casos a
incluir, aun asi el numero de pacientes no se alcanzé.
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Este estudio permitié identificar de forma general qué factores clinicos pueden utilizarse
como factores protectores o identificarse como factores adversos para el abandono al
tratamiento. Debido al numero de pacientes con abandono, no fue posible completar el
tamafio de la muestra y sera necesario realizar mayores estudios que incluyan otras
instituciones para poder identificar de forma precisa qué factores influyen de forma
definitiva en el abandono. Estos factores son facilmente detectables y pueden ser
identificados de forma inicial desde el diagndstico del paciente.

Desde el analisis de la muestra piloto realizada con los pacientes del Instituto Nacional de
Pediatria, que incluian 22 casos y sus controles, encontramos tendencias a la
significancia cuando se presenta nausea y vomito como factor protector y amputacion
como factor de riesgo. En el analisis final de los 48 casos y sus controles no encontramos
en el analisis bivariado variables con significancia estadistica < 0.1 probablemente por el
numero de pacientes analizados. Se tomaron por lo tanto para el analisis multivariado las
variables con menor significancia estadistica encontrando la misma tendencia

Podemos especular que la presencia de efectos secundarios, principalmente nausea y
vomito, y neutropenia y fiebre son factores protectores ya que mantienen a los pacientes
adolescentes en estrecho contacto con el personal médico y las instituciones de salud. El
tratamiento incluye la administracion de medicamentos orales e intravenosos y en algunas
ocasiones la hospitalizacion y vigilancia estrecha. La presencia de estos sintomas
permiten a la familia y el adolescente la comunicacion estrecha con su médico tratante y
estos periodos de comunicacion podrian servir para aclarar dudas y mejorar el vinculo
paciente-medico.

Por otro lado, los factores de riesgo encontrados fueron anemia y amputacion.
Considerando anemia como parte de los efectos secundarios podriamos pensar que la
sintomatologia asociada como cefalea, taquicardia, taquipnea, ataque al estado general e
incluso alteracién del estado de conciencia puedan influir en el abandono al tratamiento
mas que la administracion intravenosa de un hemoderivado. La amputaciéon de una
extremidad en un adolescente, aun relacionado a una enfermedad mortal es una decision
dificil de tomar, por lo que este procedimiento quirdrgico puede facilmente generar
conflicto en el adolescente y abandonar tratamiento si no esta bien informado y
asesorado.

El estado vital fue analizado en cuatro grupos, donde el estado desconocido fue
identificado solamente en los pacientes que abandonaron, lo que infiere que no existe
seguimiento en los pacientes que abandonan en las instituciones médicas y no existe una
nota donde se identifique el estado vital al momento de la busqueda del paciente. El
efecto protector reflejado en el estado vital vivo sin enfermedad significa que el paciente
termino tratamiento y se encuentra en vigilancia, esto se encontré principalmente en el
grupo de los controles, solo se encontré un paciente en el grupo de caso con este estado
vital.
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Este analisis de factores clinicos nos permitié revisar aspectos médicos en los que el
meédico tratante y su equipo multidisciplinario puede influir para disminuir el abandono y
aumentar la curacion. Se requerira realizar un estudio con mayor numero de pacientes
para conocer el valor de las variables restantes y poder asi generar propuestas de
tratamiento para el abandono asi como la generacion de un instrumento de identificacion
de los pacientes en riesgo.

CONCLUSIONES:

El abandono al tratamiento en pacientes adolescentes con cancer relacionado a los
factores clinicos como efectos secundarios y cirugias ha sido estudiado de forma muy
breve y general, siempre asociada a otros factores como los socioeconémicos y
culturales. Estos factores clinicos pueden ser identificados por las Instituciones médicas
desde el inicio del tratamiento y pueden ser atendidos por un equipo multidisciplinario si
se identifican a tiempo.

El analisis de los factores clinicos asociados al abandono del tratamiento requiere mayor

atencion por parte de las instituciones en este pais. Se requieren mas estudios para poder
crear propuestas que puedan aplicarse a esta poblacién.
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Analisis de los factores de riesgo clinicos determinantes en la Ciudad de México y
estados vecinos del abandono al manejo del paciente adolescente con cancer.

No. Caso No. Control

ANEXO 1
HOJA DE RECOLECCION DE DATOS DE EXPEDIENTE

Nombre

Iniciales

Fecha de diagndstico

Numero de expediente

Sitio de origen (Hospital)

Sexo M | F

Edad al diagnostico (afnos)

Escolaridad del paciente

©O RN A W=

. Nivel socioeconédmico

10. Estado civil padres

11. Escolaridad del tutor encargado

12.Ocupacion del tutor encargado

13.Numero de hermanos

14.Lugar de residencia

15.Kilometros desde origen hasta
institucion sede

16. Abandono (si/no)

17.Cuenta con nota de psicologia? (si/no)

18. Cuantas notas de psicologia hay en el
expediente?

19. Cuenta con nota de Trabajo Social?
(si/no)

20.Cuantas notas de Trabajo Social hay
en el expediente?

21.Causa de abandono en expediente?
(si/no)

22.Causa de abandono

23.Hospital de adscripcion (numero
segun protocolo)

24.Diagnostico (solido/hematolégico)

25.Diagnostico descriptivo

26.Fecha de inicio de tratamiento

27.Estadio de la enfermedad

28.Protocolo de tratamiento

29.Duracion del tratamiento (meses)

30.Fase del Tratamiento (al
abandono/control)

31.Tipo de tratamiento
(ambulatoria/hospitalario)
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32. ; Entrevista telefonica?

SI/NO

33.Tiempo de abandono desde ultima
fase de tratamiento

34.Efectos secundarios en expediente?
(si/no)

35.Tipo efectos secundarios

Efecto secundario

SI/NO

Nausea y Vomito

Alopecia

Neutropenia y
Fiebre

Anemia

Dolor

Mucositis

Neuropatia

36. Radioterapia (si/no)

37.Cirugia (si/no)

38.Tipo de Cirugia

Tipo de cirugia

SI/NO

Curativa

Exploradora

Biopsia

Amputacion

Paliativa

Secuela

Catéter de
permanencia

39. Estado vital al momento de la revision

40.Cuenta con fecha de defuncion?
(si/no)

41.Fecha de defunciéon
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Analisis de los factores de riesgo clinicos determinantes en la Ciudad de México y

estados vecinos del abandono al manejo del paciente adolescente con cancer.

ANEXO 2
HOJA DE RECOLECCION DE DATOS DE LLAMADA
. Nombre
. Numero de expediente
. Teléfono

. Hospital de adscripcion

. Ciudad de origen

. ¢, Acepta la entrevista?

. ¢, Cual es su relacion con el paciente?

. Estado vital del paciente

OO NOOOARIWIN|—

. Si ya falleci6, fecha de defuncion

10. Razén de abandono

11. ¢ Acudié a una segunda opinion?

12. 4 Es atendido por otra Institucién?

13. Razon por la que es atendido en otra
institucion

14. ; Recibié apoyo de Trabajo Social?

Frecuencia de acuerdo a escala de Likert
1= Nunca

2= Casi nunca

3= Ocasionalmente

4= Frecuente

5= Muy frecuente

15. ¢ Como calificaria el apoyo recibido por
Trabajo Social?

Satisfaccion por apoyo recibido de acuerdo a
escala de Likert

1= Muy insatisfecho

2= Insatisfecho

3= Indiferente

4= Satisfecho

5= Muy satisfecho

16. ¢ Recibié apoyo de Psicologia?

Frecuencia de acuerdo a escala de Likert
1= Nunca

2= Casi nunca

3= Ocasionalmente

4= Frecuente

5= Muy frecuente

17. ¢ Como calificaria el apoyo recibido por
Psicologia?

Satisfaccion por apoyo recibido de acuerdo a
escala de Likert

1= Muy insatisfecho

2= Insatisfecho
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3= Indiferente
4= Satisfecho
5= Muy satisfecho

18. ¢ Recibié apoyo de su médico tratante?

Frecuencia de acuerdo a escala de Likert
1= Nunca

2= Casi nunca

3= Ocasionalmente

4= Frecuente

5= Muy frecuente

19. ¢ Como calificaria el apoyo recibido por su
meédico tratante?

Satisfaccion por apoyo recibido de acuerdo a
escala de Likert

1= Muy insatisfecho

2= Insatisfecho

3= Indiferente

4= Satisfecho

5= Muy satisfecho

20. ¢ Recibié apoyo en la toma de decisiones en
general?

Frecuencia de acuerdo a escala de Likert
1= Nunca

2= Casi nunca

3= Ocasionalmente

4= Frecuente

5= Muy frecuente

21. ¢ Como calificaria el apoyo recibido para tomar
decisiones en general?

Satisfaccion por apoyo recibido de acuerdo a
escala de Likert

1= Muy insatisfecho

2= Insatisfecho

3= Indiferente

4= Satisfecho

5= Muy satisfecho

22. 4 Se explicaron efectos secundarios?

23. ¢ Presento los siguientes efectos secundarios?

SI/NO

Nausea y Vomito

Alopecia

Neutropenia y Fiebre

Anemia

Dolor

Mucositis

Neuropatia

24. ; Uno o mas de estos efectos secundarios
fueron la causa para que el paciente no acudiera
nuevamente a su hospital?

25. 3 Cudl?
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26. ¢ Se explicaron procedimientos quirurgicos?

27. ¢ Presento los siguientes procedimientos
quirurgicos?

SI/NO

Curativa

Exploradora

Biopsia

Amputacion

Paliativa

Secuela

Catéter de permanencia

28. 4 Uno o mas de estas cirugias fueron la causa
para que el paciente no acudiera nuevamente a su
hospital?

29. ;Cual?

30. Sugerencias o comentarios

31. ¢ Qué hubiera cambiado para poder continuar
el tratamiento?
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Analisis de los factores de riesgo clinicos determinantes en la Ciudad de México y
estados vecinos del abandono al manejo del paciente adolescente con cancer.

ANEXO3
ENTREVISTA TELEFONICA

Buenos dias, soy la Dra..................... y estoy haciendo una encuesta sobre las
condiciones actuales de los pacientes con cancer que no han acudido a su hospital de
adscripcion a continuar tratamiento, esta encuesta tomara aproximadamente 10 minutos y
es totalmente voluntaria, si usted no desea contestarla no existe ningun problema y es
totalmente confidencial.

¢ Desea usted contestar unas preguntas?

¢, Cual es su relacion con el paciente?

¢, Conoce el estado actual del paciente?

¢, Conoce usted la razon por la que decidié no continuar el tratamiento?

Si acudidé a una segunda opinidn en otra institucion o con otro médico, ¢ decidié continuar
el tratamiento en esa institucion o con ese médico?

¢ Porqué?

Durante el manejo de su paciente en la institucion inicial:

¢ Recibié apoyo de Trabajo Social? Con esto me refiero a si el/la trabajadora social lo
buscé para platicar con usted, aclarar dudas y explicar los tramites y procedimientos que
se requieren para ser atendido en el hospital

De acuerdo a una escala donde 1 es igual a nunca y 5 es muy frecuente ¢Con qué
frecuencia era visitado o atendido?

De acuerdo a una escala donde 1 es igual a muy insatisfecho y 5 es muy satisfecho
¢, Como calificaria el apoyo recibido por Trabajo Social?

¢ Y de Psicologia? Con esto me refiero a si el/la psicéloga lo buscé para ayudarlo a usted
y al paciente a enfrentar la enfermedad y explicarle las reacciones de animo que podrian
presentarse

De acuerdo a una escala donde 1 es igual a nunca y 5 es muy frecuente ;Con qué
frecuencia era visitado o atendido?

De acuerdo a una escala donde 1 es igual a muy insatisfecho y 5 es muy satisfecho
¢, Como calificaria el apoyo recibido por Psicologia?

¢ Y de su médico tratante? Con esto me refiero a si el/la médico tratante lo buscé a usted
y al paciente para explicarle los procedimientos que se realizarian para diagnosticar y
posteriormente tratar la enfermedad asi como realizarle visitas diarias para aclarar dudas
De acuerdo a una escala donde 1 es igual a nunca y 5 es muy frecuente ¢Con qué
frecuencia era visitado o atendido?

De acuerdo a una escala donde 1 es igual a muy insatisfecho y 5 es muy satisfecho
¢, Como calificaria el apoyo recibido por su médico tratante?
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¢ Recibié apoyo en la toma de decisiones en general?

De acuerdo a una escala donde 1 es igual a nunca y 5 es muy frecuente ;Con qué
frecuencia era visitado o atendido?

De acuerdo a una escala donde 1 es igual a muy insatisfecho y 5 es muy satisfecho
¢, Como calificaria el apoyo recibido para tomar decisiones en general?

¢ Le explicaron con detalle los efectos secundarios del tratamiento? Con esto me refiero a
problemas que se presentaron cuando el tratamiento administrado podria afectar tejidos u
organos sanos.

Le voy a nombrar los efectos secundarios y usted me dira si éstos se presentaron:
¢Nausea y vomito?

¢ Caida del cabello?

¢ Fiebre con defensas bajas que requiriera hospitalizacion?
¢Anemia?

¢ Dolor?

¢Inflamacion de la mucosa de la boca o del ano?

¢ Dolor, sensacion de hormigas en las piernas, dificultad para caminar o ir al bafio a
defecar?

¢Uno o mas de estos efectos secundarios fueron la causa para que el paciente no
acudiera nuevamente a su hospital?

¢ Cual?
¢ Le explicaron con detalle las cirugias que se realizarian?

Le voy a nombrar las cirugias que pudo haber requerido su paciente y usted me dira si se
realizaron:

¢ Cirugia que quit6 el tumor completo y no requiri6 mas tratamiento?
¢ Cirugia que se realizé para ver hasta donde el tumor estaba avanzado y qué 6rganos
estaban afectados?

¢ Cirugia que tomoé solo un pedazo del tumor y el resto se tratd con quimioterapia o
radioterapia?

¢ Cirugia que requirio la amputacion de una pierna o brazo?

¢ Cirugia que se realizé sélo para aliviar los sintomas como el dolor o dificultad para el
movimiento o mejorar la defecacion y la orina?

¢ Cirugia que dejo una complicacidén que provocé incapacidad o lesidon?
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¢Cirugia para colocar un catéter de forma que pudiera recibir tratamiento con
quimioterapia sin recibir piquetes en las manos o pies?

¢Uno o mas de estas cirugias fueron la causa para que el paciente no acudiera
nuevamente a su hospital?

¢ Cual?
¢ Quiere usted agregar alguna sugerencia o comentario?

¢ Qué hubiera cambiado para poder continuar el tratamiento?

Lo invitamos a que, si usted lo desea, acuda a su hospital para aclarar sus dudas con su
meédico tratante de la enfermedad por la cual nos estamos comunicando con usted.
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