ABANDONO DEL TRATAMIENTO EN

ONCOLOGIA PEDIATRICA

e Situacién en América Latina y el Caribe e

O En los paises de ingresos bajos y medianos,
factores como el diagnéstico tardio, la
toxicidad relacionada con el tratamiento y el
abandono del tratamiento contribuyen a
tasas mas altas de mortalidad por cancer
infantil.

O Elabandono de tratamiento en nifnos, ninasy
adolescentes (NNA) con cancer implica la
imposibilidad de iniciar o completar la
terapia curativa (excepto cuando dicho
tratamiento esta contraindicado por razones
médicas) y se define como la suspensién del
tratamiento durante 4 o mas semanas
consecutivas.

O En los paises de la Regidn, constituye una
causa importante de falla del tratamiento
para el cancer, con aumento de la mortalidad.
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o Datos importantes

Es el estimado de tasa de abandono de
tratamiento en paises de bajo y mediano ingreso a
nivel mundial .

La tasa de abandono de tratamiento en la
Region varia segin el contexto. No existe
evidencia de diferencia segin el sexo.

De los paises de América Latina y el Caribe
notificaron una tasa alta de abandono de
tratamiento del cancer infantil. 2

En el afio 2015, 10 de 20 paises de América
Latina y el Caribe notificaron una tasa de
abandono del tratamiento superior a 6%.
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Las tasas de abandono del tratamiento varian mucho entre
los informes de los paises de ingresos bajos y medianos,
donde los factores asociados incluyen dificultades
socioecondémicas, la percepcion de incurabilidad del cancer,
los efectos adversos de la quimioterapia, el rechazo a
cirugias mutilantes (p.ej., enucleacién o amputacién), las
creencias religiosas, el pensamiento magico y un nivel de
satisfaccion bajo con el personal del sistema de salud.
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G Estrategias de disminuciéon de abandono de tratamiento de cdancer infantil en América Latina

Las intervenciones y politicas especificas que abordan este problema son cruciales, ya que el abandono no solo
contribuye al fracaso del tratamiento, sino que también aumenta la posibilidad de sufrimiento innecesario, de indicacién
de terapia de rescate y cirugias mutilantes, y recursos sanitarios desperdiciados. En la Region, se han desarrollado
estrategias para la disminucién del abandono del tratamiento para el cincer pediatrico.

EL SALVADOR !

o En El Salvador, se diagnostican aproximadamente 200 nifios con
cancer cada afio. Gracias a un trabajo continuo de registro en tiempo
real y seguimiento de todas las ausencias de los pacientes y la
intervencién oportuna, se logrd reducir el abandono del tratamiento.
Con base en las entrevistas de estos casos, se establecieron categorias de
ausencias de una manera sistematica.

e Dentro de las estrategias principales en la prevencién y control de
abandono de tratamiento para el cdncer infantil en los Gltimos afios, las
mds importantes son las herramientas de telemedicina como medida
para mitigar el efecto de la pandemia de COVID-19 y continuar con el
monitoreo de los casos de abandono de tratamiento.

et b A e s . Se ev?dencia que, graciasal trabajo articulad(_)yen equipo, se ha logrado

minimo (1-39%), @ pesar del efecto negativo de disminuir de manera progresiva y consistente el abandono del

la pandemia de COVID-19. \_ tratamiento.

J
GUATEMALA 2

e La Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP) abre las
puertas en abril del 2000 como el tnico centro especializado en
atencion para el cancer pediatrico en Guatemala (con subsede en
Quetzaltenango y el Hogar Estuardo Mini). Cuenta con recursos
publicos y privados que permiten la atencién integral de nifios
de 0 a18 afios, sin costo para sus familias.

La Fundaciéon AYUVI es el ente recaudador para la UNOP. Presta

e servicios de de cuidados paliativos y equipo psicosocial, con un
abordaje transdisciplinario y multicultural de medicina integral
enlasintervenciones, en las discusiones periddicas sobre los casos
yen latoma de decisiones.

Dentro de los planes futuros se incluyen la presencia de
En relacion con el abandono del o “navegadores” del paciente (referido a la persona que ayuda a
tratamiento del cancer en nifios, niiiasy guiar a un paciente a través del sistema de atencién médica),

Desde el aiio 2004, y gracias al apoyo de la Fundacion
Ayidame a Vivir, se ha logrado disminuir la tasa de

o ) q

seﬁ'“""t' ey — programas para mejorar la adherencia, la revision de los

progresos; enla actuatidad, la tasa de protocolos de cirugias mutilantes, la promoci6n de la cultura de
menos de 3% anual.

prevencion de abandono en UNOP la estandarizacién de escala
de abandono en la Regidn de la Asociacion Hemato-Oncoldgica
Pediatrica Centro Americanay la conceptualizacién del abandono
desde un modelo regional.

. J
Mediante un trabajo articulado de la PARAGUAY 3
sociedad civil y los centros de atencion,

enel 2009 se planted una estrategia para
el abandono del tratamiento del cancer

CREDITOS:
1Carmen Elena Salaverria, Soad
Fuentes-Alabiy Fundacién Ayudame a

Vivir €l Salvadon), e Desde hace varios afios, en Paraguay se planted el objetivo de

2Silvia Rivas, Ana Lucia Espinoza, Lucia infantil, y se log#6 reducir la tasa de abandono mejorar la adherencia al tratamiento en los NNA con cancer para
Fuentes, Ana Céceresy Daniela Cohen. desde 20% hasta aproximadamente fortalecer el nicleo social y asistencia psicosocial a las familias, la
Unidad Nacional de Oncologfa 0,5-2% en los iiltimos 10 aiios. red de atencion del cincer infantil y los centros de excelencia.

Pediatrica (Guatemala).

3 Angélica Samudio, Hospital de
Clinicas (Paraguay).

4 Roxana Moralesy Cecilia Ugaz,
Instituto Nacional de Enfermedades
Neoplasicas (Per).

La estrategia consistié en instaurar un sistema de estratificacién
de riesgo de abandono con base en indicadores sociales y de
condiciones de vida. Asimismo, se instaurd un registro electrénico
de pacientes, que permitié trabajar de manera sistemdtica,
minimizar los errores y mejorar el seguimiento de los nifios con
céancer. Por Gltimo, se realizaron visitas domiciliarias para verificar
las necesidades prioritarias y se garantizd el apoyo familiar en el
transporte, el alberguey la atencién de los NNA con cancer.

Esta experiencia exitosa involucra el trabajo de varios actores de la
sociedad civil, las autoridades gubernamentales y los equipos de
salud, con base en los diferentes factores sociales, econdmicos y
culturales de los pacientes en Paraguay.

-
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Segiin el iiltimo informe del Ministerio de Salud, la tasa

de abandono del tratamiento del cancer en NNA -2
disminuyé a 8,5%, lo que representa una reduccion de PERU ~

10% en comparacion con la tasa de 18%

registrada en el 2018 ® Desde que se nombrd a Perti como pais indice para la Iniciativa Mundial contra el Cancer Infantil, se desarroll6
una estrategia conjunta entre el Ministerio de Salud de Perd, la Organizacion Panamericana de la Salud y otros
actores para mejorar la atencién del NNA con cancer.

* Como estrategias de prevenci6n y control de abandono, se estableci6é un monitoreo de los casos de abandono,
el trabajo articulado con otras instituciones estatales, privadas y la sociedad civil, la recopilacién de datos de
pacientes y sus familiares, el andlisis de factores de riesgo de abandono, la elaboracién de un aplicativo
denominado ImpactoX y el contar con personas particulares (navegador de paciente) que se preocupan por
mejorar el acercamiento de los profesionales de la salud a los padres. Por dltimo, la aprobacién de la Ley N°31041,
la Ley de urgencia médica para la deteccién oportunay atencién integral del cancer del nifioy del adolescente fue
un paso importante para brindar soporte financiero a las familias de NNA que padecen cancer.
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e El Instituto Nacional de Cancer (INCA) es el érgano auxiliar del
Ministerio de Salud para el desarrollo y coordinacion de acciones
integradas para la prevenciény control del cdncer en Brasil. Estas
acciones incluyen la atencién médica y hospitalaria brindada de
forma directa y totalmente gratuita a los pacientes con cancer
dentro del Sistema Unico de Salud (SUS) del pais. El
Departamento de Oncologia Pediatrica del INCA es un centro de
referencia para nifios con cancer en el pais, con

Con la puesta en marcha del
programa, la tasa de abandono se
redujoa 0,9% en el 2017.

aproximadamente 250 pacientes nuevos de 0 a 19 afos
ingresados cada afio.

e Desde el 2012 se cuenta con un programa de prevencién del
abandono del tratamiento, que incluyé a 1139 pacientes con
tumores sélidos pediatricos menores de 19 afios del 2012 al 2017.
Ladisminucién de la tasa de abandono del tratamiento se debe a
la valoracion de las familias por parte del equipo
multidisciplinario con atencion a los factores de riesgo de no
adherencia al tratamiento, al cribado sistematico de las
ausencias en el tratamiento oncolégico y a las medidas
preventivas del abandono. Se cuenta con el apoyo de la
comunidad y las diferentes lineas de atencion en salud. Con la
pandemia de COVID-19, surgié la necesidad de adaptarse con
medidas de telemedicina, refuerzo del apoyo psicosocial y
educacién de pacientes y familiares.
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5 Dra. Sima Ferman, Instituto Nacional de Cancer (INCA) (Brasil)
6 Organizacion Panamericana de la Salud. Historia de Cancer Infantil - Historia de Marina: una guerrera para vencer al cancer de huesos. PAHO TV [Internet]. Washington D.C.:

OPS; 7 de febrero del 2022. Disponible en: https:,

youtube.com/watch?v=Y6GoduzpnxA&list=PL6hS8MoikzkvDkrl

ESTADO PLURINACIONAL DE BOLIVIA,
HAITI Y PERU ¢

® En febrero del 2022, la OPS lanzd una campana
comunicacional desarrollada en 3 paises de la Regién
(Estado Plurinacional de Bolivia, Haiti y Pert), donde el
abandono del tratamiento es un gran obstaculo para lograr
la cura de los nifios con cancer. La campafia, dirigida a
madres, padres y cuidadores de nifios con cancer, tiene
como objetivo abordar el rechazo y el abandono del
tratamiento en pacientes con dos de los tipos mads
comunes de cancer infantil: retinoblastoma 'y
osteosarcoma. Ha alcanzado mas de 3000 visualizaciones
en las redes sociales.

jULOMKCoSgclcWF&index=3.

G Prioridades de trabaijo y oportunidades de mejora con respecto al abandono del tratamiento

del cancer infantil en América Latina

(
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Prioridades de trabajo

Estandarizar y promover los sistemas de
notificaciéon de abandono de tratamiento de
cancer infantil en los paises de la Region.
Consolidar el apoyo del equipo multidisciplinario:
personal médico, psicolégico, servicio social,
enfermeriay voluntariado.

Oportunidades de mejora

* Visibilizar el abandono del tratamiento del
cancer infantil como un tema relevante para
mejorar la atencién de los NNA con cancer.

* Compartir historias de éxito y superacion de los
centros y paises en relacién con el control del
abandono del tratamiento del cancer infantil.
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s Articular  esfuerzos y actividades con las
organizaciones sin fines de lucro y la sociedad
civil.

* Promover legislaciones que brinden soporte
financiero a las familias en condiciones de
vulnerabilidad y garantizar los derechos del
menor.

* Proveer a las familias de NNA con cancer la
informacién necesaria sobre el tratamiento
mediante estrategias de comunicacion adaptadas
a la realidad local con caracteristicas culturales y
antropoldgicas propias.
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* Colaboracién a nivel nacional y regional con la
finalidad de promover legislaciones vy
estrategias de disminucién de las tasas de
abandono.

« Abogacia con los gobiernos para incluir
actividades para la prevencién y control del
abandono del tratamiento en las normativas
nacionales.

e Desarrollo de mejores herramientas o
instrumentos para la prevencion y el control
del abandono del tratamiento del cancer
infantil.

Fuente: Organizacion Panamericana de la Salud. Comité de Trabajo de Abandono de Tratamiento. Iniciativa
Mundial de Cancer Infantil. Washington, D.C.: OPS; 2021.
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