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RESUMEN

Introduccion: la aparicion y diagndstico de una enfermedad crénica en la edad pediatrica
supone para el paciente un cambio, a veces radical, en su forma de vida, ya que en la mayoria
de los casos no solo deben cumplir con un régimen farmacologico estricto, sino que necesitan
de un control de la dieta e importantes transformaciones en el orden social; esto constituyen un
problema que compromete a pacientes, familias, personal de asistencia médica e instituciones
sociales.

Objetivo: proporcionar informacion sobre el tema familia y adherencia terapéutica en las
enfermedades hematoldgicas cronicas de la infancia a los profesionales médicos implicados en
su manejo que les posibilite un mejor acercamiento a dicha problematica.

Métodos: se realizé una revisién bibliografica donde se consultaron las bases de datos a través
del sitio web Pubmed, SciELO y el motor de busqueda Google Académico, de articulos publicados
en los ultimos cinco afios, se analizo la bibliografia revisada.

Desarrollo: la explicacion de la adherencia terapéutica es compleja y de origen multifactorial,
donde la funcionabilidad de la familia representa el eslabdn de enlace entre el tratamiento, su
sistematicidad y mantenimiento; lo que constituye un factor protector en la edad pediatrica.
Conclusiones: en la adherencia terapéutica, el papel de la familia es de vital importancia, ya
gue no solo se erige como red de apoyo fundamental con que cuenta el paciente pediatrico para
su recuperacion, sino también para el equipo de salud encargado del control y buen
desenvolvimiento de su evolucion.

Palabras clave: Adherencia Terapéutica; Enfermedades Hematoldgicas; Infancia; Familia.
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ABSTRACT

Introduction: the onset and diagnosis of a chronic disease in pediatric age implies for the
patient a change, sometimes radical, in their way of life, since in most cases they must not only
comply with a strict pharmacological regimen, but also need diet control and important
transformations in the social order, constituting a problem of primary repercussion that involves
patients, families, health care personnel and social institutions.

Objective: to provide information on the subject of family and therapeutic adherence in chronic
hematologic diseases in childhood to medical professionals involved in their management, in
order to enable them to better approach this problem.

Methods: a bibliographic review was carried out where the databases were consulted through
Pubmed, SciELO and the Google Scholar search engine, of articles published in the last 5 years,
and an analysis and summary of the reviewed bibliography was made.

Development: The explanation of therapeutic adherence is complex and of multifactorial origin,
where the functionality of the family represents the link between treatment, its systematicity
and its maintenance, constituting a protective factor in the pediatric age.

Conclusions: in therapeutic adherence, the role of the family is of vital importance, since it not
only constitutes the fundamental support network available to the pediatric patient for his
recovery, but also for the health team in charge of the control and good development of his
evolution.

Keywords: Treatment Adherence And Compliance; Enfermedades Hematoldgicas; Family.

INTRODUCCION

En el proceso de la enfermedad y durante la practica médica, se observa a diario que una gran
parte de los tratamientos quedan bajo la responsabilidad del paciente, el que asume una
autonomia considerable en su manejo, esto resulta en un problema a razonar por los
profesionales de la asistencia de salud.

Los modos de afrontamiento, asi como el comportamiento de las personas ante la enfermedad,
pueden desempefiar un rol de gran importancia durante este proceso.(%)

La condicién de que una persona enferma cumpla o no con las prescripciones indicadas por su
médico juega un papel primordial. Solamente podran alcanzar un mejor control de la
enfermedad, incrementar o preservar su calidad de vida, aquellos pacientes que logren ajustarse
de manera adecuada a los tratamientos, asi como asumir el comportamiento que cada
enfermedad exige para su buena evolucion.?3)

Las limitaciones que puedan existir en la comprensién de las causas y mecanismos de produccion
de muchas enfermedades cronicas y las limitaciones en la efectividad de las pruebas diagndsticas
para muchas de ellas, pueden constituir el primer obstaculo para la aplicaciéon de un tratamiento
eficaz. A su vez, evidencia la necesidad de continuar en la profundizacion de dichos
conocimientos.
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Es entonces que se hace necesario probar estrategias terapéuticas bajo condiciones controladas,
y constatar que lo previsto resulta efectivamente util. Una vez conformado esto se le da paso a
lo que en la actualidad se conoce como adherencia terapéutica, definida como el grado en que
el cumplimiento de una persona —ya sea tomar un medicamento, seguir un régimen alimentario
0 ejecutar cambios en el modo de vida— se corresponde con las recomendaciones indicadas por
un prestador de asistencia sanitaria.(®

La falta de adherencia es la verdadera dificultad para el manejo de las enfermedades crdnicas.
La magnitud de este problema justifica el desarrollo de diversas actividades educativas y de
promocion. Pero el asunto trasciende este particular propdsito; tiene que ver fundamentalmente
con la conducta de la poblacidon ante las propuestas sanitarias, la percepcién de riesgo para la
vida, de su situacién de salud, de la confianza en el sistema sanitario, asi como las limitantes
sociales y las culturales.® Todos estos elementos son clave para la adherencia, a los que se
unen la comprension plena de la enfermedad, su prondstico, el tratamiento y el involucrarse
afectivamente y no tanto la obediencia ciega a instrucciones médicas.

Como se puede apreciar, la adherencia terapéutica es un fendmeno complejo que esta
condicionado por multiples factores de diversa naturaleza. En esencia, es un comportamiento
humano (un repertorio comportamental) modulado por componentes subjetivos, y en esta
dimension debe ser comprendido, abordado e investigado.(®

El cumplimiento del tratamiento médico esta condicionado, entre otras cosas, por el sistema de
conocimientos y creencias que el paciente posea acerca de su enfermedad, su motivacion para
recuperar la salud o por adaptarse adecuadamente a su condiciéon de enfermo, sus actitudes y
el desarrollo de los procesos volitivos(7)

El padecimiento de una enfermedad crdnica implica una carga estresante en el desenvolvimiento
de la vida de las personas, a lo que se afiade el cumplimiento riguroso de un régimen de
indicaciones que implica la realizacion de esfuerzos encaminados a garantizar el cumplimiento
de aquellas, todo lo cual se complejiza en el panorama tan particular de la atencidon infantil por
las propias caracteristicas de esta poblacién, en la que las indicaciones y orientaciones se
encuentran mediadas por la percepcion y la responsabilidad de un adulto, en el cual descansa la
responsabilidad en el cumplimiento del tratamiento.

La adherencia al tratamiento comienza a desempefiar su papel en el momento posterior al
diagnostico de la enfermedad, cuando suele producirse una diferenciacién subjetiva entre su
caracterizacion nosoldgica (etiologia, prondstico y tratamiento) y la forma en que la percibe
quien la padece, asi como el significado que le confiere.(?3) La enfermedad puede percibirse
como un evento altamente estresante, como un reto, castigo, beneficio, una amenaza, pérdida,
o incluso, como un alivio a responsabilidades o situaciones personales, todo lo cual repercute en
el rol que adopta el enfermo.

En la practica diaria de la atencién pediatrica se observa frecuentemente el fendmeno
anteriormente descrito a través de la proyeccion familiar, badsicamente de la figura que ocupa la
posicion de cuidador,® a lo que se adicionan todos los retos, cambios y demandas que
actualmente vive la familia cubana, donde son multiples los factores generadores de ansiedad o
estrés.
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Entre estos generadores se encuentran las enfermedades hematoldgicas, las cuales pueden crear
crisis y alterar el funcionamiento familiar al generar una falta de adherencia al tratamiento. Ello
obliga a la reflexion acerca de la importancia de la familia para el individuo, para la sociedad y
en especial, para el proceso de salud-enfermedad. Por tal motivo la adherencia al tratamiento
comprende el cumplimiento de factores psicolégicos y socio-ambientales como el apoyo familiar,
el ejercicio fisico, la dieta, el control médico, la higiene y el autocuidado.®

Las intervenciones no farmacolégicas permiten de manera efectiva, junto con el apoyo
farmacoldgico, elevar y mejorar la calidad de vida en los pacientes con enfermedades
hematoldgicas crénicas. Ademas, permiten la satisfaccidon de las necesidades que se presentan
durante el transcurso de la enfermedad, generan un impacto positivo tanto a nivel emocional
como fisico, que se refleja en la disminucion de los problemas psicoldgicos y la adaptacion a la
nueva situacion. Las intervenciones asistenciales se caracterizan por buscar efecto en la
capacidad de resolucion de problemas, la proteccidon ante el estrés y la satisfaccion del cuidador,
muy importante en la atencién infantil.(19)

En las enfermedades hematoldgicas malignas, el tema de la adherencia terapéutica va dirigido
particularmente a las afectaciones en la calidad de vida; la adherencia al tratamiento oncoldgico
es un asunto poco descrito en la literatura cientifica, sin embargo, puede guardar relacién con
la calidad de vida de personas con enfermedad oncoldgica, sobre todo en los primeros meses
después del diagnodstico.(t1)

El objetivo de la presente investigacidén es proporcionar informacién actualizada sobre este tema
gue posibilite un mejor acercamiento a dicha problematica por parte del profesional de la salud.

METODOS

Se realizd una revision bibliografica, con la utilizacion de las palabras claves Adherencia
Terapéutica, Enfermedades Hematoldgicas, Infancia y Familia. Para ello se consultaron las bases
de datos a través del sitio web Pubmed, SciELO y el motor de busqueda Google Académico de
articulos publicados en los ultimos cinco afios, se realizd un analisis y resumen de la bibliografia
revisada, se descartaron aquellas que por diferentes razones no se ajustaban al tema de revision
o se reiteraban los contenidos. Quedaron 23 que constituyeron la bibliografia de la presente
investigacion.

DESARROLLO

Las enfermedades cronicas se han convertido en un problema prioritario para la humanidad por
su alta morbilidad y sus consecuencias sobre el individuo, la familia y la sociedad.(?3

Dentro de estas, las afecciones hematoldgicas constituyen un impacto socio-sanitario a nivel
mundial, no solo por su alta morbilidad y elevadas tasas de mortalidad, sino también por las
complicaciones crénicas que producen y discapacidades que pueden provocar.

Las mismas, al igual que otros padecimientos crdnicos, requieren de tratamientos a largo plazo
para su adecuado control, por esta razén exigen un comportamiento responsable y persistente.
En la busqueda de procedimientos y estrategias que contribuyan al control de estas, el hecho de
que la persona cumpla o no con las prescripciones médicas es de gran importancia.(*?
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Se estima que un 40 % de los pacientes no cumple con las recomendaciones terapéuticas. En el
caso de las enfermedades agudas, la tasa de incumplimiento llega aproximadamente al 20 %,
mientras que en las crénicas alcanza el 45 %, pero cuando los regimenes terapéuticos consisten
en cambios de habitos o estilos de vida, la tasa de incumplimiento es incluso, mas elevada.(*:3
Se hace necesario destacar que la imposibilidad para curar muchas enfermedades se debe a la
carencia del conocimiento suficiente para ofrecer estrategias terapéuticas enfocadas, légicas y
especificas. Esto constituye un elemento importante en la investigacidon que permita profundizar
en las modificaciones que preceden y caracterizan a las enfermedades, para, a partir del
conocimiento, combatirlas racionalmente:

La adherencia terapéutica se considera un problema importante por no estar totalmente resuelto
su definicidn e incidencia, los factores que la afectan, los procedimientos para su evaluacion y
las estrategias para su intervencion.

La falta de adherencia a los tratamientos es un problema con repercusiones desde el punto de
vista médico, econdmico y psicosocial, sin embargo, este aspecto no ha sido suficientemente
atendido. Son escasas las investigaciones e intervenciones realizadas que de modo directo y
sistematico aborden este asunto.

Se ha evidenciado que la mayoria de los profesionales de la salud reconocen de modo empirico
y anecdético, la existencia de grandes deficiencias en este proceso, en todas las enfermedades
cronicas.(3)

Es por ello que incrementar el impacto de las intervenciones en adherencia terapéutica implicara
abordar esta problematica desde la accién educativa, lo cual conllevaria a influir positivamente
en la preparacion de los prestadores de salud, la red familiar, el entorno social y el paciente.

La adherencia al tratamiento comienza a revelarse desde el momento del diagndstico de la
enfermedad, cuando suele producirse una diferenciacion subjetiva entre su caracterizacion
nosoldgica (etiologia, prondstico y tratamiento) y la forma en que la percibe el que la padece,
asi como el significado que este le confiere. La enfermedad puede percibirse por el paciente de
diferentes formas, de ahi su caracter subjetivo y muy particular; segun la personalidad y las
condiciones del medio en el cual se desarrolla, el paciente adopta su rol.

La aceptacion del hecho de estar enfermo, sus consecuencias y los deberes que el mismo debe
asumir, son aspectos psicoldgicos muy importantes para la adherencia al tratamiento, lo cual se
considera como un contenido del rol de enfermo, como un repertorio de conductas que se
adoptan después que la persona asume su condicion. Sin embargo, no por ello deja de tener un
papel protector, pues sin lugar a dudas contribuye a lo no progresion de la enfermedad, favorece
su control, evita las complicaciones, prolonga la vida y tiende a mejorar el estado de salud. De
esta manera, el comportamiento relacionado con el seguimiento de prescripciones es un
componente del proceso de enfermar, que puede adquirir, a su vez, caracter salutogénico. Es
este un fendmeno muy complejo por su caracter multidimensional y multifactorial.(1415.16)

Un primer grupo de factores determinantes esta constituido por variables de la interaccion con
el personal sanitario, que incluye la satisfaccion del paciente en el proceso de interaccion con los
profesionales de salud y las caracteristicas de la comunicacion que este establece con su
médico-(17)
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Por su parte, la satisfaccion del paciente consiste en un conjunto de evaluaciones de las
diferentes dimensiones del cuidado del profesional de la salud, en la cual se distinguen la
satisfaccion especifica y la global. La primera, determinada por la percepcion de las
caracteristicas especificas del profesional de salud y la segunda como una apreciacion mas
general que establece el paciente.(!3) Se conoce que los pacientes mas insatisfechos tienen
mayores probabilidades de no llevar a cabo las instrucciones de tratamiento.®>

La comunicacion, como se ha dicho, permite comprender la informacién que se da sobre la
prescripcion o recomendacion, lo cual supone un primer paso para que pueda aceptarla y
recordarla, asi como un reconocimiento de su individualidad, la calificacion profesional percibida,
las caracteristicas del lugar en que se produce la atencion; ademas, la satisfaccién esta
relacionada con el nivel de expectativas respecto al servicio que aspira recibir, y como indicador
de “calidad subjetiva”, aglutina a muchos aspectos de las caracteristicas de la atencién de
salud.(*4

El segundo grupo de factores tiene un caracter basicamente médico y esta relacionado con las
caracteristicas del régimen terapéutico, entre las cuales se distingue su complejidad, que se
relaciona directamente con la magnitud del cambio comportamental que requiere. Cuando la
terapéutica implica modificacion en los habitos o exige pautas nuevas, puede ocasionar una baja
tasa de cumplimiento. El nUmero de medicamentos consumibles, la frecuencia del consumo, la
combinacién de distintos tipos de intervencién, y, especialmente, la duracion del tratamiento,
son todas variables relacionadas con ello.(1®

El tercer grupo de factores que interviene en la adherencia terapéutica se refiere a la naturaleza
del padecimiento. Se ha reportado que en las afecciones agudas con sintomas de dolor o
incomodidad existe mayor tasa de cumplimiento; es menor en las enfermedades crénicas, y
sobre todo en los estados oligosintomaticos o asintomaticos, cuando los sintomas constantes, si
existen, facilitan la adaptacién.(?

El cuarto y Gltimo grupo de determinantes esta constituido por un amplio conjunto de factores
Ilamados aspectospsicosociales, que involucra, en primer lugar, las creencias del paciente
asociadas a la percepcion de severidad de la enfermedad; a |la estimacidn de su propio riesgo de
enfermarse o la vulnerabilidad percibida.(**

Todo esto se torna complejo cuando se trata de enfermedades en la edad pediatrica, ya que el
tratamiento y seguimiento de las mismas transita por la percepcion y la subjetividad del adulto
y demas familiares encargados del nino.

Existen estudios en los que se describe la existencia de un alto nivel de adherencia terapéutica
en multiples enfermedades cronicas. Sin embargo, pocos de ellos describen la relacion entre la
adherencia terapéutica y la funcionalidad familiar en niflos con enfermedades hematoldgicas
cronicas, mas especificamente en las hemopatias malignas.(*?

Entre las principales causas de no adherencia terapéutica se sefialan los olvidos y las dificultades
en el seguimiento, en primer orden, por no acudir el paciente de forma regular a las consultas
médicas programadas.(*> La funcionalidad familiar se afecta frecuentemente por no brindar y
recibir experiencias de otras familias y las instituciones.?% La familia es la principal fortaleza en
estas edades de la vida, por lo que es de vital importancia brindar especial atencion a la relacién
existente entre la adherencia terapéutica y la familia.
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Como grupo social, la familia posee un papel mediatizador en el proceso salud-enfermedad; la
misma ha permanecido a través de la historia como unidad social y un espacio natural para la
vida del hombre, pues regula determinadas necesidades sociales y personales.(?!) En su seno se
mantiene la salud, se produce la enfermedad, tiene lugar el proceso de curacién, la
rehabilitacién, y en muchos casos la muerte.

Debe recordarse que la enfermedad es un proceso que genera un desequilibrio no solo en la
persona enferma. Un individuo enfermo implica, al menos potencialmente, una familia enferma.
Sus repercusiones influyen en los sectores econdmico, laboral, de relaciones sociales y afectivas,
por lo que es necesario que el equipo de salud trate todos estos problemas centrados en el
contexto familiar, para propiciar una mejor adherencia al tratamiento.(®

Frecuentemente, cuando se hace el diagndstico de una enfermedad hematoldgica crénica a un
menor, el mismo produce un impacto emocional relacionado con un gran sentimiento de pérdida
inmediata; es posiblemente el peor golpe que puede recibir una familia. En estos casos es vital
conocer la forma en que la familia reacciona a tal impacto, ya que puede contribuir de modo
significativo a su recuperacion mediante un apoyo efectivo o, por el contrario, actuar de modo
equivocado, inconscientemente, al producir el efecto contrario. Por ello es necesario guiar a la
familia, crear un apoyo positivo y saludable para lograr la adaptacion a esta nueva condicion. El
médico de asistencia no puede estar ajeno al hecho de que la familia de un paciente pediatrico
constituye un factor protector decisivo en relacion a la adherencia terapéutica.(®:2®

La familia es el espacio mas efectivo y un puntal de contencién que tiene el individuo para tolerar
las exigencias provenientes del propio proceso de su desarrollo, de los otros grupos e
instituciones y de la vida social en la que se encuentra inmerso. El apoyo que brinda un familiar
cuando cuida al enfermo, cuando lo acompafia a recibir malas noticias y a pasar malos ratos
(como sucede con la inevitable utilizacion de métodos diagndsticos o terapéuticos cruentos e
invasivos) o cuando colabora en la rehabilitacion de las secuelas que dejo una enfermedad,
repercute en la evolucion del paciente.(?1)

Un buen apoyo de la familia ante una problema de salud interviene positivamente en la buena
adherencia terapéutica, puesto que facilita la comunicacién con el equipo de asistencia médica,
permite fijar objetivos realistas y elaborar un plan terapéutico mas efectivo mediante la
proporcion de informacién continua, comprensible y adaptada a las circunstancias del curso
evolutivo de la enfermedad. A su vez reduce en el paciente el sentimiento de soledad y el temor,
muy presente en los nifios cuando se encuentran enfermos, al existir un contacto mantenido que
reconoce sus necesidades, dudas y sufrimiento a través de un soporte continuado.(??

La familia es el grupo social que se ve mas afectado por las enfermedades de sus miembros,
pero ademas constituye el mayor apoyo que recibe el enfermo, interviene en la definicién de la
naturaleza y seriedad de los sintomas, en las decisiones sobre la utilizaciéon de servicios y en el
seguimiento a los tratamientos indicados.(14.20)

Los factores de estructura y funcionamiento familiar son relevantes para el estado de salud de
las personas, fundamentalmente para un menor. Su diagnostico constituye el primer paso para
disefiar intervenciones referentes al profesional de la salud, a través de las cuales se puede
determinar en una poblacidn dada cuales familias estan en mayor riesgo, y por lo tanto requieren
mas ayuda. De ahi que los profesionales de la medicina que se encuentran en la atencién del
paciente deban prestar especial cuidado, tanto en la atencion secundaria como primaria.(?!) La
funcionabilidad de la familia se refiere a la caracteristica relativamente estable de relacionarse
el grupo de forma interna. Es el conjunto de relaciones interpersonales que se da en el interior
de cada familia y que le dan identidad propia.(*®
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Sin lugar a dudas todo ello influye directamente en la adherencia terapéutica y por consiguiente,
con la buena evoluciéon del paciente y su calidad de vida.

Para la familia la interaccidn con el profesional sanitario es de gran valor ya que este intercambio
facilita a los pacientes un mejor reconocimiento a su rol de enfermo; se encuentran mas
satisfechos con la amabilidad y cortesia con que son atendidos, escuchados y obtienen
respuestas oportunas por el médico que los atiende. Como consecuencia comprenden que
cumplir con su tratamiento es mejor para ellos que incumplirlo, pues esto contribuye a su pronta
recuperacion.(”29 |a capacidad de ejecutar la respuesta necesaria o autoeficacia es significativa,
ya que como se hace referencia en esta investigacion, la familia constituye la primera red de
apoyo social que el enfermo posee y ejerce una funcidén protectora ante la tensién que estos
experimentan a causa de la enfermedad y los cambios en su estilo de vida.(2®

En diferentes investigaciones (724 se han identificado que entre de las medidas no
farmacologicas, el contacto fisico con el cuidador y la comunicaciéon brindada por el personal
médico fueron los mas implementados. Otras intervenciones,(?>26) permitieron reconocer que los
nifilos con cancer tuvieran un mejor manejo del dolor, de la adherencia a los tratamientos, y una
disminucién significativa tanto de los efectos secundarios de los tratamientos como de los
sintomas anticipatorios y psicoldgicos.

La explicacion de la adherencia terapéutica es compleja y de origen multifactorial. En Cuba, que
los servicios sanitarios se encuentran al alcance de toda la poblacién y mantiene su registro de
gratuidad, también ocurre como en el resto del mundo, que los pacientes, por razones diversas,
no se apegan a sus programas terapéuticos. Esto crea una situacion importante para los
resultados de los diferentes programas sanitarios proyectados por el sistema. También interviene
en el presupuesto que el propio estado destina a los gastos de la salud.

La falta de cumplimiento al tratamiento es uno de los problemas mas graves para el sector salud
en cualquier pais. En Cuba se le afiade las grandes dificultades por las que atraviesa el pais, y
en particular la salud, como consecuencia al bloqueo econdmico y financiero impuesto desde
hace mas de 60 afios.

El paciente pediatrico en las instituciones médicas cubanas acude con su familiar a los servicios
de atencion hematoldgica, es valorado por un equipo de profesionales, donde se establece el
diagnostico y se decide implantar la terapéutica adecuada, la que incluye los medicamentos, la
dieta, asi como todo lo que se relaciona con su rehabilitacion.

A partir de este momento, la responsabilidad de llevar a cabo el tratamiento en forma adecuada
recae tanto en el paciente, como en los padres o convivientes, por lo que los mismos tienen que
poseer una informacién suficiente y una comprension clara de la enfermedad particular de cada
nino, asi como de las implicaciones y consecuencias que se derivan del cumplimiento del
tratamiento indicado o de dejar de hacerlo.

La adecuacién de la funcionabilidad de la familia representa el eslabén de enlace entre el
tratamiento, su sistematicidad y su mantenimiento, por lo que constituye un factor protector en
la adherencia terapéutica para la edad pediatrica. No obstante, también puede constituir un
factor de riesgo que depende de las caracteristicas propias de la familia y de los recursos
afectivos y funcionales de sus miembros.
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En todo este proceso el papel de la familia es de vital importancia, ya que constituye la red de
apoyo fundamental junto al equipo de salud, con que cuenta el paciente para alcanzar su
recuperacion, mejorar su calidad de vida y lograr una efectiva reinsercién social.

Se concluye que, en la adherencia terapéutica, el papel de |la familia es de vital importancia, ya
gue no solo constituye la red de apoyo fundamental con que cuenta el paciente pediatrico para
su recuperacién, sino también para el equipo de salud encargado del control y buen
desenvolvimiento de su evolucion.
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