UNIVERSIDAD MEDICA DE CIEGO DE AVILA
FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS
“DR. JOSE ASEFF YARA”

S

Titulo: Sistema de acciones de mejora para la
atencion al paciente pediatrico con cancer en el
Policlinico Docente Area Norte.

Tesis en opcion al titulo de especialista en 1er grado en
Medicina General Integral.

Autora: Dra. Rebeca Pérez Companioni.

Ciego de Avila
2016



UNIVERSIDAD MEDICA DE CIEGO DE AVILA
FACULTAD DE CIENCIAS MEDICAS
“DR. JOSE ASEFF YARA”

S5

Titulo: Sistema de acciones de mejora para la
atencion al paciente pediatrico con cancer en el
Policlinico Docente Area Norte.

Tesis en opcion al titulo de especialista en 1er grado en
Medicina General Integral.

Autora: Dra. Rebeca Pérez Companioni.
Aspirante a especialista de 1er grado en Medicina General Integral.

Tutora: Dra. Norma Pérez Calleja.

Especialista de 2do grado en Pediatria. MSc. en Medicina Bioenergética y
Natural. Diplomada en Oncopediatria. Profesora Auxiliar.

Ciego de Avila
2016



Pensamiento

“Un nifio bueno, inteligente y aseado es siempre hermoso.”1
José Marti

1
Marti Pérez, José J. “A los ninos que lean La Edad de Oro”, La edad de Oro, Nueva York,
1889, t. 18, p. 301
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RESUMEN

Se desarrollé una investigaciéon descriptiva de corte transversal en dos etapas, con el
objetivo de disefiar un sistema de acciones de mejora de la calidad en la atencién
integral al paciente pediatrico con cancer en el area del Policlinico Area Norte de Ciego
de Avila. La muestra fue seleccionada de forma no probabilistica, estuvo conformada
por trabajadores de la salud que intervienen en la atencién integral al paciente
pediatrico con enfermedad oncoldgica en la APS, los familiar a cargo de su cuidado,
dirigentes del PAMI y el responsable del programa cancer en el area estudiada, para un
total de 28. Se evalué el programa nacional del control del cancer infanto-juvenil asi
como la calidad de la atencién a estos pacientes, en el primer caso el resultado fue de
mal y en el Ultimo de inadecuado, se obtuvieron de manera general 10 problemas, que
para su analisis y posterior tratamiento se categorizaron en asistenciales, de formacion
y de organizacién, luego se realizd6 un grupo nominal con el fin de priorizarlos y se
diseid un sistema de acciones de mejora a partir de ellos. El sistema de acciones fue
validado por criterio de experto a través del método Delphi con la participacion de 19
de ellos en la tematica del cancer pediatrico. Toda la informacion recopilada se llevé a
una base de datos confeccionada en el programa SPSS versidon 13.0para Windows para
su procesamiento. Fue resumida en frecuencias absolutas y por ciento. Se recomienda
la implementacién del sistema de acciones de mejora.

PALABRAS CLAVE: CANCER INFANTIL/ EVALUACION DE LA CALIDAD/

EVALUACION DEL PROGRAMA/ SISTEMA DE ACCIONES.
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INTRODUCCION

Céncer infantil o pediatrico es el cancer que afecta a nifios y jovenes. Es importante destacar que
cuando el cancer afecta a un nifio o a un joven lo hace en forma distinta a como afecta a los adultos
(1). En paises desarrollados como los Estados Unidos y Espafia, cerca de 14 de cada 100 mil nifios
tiene una forma de cancer. Actualmente la tasa de supervivencia de nifios afectados de cancer en
Espafia es del 70%, segun los datos del Registro Nacional de Tumores Infantiles. Esta cifra supone un
incremento del 15% en la tasa de en relacién a la de los afios ochenta. En paises en vias de desarrollo,
como Venezuela incidencia de cdncer infantil es mas alta, representando una de las causas mas

frecuentes de muerte infantil (2).

A nivel mundial la enfermedad oncoldgica en el nifio se diagnostica en 15 o 16 casos por cada 10000
menores de 15 afios. La mortalidad aproximada en general es de 3,6 a 3,8 por cada 100000 hab. Mas
del 85% de los casos se presentan en paises en desarrollo que utilizan menos de 5% de los recursos
mundiales, actualmente se esta viendo un aumento en su incidencia a nivel mundial. En la actualidad
el cancer se puede considerar un azote a la humanidad, ya que junto al SIDA y las enfermedades
cardiovasculares son las que producen mayor mortalidad a nivel mundial. En 2020, regiones como
Africa del Norte, Asia occidental, América del Sur, el Caribe y Asia Suroriental podrian causar
aumentos bruscos, de mas del 75%, en el nimero de defunciones por cancer en comparacion con el
afio 2000, aproximadamente el 2% de todos los casos son pediatricos, el 90% de los ninos viven en
paises en desarrollo y existe un incremento en el numero de casos, por lo que el Tercer Mundo se

convierte en la zona de mayor incidencia de cancer infantil (3-7).

Todos los tipos de cancer, incluyendo los que se dan en la infancia, tienen un proceso patoldgico
comun: las células cancerosas crecen de forma descontrolada, adquieren tamafios y morfologias
anomalos, ignoran sus limites habituales en el interior del cuerpo, destruyen células vecinas y, al final,
se acaban extendiendo a otros drganos y tejidos (lo que se conoce como metdastasis). Conforme las
células cancerosas van creciendo, consumen cada vez mas nutrientes del cuerpo. El cdncer consume la
energia del niflo que lo padece, destruye 6rganos y/o huesos y debilita las defensas del organismo

contra otras enfermedades (2).



El tratamiento de cancer causa estrés en el nifio y la familia. Sin embargo, hay estudios que indicaron
gue la mayoria de los nifios tratados por cancer y los nifios que son sobrevivientes a largo plazo de

cancer tienen pocos problemas psicoldgicos graves.

Los primeros dias de tratamiento, cuando el nifio esta a menudo en el hospital, son generalmente los
gue causan mas estrés al nifio y la familia. El nifio quiza esté ansioso por estar lejos del hogar y recibir
un tratamiento nuevo. Por lo general, esta ansiedad disminuye con el paso del tiempo. Hay estudios
gue revelan que los nifios tratados por cancer generalmente no se diferencian de otros nifios en

cuanto a su autoestima, optimismo, depresidn, ansiedad o sentimientos de soledad (5).

Los padres sienten un gran sentimiento cuando su nifio es diagnosticado con una enfermedad

potencialmente mortal. Con el tiempo, el grado de sufrimiento puede disminuir (5).

Los padres que trabajan y tienen el apoyo de la familia, los amigos y el equipo de atencién de la salud,
por lo general tienen grados mas bajos de afliccién y se sienten mas positivos con respecto a la
experiencia de su hijo con el cancer. Los programas de apoyo social, como los grupos de apoyo y los
campamentos de verano, ayudan a los hermanos a hacer frente a la enfermedad con mas facilidad

(4,5).

Si bien hay nuevos y mejores tratamientos que aumentan las probabilidades de una cura o una
remision, algunos tipos de canceres infantiles no mejoran. Cuando el cancer de un nifio no mejora o
vuelve, los padres pueden no estar seguros acerca de continuar con un tratamiento vy, si es asi, qué

clase de tratamiento (4,5).

En Estados Unidos por encima de 8,500 niflos menores de 15 afios son diagnosticados con cancer
anualmente, con un incremento del 33% durante el periodo 1975-2001. Ha disminuido notablemente
la mortalidad al igual que en Canadd e Inglaterra, existiendo una tendencia a la disminucion sobre

todo en Canadd y Estados Unidos (3,4)

En Espaiia se diagnostican aproximadamente 850 casos nuevos cada afio. A éstos se afiaden otros 500
casos nuevos anuales en edades entre 15 y 19 afos. Esto supone una incidencia de un nuevo caso de

cancer por cada 7.000 nifios menores de 15 afos de edad cada afio (4).



En Cuba el cdncer pediatrico constituye sélo el 2 % de los tumores malignos, pero es la primera causa
de muerte por enfermedad en menores de 15 afios. En Ciego de Avila la mortalidad por céncer infantil
representa la primera causa de muerte por enfermedad en nifos entre 5y 15 afios y la segunda en el
grupo de 1 a 4 afios muy parecido a la media nacional e internacional. Aproximadamente cada ano se
diagnostican 300 pacientes con tumores malignos en nifios y jovenes, la mortalidad de éste grupo
representa alrededor del 2% del total por cdncer, sin embargo, representa un gran impacto
psicosocial. La incidencia, prevalencia y mortalidad del Cancer Infantil del afio 2008 y 2011 se observa
un incremento en estas tasas: la prevalencia de la enfermedad fue de 6,2 x cada 10 000 habitantes
(hab) en el 2008 y 8,5 x c10000 hab. en el 2011, la incidencia de 0,5 x ¢/10000 hab. en el 2008 se
elevd a 0,7 en el 2011 y una tasa de mortalidad proporcional de 6,1 x ¢/100 fallecidos en el 2008 con
11,1 en el 2011, se mantiene el cancer infantil como la 1ra causa de muerte por enfermedad de 1 a 18

afios, lo que resulta similar a las estadisticas de Cuba y del Mundo (5,6).

En el afo 2009 se creé el programa integral para el control del cancer en Cuba, pautas para la gestién

gue tiene dentro de sus componentes la Estrategia para el control del cancer infanto-juvenil (5-7).

Se creé ademas el Programa de pesquisaje del cancer de piel en nifios con Xerodermia Pigmentosa,
Estrategia de pesquisa activa y propuesta de innovacién organizacional para el control del cancer
infanto-juvenil, un Grupo Especial de trabajo para el Control del Cancer Infantil y un observatorio

nacional de Oncopediatria donde fluyen las acciones sociales, que se realizan en cada provincia (5-7).

Es posible que un pediatra detecte algunos de los primeros sintomas del cancer en la revision médica
periddica de un paciente. Algunos de estos sintomas (como fiebre, ganglios linfaticos inflamados,
infecciones frecuentes, anemia o moretones) también son propios de infecciones a otras afecciones
gue son mucho mas frecuentes que el cancer. Por este motivo, es légico que tanto los pediatras como
los padres sospechen otras enfermedades propias de la infancia cuando aparecen los primeros

sintomas de cancer (8).

En Cuba gracias al desarrollo que ha alcanzado la salud publica se comportan estds enfermedades
igual que en el mundo desarrollado (4-8). Ha influido en estos resultados la primera revitalizacién en
el afio 1987 y la segunda en el 2000 del Programa de Control del Cancer Pediatrico, el cual se habia

comenzado a desarrollar en el afo 1967 igual que el del adulto, con la creacién sucesiva de centros



especializados, los equipos multidisciplinarios de atencidn al paciente pediatrico con cancer, las reglas

uniformes de diagndstico y tratamiento, asi como la especializacion de los profesionales (9,10).

En la provincia de Ciego de Avila, existe un antecedente a esta investigacién realizada en el afio 2009
por la Dra. Pérez Calleja, donde a partir de un diagnéstico realizado en el municipio de Ciego de Avila
se decide disefiar una guia metodoldgica con el objetivo de evaluar la calidad de la atencién al
paciente en edad pediatrica con cancer en este nivel, en el cual se disefid una metodologia de
evaluacion y se propone un instrumento que diagnostique los principales problemas que atentan
contra la calidad de la atencidn al paciente pediatrico con cancer en la Atencién Primaria de Salud, por
lo que existe un instrumento que propone generalizarse, evaluar y generar acciones de mejora en la

atencion al paciente oncopediétrico en la provincia de Ciego de Avila.

Se hace necesario la realizacién de este estudio ya que estructuralmente la provincia Ciego de Avila
tiene dificultades organizativas para poder garantizar la calidad en la atencién al paciente pediatrico
con cdncer, en la revision documental realizada al Programa Materno Infantil (PAMI) provincial se
pudo obtener las deficiencias encontradas en la visita nacional de asesoramiento para la aplicacion del
Programa de Control del Cancer Infanto-Juvenil en la provincia en el afio 2007.
En el nivel secundario de atencién no existe un protocolo que oriente y agilice la remisién al centro de
referencia del paciente que ingresa con sospecha de cancer infanto-juvenil.

En la APS no existen los recursos humanos capacitados necesarios, para crear el equipo
multidisciplinario que se responsabilice con el proceso de atencién a pacientes pediatricos desde el
momento de sospecha del cancer hasta su diagndstico definitivo.
No tiene la institucién secundaria de salud, una sala de Oncohematologia donde los estudiantes de

pre y postgrado realicen sus practicas.

Dentro de las dificultades en la formacién de los recursos humanos estan: en el plan de estudio de la
carrera de Medicina la rotacion de Pediatria de 4to afio cuenta con una sola actividad docente, en este
caso una conferencia, con el tema de Enfermedades Oncohematoldgicas, mientras que en el internado

no lo hay.



Ademas vale destacar que en la formacion postgraduada el programa de estudio de la especialidad de
Medicina General Integral no tiene ningun mdédulo donde se trate el tema. Por otro lado los residentes
de Pediatria en la provincia no rotan por una Sala de Oncohematologia ya que no existe.
Lo anterior expuesto sumado a que en estudios realizados por las doctoras Yadira Ndpoles y Yuvis
Leidis Ledn Castellén en las provincias donde evalian la calidad de la atencién al paciente
oncopediatrico y el Programa Nacional de Control del Cancer Infanto-Juvenil demuestra los aspectos
ineficientes de la atencidon a este grupo de enfermos en la provincia. Dentro de los principales
problemas detectados estdn los relacionados con la capacitacion. (11,12) Por lo que se considera
necesaria la realizacién de esta investigacion.
Lo novedoso de esta investigacion es que se logra por primera vez, en el area del Policlinico Norte del
municipio de Ciego de Avila, disefiar un sistema de acciones para mejorar la atencién al paciente
oncopedidtrico a partir de los problemas identificados en la calidad de la atencién a pacientes
oncopediatricos después de obtener las deficiencias en la evaluacion de la calidad de la atencion y de
la aplicacion del Programa Nacional de Control del Cancer Infanto-Juvenil a partir de metodologias

desarrolladas en la provincia.

Problema: Deficiencias en la atencion integral a pacientes oncopediatricos en el area del Policlinico

Norte del municipio de Ciego de Avila.

Hipétesis de trabajo:

Con los resultados de la evaluacion del Programa Nacional de Control del Cancer Infanto-juvenil y la
calidad de la atencién al paciente pedidtrico con cancer se podra disefar un sistema de acciones
enfocadas en mejorar los mismos en la atencion primaria de salud.
Para dar cumplimiento la hipétesis trazada se realizd estudio descriptivo transversal en dos etapas
cuyo propdsito fue disenar un sistema de acciones de mejora de la calidad de Ia
atencidén a pacientes de 0 a 18 afios de edad, con cancer en el periodo de mayo del 2014 a junio del
2015 en el Policlinico Norte del municipio de Ciego de Avila. Se utilizaron métodos cientificos, tedricos

y empiricos.



Objetivos
Objetivo General:

e Disefiar un sistema de acciones de mejora de la calidad de la atencién integral al

paciente pediatrico con cancer en el drea del policlinico Norte del municipio de Ciego

de Avila.
Objetivos Especificos:

e Caracterizar segun variables clinico-epidemiolégica de los pacientes  oncopediatricos

del area de estudio.

e Evaluar la aplicaciéon del Programa Nacional de Control del Cancer Infanto-Juvenil.
e Evaluar la calidad de la atencidn al paciente pediatrico con cancer.



Marco Teérico

Disefiar un sistema de acciones de mejora a partir de las deficiencias detectadas y validar el

sistema de acciones de mejora disefiado.
1. Actualidad y desarrollo.

En la actualidad, es posible curar a mas del 70% de los nifos y adolescentes con cancer y, para
algunos tumores especificos, casi la totalidad de los casos se pueden curar. Sin embargo,
todavia existen diferencias significativas en los resultados obtenidos en todo el mundo. El
tratamiento es intensivo, prolongado y complejo. Sélo se ha podido alcanzar una buena
supervivencia gracias al trabajo en equipo de médicos, enfermeras y otros profesionales de la
salud en instalaciones apropiadas. Dichos servicios requieren apoyo econdémico adecuado.

Deben cumplirse ciertas condiciones esenciales para proporcionar un servicio éptimo (11-14):

1. El nifo o el adolescente debe ser diagnosticado lo antes posible para proporcionarle la
maxima probabilidad de curacién y la recuperacién completa. Esto requiere que los médicos de
atencion primaria y médicos de familia sean altamente conscientes de la posibilidad de que un
nifio o un joven desarrollen un cédncer. Los sintomas y signos asociados con el cancer deben ser
detectados por médicos y pediatras de atencién primaria para que haya el menor intervalo de
tiempo desde la aparicién de los sintomas y no se produzcan retrasos en el diagnéstico y el

inicio del tratamiento.

2. Se ha demostrado que la probabilidad de supervivencia de los nifios con cancer es mayor si
son diagnosticados y tratados por un equipo experto de médicos, enfermeras y otros
especialistas que desarrollen su trabajo en una unidad especializada. Dicha unidad debe incluir
personal formado en practica clinica y diagndstico, enfermeras con experiencia, apoyo para los
pacientes y las familias mediante psicélogos, trabajadores sociales y profesores, y este equipo
debe estar disponible en todo momento. En particular, deben estar disponibles, de manera
inmediata, cirujanos pediatricos, neurocirujanos, anestesistas, patdlogos, enfermeras
especializadas, instalaciones de radioterapia y banco de sangre y hemoderivados, con el

objetivo de diagnosticar correctamente al paciente y permitir el inicio rapido del tratamiento
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adecuado para reducir la toxicidad y las complicaciones, en la medida que sea posible. Se

necesita ademas la cercania de una unidad de cuidados intensivos.

3. Todos los nifios con cancer deben ser tratados de acuerdo con los mejores protocolos de
tratamiento disponibles. Hay un consenso general de que este tratamiento se aplica mejor en
unidades activas en investigacion clinica y en registro de cdncer. Cuando esté disponible, se
debe ofrecer a los nifios la oportunidad de participar en los ensayos clinicos pertinentes que
tienen como objetivo mejorar el tratamiento 6ptimo para todos los nifios. Cuando haya

incertidumbre acerca del tratamiento dptimo, estos ensayos deben ser aleatorios.

Los médicos y las enfermeras que trabajan en las unidades de oncologia pediatrica, asi como
las organizaciones de padres, desean colaborar con los responsables de la planificacion

sanitaria, los gestores econdmicos y los politicos para optimizar la atencion (15).

Obviamente, cada pais tiene su propio sistema de asistencia sanitaria y esto determina la
disponibilidad de fondos, asi como la estructura social y las condiciones en las que se desarrolla
la atencion a nifios y adolescentes con cancer. Los paises deben tener Planes Nacionales contra
el Cancer que contengan estdndares especificos para tratamiento y asistencia a los nifios y
adolescentes con cancer, apropiados a su edad. Para garantizar una atencidon adecuada para
todos los pacientes, debe establecerse una estrategia consensuada que desarrolle los
estandares basicos y los recursos descritos en este documento. Inherente al desarrollo de los
equipos clinicos se incluye la provisiéon tanto de la formacion de postgrado como del desarrollo

profesional, continuado y consistente, de todo el personal implicado (15,16).

En muchos paises europeos, dichos estdndares, a veces aln en proceso, han sido aceptados
tanto por las autoridades administrativas de gestién y financiacién del sistema sanitario como
por las instituciones responsables de la asistencia sanitaria. El cumplimiento de estos
estandares se estd convirtiendo en un requisito para recibir recursos econdmicos y estd

facilitando la gestidén del cambio para mejorar los servicios (17).



2. Epidemiologia.

Segun datos epidemioldgicos, el cancer infantil es una enfermedad mas frecuente de lo que se
piensa. En las ultimas décadas el tratamiento de estos cuadros ha experimentado grandes
progresos y aproximadamente de 60 a 70% de los pacientes tratados logran sobrevivir. Dado
que es dificil mejorar los logros en cuanto a tasas de sobrevida, y que ya no se considera a la
presencia de sintomas como criterio suficiente en la evaluacidn de los efectos del tratamiento

oncoldgico, la atencidn se ha centrado sobre la calidad de la sobrevida (18).

Los trastornos en la calidad de vida no se manifiestan habitualmente a través de signos clinicos;
mas bien se encuentran relacionados con las actividades sociales, escolares y familiares del

sujeto, elementos que estan fuera del dominio de la investigacion médica habitual (18).

La adaptacidon en los pacientes oncoldgicos tiene un costo en el plano psicosocial que se
relaciona, por una parte con los esfuerzos que el enfermo debe realizar para enfrentar el
diagnéstico, tratamiento y sobrevida, y por otra, con las reacciones del ambiente social, que
tienden a estar influidas por la connotacion cultural de estos cuadros. En la mayoria de las
sociedades la palabra cdncer se asocia al concepto de amenaza a la vida, de agonia y muerte

(19).

El cancer infantil difiere al del adulto por su origen, manifestaciones bioldgicas, esquemas
terapéuticos vy, sobre todo, porque afecta a un individuo que se encuentra en proceso de

desarrollo. Tanto sus necesidades como perspectivas de futuro son distintas (20).
2.1. Comportamiento del cancer en el contexto mundial y nacional.

El cdncer afecta 160000 nifios cada afio en el mundo, segin un informe de la Unidn
Internacional de Control del Cancer, alrededor del 60% de ninos afectados por esa dolencia

fallece en paises en desarrollo, frente a un 25% en los paises ricos (21).

Segun la OPS la mayor incidencia del cancer infantil se encuentra en Israel, y en Nigeria, y la
menor en Japdn y la India. En China la poblacién de nifios bordea los 300 millones y existe una

proyeccién de 45000 nuevos casos anuales de cancer que pueden ser diagnosticados (21).



En Europa, un estudio de la Agencia Internacional para la Investigacidon del Cancer, considera
gue la incidencia del cancer infanto-Juvenil en ese continente ha crecido hasta el 1,5 % cada
afio en las Ultimas tres décadas. En Inglaterra existe un promedio anual de 340 casos de cancer

en nifios de 0 a 14 afios (21).

El cancer afecta cada afio a 900 menores espafoles, segun la asociacidon Espafiola contra el
cancer. Las tasas de incidencia oscilan entre el 4 y 40 por cada 100000 nifios. Las tasas de

supervivencia son del 70% segun datos del registro de tumores infantiles (22).

Actualmente en Estados Unidos por encima de 8,500 nifios menores de 15 afios son
diagnosticados con céancer anualmente, con un incremento del 33% durante el periodo 1975-
2001.Ha disminuido notablemente la mortalidad al igual que en Canada e Inglaterra, existiendo

una tendencia a la disminucién sobre todo en Canadd y Estados Unidos (12).

En la Republica de México es la cuarta causa de muerte en el grupo de 5 a 14 afios, con una
prevalencia de 5 %, constituyendo un problema de salud en menores de 18 afos. El cancer
infantil afecta a aproximadamente 1200 nuevos nifios venezolanos por afio, representando la
tercera causa de muerte entre los adolescentes seguido de los accidentes, homicidios y

suicidios (23).

En el caso de Venezuela, al menos desde 1990, las muertes por cancer ocupan el segundo lugar
y la frecuencia de los mas importantes se encuentra en ascenso, (19) mientras que Colombia
presenta una tasa de mortalidad por cdncer infantil en menores de 5 afios de 21 por 1000. (24)
En Panam3, el cancer es causa importante de mortalidad en la infancia, representa el 3% de la

morbilidad total y esta entre los primeros 5 de la lista (21).

En Cuba las localizaciones mas frecuentes son: las leucemias, los linfomas y tumores del SNC.
En Ciego de Avila en el 2006 se obtuvo como resultado que las leucemias predominaron en
nifios de 1 a 15 afos. Estos datos son similares al resto del pais y al mundo, donde predominan

por regla general las neoplasias infantiles del Sistema Hemolinfopoyético y del SNC (27).
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En Cuba se diagnostica un promedio anual de 300 casos nuevos, cifra que tiene fluctuaciones

anuales, pero es la principal causa de muerte por enfermedad entre 1-18 afios de edad (27).

Los datos del Departamento de Estadisticas de Salud del MINSAP muestran el descenso de la
mortalidad por cancer infanto juvenil y este aumento de la sobrevida es por la aplicacion de
mejores protocolos terapéuticos tratamientos de soporte, atenciéon integral multidisciplinaria
de los pacientes y la familia en 9 Centros especializados que dispone todo el pais y
aseguramiento de los recursos. También se investigan las secuelas de la enfermedad y el
tratamiento y se fomenta la rehabilitacién fisica y psicosocial, para que los sobrevivientes

disfruten de buena calidad de vida. Y se reintegren a la sociedad normalmente (28).

En la provincia de Ciego de Avila, Las leucemias predominaron en nifios de 1 a 14 afios,
seguidos de la Enfermedad de Hodking, Tumor del SNC, y Linfoma no Hodking, mientras que
en el grupo de 1 a 4 afios después de las leucemias se incluye la Enfermedad de Hodking, y
tumores del SNC. Los datos obtenidos en esta investigacion son similares a otros del pais y del
mundo, donde predominan por regla general las neoplasias infantiles del Sistema

Hemolinfopoyético y del SNC (4).
2.2 Prondstico y desenlace.

Un objetivo principal aun pendiente es lograr el diagndstico temprano de estas neoplasias
malignas, en la que deben participar todos los miembros de nuestro Sistema Nacional de Salud
gue esté involucrado de alguna forma con la atencidén pediatrica. Como, en la mayoria de las
veces, la primera atencién no es realizada por un especialista, sino por un médico de la familia,
por lo que hay mayor dificultad en relacionar el sintoma presentado por el nifio con el cancer

(29).

Lamentablemente cerca del 50% de los pacientes llega a los Servicios especializados de nuestro
pais con la enfermedad muy avanzada, porque no han sido manejados correctamente por los
médicos que lo han manejado inicialmente, la anamnesis, ni el examen fisico han sido
adecuados, no se ha pensado en la posibilidad de cancer en el diagnéstico diferencial, se
desconocen los signos de alarma, se han olvidado los sindromes congénitos con riesgo de

11



cancer y en fin, no se realiza lo que recomendamos en nuestro medio y menos aun lo
establecido desde hace tantos afios en paises con una Pediatria desarrollada. Hasta hace unos
afios, el objetivo fundamental de todos los programas y estrategias relacionados con las
enfermedades oncoldgicas estaban dirigidos a disminuir la mortalidad; en estos momentos,
ademas, se le confiere gran importancia al diagndstico precoz del cancer en la infancia, ya que
se ha visto un incremento en la sobrevida de estos pacientes, sobre todo a los diagnosticados

tempranamente (30,31).

La sobrevida de los nifios con cdncer ha mejorado notablemente ya que, aunque estas
enfermedades son altamente malignas y de rapida progresion en estas edades, son mas
sensibles a los citostaticos y curables, con las terapias modernas hasta el 70% de los nifios en
estadios avanzados, y entre el 30 y 50% de los nifios en estadios tardios; los diagndsticos en
este estadio implican gran riesgo de fracaso terapéutico, mayores gastos y sufrimientos de
familiares y del nifio, ya que necesitan hospitalizacién prolongada vy, si se logra salvar, la
posibilidad de secuelas fisicas, psiquicas y sociales son mayores. El por ciento restantes que no
cura, puede ser objeto de acciones de salud que eleven la calidad de vida de los pacientes y de

sus familiares (32).

Una de las estrategias actuales para mejorar esta situacién es la de la creaciéon del equipo
multidisciplinario, no sélo en los Centros de Referencia sino en la Atencién Primaria de Salud
(APS). La APS debe estar preparada, conjuntamente con el equipo multidisciplinario de
atencion al paciente crénico, para asumir las diferentes fases de la enfermedad oncolégica

pediatrica, considerando el importante incremento de la sobrevida (33).

Actualmente se estd trabajando por elevar la calidad de la atencidn al paciente pediatrico con
enfermedad oncoldgica de forma integral; ejemplo de ello lo constituye la acreditacién de las

sala de oncologia pediatrica en el Instituto Nacional de Oncologia y Radiologia (33).
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En la APS, los equipos multidisciplinarios tienen cuatro tareas basicas: capacitar a los equipos
de salud en el tratamiento a estos pacientes (Especialista del grupo), el diagndstico psicoldgico
a cada caso (Psicéloga de Salud), la identificacién de necesidades concretas de cada paciente
(Trabajador Social), y el trabajo con las familias (equipo multidisciplinario) para brindar apoyo
en todo momento incluso prepararlos, si fuera necesario, para el duelo. La conducta a seguir
con los pacientes oncopedidtricos propuesta en las Guias Practicas de Pediatria en APS, no
cumple con las expectativas de la atencidn integral al paciente oncopediatrico en la APS en el
momento actual, ya que sélo propone la conducta a seguir desde la dispensarizacion, pero no
recoge la responsabilidad multidisciplinaria e intersectorial en el seguimiento de estos
pacientes, que va mas alld de la edad pedidtrica por el incremento de la sobrevida.
Considerando lo expuesto anteriormente, identificando la percepcién de la satisfaccién de los
familiares con la atencién recibida, se disefid un algoritmo en 5 etapas, donde se propone la
conducta a seguir ante un paciente sospechoso de cancer o con el diagndstico de la
enfermedad desde la APS, con el propdsito de mejorar la calidad de la atencion al paciente
pedidtrico con enfermedad oncoldgica y la calidad de vida de estos, asi como la satisfaccién de

los familiares con la atencién (33,34,35).
3. Programas para el control del cancer infantil

Por la amenaza que significa el cancer, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) considera
una necesidad la creacién de Programas para la atencidn integral al paciente con cancer y la
reduccién de la morbilidad y mortalidad. Con este objetivo fue creado el Programa Nacional del
Control del Cancer Infantil, en 1987, revitalizado en 1997 y en el 2000 por el Viceministro de

Salud (36, 37,38).

Un programa de lucha contra el cancer es un Programa de Salud Publica concebido para reducir
la incidencia y la mortalidad por cancer, ademas de mejorar la calidad de vida de los enfermos
mediante la aplicacién sistematica y equitativa de estrategias basadas en pruebas cientificas.

Las estrategias comprenderan la prevencién, la deteccién precoz, el diagndstico, el tratamiento
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y la mitigacién del sufrimiento, asi como el aprovechamiento éptimo de los recursos

disponibles (39).

En las orientaciones sobre directrices sobre politicas y gestiéon de programas nacionales de
lucha contra el cancer en los paises en desarrollo, celebrada en Ginebra en diciembre de 2000,
se exponen las bases cientificas de los Programas Nacionales de lucha contra el cancer y se dan

orientaciones para establecer y organizar programas de ese tipo en todo el mundo (38).

Por ende es posible la provision de un sistema de atencidon integral a nifios y jovenes que
reciben tratamiento de cancer es imprescindible para ayudar al paciente a tener una buena
recuperacion y garantizar una calidad de vida éptima durante y después del tratamiento. Las
Directrices expuestas en este documento representan los estdandares minimos de atencién y
estan dirigidos, en principio, a los Estados miembros de la UE, Estados Unidos y Canada, pero

no se limitan a estos paises (21-38).

e Son imprescindibles los Centros de Excelencia y experiencia en oncologia pedidtrica que
puedan proporcionar unas instalaciones multidisciplinares integrales asi como estandares

6ptimos de atencidn, referidos a la poblacién y geografia local.
e Se requiere un Registro Nacional de Cancer Infantil, basado en la clasificacién reconocida

internacionalmente - Clasificacion Internacional de Cancer Infantil-juvenil. Deben tenerse en

cuenta, a este respecto, las peculiaridades del cancer en los adolescentes.
e Cada unidad de hematologia y/o de oncologia pedidtrica requiere un ndmero de

instalaciones estandar para atender a los pacientes y sus familias, asi como protocolos
clinicos acreditados y contactos con otras unidades especializadas por si necesitara
consultas adicionales y/o para ofrecer algunos procedimientos ("atencion compartida") a los

pacientes que viven cerca.
e Cada sala de hematologia y/o de oncologia pediatrica debe tener un nimero minimo de

personal cualificado especializado en el tratamiento de nifios con cancer. El equipo debe ser
capaz de responder a las diversas necesidades de un paciente y su familia, tanto en la fase

de hospitalizacion como de asistencia ambulatoria, es decir, un "equipo de atencién"
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multidisciplinar. Aunque siempre se requiere un nucleo de personal de plantilla, también

debe estar disponible un equipo de apoyo que incluya médicos de guardia.
Los miembros del personal deben ofrecer a los padres de un nifio con cancer informacién

completa sobre el diagndstico y tratamiento de su hijo, incluyendo asesoramiento
psicosocial. Toda la informacidn y las fases de la evolucidon deben estar bien documentadas y

explicadas con claridad a los padres.
Deberia ser obligatoria la formacion profesional continuada del "equipo de atencidn".

Ademads, debe fomentarse ampliamente el papel de los padres, tutores o cuidadores y
organizaciones de pacientes en la capacitacion del personal, asi como la informacién a las

familias de los pacientes.
Los componentes clave de una unidad de hematologia y/o de oncologia pediatrica son la

sala de hospitalizacién, el hospital de dia y las consultas externas, asi como el alojamiento
para padres y hermanos. Ademads, durante el tiempo que el paciente estd en casa, debe

contar con el apoyo de los servicios sociales locales.
El tratamiento de cancer en ninos y jévenes se esta perfeccionando constantemente y es

ampliamente reconocido que el mejor “estandar de asistencia" es la inclusion en un ensayo
clinico o estudio, incluso para los pacientes recién diagnosticados. Deben actualizarse
regularmente las recomendaciones del protocolo de tratamiento, en consonancia con los
ultimos resultados de las investigaciones. La red nacional de investigacion de cancer infantil

debe estimular ampliamente el tratamiento éptimo
Dependiendo del pais, los medicamentos estan cubiertos por una compaiiia de seguros o

por el Estado. Los medicamentos de quimioterapia estandar se administran a menudo a los
nifios con cancer en condiciones distintas a las previstas en su ficha técnica autorizada (“off
label”), debido, simplemente, a la falta de estudios pediatricos pertinentes en la solicitud de
la autorizacion de comercializacion. Este uso de las medicinas "off label" (denominado uso
compasivo en nuestro pais) debe estar cubierto por los procedimientos habituales a nivel

nacional.
El procesamiento de datos y los informes sobre la seguridad del programa terapéutico

implementado es de vital importancia y se requiere personal médico con formacién

adecuada para que se lleve a cabo.
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El seguimiento a largo plazo de las secuelas tardias del cdncer infantil es imprescindible,
teniendo en cuenta no sdlo la supervivencia sino también la calidad de vida y la toxicidad a

largo plazo.
Se debe ofrecer apoyo psicoldgico a cada nifio o joven con cancer y a su familia. Ademas

debe ponerse a su disposicion atencion social y educativa planificada. Por otra parte, debe
proporcionarse informacién detallada sobre el diagndstico, el tratamiento y el impacto
general, pero respetando la edad del paciente y adaptandola a su nivel de comprension.
Debe proporcionarse asimismo asistencia post-tratamiento para asegurar la reinsercion del

nifio y adolescente en la sociedad.
Cuando un nifio estd en fase terminal, necesita cuidados paliativos integrales a través de un

equipo multidisciplinar de cuidados paliativos. Deben establecerse canales de comunicacion

entre el equipo de tratamiento y el equipo de cuidados paliativos.
Un nifio y joven adulto hospitalizado debe disfrutar de una serie de derechos basicos:
- Implicacién constante y continua de los padres
- Alojamiento adecuado para los padres en el hospital
- Instalaciones ludicas y educativas
- Entorno apropiado para su edad
- El derecho a la informacidn apropiada
- Un equipo de tratamiento multidisciplinar
- El derecho a la asistencia continuada
- El derecho a la intimidad
- Respeto de los derechos humanos
El apoyo social al nifio y su familia debe comenzar en el momento del diagnéstico y

supervisarse a lo largo de todo el tratamiento del paciente.
El mantenimiento de la educaciéon continua para el joven tratado de cancer es vital para

asegurar su retorno a la escuela sin complicaciones, una vez recuperado. El maestro del
hospital proporciona el enlace necesario entre el desarrollo educativo durante el

tratamiento y la escuela.
Los padres desempefian un papel fundamental en el apoyo a su hijo para superar el cancery

necesitan, a su vez, recibir apoyo, disponiendo de instalaciones adecuadas para ellos en la
unidad de tratamiento. Necesitan desempeiiar el papel de "acompafiantes" en el proceso de

tratamiento de su hijo.
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e La rehabilitacion fisica es importante inmediatamente después del diagndstico, para
cualquier nifio que pase un periodo de tiempo indeterminado en el hospital recibiendo

tratamiento agresivo.

En Cuba el Registro Nacional de Cancer se cred en 1964 para llevar a cabo el estudio estadistico
y epidemioldgico de esta enfermedad. En 1987 se establecid el Programa de Reduccién de la
Mortalidad por Cancer; este documento fue modificado y en 1994 se convirtié en el Programa
Nacional de Control de Cancer, que entre sus principales acciones estaban la educacién
sanitaria a la poblacidn, la prevencidn, el diagndstico precoz, el tratamiento eficaz y la atencién
al paciente sin posibilidades de curacion y con dolor, pero aunque su principal accién era
demostrar aumento de la sobrevida; se hacia necesario demostrar reduccion de la

mortalidad" (39-44).

Se creé ademads en el 2000 el Programa Integral para el control del cancer en Cuba. Este
contempla acciones en la educacién sanitaria a la poblacién, la prevencién, el diagndstico
precoz, el tratamiento eficaz y la atencidn al paciente sin posibilidades de curacion y con dolor.
Se destaca la importancia de las actividades del médico de familia y el equipo de atencién
primaria en el éxito de este programa. Ademas de estos programas y estrategias existen las
Guias practicas de Pediatria para la Atencidn Primaria de Salud (44).

El Programa Nacional de Control del Cancer Infanto-Juvenil, en cambio, muestra indicadores
favorables en la mortalidad. Si bien en el afio 2000 no se alcanzaron sus propositos de reducir
en el 10 % la mortalidad del menor de 14 afios con respecto a 1987, en el 2006 casi se triplico
el logro de aquella aspiracién (45).

La Unidad Nacional para el Control del Cancer (a partir de ahora UNCC) y el Programa Integral
de Control del Cancer creada por el Ministro de Salud Publica José Ramén Balaguer Cabrera el
14 de febrero del 2006, la UNCC pertenece al nivel central del Ministerio y su objetivo es dirigir
el Programa Integral de Control del Cancer. La UNCC, tiene como misién la de integrar en un
Programa Estratégico Nacional de Salud, la accién y la colaboracién intersectorial y de la

poblacidn, para generar una respuesta coordinada y sistematica de toda la sociedad, con la
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finalidad de disminuir la mortalidad por cdncer y contribuir al aumento de la Esperanza de

Vida con calidad de la poblacidn cubana (44).

El Programa Integral para el Control del Cancer es mucho mds que un programa de
perfeccionamiento de la asistencia médica oncoldgica (aunque lo contiene): es un esfuerzo
organizado destinado a modificar los “indicadores duros” de incidencia, mortalidad vy
supervivencia. Contiene acciones a todos los niveles del sistema de salud, asi como acciones
multisectoriales, que involucran al sistema educacional, a los gobiernos locales, a Institutos de
Ciencias Sociales, a organizaciones sociales y politicas, y a otros actores de la Sociedad Cubana

(44).

A pesar de existir desde 1964 estos programas en Cuba no existe metodologia para evaluar la
aplicacién del Programa de Control del Cancer Infanto-Juvenil en la APS, lo cual es importante
para conocer cdmo se comporta la atencién al paciente pediatrico desde las acciones a realizar
por el programa. En Ciego de Avila esto cobra gran importancia por ser una provincia con
caracteristicas especiales, donde la atencién al paciente pediatrico con cancer es

fundamentalmente en la APS (16).
4., Evaluacion de la calidad en la APS

Para poder evaluar la calidad de la atencidn se deben definir los criterios, indicadores y
estandares, ya que estos deben adaptarse y formularse de acuerdo a la situacion particular que
se va a evaluar y los objetivos que se persiguen, porque el gran reto de los sistemas de salud
para establecer una metodologia de evaluacion apropiada y adaptada a las necesidades vy
oportunidades de diversas areas radica en establecer criterios unificados acerca de lo que

consiste la atencién en salud (22,33).

La calidad de la Atencidn Médica necesita ser evaluada para que se pueda mantener, por lo que
se crea el control de la calidad. A medida que se han ido desarrollando las herramientas que
han permitido, en primer lugar, medir el nivel de calidad, fueron apareciendo y actualmente
coexisten diferentes propuestas como: el control de calidad, el mejoramiento continuo de

calidad, el control total de calidad, la garantia de calidad, el sistema ISO y otros (22,45,46).
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Los programas internacionales y nacionales apoyan cada dia mads las acciones en la (APS)
donde se supone que el nifio sobreviviente de cancer debe incorporarse a la sociedad con

calidad de vida (28, 47,48).

En Cuba la evaluacion de la calidad de la atencidn al nifio y adolescente con cancer es a nivel de
los centros especializados, en la revision realizada no se encontraron trabajos nacionales que
hablaran de la evaluacion de la calidad en la atencién oncopediatrica en el primer nivel de

salud (33).

Se debe evaluar la atencion Integral al nifio con cancer en la (APS) partiendo del Programa
Nacional y de las Guias para la atencion al paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica, con
indicadores de calidad (estructura, proceso y resultado), siguiendo la tendencia internacional
de trabajar en funcién de evaluacién y mejora de la calidad en la atencién médica en todos los

niveles de atencion en salud (49).

En la provincia de Ciego de Avila en el 2012 la Dra. Yadira Ndpoles Diaz desarrollé una
Metodologia para la evaluacién de la calidad de la atencidn al paciente pediatrico con cancer
en la APS, validada por expertos y aplicada en la Policlinica “Antonio Maceo Grajales” de la

ciudad de Ciego de Avila, donde obtuvo como resultado que la calidad fue deficiente (33).

Es criterio de la autora que la atencidn al paciente pediatrico con cancer en otras areas de
salud de la provincia también pueden estar deficientes por lo que se hace necesario detectar
los problemas para proponer sistemas de acciones encaminadas a mejorar la calidad de la

atencion al paciente pediatrico con cancer en las diferentes etapas de la enfermedad.
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MATERIAL Y METODO

Contexto y Clasificacion.
La tesis que se presenta esta sustentada en un proyecto de investigacion de Sistema y Servicios
de Salud. Se realizd en el area del Policlinico Norte del municipio de Ciego de Avila en el

periodo Mayo del 2014 a Junio del 2015.

Diseio.

Se realizé un estudio descriptivo transversal en dos etapas cuyo propdsito fue implementar un
sistema de acciones de mejora de la calidad de la atencidn integral a pacientes de 0 a 18 afos
de edad, con cancer en el periodo de mayo del 2014 a junio del 2015 en el Policlinico Norte del
municipio de Ciego de Avila. El disefio se seleccioné teniendo en cuenta el alcance de los
resultados, el periodo y secuencia del estudio.

La investigacion se organizo por etapas:

En la primera se realizd con un disefio descriptivo transversal para caracterizar el
comportamiento clinico-epidemioldgico del céncer infanto-juvenil e identificar otros
problemas en la atencién a este tipo de paciente por la evaluacion de la aplicacion del
Programa Nacional de Control del Cancer Infanto-Juvenil (PNCCIJ) y la calidad de la atencidn a
estos enfermos a partir de las Guia de Evaluacion del PNCCIJ y la Metodologia de evaluacion de
la calidad de la atencion de pacientes pediatricos con cancer en la APS desarrolladas al efecto
en la provincia.

La segunda etapa comprendié el anadlisis de los problemas detectados y la realizaciéon de un
grupo nominal para priorizarlos, con el resultado obtenido se elabord un sistema de acciones
de mejora y se validé la propuesta.

Universo y muestra.

El universo estuvo conformado por las personas o no que intervienen en la atencién al
paciente pediatrico con enfermedad oncolégica en el area de salud.

Definicion del universo de estudio:

20



Participantes de la APS y familiares. No.
1. Médicos especialistas de MGl. 6
2. Médicos especialistas de Pediatria. 2
3. Enfermeros. 6
4. Familiares de los enfermos. 7
5. Equipo multidisciplinario. 1
6. Directivos del PAMI. 1
7. Responsable de oncologia en el area. 1
Total. 24

La muestra coincide con el universo de estudio pues todos los participantes firmaron el

consentimiento informado.

Criterios de Inclusidn:

1. Padres o tutores de los pacientes con cancer infantil, que firmen el consentimiento
informado (ver anexo |).

2. Profesionales de la salud de la APS que atienden a estos pacientes pediatricos, dirigentes del
PAMI, y coordinadores de la atencioén al oncolégico del area de salud en estudio.

Criterios de Exclusion:

1. Los que en el curso de la investigacidon presenten alguna enfermedad grave concomitante o

gue fallezcan durante el estudio.

Criterios de Salida:
1. Pacientes pediatricos que durante el estudio se trasladen o muden de area de salud o
municipio.

2. Padres o tutores que no deseen continuar en el estudio.
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Conceptualizacion y operacionalizacion de las variables.

Para dar salida al objetivo No. 1:

Variable Tipo Escala Descripcién Indicadores
o Menor de un afio. _ | NGimeros enteros
Cuantitativa Se considerd
Edad. ' De 1 a 4 afios. ) i y grupos de
continua. De 5 a 14 afios. afios cumplidos. edades.
Cualitativa ) Numero y
il Hombre Segln sexo
nomina
Sexo. _ o Porciento  segun
. Mujer bioldgico.
dicotdmica. grupos de
nertenencia
Cualitat -Enfermedades del NG ]
ualitativa . Umero y porciento
Enfermedad . sistema Seguin el sistema eroy P J
nomina . - segun grupos de
. hemolinfopoyético. | afectado.
Oncoldgica. | dicotémica. pertenencia.

-Tumores sélidos.

Para dar salida al objetivo No. 2:

Las variables a evaluar estardn relacionadas con la Guia de Evaluacion operacional

para el Programa Nacional del Control del Cancer Infanto-Juvenil propuesta por la Dra. Yuvys

Leydis Castellon Cabrera en su tesis de terminacion de residencia. (Anexo 2)

poblacion.

VARIABLES TIPO DE OPERACIONALIZACION
VARIABLE ' nESCRIPCION ESCALA INDICADOR *
Relativo a la Cualitativa Conocimientos Conoce. Mas del 50% de la poblacién
educacion nominal de la poblacidon de la muestra conoce de los
paralasaludy | gicotomica. sobre los Desconoce sintomas de alarma del
la divulgacion , . . . .
sintomas del cancer infanto- juvenil.
de los i i
conocimiento f:ance'r infanto-
s bésicos a la juvenil.
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Conocimientos de la| Conoce. Mds del 50% de la poblacion
poblacidn sobre | Desconoce. de la muestra conoce de los
factores de riesgos del factores de riesgos del cancer
cancer infanto-juvenil. infanto-juvenil.
Divulgacion en| Conoce. El 100% de los consultorios
Murales u otros| Desconoce. tienen materiales de
medios. (Plegables, divulgacion.
folletos etc.) Sobre
factores de riesgo y
sintomas y signos de
alarma  del cancer
infanto-juvenil.
Relativo a la Cualitativa Diagndstico de| Conoce. Mas del 70 % de los enfermos
asisten- nominal sospecha de la se le realizé el diagndstico de
dicotémica. enfermedad en la APS. sospecha de forma precoz en
cia (atencion el area de salud y esta
integral al reflejado en la HC.
paciente
pediatrico con
enfermedadonc Desconoce.
oldgica en la
APS)
Dispensarizacion en el Si. El 100 % de los pacientes con
consultorio de los cancer infanto-juvenil estan
pacientes enfermos. dispensarizados.
Dispensarizacion en el |Si El 80 % de los pacientes
consultorio de los con riesgo de padecer céancer
pacientes con riesgo. infanto- juvenil estan
icnancarizadnc
Consulta programadas, [Si El 100 % de los pacientes con

realizadas y registrada
en HC.

cancer infanto-juvenil tienen
realizadas y programadas lag
consulta y estan reflejadas en
la HC.
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Terrenos programados,Sj_ El 100 % de los pacientes con cancer|
realizados y registrados en infanto-juvenil tienen programados
HC. y realizados los terrenos y estan
reflejados en la HC.
Interconsulta de pediatria |Sf El 100 % de los pacientes con cancer|
registrada en HC. infanto-juvenil tienen programadas
ly realizadas las consultas con el
pediatra y estan reflejadas en la HC.
Pacientes en cuidados Si. El 100% de los pacientes con
paliativos registrados en la enfermedad terminal son
HC. atendidos segln las Guias de
Cuidados Paliativos y las acciones
son registradas en la HC.
Interconsulta con el Equipo S El 100% de los pacientes
Multidisciplinario Municipal enfermos se le realiza
v Provincial. la interconsulta con el equipQ
multidisciplinario Municipal o
No provincial y es reflejada en la HC
Registro en las HC de las (S El 100% de los pacientes tienen
etapas de la enfermedad y descrito en la HC la etapa de Iq
@cciones a realizar en cada enfermedad con las acciones a
caso. desarrollar segun el consenso de
Pediatria.
Registro en las HC delas  [Sj. El 100% de las HC deben tienen|
lentrevistas con el Centro de reflejado, la entrevista con el
referencia nacional. equipo de los Centrog
especializados.
Programacion de la atencion(Sj El 100% de las HC tienen|
en los centros reflejada, la programacién de los
especializados. No. turnos a los centros
lespecializados.
Numero de pacientes Si. Si el 100% de los pacientes
curados o supervivientes curados o sobrevivientes estan
incorporados a la vida social No. incorporados a la vida social activa y|
activa. se refleja en la HC.
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Numero de actividades [Si.

educativas y recreativas
realizadas por el equipo
de salud a los nifios y
familiares.

Mds de 5 actividades educativas
0 recreativas realizadas por el
equipo de salud en el afio y son
reflejadas en la HC u otro
documento.

Materiales y documentos [Si.

del nivel Central y
Provincial en cada
consultorio.

En el 100% de los consultorios|
tienen los  protocolos de
actuacion, los algoritmos para
cada etapa de la enfermedad v
la sintesis del PNCCIJ.

Relativo a la
capacitacion de
los recursos
humanos.

Cualitativa
nominal
dicotomica.

Capacitacion de  losSi.

equipos de salud sobre
documentos rectores|
de la atencién al paciente)
pediatrico con
enfermedad oncoldgica.

El 100 % de los equipos de salud
deben estar capacitados
documentos rectores para la
atencion al paciente pediatrico
con enfermedad oncoldgica.

Capacitacion de los Si

recursos humanos en
atencion al paciente
pediatrico con cancer.

No

El 100 % de los equipos de salud
(médicos y enfermera) estan
capacitados en la atencion al
paciente pediatrico con
enfermedad oncolégica.

Capacitacion de los Si.

recursos humanos en
acciones a desarrollar en
cada etapa de la

El 100 % de los equipos de salud
de los consultorios que atienden
pacientes pediatricos con
enfermedad oncoldgica estan

enfermedad. capacitados en las acciones a
desarrollar en cada etapa de la
enfermedad.

Capacitacion de los Si. El 100 % de los directivos del

directivos del PAMI y
responsable de cdncer en
la APS sobre documentos
rectores de la atencidn al
paciente pediatrico con
enfermedad oncoldgica.

PAMI y responsables de cancer
estan capacitados sobre
documentos rectores para la
atencion al paciente pediatrico
con enfermedad oncoldgica.
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Capacitacion de los Si. El 100 % de los directivos estan
directivos del PAMI y capacitados en la atencién al
responsable de cdncer paciente pediatrico con
en la APS sobre la enfermedad oncoldgica.
atencidn al paciente
pediatrico con
enfermedad oncoldgica
en cada etapa de la
enfermedad.
No.
Si existe investigacion Si. Debe existir como minimo una
sobre cancer infanto- investigacion para obtener el
juvenil en el area. maximo de puntos.
No.
Relativo a | Cualitativa Satisfaccion de los Satisfecho/a. El 100% de los cuidadores deben
la nominal cuidadores con la atencién estar satisfechos con la atencién
investigaci| politémica. | recibida. Ni satisfecho/a ni | ocibida.
on. insatisfecho/a.
Insatisfecho/a.
Relativo a | Cualitativa Satisfaccion de los Satisfecho/a. El 100% de los proveedores estan
la nominal proveedores de salud con satisfechos con la capacitacion
satisfaccié| politémica. | los la capacitacién o Ni satisfecho/a ni | (o ibida.
n. entrenamiento recibida. insatisfecho/a.

Insatisfecho/a.

INDICADOR: este se medira segun escala de la Guia de Evaluacion va desde el maximo de

puntos que es el que se refleja en la operacionalizacion segun la variable a evaluar y

tiene una escala final que esta representada en el Anexo 2.

Para dar salida al objetivo No. 3:

Las variables a evaluar estaran relacionadas con la Metodologia Para La Evaluacion

de la Calidad de la Atencion al Paciente Pedidtrico con Enfermedad Oncoldgica en la APS

propuesta por la Dra. Yadira Napoles Diaz en su tesis de terminacion de residencia. (Anexo

6y 6A)
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OPERACIONALIZACION DE LAS VARIABLES PARA LA EVALUACION DE LA CALIDAD DE LA

ATENCION SEGUN COMPONENTE.
Variable: Estructura.
Dimension: Organizacidn de la atencion.

Tipo de variable: Cualitativa nominal dicotémica.

Criterio Escala Descripcion Estandar
Personal de salud Médico en el CMF. Médico especialista o El 100% de los CMF
disponible en APS para la Enfermera/o en el CMF. residente de MGl
atencién del paciente laborando en los CMF. deben estar cubiertos

pediatrico con cancer.

Enfermeros laborando en los
Especialista en Pediatria

del GBT. CMF.

por Médico especialista o
residente de MGl y
Enfermeros.

El 100% de lo GBT debe
tener un Especialista en
Pediatria.

Dimension: Capacitacion de los profesionales. Tipo de variable: Cualitativa

nominal dicotédmica.

Criterio Escala Descripcion Estandar
Capacitacion de los Adiestramiento recibido Cursos, talleres o 80% del equipo de
profesionales y técnicos por el equipo de salud entrenamiento sobre la salud (Médico y
para la atencion de los (Medico y Enfermero/a) de | atencién de los pacientes enfermera de los CMF
pacientes pedidtricos con | cada CMF que atienden pediatricos con gue atienen nifios con
enfermedades pacientes pediatricos con enfermedades oncoldgicas | cancer deben estar
oncoldgicas. enfermedades oncoldgicas. | y el proceso de atencidn adiestrados en la

en la APS. atencidn a pacientes

pediatricos con
enfermedades
oncoldgicas vy el
proceso de atencion
en la APS.
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Adiestramiento recibido
por el Especialista en
Pediatria del GBT.

Cursos, talleres o
entrenamiento sobre la
atencidn de los pacientes
pediatricos con
enfermedades oncoldgicas
y el proceso de atencidn
en la APS.

100% de los Especialista
en Pediatria debe

Estar adiestrados en la
atencidn a pacientes
pediatricos con
enfermedades
oncoldgicas y el proceso
de atencién en la APS

Adiestramiento recibido
por el Equipo
Multidisciplinario.

Cursos, talleres o
entrenamiento sobre la
atencidn de los pacientes
pediatricos con
enfermedades oncoldgicas
y el proceso de atencidn
en la APS.

El 100% del Equipo
Multidisciplinario debe
estar adiestrado en la
atencion a pacientes
pediatricos con
enfermedades
oncoldgicas vy el proceso
de atencidn en la APS.
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Dimension: Satisfaccion de los profesionales con la docencia recibida.

Tipo de variable: Cualitativa nominal dicotémica.

Criterio Escala Descripcion Estandar
Satisfaccion de con los Satisfaccion que tenga el médico | 80% deben estar
conocimientos recibidos y enfermero/a de cada CMF con | satisfechos

Médico y enfermero/a
de cada CMF

en las diferentes etapas. los conocimientos recibidos en
las etapas de pregrado y

postgrado.

Satisfaccion que tengan los 80% deben estar

Especialistas de pediatria con los | satisfechos
Especialista en

pediatria del GBT

conocimientos recibidos en las
etapas de pregrado y postgrado.

Satisfaccion que tengan los 80% deben estar
Responsables del PAMI con los satisfechos
Responsable del PAMI. | ¢onocimientos recibidos en las

etapas de pregrado y postgrado

Satisfaccion que tengan los 80% deben estar
Responsables de cancer con los satisfechos
Responsable de cancer conocimientos recibidos en las

etapas de pregrado y postgrado

En la variable Estructura se establecieron los criterios evaluativos generales de:

Satisfactorio: si cumplen el estandar propuesto.
No Satisfactorio: si no cumplen con el estandar.

De forma general el componente estructura se evaluara.

Adecuado: cuando se estan disponibles el 100% de los recursos humanos necesarios y

el 90% o mas del resto de los criterios sean considerados satisfactorios.

No Adecuada: cuando no se cumplen los criterios de cobertura de recursos humanos aunque
se alcance el 90% o mas en el resto de los criterios y cuando exista el 100% de recursos

humanos y se incumpla con el 90% en el resto de los criterios.
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Variable: Proceso.

Dimension:

Coordinacion

paciente pediatrico con enfermedades oncoldgicas en la APS.

y continuidad

de

Tipo de variable: Cualitativa nominal dicotémica.

la atencion

del

Criterio

Descripcion

Indicadores

Estandar

Dispensarizacién de
los pacientes
pediatricos con
enfermedades
oncoldgicas.

Registro en la historia familiar
e individual de la
Dispensarizacién del

paciente pediatrico con
enfermedades oncoldgicas.

Numero de pacientes
pediatricos con enfermedades
oncoldgicas dispensarizados
correctamente / Total de
pacientes a dispensarizar.

100% debe
estar
dispensariz
ados.

Programacion de
las consultas

Registro en la historia familiar
e individual de la programacion
de las

consultas del paciente
pediatrico con enfermedades
oncoldgicas.

Numero de pacientes
pediatricos con enfermedades
oncoldgicas con las consultas
programadas correctamente/
total de consultas a programar.

100% debe
tener las
consultas
programadas.

Programacion de los
terrenos.

Registro en la historia familiar
e individual la programacion
de los terrenos del paciente
pediatrico con enfermedades
oncoldgicas.

Numero de pacientes pediatricos
con enfermedades oncolégicas
con los terrenos programadas
correctamente/ total de
terrenos a programar.

100% debe
tener los
terrenos
programados.

Programacion de las
Interconsultas con
Especialistas.

Registro en la historia familiar
e individual de la programacion
de las interconsultas con
Especialistas del paciente
pediatrico con enfermedades
oncoldgicas.

Numero de pacientes
pediatricos con enfermedades
oncoldgicas con las
interconsultas programadas
correctamente/ total de
interconsultas a programar.

100% debe
tener las
interconsult
as
programada
s.
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Vacunacion.

Registro en la historia
individual y en el tarjetero de
vacunacién la inmunizacion
del paciente pediatrico con
enfermedades oncoldgicas.

Numero de pacientes

pediatricos con enfermedades

oncoldgicas correctamente
inmunizados/Pacientes a
inmunizar.

100%
inmunizado.

Si se relacionan con

los

Centros de
referencia.

Si el Equipo de salud tiene
relacion con el Centro de
referencia para conocer el
estado de salud del paciente
pediatrico con enfermedades
oncoldgicas.

Registro en HC de la entrevista

con los equipos de los Centros
de referencia / Total de
equipos implicados.

100% de los
equipo de salud
se debe
relacionar con
los Centros de
referencia.

Si se coordinan los

turnos con los

Si el Equipo de salud
coordina los turnos médicos

Turnos médicos a coordinar
con el Centro de referencia/

100% de los

Centros de con el Centro de referencia. Turnos médicos coordinados.
referencia. turnos
médicos
coordinados.
Dimension: Competencia cientifica.
Tipo de variable: Cualitativa nominal dicotémica.
Criterio Escala Descripcion Estandar

Conocimientos
sobre la
enfermedad
oncoldgica y el
proceso de
atencion al
paciente
pediatrico con
enfermedad
oncoldgica.

Equipo de salud (Médico y
Enfermera del CMF).

Total de Médicos

especialistas o residentes de
MGI que conocen del cancer
infanto-juvenil y el proceso
de atencion / Total de
médicos o residentes.

Mas del 80%
deben
obtener
calificacién de
Muy Bien,
Bien o
Regular.

Especialista en Pediatria del
GBT.

Total de especialistas que

conocen del cancer infanto-

juvenil y el proceso de

atencién / Total de
especialista.
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Responsable del PAMI.

Total de responsables de
PAMI que conocen del cancer
infanto- juvenil y el proceso
de atencién / Total de
responsables.

Responsable del Programa
Cancer.

Total de responsables de
cancer que conoce del
cancer infanto- juvenil y el
proceso de atencion / Total
de responsables

Se establecieron como criterios evaluativos para cada variable

e Satisfactorio: si cumple con el estandar propuesto.

¢ No Satisfactorio: si no cumple con el estdndar propuesto.

De forma general para el componente del proceso:

¢ Adecuada: cuando se cumplen los estandares establecidos para los criterios:
dispensarizacién y programacion de consultas y terrenos y cumplen ademas el
90% de los restantes criterios.

e No Adecuada: cuando no se cumplen los estandares establecidos para los

criterios: dispensarizacion y programacién de consultas y terrenos y cumplen

menos del 90% de los restantes criterios.
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Variable: Resultado a corto plazo.

Dimensidn: Satisfaccion de los familiares con la atencion recibida.

Tipo de variable: Cualitativa nominal dicotémica.

Criterio

Escala

Descripcion

Estandar

Atencion recibida en APS.

Equipo de salud (Médico y
Enfermera del CMF).

Familiares satisfechos/
Total de familiares.

100%
satisfechos.

Especialista en Pediatria del
GBT.

Familiares satisfechos/
Total de familiares.

100%
satisfechos.

Equipo Multidisciplinario.

Familiares satisfechos/
Total de familiares.

100%
satisfechos.

Atencidén con el equipo
Multidisciplinario (consulta
de oncologia).

Consulta de oncopediatria.

Familiares satisfechos/
Total de familiares.

100%
satisfechos.

Atencion recibida en el
Centro de Referencia.

Centro de referencia.

Familiares satisfechos/
Total de familiares.

100%
satisfechos.

Se establecieron como criterios evaluativos para cada variable

e Satisfactorio: si cumple con el estandar propuesto.

* No Satisfactorio: si no cumple con el estandar propuesto. De forma general para

el componente resultado

e Adecuada: cuando se cumplen los estandares establecidos para los criterios:

Satisfaccion recibida con la atencién en la APS y se cumplen ademas el 90 % o

mas del resto de los criterios.

e No Adecuada: cuando no se cumplen los estdndares establecidos para los

criterios: Satisfaccion recibida con la atencién en la APS y menos del 90% de los

restantes criterios.
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De forma general se considera la evaluacion de la calidad de la atencion al

paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica de:

Buena calidad de la atencidn: si las tres dimensiones se evaluaron de adecuadas

en el area Centro.

Mala calidad de la atencién: si una de las variables fue evaluada como
no adecuada.

Método.

Técnicas de obtencion de la informacion:

Teodricos:

Anadlisis sintesis: En la interpretacion de fuentes bibliograficas para
determinar las posiciones tedricas que sustentaran la soluciéon del
problema cientifico.

Sistémico: al valorar el cardcter de sistema de los componentes del
problema.

Hipotético-deductivo: Posibilitard el surgimiento de conocimientos a partir de

influencias tedricas. Ayudara a corroborar la hipdtesis e inferir conclusiones.

Empiricos:

Pruebas documentales y analisis de documentos: Se obtendra Ia
informacion actualizada a través de la busqueda de informacién, de datos
estadisticos en el departamento de Estadisticas Provincial y Nacional, ademas de
buscadores especializados de Infomed.

Entrevistas: Se utilizardn las validadas por investigaciones anteriores
realizadas en la provincia con el objetivo de conocer el criterio de los usuarios y

responsables del Programa Nacional de Control de Cancer Infanto-Juvenil.
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(Anexos 2A, 2B y 2C)
Cuestionarios: se utilizaran las validadas por investigaciones anteriores
realizadas en la provincia con el objetivo de conocer cémo se aplica al Programa

Nacional de Control de Cancer Infanto-Juvenil. (Anexo 3y 4)

Estadisticos:

Criterios de expertos por método Delphi: Se utilizard para determinar la validez

del sistema de acciones de mejora. (Anexo 9, 10, 11, 12, 13, 14)

Procedimiento.

Para dar salida al objetivo nimero uno, se utilizaron las variables clinico- epidemioldgicas
obtenidas de la revisién documental en el departamento de estadistica provincial y del
PAMI municipal y provincial, enfermedades oncoldgicas mas frecuentes en la provincia, y

su distribucidon por areas.

Para dar salida los objetivos 2 y 3 se utilizé la Guia de Evaluacion Operacional para el
Programa Nacional del Control del Cdncer Infanto- Juvenil y la Metodologia para la
Evaluacion de la Calidad de la Atencion al Paciente Pedidtrico con Enfermedad Oncoldgica

en la APS. (33,34)

Se realizd un grupo nominal con la muestra de pediatras, equipo multidisciplinario,
responsables del PAMI y responsables de oncologia del area para priorizar los problemas
existentes con relacién al trabajo de estos profesionales en la atencion al paciente
pedidtrico con enfermedad oncolégica en el Policlinico Norte y disefiar un sistema

de acciones de mejora de la calidad. (Anexo 7)

Se diseid el sistema de acciones de mejora y se validd por criterios de expertos por

Método Delphi.

Se redactd un informe final teniendo en cuenta los requisitos que establece el
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Departamento de Posgrado de la Universidad de Ciencias Médicas de Ciego de Avila.
Procesamiento estadistico.

Toda la informacién recopilada se llevd a una base de datos confeccionada en el programa
SPSS versién 13.0 para Windows para su procesamiento. Fue resumida en frecuencias

absolutas y porciento.

Aspectos éticos.

En la investigacidn se tuvo en cuenta la declaracidn de Helsinki explicandose detalladamente

en qué consistia la investigacion, a cuidadores, profesionales y responsables de la atencién

al paciente con cancer en cada area de salud demostrando en cada momento la impor-
tancia de su colaboracién y veracidad al responder los instrumentos , asi como la
posibilidad de aportar cualquier elemento que resultara provechoso para corroborar los
resultados, respetando su autonomia, dejando explicito el derecho a no participar en la
investigacion y el anonimato, asi como a abandonar el estudio cuando lo estimase conveniente

y por ultimo estar de acuerdo con que los resultados de esta investigacion puedan ser

publicados.
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ANALISIS Y DISCUSION DE LOS RESULTADOS

Para obtener el resultado propuesto en esta investigacién se realizd un analisis de la
situacion del cdncer infanto-juvenil en el area del Policlinico Norte del municipio Ciego
de Avila, se aplicé la Guia de Evaluacién Operacional del Programa Nacional de Control del
Cdncer Infanto-Juvenil (PNCCl)) (34) y la Metodologia de Evaluacion de la Calidad de la
Atencion al paciente Pedidtrico con Enfermedad Oncoldgica en la APS. (33) Después de
aplicados los instrumentos evaluativos se diagnosticaron las deficiencias en el

funcionamiento y en la atencidn a este grupo de pacientes y familiares.

Se realizd un grupo nominal donde participé la muestra de pediatras, equipo
multidisciplinario, responsables del PAMI y responsables de oncologia del area para
priorizar los problemas existentes con relacion al trabajo de estos profesionales
en la atencién al paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica en el Policlinico Norte.

(Anexo 6y 7)

Se disefid un Sistema de Acciones de Mejora de la Calidad a la atencion al paciente
pedidtrico con cancer (Anexo 8), el cual fue validado por expertos utilizando el
Método Delphi (Anexo 9, 10, 12, 13, 14)

Situacion del cancer infanto-juvenil en el area del Policlinico Norte.

La caracterizacidn clinico-epidemiolégica de la enfermedad oncoldgica pediatrica

arroj6 que de un total de 7 pacientes con cancer los 2 tenian enfermedades

oncoldgicas del sistema hemolinfopoyético y cinco con tumores sélidos, de estos dos eran

hembras para un 29 % y cinco eran varén para un 71 %.

Resultados obtenidos en la aplicacion de la Guia de Evaluacién Operacional del PNCCL.

Estos resultados son los obtenidos en la aplicacion de la Guia de Evaluacion Operacional
del Programa Nacional de Control del Cdncer Infanto-Juvenil (PNCClJ) en el

Policlinico Norte.
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Tabla 1. Cumplimiento de los indicadores de |la educacién a la poblacién.

Indicador Resultado Estandar Evaluacion
No. de personas que  tienen 250% de la
muestra.
conocimientos de sintomas de 2pts. Mal
alarma del cancer infanto-juvenil.
No. de personas que tienen conocimientos >50% de la
sobre los factores de riesgos del cancer
infanto- juvenil. 2 pts. muestra. Mal
No. de Murales u otros medios (Plegables,
folletos) sobre factores de riesgo y Mal
0,

sintomas del cancer infanto-juvenil. 0 pts E 100% de los

) consultorios.

Fuente: Guia Evaluativa operacional del PNCCIJ.

La tabla 1 muestra el cumplimiento de los indicadores para medir la educacion a la

poblacién sobre los factores de riesgo y sintomas de alarma del cdncer infanto- juvenil fue

evaluado de mal. El autor considera que el mejoramiento de estos indicadores incluye

acciones encaminadas a divulgar estos elementos, donde el papel protagdnico lo tenga el

equipo basico de salud pero con el apoyo y el asesoramiento del Centro Provincial y

Municipal de Promociéon y Educacidn para la Salud.

Tabla 2. Cumplimiento de indicadores de la asistencia al

paciente pedidtrico

con enfermedad oncoldgica en la APS.

Indicador Resultado Estandar Evaluacion
No. de pacientes con diagndstico de sospecha de la 0 pt. 70,0% Mal.
enfermedad en la APS.
No de consultorios con pacientes enfermos dispensarizados. 6 pts. 100,0%. Bien.
No de consultorios con nifios/as y adolescentes de riesgo 6 pts. 80,0%. Bien.

dispensarizados.
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No. de consultas registrados en HC. 6 pts. 100,0%. Bien.
No. de terrenos registrados en HC. 6 pts. 100,0%. Bien.
No. de interconsultas de Pediatria programas y registradas 6 pts. 100,0%. Bien.
en HC.

No. de pacientes en cuidados paliativos atendidos No 100,0%. No
segln guias. evaluable. evaluable.
No. de HC con registro de las etapas de la enfermedad 3 pts. 100,0%. Regular.
y acciones a realizar.

No. de pacientes valorados por el Equipo Multidisciplinario 6 pts. 100,0%. Bien
Municipal y Provincial.

No. de HC con registro de las entrevistas con el Centro de 3 pt. 100,0%. Regular
Referencia Nacional.

No. de HC con la coordinacién de la atencion en los 0 pt. 100,0%. Mal.
Centros Especializados reflejadas.

Numero de pacientes curados o supervivientes incorporados No 100,0%. No
a la vida social activa (escuela, trabajo, deporte). evaluable. evaluable.
Numero de actividades educativas y recreativas realizadas 5 actividades

por el Equipo de Salud y/o Equipo Multidisciplinario a los educativas o

nifios y familiares. 0 pt. recreativas. Mal.
No. materiales y documentos del nivel Central y Provincial 0 pt. 100,0%. Mal.
en cada consultorio.

Fuente: Guia Evaluativa operacional del PNCCIJ.

La tabla 2 muestra el resultado referente a la asistencia médica, del total de
indicadores evaluables el 33,3 % obtuvo una calificacion de mal, el 16,6 %

de regular y un 50 % de bien.

Se plantea que la disminucion de la mortalidad del cdncer pedidtrico estd
relacionada con una adecuada accesibilidad al sistema de salud, con el
diagndstico precoz y la efectividad de los tratamientos. Es por tanto
importantes proponer acciones urgentes que favorezcan el diagndstico temprano
para un mejor tratamiento, ya que la practica ha demostrado que mientras

mas temprano se realiza mejor es el prondstico.

El Sistema Nacional de Salud de Cuba tiene la Atencidon Primaria de Salud como
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nucleo central. De ella parten los pacientes hacia los demas niveles de
atencidn, tanto secundaria como terciaria, es a ella donde regresan después de
ser tratados o mientras lo son, por tanto la APS y mas especifico aun el
Equipo Basico de salud debe tener una retroalimentaciéon de lo que sucede
a otros niveles para poder brindar una atencién individualizada con mejor
aceptacion para el paciente y los familiares.(39,40,41) Este proceso se denomina
contrarreferencia que no es mds que el procedimiento mediante el cual, una
vez resuelto el problema de diagndstico y/o tratamiento se retorna al paciente
a la unidad que lo refirié con el fin de que se lleve a cabo el control o el
seguimiento y continuar con la atencion integral. Esto debe estar reflejado en
la historia clinica ya que esta constituye el conjunto de documentos que, de
manera individual, recoge la informacién del estado de salud del individuo,
registrandose los aspectos relacionados con la atencion médica integral,

quedando conformado un expediente clinico.

Tabla 3. Cumplimiento de indicadores sobre la capacitacién de los recursos humanos del

Policlinico Norte.

Indicador Resultado Estandar | Evaluacion

No de equipos de salud (equipo de salud médico y
enfermera del consultorio) capacitado sobre documentos
rectores de la atencién al paciente pediatrico con 1pt. 100,0%. Mal.

enfermedad oncoldgica.

No de recursos humanos (equipo de salud médico y

enfermera del consultorio) capacitados, directamente
0,

relacionados con la atencion al paciente pediatrico con 1pt. 100,0%. | Mal.

enfermedad oncolégica.

No de los recursos humanos (equipo de salud médico y

enfermera del consultorio) capacitados en acciones a

desarrollar en cada etapa de la enfermedad. 1pt. 100,0%. Mal.
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No directivos del PAMI y responsable de cancer en la APS
capacitados sobre documentos rectores de la atencién al

paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica. 4 pts. 100,0%. Regular.
No de directivos del PAMI y responsable de cancer en la APS
Capacitados de sobre la atencién al paciente pediatrico con

4 pts. 100,0%. Regular.

enfermedad oncoldgica en cada etapa de la enfermedad.

Fuente: Guia Evaluativa operacional del PNCCIJ.

Se observa en la tabla 3 que la capacitacion de los recursos humanos alcanzé un total de 11
puntos lo que da una evaluacion de mal, ya que 60,0% de los indicadores fueron
evaluados con la menor puntuacion. A juicio del investigador aqui radica el problema central en
la calidad de la atencion al paciente oncopediatrico.

En estudios de intervenciones para mejorar el nivel de conocimientos sobre el cancer infanto-
juvenil y el algoritmo propuesto en el Consenso de Pediatria (42) al realizados en la provincia
se puedo observar que menos del 50,0% de los profesionales conocia los factores de riesgo de
la enfermedad, sus sintomas y signos de alarma y los documentos rectores para la atencién de
estos pacientes en la APS, dentro de ellos el algoritmo propuesto por el nuevo Consenso de
Pediatria. (43, 44)

La Dra. Norma Pérez Calleja un estudio en la provincia donde obtuvo que solo un 16,0%
de pacientes se les realizé el diagndstico precoz de la enfermedad, se puede inferir que el
resultado pudo estar relacionado con el desconocimiento de los profesionales de los sintomas
y signos sefiales del céncer infanto-juvenil y otros aspectos fundamentales del
comportamiento de la enfermedad. (46) El autor considera que la capacitacion de los
profesionales debe estar vinculada estrechamente a los problemas de salud existente en su
radio de accion, para asi dotarlos de herramientas tedricas y mejorar el cuadro basico de

salud.
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Tabla 4. Cumplimiento de indicadores sobre investigacion.

Indicador Resultado Estandar Evaluacion

No. de Investigaciones en el drea. 7 pts. 1,0%. Bien.

Fuente: Guia Evaluativa operacional del PNCCIJ.

La tabla 4 representa la evaluacion de las investigaciones en el drea evaluada donde se
obtuvo el maximo de los puntos con una evaluacidon de Bien. A pesar de la evaluacion
lograda y las investigaciones realizadas sobre este tema, se hace necesario velar por la
utilizacion de los resultados de obtenido para una mejor gestion de salud,
fundamentalmente en la APS.

Tabla 5. Cumplimiento de indicadores de satisfaccion.

Indicador Resultado Estandar Evaluacion

No. de cuidadores satisfechos con la 7 pts. 100,0%. Bien.
atencion recibida.

No. de proveedores de salud satisfechos con

capacitaciéon o entrenamiento recibido para
[)

la atencién al paciente pediatrico con 0 pt. 100,0%. Mal.

enfermedad oncoldgica.

Fuente: Guia Evaluativa operacional del PNCCIJ.

En la tabla 5 el total de cuidadores estaban satisfechos con la atencién recibida por el
contrario el total de los proveedores de salud entrevistados mostré insatisfaccion por su

preparacion.

Partiendo que la satisfaccion de los prestadores, se relaciona con las percepciones

de éstos en sus actividades; las variables mds estudiadas son: condiciones de trabajo,
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relaciones interpersonales, capacitacién y utilidad de la actividad que realizan, (32) el autor
considera que en este estudio hasta ahora la capacitacién constituye la principal
problematica encontrada en el desempeno profesional, ya que el grado de satisfaccion de los

prestadores puede afectar la cantidad y calidad de las acciones que se ejecutan. (32)

Tabla 6. Resultados de la evaluacién operacional del Programa Nacional del

Cancer Infanto-Juvenil en la Policlinica Norte.

Acapites evaluados Resultados Estandar Evaluacion
1. Educacion a la poblacion. 1,0% 12,0% Mal
2. Asistencia. 23,0% 56,0% Mal
3. Capacitacion de los recursos humanos. 9,0% 20,0% Mal
4. Investigacion. 4,0% 4,0% Bien
5. Satisfaccion. 4,0% 8,0% Mal
Total 41,0% 100,0% Mal

Fuente: Guia Evaluativa operacional del PNCCIJ

En la Tabla 6 se puede apreciar la evaluacién operacional del programa que en su
conjunto obtuvo calificacion de mal para un 41,0% de cumplimiento de los estandares
evaluados, el conocimiento de las dificultades va a permitir desarrollar acciones para

poder resolver los problemas encontrados.

Resultados obtenidos en la aplicacion de la metodologia de evaluacion

Estos resultados son los obtenidos en la aplicacion de la Metodologia De
Evaluacién de la Calidad de la Atencion al Paciente Pedidtrico con Enfermedad Oncoldgica

en el Policlinico Norte. Se ordenaron segun los componentes de estructura, proceso y

resultados.
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Componente Estructura:

Tabla 7. Cumplimiento de los indicadores de estructura segun estandar

establecido
Organizacion de la atencidn.
Resultado Estandar Evaluacién
Numero %

No de Médicos o residente de MGl 6 100,0%. 100,0%. Satisfactoria.
laborando en los CMF.

Enfermeros laborando en los CMF. 6 100,0%. 100,0%. Satisfactoria.
Especialista en Pediatria por cada GBT. 2 100,0%. 100,0%. Satisfactoria.

Capacitacion de los profesionales.

No de Médicos capacitados en cancer

0 0,0%. 80,0%. Insatisfactoria.
infanto-juvenil.
No de Cursos, talleres o entrenamiento
recibidos por la enfermera del 0 0,0%. 80,0%. Insatisfactoria.
consultorio.
No de Cursos, talleres o entrenamiento
recibidos por el Pediatra del GBT. 2 100,0%. 100,0%. Satisfactoria.

Satisfaccion de los profesionales con la docencia recibida.

No de médicos satisfechos de la docencia 0 0,0%. 100,0%. Insatisfactoria.
recibida pregrado.

No de médicos satisfechos de |la docencia 0 0,0%. 100,0%. Insatisfactoria.
recibida postgrado.

Fuente: Metodologia de evaluacion de la calidad de la atencidn al paciente pedidtrico con
cancer.

En la tabla 7 la evaluacidon del componente estructura permite observar que el
50% de los indicadores fueron evaluados de insatisfactorio.

Con respecto a la organizacidon de la atencién se muestra que el personal esta bien
distribuido por consultorios, en el caso de los médicos y las enfermeras de la familia, y

por Grupos Basico de Trabajo, en el caso de los especialistas de Pediatria. En el
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anadlisis de la evaluacion sale a relucir un tema que hemos tratado con anterioridad que
es la percepcion del personal sanitario sobre la capacitacion recibida. El autor considera
gue no sirve de mucho tener el personal ubicado si no tiene las herramientas tedricas

para mejorar el cuadro de salud de su comunidad.

En estudios realizado en la provincia por la Dra. Yadira Napoles se puede sefialar que el
componente de estructura obtuvo una evaluacion similar a la de esta investigacion
permitiendo llegar a la conclusién de que la problematica con la capacitaciéon no es

eventual y deben realizarse acciones contundentes para renovar su situacion. (33)

Componente Proceso:

Tabla 8. Cumplimiento de los indicadores de proceso segln estandares.

Coordinacidn y continuidad de la atencion.
Resultado
Indicador Numero % Estandar Evaluacién
No. de pacientes dispensarizados en el CMF. 7 100,0%. 100,0%. Satisfactorio.
No. de pacientes con consultas
programadas adecuadamente en el CMF. 100,0%. 100,0%. Satisfactorio.
7
No. de pacientes con consultas realizadas 7 100,0%. 100,0%. Satisfactorio.
por el Médico del CMF.
No. de pacientes con terrenos programadas 7
adecuadamente en el CMF. 100,0%. 100,0%. Satisfactorio.
No. de pacientes con terrenos realizado. 5 71,4%. 100,0%. Insatisfactorio.

45



No. de pacientes con interconsulta con
Especialista de Pediatria del GBT programadas. 7 100,0%. 100,0%. Satisfactorio.

No. de pacientes con interconsulta con

Especialista de Pediatria del GBT programadas. 7 100,0%. 100,0%. Satisfactorio.
No. de pacientes vacunados. 7 100,0%. 100,0%. Satisfactorio.
No. de consultorios que se relacionan
con los centros de referencia. 0 0,0%. 100,0%. Insatisfactorio.
No. de consultorios que coordinan los turnos

0 0,0%. 100,0%. Insatisfactorio.

al centro de referencia.

Competencia cientifica.

No. de Médicos especialistas o Residentes
de MGI que conocen del cancer infanto-
juvenil y el proceso de atencidn segtn 2 28,5%. 50,0%. Insatisfactorio.

evaluacion.

No. de especialistas de Pediatria que

conocen del cancer infanto- juvenil y el 2 100,0%. 100,0%. Satisfactorio.
proceso de atencidn segun evaluacion.

No. de Responsables de Cancer

. . . . 1 100,0%. 100,0%. Satisfactorio.
que conocen del cancer infanto- juvenil y
del proceso de atencién segun evaluacion.
No. de Responsables de PAMI que conocen
del cancer infanto- juvenil y del proceso de 0 0,0%. 100,0%. Insatisfactorio.

atencion.

Fuente: Metodologia de evaluacion de la calidad de la atencion al paciente pedidtrico
con cdncer

La tabla 8 muestra que en el cumplimiento del componente proceso el 34,4% de sus
indicadores fueron evaluados de insatisfactorio. Dentro de los aspectos evaluados de
manera negativa en la dimensién de organizacién y continuidad de la atencidon destaca
que a un 25,0% de los pacientes no se le realizaron terrenos por parte del Equipo Basico
de Salud, esto implica que no se hizo una diagndstico adecuado de la familia y por tanto
acciones dirigidas a asesorar las posibles crisis existentes.
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Otro aspecto que salié a relucir fue la mala comunicacion entre el area de salud y los
Centros de Referencia, brindando esto resultados negativos en el conocimiento del estado
de salud, evolucién de los pacientes, asi como del comportamiento de su enfermedad.
En la dltima dimensién, la evaluacién de la competencia profesional en salud comprende
la evaluacion de los conocimientos, las habilidades y las actitudes de los profesionales,
asi como su nivel de organizacidn, retencion y empleo de la practica académica vy laboral,
es lo que el individuo sabe y sabe hacer. Partiendo de lo antes expuesto y al resultar
calificado de insatisfactorio el conocimiento de los médicos especialistas en MGI vy los
residentes de esta especialidad asi cdmo los directivos del PAMI en el drea estudiada, el
autor considera que las acciones que se propongan para mejorar el componente en
general deben estar dirigidas a la capacitacion.

Componente Resultado:

Tabla 9. Cumplimiento de los indicadores de resultados a corto plazo segun estandares.

Satisfaccion de los familiares con la atencion recibida.
Resultado

Escala Numero % Estandar Evaluacién
No de cuidadores satisfechos con la 1 25,0%. 10,0%. Insatisfactoria.
atencion recibida en APS.
No de cuidadores satisfechos con la
atencién en consulta de oncopediatria. 6 100,0%. 100,0%. Satisfactoria.
No. de cuidadores satisfechos

» . . 0 0,0%. 100,0%. Insatisfactoria.
con la atencidn recibida por el equipo
Multidisciplinario Municipal.

Fuente: Metodologia de evaluacion de la calidad de la atencion al paciente pedidtrico con
cdncer

En la tabla 9 se muestra la evaluacidon de los indicadores de resultados, solo fue evaluada de
satisfactoria el indicador nimero tres referentes al niumero de cuidadores satisfechos
con la atencién en consulta de oncopediatria, mientras que los demas indicadores fueron
evaluados de insatisfactorio.
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La satisfaccién de los usuarios, es uno de los indicadores que miden resultados en la
atencién sanitaria, a la cual se le otorga cada vez mayor importancia. Esta puede
considerarse como, una medida en que la atencidn sanitaria y el estado de salud resultante
cumplen con las expectativas de pacientes y familiares, generalmente, representa la
vivencia subjetiva derivada del cumplimiento o incumplimiento de las expectativas que

tienen los que reciben la atencion. (25)

La familia juega un papel fundamental en la atencién al paciente pediatrico con cancer, el
familiar al igual que el paciente experimenta algo nuevo y doloroso, razén por la que se le
debe brindar todo el apoyo necesario, el personal de salud debe mostrar preocupacion por
estos pacientes y familiares, aclarar sus dudas, aliviar su sufrimiento, tratarlos

adecuadamente, mejorando asi la calidad de la atencion. (47)

Tabla 10. Evaluacién por componente de la calidad de |la atencidn al paciente pediatrico con

enfermedad oncoldgica en la APS.

Componente Evaluacidn general segun estandares Evaluaciéon
Estructura Menos del 90,0% de los estandares. Inadecuada.
Proceso Menos del 90,0% de los estandares. Inadecuada.
Resultado Menos del 90,0% de los estandares. Inadecuada.

Fuente: Metodologia de evaluacion de la calidad de la atencion al paciente pedidtrico con
cancer.

En la tabla 10 se observa que la evaluacién por componente de la calidad de la atencidn al
paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica obtuvo calificacion de inadecuada, por lo

gue podemos concluir que la calidad de la atencién es mala.

Seguidamente se relacionan los problemas encontrados después de la aplicacidon de
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las evaluaciones de la calidad de la atencion al paciente pediatrico con cancer en la

APS vy la guia de evaluacion operacional del programa nacional contra el cdncer

infanto-juvenil, organizados segun categorias asistencial de formacion y de

organizacion:

Tabla 11. Problemas encontrados durante la evaluacidn realizada a la atencién al

paciente pedidtrico con cancer en el Policlinico Norte.

Categorias Problemas
Un 25,0% de los pacientes no tienen interconsultas con pediatria y no
esta relejado en la historia clinica.
No existe relacion entre el centro de referencia nacional y la APS.
. . Un 25,0% de los pacientes no han sido valorados por el equipo
Asistencial

multidisciplinario municipal, ni provincial.

Al 100,0% de los pacientes oncoldgicos no se le sospechd el
diagndstico en la APS.

El 100,0% de la poblacidn encuestada desconoce los factores de
riesgos y los sintomas de alarma del cdncer infanto-juvenil.

El 75,0% de los equipos basicos de salud no estdn capacitados
acerca de los documentos rectores de la atencién al nifio con cancer y
las acciones a desarrollar en cada una de las etapas de la enfermedad.

Un 25,0% de los directivos del PAMI y responsable del cancer en la APS
estdn capacitados sobre los documentos rectores en la atencion
oncopediatrica y la atencidn en cada una de las etapas de la enfermedad.

El 100,0% de los equipos de salud estdn insatisfechos con la
capacitacion o entrenamiento recibido para la atencidn al paciente
oncopediatrico.

Organizativos

En el 100,0% de los consultorios visitados no existen materiales ni
documentos de nivel central, provincial o municipal referente al manejo,
algoritmo, signos de alarma y factores de riesgo del cancer infanto-
juvenil.
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No se realizan actividades educativas y recreativas a los nifios y familiares
por parte del equipo basico de salud ni por el equipo multidisciplinario

municipal

Se realizd grupo nominal donde a partir de los problemas obtenidos, estos fueron
priorizados (Anexo 6 y 7) y se disefian un sistema de acciones de mejora de la calidad
en la atencién al paciente oncopediatrico (Anexo 8) y este fue validado por expertos a

través del Método Delphi.

Evaluacidn de la propuesta por criterios de expertos.

De las metodologias para la utilizacion del criterio de expertos, el autor empled la
Delphi para evaluar el Sistema de acciones de mejora para la atencion al paciente
pedidtrico con cancer en el Policlinico Norte por considerarse mas adecuada a las

caracteristicas del objeto de evaluacion.

Los pasos para su utilizacion fueron los siguientes:

o Propuesta de la metodologia, de las dimensiones e indicadores para valorar
su contribucion a la calidad para la atencién al paciente pediatrico con
cancer en el APS.

o Seleccion de los expertos.

o Evaluacion de la propuesta por cada experto.

o Recopilacién de los criterios brindados por los expertos sobre la validez del
Sistema de acciones de mejora de la calidad para la atencidon al paciente
pediatrico con cancer en el APS.

o Procesamiento estadistico de la informacién y analisis de los resultados
mediante la evaluacién de las acciones propuesta como componentes del

sistema.

50




Se envid una sintesis del Sistema de acciones de mejora para la atencion al paciente
pedidtrico con cdncer en el Policlinico Norte y del cuestionario perfeccionado a cada
experto seleccionado (Anexo 9 y 10), para que marcaran el rango de adecuacién que

consideraban en cada componente que se evalla.

Segun el registro de las respuestas ofrecidas por los expertos que estd recogido en el
anexo 11, estos evaluaron las acciones que componen el sistema teniendo en cuenta su

factibilidad para la preparacion de los profesionales y la comunidad.

Las acciones 1, 3, 6 y 7 fueron valoradas por los expertos de muy adecuadas (57,14%).
Mientras que las acciones 2, 4 y 5 de bastante adecuadas. Sin embargo para las
acciones 4 y 5 existio preocupacion por la inestabilidad del recurso humano que labora
en la APS en el contexto actual en el que se desarrolld la investigacidon, por lo que resultd

importante para el autor hacer referencia a este punto.

No obstante fueron significativos los sefialamientos y recomendaciones ofrecidas por los
expertos, porque permitieron reelaborar y precisar las acciones por considerar que eran
muy generales; se procedid a concretarlas en correspondencia con el tema que se aborda

en la investigacion.

Las consideraciones al respecto fueron las siguientes:

Estd actualizado con relacién a los contenidos y responde al estado actual de la
profesion.

e Brinda una adecuada estrategia de trabajo interdisciplinar que se fortalece con los
nexos establecidos entre la asistencia y docencia médica que tienen incidencia en la
Atencién Primaria de Salud.

e Considera la evaluacion desde la perspectiva de la integracién, lo que fortalece

la preparacion de los profesionales del sector.
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e Establece mecanismos apropiados para su constante actualizacion 'y
perfeccionamiento.

e Se ofrecen recomendaciones al autor sobre algunos aspectos que pueden ayudar a
complementar la propuesta, entre ellos, el debate de la propuesta entre los
profesores que imparten docencia en la carrera de Medicina, de los que se

obtienen opiniones que la fortalecen.

Por otra parte, la implantacién de un Sistema de acciones de mejora para la atencion
al paciente pedidtrico con cdncer en el Policlinico Norte, exige un compromiso con
relacién a los objetivos que en el mismo se plantean, en este caso, elevar la calidad en la
atencién integral al paciente pedidtrico con cdncer. En este sentido, en el grupo
provincial de Pediatria se realizé un analisis en el que se compard la situacién actual y las
perspectivas para la implantacién de la propuesta. Los resultados fueron los siguientes:

Actualmente:

e La reorganizacion de los servicios en el sistema de salud cubano impone la
realizacién de funciones integrales a los profesionales que se desempefian en la APS
para brindar una asistencia con mayor calidad.

e No todos los docentes estan actualizados con los topicos que incluye la
Oncologia pediatrica.

e La provincia no cuenta con una sala de Oncologia Pediatrica donde realizar la
preparacion de los profesionales de la carrera de medicina en el pre y postgrado.

Perspectivas:

e la implantacion de la propuesta exige una mayor integracion docente
asistencial para la capacitaciéon profesional sobre todo, dirigida a los principales
problemas en el radio de accién del profesional.

e Una revision del plan de estudios de la carrera de Medicina también puede ser una

accién que ayude a incorporar mds tiempo a la ensefianza de los contenidos de la
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Oncologia, para completar esta salida profesional con mayor calidad; mas ahora
gue se avecinan grandes esfuerzos en los que los recién egresados de la carrera

jugardn un rol fundamental en la asistencia médica.
Finalmente, la propuesta se considera factible, con las siguientes consideraciones:

e Factibilidad educativa: porque busca formar un mejor graduado, identificado
socialmente con los problemas que lo rodean y en los que puede incidir vy
solucionarlos desde la perspectiva de su profesion.

e Factibilidad de recursos materiales: porque existen los medios que puede necesitar
el profesional de la Medicina como herramienta de trabajo y un interés creciente en
la Universidad y en la Direccién Provincial de Salud por mejorarlos.

e Factibilidad de recursos humanos: porque existe una plantilla de
profesionales en la APS que bien organizada y capacitada puede lograr los objetivos
propuestos. De este recurso humano es del que se exige el mayor esfuerzo.

e Factibilidad de vinculacion con sectores usuarios o beneficiarios: porque la solucién
de los problemas que se resuelvan en la APS beneficiard a la comunidad y aumentara

la motivacién de los médicos hacia su profesion.
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CONCLUSIONES

e Después de aplicadas la Metodologia para la evaluacién de la calidad de la
atencién al paciente pedidtrico con cancer en la APS y la guia de
evaluacion operacional del Programa Nacional Contra el Cancer Infanto- Juvenil
estas fueron evaluadas de inadecuada, esto quiere decir que la calidad de Ia
atencidn al paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica en el Policlinico Norte
es deficiente.

e Se propone un sistema de mejora dirigido fundamentalmente hacia los
problemas detectados relacionados con la formacién y capacitacién del personal
responsable en la atencidn a los pacientes pediatricos con céncer.

e El sistema de acciones propuesto para la mejora en la atencion a los
pacientes pediatricos con cancer fue valorado como positivo por los
expertos, considerandola necesaria, abarcadora y flexible por la actualidad de la

tematica.
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RECOMENDACIONES

e Implementar el sistema de acciones de mejora de la calidad en la atencidon al
paciente pedidtrico con cdncer en el darea del Policlinico Norte.

e Evaluar el sistema de acciones de mejora de la calidad propuesto en el area del
policlinico Norte a corto, mediano y largo plazo.

e Desarrollar una estrategia de capacitacién dirigida a la Atencién Primaria de

Salud sobre la atencidn a pacientes oncopediatricos.
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ANEXO 1

ACTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO.

Area de Salud:

Fecha:

YO e he recibido suficiente informacidn sobre la
investigacion que se realiza: Programa de mejora para la atencion al paciente pediatrico con
cancer en la Atencidon Primaria de Salud. (APS). (Sub-proyecto del proyecto: Estrategia
Metodoldgica para mejorar la atencidn del paciente pediatrico con cancer en la APS) y estoy
dispuesta(o) a autorizar la participacién de mi hijo(a) y la mia, en esta investigacién se me ha

explicado con claridad en qué consiste y que los datos que se tomen son confidenciales.

Comprendo que la participacion de mi hijo(a) y mia en esta actividad es voluntaria y que
puedo retirarlo por decisiéon propia cuando lo desee, sin necesidad de expresar los

motivos ni que esto repercuta en el seguimiento de mi hijo(a).

Firma del Paciente Firma del investigador
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ANEXO 2

GUIA DE EVALUACION.

l. RELATIVO A LA EDUCACION PARA LA SALUD Y LA DIVULGACION DE LOS
CONOCIMIENTOS BASICOS A LA POBLACION (12 Puntos).

A) Conocimientos de la poblacién sobre los sintomas del cancer infanto- juvenil.

1. Mas del 50% de la poblacién de una muestra tomada al azar conoce de los
sintomas de alarma del cancer infanto-juvenil (4 pts.).

2. Del 40 al 50% de la de la poblacidn de una muestra tomada al azar conoce de
los sintomas de alarma del cancer infanto-juvenil (3 pts.).

3. Del 30 al 39% de la de la poblaciéon de una muestra tomada al azar conoce de
los sintomas de alarma del cancer infanto-juvenil (2 pts.).

4. Del 20 al 29% de la de la poblaciéon de una muestra tomada al azar conoce de
los sintomas de alarma del cancer infanto-juvenil (1 pts.).

5. El 20 % o menos de la de la poblacion de una muestra tomada al azar

conoce de los sintomas de alarma del cancer infanto-juvenil (0 pts.).

B) Conocimientos de la poblacion sobre factores de riesgos del cancer infanto-juvenil.

1. Mas del 50% de la poblacién de una muestra tomada al azar conoce de
los factores de riesgos del cancer infanto-juvenil (4 pts.).
2. Del 40 al 50% de la de la poblacién de una muestra tomada al azar conoce de
los factores de riesgos del cancer infanto-juvenil (3 pts.).
3. Del 30 al 39% de la de la poblaciéon de una muestra tomada al azar conoce de
los factores de riesgos del cancer infanto-juvenil (2 pts.).
4. Del 20 al 29% de la de la poblacién de una muestra tomada al azar conoce de
los factores de riesgos del cancer infanto-juvenil (1 pts.).
5. EI 20 % o menos de la de la poblacion de una muestra tomada al azar conoce

de los factores de riesgos del cancer infanto-juvenil (O pts.).
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C) Divulgacion en Murales u otros medios (Plegables, folletos y otros). Sobre factores

de riesgo y sintomas y signos de alarma del cancer infanto-juvenil.

1. EI 100% de los consultorios tienen materiales de divulgacién (4 pts.).

2. Del 90 al 99% de los consultorios tienen materiales de divulgacion (3 pts.).

3. Del 80 al 89% de los consultorios tienen materiales de divulgacion (2 pts.).

4. Del 69 al 79 % de los consultorios tienen materiales de divulgacién

(1 pts.).

5. EI 69 % o menos de los consultorios tienen materiales de divulgacion

(0 pts.).
Il. RELATIVO A LA ASISTENCIA (ATENCION INTEGRAL AL PACIENTE PEDIATRICO CON
ENFERMEDAD ONCOLOGICA) EN LA APS (56 Puntos).

A) Diagnéstico de sospecha de la enfermedad en la APS (4 pts.).

1. Mas del 70 % de los enfermos se le realizé el diagndstico de sospecha de
forma precoz en el 4drea de salud y esta reflejado en la HC (4 pts.).

2. Del 60 al 69% de los enfermos se le realizé el diagndstico de sospecha de
forma precoz en el 4drea de salud y esta reflejado en la HC (3 pts.).

3. Del 50 al 59% de los enfermos se le realizé el diagndstico de sospecha de
forma precoz en el drea de salud y estd reflejado en la HC (2 pts.).

4. Del 40 al 49% de los enfermos se le realizd el diagndstico de sospecha de
forma precoz en el drea de salud y esta reflejado en la HC (1 pts.).

5. Del 30 al 39% o menos de los enfermos se le realizd el diagndstico de
sospecha de forma precoz en el area de salud y esta reflejado en la HC (0 pts.).
6. Si se le realizé diagndstico de sospecha de forma precoz en el area pero no

estd reflejado en la HC (0 pts.).



B) Dispensarizacion en el consultorio de los pacientes enfermos (4 pts.).

1. El 100 % de los pacientes con cancer infanto-juvenil estan dispensarizados (4
pts.).

2. Del 90 al 99% de los pacientes con cdncer infanto-juvenil estan
dispensarizados (3 pts.).

3. Del 80 al 89% de los pacientes con cdncer infanto-juvenil estan
dispensarizados (2 pts.).

4. Del 70 al 79% de los pacientes con cdancer infanto-juvenil estan
dispensarizados (1 pts.).

5. Del 60 al 69% o menos de los pacientes con cancer infanto-juvenil estan

dispensarizados (0 pts.).
C) Dispensarizacion en el consultorio de los pacientes con riesgo (4 pts.).

1. El 80 % de los pacientes con riesgo de padecer cancer infanto- juvenil
estan dispensarizados (4 pts.).

2. Del 70 al 79% de los pacientes con riesgo de padecer céncer infanto-
juvenil estan dispensarizados (3 pts.).

3. Del 60 al 69% de los pacientes con riesgo de padecer cancer infanto-
juvenil estadn dispensarizados (2 pts.).

4. Del 50 al 59% de los pacientes con riesgo de padecer cancer infanto-
juvenil estadn dispensarizados (1 pts.).

5. Del 40 al 49% o menos de los pacientes con riesgo de padecer cancer infanto-

juvenil estan dispensarizados (0 pts.).
D) Consulta programadas y realizadas registrada en HC (4 pts.).

1. El 100 % de los pacientes con cancer infanto-juvenil tienen realizadas

y programadas las consulta y estan reflejadas en la HC (4Pts.).
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2. Del 90 al 99% de los pacientes con cancer infanto-juvenil tienen realizadas y
programadas las consultas y estan en la HC (3 pts.).

3. Del 80 al 89% de los pacientes con cancer infanto-juvenil tienen realizadas y
programadas las consulta y estan reflejadas en la HC (2 pts.).

4. Del 70 al 79% de los pacientes con cancer infanto-juvenil tienen realizadas y
programadas las consultas y estan reflejadas en la HC (1 pts.).

5. Del 60 al 69% o menos de los pacientes con céncer infanto-juvenil tienen
realizadas y programadas las consulta y estdn reflejadas en la HC (0 pts.).

6. Sisolo tiene programada las consultas pero no estan realizadas (0 pts.).

E) Terrenos programados y realizados registrados en HC (4 pts.).

1. El 100 % de los pacientes con cancer infanto-juvenil tienen programados y
realizados los terrenos y estan reflejados en la HC (4 Pts.).

2. Del 90 al 99% de los pacientes con cancer infanto-juvenil tienen programados vy
realizados los terrenos y estan reflejados en la HC (3 pts.).

3. Del 80 al 89% de los pacientes con cancer infanto-juvenil tienen programados vy
realizados los terrenos y estan reflejados en la HC (2 pts.).

4. Del 70 al 79% de los pacientes con cdncer infanto-juvenil tienen programados vy
realizados los terrenos y estan reflejados en la HC (1 pts.).

5. Del 60 al 69% o menos de los pacientes con cancer infanto-juvenil tienen
programados y realizados los terrenos y estan reflejados en la HC (0 pts.).

6. Si solo tiene programados los terrenos pero no estan realizados (0 pts.).

F) Interconsultas de pediatria registrada en HC (4 pts.).

1. El 100 % de los pacientes con cancer infanto-juvenil tienen programadas vy
realizadas las consultas con el pediatra y estan reflejadas en la HC (4

Pts.).

2. Del 90 al 99% de los pacientes con cancer infanto-juvenil tienen programadas y

66



realizadas las consultas con el pediatra y estan reflejadas en la HC (3 pts.).

3. Del 80 al 89% de los pacientes con cancer infanto-juvenil tienen programadas y
realizadas las consultas con el pediatra y estan reflejadas en la HC (2 pts.).

4. Del 70 al 79% de los pacientes con cdncer infanto-juvenil tienen programadas y
realizadas las consultas con el pediatra y estan reflejadas en la HC (1 pts.).

5. Del 60 al 69% o menos de los pacientes con cancer infanto-juvenil tienen
programadas y realizadas las consultas con el pediatra y estan reflejadas en la HC (0
pts.).

6. Si solo tiene programada las consultas pero no estan realizadas (0 pts.).
G) Pacientes en cuidados paliativos registrados en la HC (4 pts.).

1. El 100% de los pacientes con enfermedad terminal son atendidos segun las Guias
de Cuidados Paliativos y las acciones son registradas en la HC (4pts.).

2. EI 90% de los pacientes con enfermedad terminal son atendidos segun las Guias de
Cuidados Paliativos y las acciones son registradas en la HC (3pts.).

3. El 80% de los pacientes con enfermedad terminal son atendidos segun las Guias de
Cuidados Paliativos y las acciones son registradas en la HC (2pts.).

4. El 70% de los pacientes con enfermedad terminal son atendidos segun las Guias de
Cuidados Paliativos y las acciones son registradas en la HC (1 pts.).

5. El 60% o menos de los pacientes con enfermedad terminal son atendidos

segun las Guias de Cuidados Paliativos y las acciones son registradas en la HC (0 pts.).
H) Interconsulta con el Equipo Multidisciplinario Municipal y Provincial (4 pts.).

1. El 100% de los pacientes enfermos se le realiza la interconsulta con el equipo
multidisciplinario Municipal o provincial y es reflejada en la HC (4 pts.).
2. El 90% de los pacientes enfermos se le realiza la interconsulta con el equipo
multidisciplinario Municipal o provincial y es reflejada en la HC (3 pts.).

3 El 80% de los pacientes enfermos se le realiza la interconsulta con el equipo
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multidisciplinario Municipal o provincial y es reflejada en la HC (2 pts.).
4. El 70% de los pacientes enfermos se le realiza la interconsulta con el equipo
multidisciplinario Municipal o provincial y es reflejada en la HC (1 pts.).
5. El 60% de los pacientes enfermos se le realiza la interconsulta con el equipo
multidisciplinario Municipal o provincial y es reflejada en la HC (0 pts.).

6. Si no esta reflejado la interconsulta en la HC aunque se le realizara (0 pts.).

1) Registro en las HC de las etapas de la enfermedad y acciones a realizar en cada caso (4

pts.).

1. El 100% de los pacientes tienen descrito en la HC la etapa de la enfermedad en
gue se encuentra con las acciones a desarrollar en cada una de ellas segln el
consenso de Pediatria (4pts.).

2. El 90% de los pacientes tienen descrito en la HC la etapa de la enfermedad en que
se encuentra con las acciones a desarrollar en cada una de ellas, segun el consenso
de Pediatria (3 pts.).

3. El 80% de los pacientes tienen descrito en la HC la etapa de la enfermedad en que
se encuentra con las acciones a desarrollar en cada una de ellas segun el consenso
de Pediatria (2pts.).

4. El 70% de los pacientes tienen descrito en la HC la etapa de la enfermedad en que
se encuentra con las acciones a desarrollar en cada una de ellas segun el consenso
de Pediatria (1 pts.).

5. El 60% o menos de los pacientes tienen descrito en la HC la etapa de la enfermedad
en que se encuentra con las acciones a desarrollar en cada una de ellas segun el
consenso de Pediatria (0 pts.).

7. Solo tiene el algoritmo pero no las acciones (0 pts.).

J) Registro en las HC de las entrevistas con el Centro de referencia nacional (4 pts.).

1. El 100% de las HC deben tienen reflejado, la entrevista con el equipo de los
Centros especializados (4 pts.).
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2. El 90% de las HC deben tienen reflejado, la entrevista con el equipo de los
Centros especializados (3 pts.).

3. El 80% de las HC deben tienen reflejado, la entrevista con el equipo de los
Centros especializados (2 pts.).

4. El 70% de las HC deben tienen reflejado, la entrevista con el equipo de los
Centros especializados (1pts.).

5. El 60% o menos de las HC deben tienen reflejado, la entrevista con el equipo de

los Centros especializados (0 pts.).

K) Programacion de la atencion en los centros especializados (4 pts.).

1. El 100% de las HC tienen reflejada, la programacion de los turnos a los centros

especializados (4 pts.).

2. El 90% de las HC tienen reflejada, la programacién de los turnos a los centros

especializados (3 pts.).

3. El 80% de las HC tienen reflejada, la programacién de los turnos a los centros

especializados (2 pts.).

4. El 70% de las HC tienen reflejada, la programacion de los turnos a los centros

especializados (1 pts.).

5. El 60% o menos de las HC tienen reflejada, la programaciéon de los turnos a

los centros especializados (0 pts.).

L) Numero de pacientes curados o supervivientes incorporados a la vida social activa
(escuela, trabajo, deporte y otros) (4pts.).
1. Si el 100% de los pacientes curados o sobrevivientes estan incorporados a la vida
social activa y se refleja en la HC (4 pts.).
2. Si el 90% de los pacientes curados o sobrevivientes estan incorporados a la vida
social activa y se refleja en la HC (3 pts.).
3. Si el 80% de los pacientes curados o sobrevivientes deben estan
incorporados a la vida social activa y se refleja en la HC (2 pts.).
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4. Si el 70% de los pacientes curados o sobrevivientes estdn incorporados a la vida
social activa y se refleja en la HC (1 pts.)5. Si el 60% o menos de los pacientes curados

o sobrevivientes estan incorporados a la vida social activa y se refleja en la HC (0 pts.).

M) Numero de actividades educativas y recreativas realizadas por el equipo de salud a los
nifos y familiares (4 pts.).
1. Mas de 5 actividades educativas o recreativas realizadas por el equipo de salud
en el afo y son reflejadas en la HC u otro documento (4 pts.).
2. De 4 a 5 actividades educativas o recreativas realizadas por el equipo de salud en el
afio y son reflejadas en la HC u otro documento (3 pts.).
3. De 2 a 3 actividades educativas o recreativas realizadas por el equipo de salud en el
afio y son reflejadas en la HC u otro documento (2 pts.).
4. Si se realiza 1 actividad educativa o recreativa por el equipo de salud en el afio y se
refleja en la HC u otro documento (1 pts.).

5. Si no se realizan actividades educativas o recreativas en el afio (0 pts.).

N) Materiales y documentos del nivel Central y Provincial en cada

consultorio (4 pts.).

1. En el 100% de los consultorios tienen los protocolos de actuacion, los
algoritmos para cada etapa de la enfermedad y la sintesis del PNCCl (4 pts.).

2. En el 90% de los consultorios tienen los protocolos de actuacion, los algoritmos
para cada etapa de la enfermedad y la sintesis del PNCCIJ (3 pts.).

3. En el 80% de los consultorios tienen los protocolos de actuacién, los algoritmos
para cada etapa de la enfermedad y la sintesis del PNCCIJ (2 pts.).

4. En el 70% de los consultorios tienen los protocolos de actuacion, los algoritmos
para cada etapa de la enfermedad y la sintesis del PNCCIJ (1 pts.).

5. En el 60% o menos de los consultorios deben estar los protocolos de actuacion, los

algoritmos para cada etapa de la enfermedad y la sintesis del PNCCIJ (O pts.).
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lIl. RELATIVO A LA CAPACITACION DE LOS RECURSOS HUMANOS (20

Puntos).

A) Capacitacion de los equipos de salud sobre documentos rectores de la atencién al
paciente pediatrico con enfermedad oncolégica (4 pts.).
1. El 100 % de los equipos de salud estan capacitados sobre documentos rectores para
la atencidn al paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica (4 pts.).
2. EI 90 % de los equipos de salud estan capacitados sobre documentos rectores para
la atencidn al paciente pedidtrico con enfermedad oncoldgica (3 pts.).
3. El 80 % de los equipos de salud estan capacitados sobre documentos rectores para
la atencidn al paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica (2pts.).
4. El 70 % de los equipos de salud estan capacitados sobre documentos rectores para
la atencidn al paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica (1 pts.).
5. El 60 % o menos de los equipos de salud estan capacitados sobre documentos

rectores para la atencion al paciente pedidtrico con enfermedad oncoldgica (0

pts.).

B) Capacitacion de los recursos humanos en atencidn al paciente pediatrico con cancer (4
pts.).
1. El 100 % de los equipos de salud (médicos y enfermera) estdn capacitados en la
atencion al paciente pediatrico con enfermedad oncolégica (4 pts.).
2 EIl 90 % de los equipos de salud (médicos y enfermera) estan
capacitados en la atencidn al paciente pediatrico con enfermedad oncolédgica (3 pts.).
3. EIl 80 % de los equipos de salud (médicos y enfermera) estan
capacitados en la atencién al paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica (2 pts.).
4. EI 70 % de los equipos de salud (médicos y enfermera) estan
capacitados en la atencién al paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica (1 pts.).
5. EI 60 % o menos de los equipos de salud (médicos y enfermera) estdn capacitados

en la atencidn al paciente pediatrico con enfermedad oncolégica (0 pts.).
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C) Capacitacion de los recursos humanos (equipo de salud médico y enfermera del

consultorio) en acciones a desarrollar en cada etapa de la enfermedad (4 Pts.).

1. El 100 % de los equipos de salud de los consultorios que atienden pacientes
pediatricos con enfermedad oncoldgica estdn capacitados en las acciones a desarrollar
en cada etapa de la enfermedad (4 pts.).

2. El 90 % de los equipos de salud de los consultorios que atienden pacientes
pediatricos con enfermedad oncoldgica estdn capacitados en las acciones a desarrollar
en cada etapa de la enfermedad (3 pts.).

3. El 80 % de los equipos de salud de los consultorios que atienden pacientes
pediatricos con enfermedad oncoldgica estan capacitados en las acciones a desarrollar
en cada etapa de la enfermedad (2 pts.).

4. El 70 % de los equipos de salud de los consultorios que atienden pacientes
pediatricos con enfermedad oncoldgica estdn capacitados en las acciones a desarrollar
en cada etapa de la enfermedad (1 pts.).

5. El 60 %0 menos de los equipos de salud de los consultorios que atienden
pacientes pediatricos con enfermedad oncolégica estdn capacitados en las acciones a

desarrollar en cada etapa de la enfermedad (O pts.).

D) Capacitacion de los directivos del PAMI y responsable de cancer en la APS sobre

documentos rectores de la atencién al paciente pediatrico con enfermedad oncolégica (4

pts.).

1. El 100 % de los directivos del PAMI y responsables de cdncer estan capacitados
sobre documentos rectores para la atencién al paciente pedidtrico con enfermedad
oncoldgica (4 pts.).

2. EI 90 % de los directivos del PAMI y responsables de cancer estdn capacitados sobre
documentos rectores para la atencién al paciente pediatrico con enfermedad

oncoldgica (3 pts.).
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3. EI 80 % de los directivos del PAMI y responsables de cancer estdn capacitados sobre
documentos rectores para la atencién al paciente pediatrico con enfermedad
oncoldgica (2 pts.).

4. El 70 % de los directivos del PAMI y responsables de cdncer estdn capacitados sobre
documentos rectores para la atencién al paciente pediatrico con enfermedad
oncoldgica (1 pts.).

5. El 60 % de los directivos o menos del PAMI y responsables de cdncer estan
capacitados sobre documentos rectores para la atencidn al paciente pediatrico con

enfermedad oncoldgica (0 pts.).

E) Capacitacion de los directivos del PAMI y responsable de cancer en la APS sobre la
atencion al paciente pediatrico con enfermedad oncolégica en cada etapa de la

enfermedad (4 pts.).

1. El 100 % de los directivos estan capacitados en la atencion al paciente pediatrico
con enfermedad oncolégica (4 pts.).
2. El 90 % de los directivos estan capacitados en la atencién al paciente pediatrico
con enfermedad oncoldgica (3 pts.).
3. El 80 % de los directivos estan capacitados en la atencién al paciente pediatrico
con enfermedad oncoldgica (2 pts.).
4. El 70 % de los directivos estan capacitados en la atencién al paciente pediatrico
con enfermedad oncoldgica (1 pts.).
5. El 60 % o menos de los directivos estdn capacitados en la atencién al paciente

pedidtrico con enfermedad oncoldgica (0 pts.).
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IV. RELATIVO A LA INVESTIGACION (4 pts.).
En el drea se evaluara si existe alguna investigacidén y se le dard el maximo.’
A) Investigaciones en la provincia y el Municipio.

1. EI 5 % de las investigaciones de la provincia el 2 % de las del Municipio y el 1% o

del area corresponden al tema céncer infanto-juvenil (4 pts.).

2. Del 3 al 5% de las investigaciones de la provincia y del 1 al 2 % de las del
Municipio o del area corresponden al tema cancer infanto-juvenil (3pts.).

3. Del 1 al 2 % de las investigaciones de la provincia y el 1 % de las del
Municipio o del area corresponden al tema cancer infanto-juvenil (2 pts.).

4. El 1% en la provincial y en el Municipio corresponden al tema cancer infanto-
juvenil (1 pts.).

5. No existen investigaciones en la provincia el Municipio ni en el area que

corresponda al tema cancer infanto-juvenil (0 pts.).

V. RELATIVO A LA SATISFACCION (8 Pts.).
A) Satisfaccion de los cuidadores con la atencion recibida (4 pts.).

1. El 100% de los cuidadores deben estar satisfechos con la atencion recibida
(4pts.).

2. Del 90 al 99% de los cuidadores deben estar satisfechos con la atencion recibida (3
pts.).

3. Del 80 al 89% de los cuidadores deben estar satisfechos con la atencidn recibida (2
pts.).

4. Del 70 al 79 % de los cuidadores deben estar satisfechos con la atencidn recibida (1
pts.).

5. Del 60 al 69% o menos de los cuidadores deben estar satisfechos con la atencion
recibida (0 pts.).
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B) Satisfaccion de los proveedores de salud con los la capacitacion o entrenamiento
recibida para la atencion al paciente pediatrico con enfermedad oncolégica (4 pts.).
1. El 100% de los proveedores estan satisfechos con la capacitacién recibida (4
pts.).
2. Del 90 al 99% de los proveedores estan satisfechos con la capacitacién recibida (3
pts.).
3. Del 80 al 89% de los proveedores estan satisfechos con la capacitacion recibida (2
pts.).
4. Del 70 al 79 % de los proveedores estan satisfechos con la capacitacion recibida (1
pts.).
5. Del 60 al 69% o menos de los proveedores estan satisfechos con la

capacitacion recibida (0 pts.).

RESUMEN TOTAL.

Para cada acéapite segun los puntos la evaluacion serd asi

Menos de 70 % de los puntos totales......... Mal
Entre 70 y 75 % de los puntos totales........ Regular
Entre 76 y 80 % de los puntos totales........ Bien

Entre 81 y 90 % de los puntos totales........ Muy Bien

Entre 91y 100 % de los puntos totales............ Excelente.

Maximo de puntos posibles a obtener: 100 puntos.

Obtenidos:

Por ciento que representa:

Tener en cuenta que si hay algun acdpite que no es evaluable el total de punto
correspondera a los evaluados.
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CRITERIO CUALITATIVO A UTILIZAR PARA LA CALIFICACION FINAL

Menos de 70 % de los puntos......... Mal

Entre 70 y 75 % de los puntos........ Regular

Entre 76 y 80 % de los puntos........ Bien

Entre 81y 90 % de los puntos........ Muy Bien

Entre 91y 100 % de los puntos............ Excelente
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ANEXO 2A

ENTREVISTA A CUIDADOR DE PACIENTES PEDIATRICOS CON ENFERMEDAD
ONCOLOGICA.

Nombre:

Direccidn:

Teléfono:

Cuidador de:

En el Programa Nacional del Control del Cancer Pediatrico existen acciones encaminadas a

mejorar la atencién al paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica:

Pudiera usted como cuidador del paciente y después de llenar el consentimiento las
siguientes preguntas, sus respuestas deben ser lo mds confiable posible para un buen

desarrollo de la investigacion.

1. Con cudl de las siguientes expresiones usted se identificaria para expresar su

satisfaccion con la atencidn recibida.

Con la atencion recibida se siente usted:

e

-

| Muy satisfecho/a.___

-l Satisfecho/a.

-Il Ni satisfecho/a ni insatisfecho/a.
-l Insatisfecho/a.

-l Muy insatisfecho/a.

Muchas gracias.
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ANEXO 2B

ENTREVISTA A DIRECTIVOS DEL PAMI Y RESPONSABLE DE ONCOLOGIA.

Nombre:

Direccion:

Teléfono:

Directivo del PAMI del area:

Dentro de los programas que el Ministerio de Salud ha priorizado en la actualidad esta el de
cancer, donde existen acciones encaminadas a mejorar la atencidn al paciente pediatrico con

enfermedad oncoldgica.

Pudiera usted como directivo y después de llenar el consentimiento informado responder las
siguientes interrogantes; con respuestas lo mds confiable posible, para el desarrollo de esta

investigacion.

A. Conocimientos sobre la atencidn al paciente pediatrico con cancer en la

APS.

1. Conoce del Programa Nacional de Control del Cancer Pediatrico. Si No

2. Tiene usted conocimiento de los indicadores que se deben evaluar en la atencién al

paciente pedidtrico con enfermedad oncoldgica. Si No

3. Conoce usted del algoritmo para la atencidn por etapa al paciente pediatrico con

cancer en la APS. Si. No.

4. Son aplicadas en todos los consultorios de su area las acciones orientadas para el

seguimiento de paciente pediatrico con cancer. Si. No.

5. Existe un equipo multidisciplinario en su drea de salud encargado de la atencion al
paciente pedidtrico con cancer. Si. No.
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6. Conoce usted de la consulta de oncopediatria provincial. Si. __No.

7. Tiene usted conocimiento de los pacientes que deben ser remitidos a esa consulta.

Si. No.

B. Conocimientos sobre la enfermedad oncolégica en Pediatria y su

comportamiento.

1. Conoce usted cudl es la mortalidad por céncer infanto-juvenil en su area el

Municipio y la Provincia. Si. No.

2. Tiene usted conocimiento de cuales son las enfermedades oncolégicas mas frecuentes

en Pediatria. Si. No.

3. Considera sentirse con los cocimientos sobre la enfermedad oncoldgica en pediatria.

< Muy satisfecho/a.___

-l Satisfecho/a.

-l Ni satisfecho/a ni insatisfecho/a.
-l Insatisfecho/a.

-l Muy insatisfecho/a.

C. Evaluacidn de la Atencion Integral al paciente pediatrico con enfermedad oncolégica.

1. En su drea de atencidn o en el Municipio se evalla la atencién al paciente pediatrico
con enfermedad oncoldgica.

a) éComo se evalua?

-l Por los indicadores del programa.
-l Por una Metodologia.

-l Porindicadores de calidad.
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-l No se evalia.
b). Consideracion  sobre la Atencion Integral al paciente pediatrico con

enfermedad oncolégica y a sus familiares en la APS.

c) Considera usted la atencidén integral al paciente pediatrico con cancer y a sus familiares

en su drea de atencidon y en el Municipio de:

=l Muy adecuada.
- Adecuada.

- No adecuada.

Muchas gracias.
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ANEXO 2C

ENTREVISTAS A LA POBLACION QUE ASISTE AL CONSULTORIO.

En el programa nacional del control del cdncer pedidtrico existen acciones encaminadas a
mejorar la atencidn al paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica, para lo cual uno de los

acapites es la educacién a la poblacién:

A partir de las acciones del programa se estd desarrollando una investigaciéon para
evaluar la aplicacion del PNCCIJ, pudiera usted como poblacion de este consultorio /area de
salud y después de llenar su consentimiento informado responder las siguientes preguntas,
sus respuestas deben ser lo mas confiable posible para un buen desarrollo de Ia
investigacion.

Consultorio:

Area de Salud:

Municipio:

1. Ha sido usted informado por parte de algun trabajador de salud de los riesgos de

padecer cancer en la infancia. Si NO

2. Ha sido usted informado por parte de algin trabajador de salud de los

Sintomas de alarma del cancer infanto-juvenil. Si NO

3. Le han informado a usted las enfermedades hereditarias que pueden ser de riesgo

para desarrollar un cancer infanto-juvenil. Si NO

4. Le han entregado a usted algun plegable u otro tipo de folletos donde se hable de los
factores de riesgo y sintomas de alarma del cancer infanto-juvenil.

Si NO

Muchas gracias.
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ANEXO 3

CUESTIONARIO A ESPECIALISTAS DE MGl.

Usted ha sido seleccionado para responder los siguientes items, por favor analicelos y
respéndalos con la mayor sinceridad posible, esto nos ayudard a desarrollar una
investigacidn para mejorar la atencion integral a los pacientes pediatricos con enfermedad

oncolégica en el area del Policlinico Norte.

No es necesario que ponga su nombre sélo necesitamos los datos siguientes para la base de

datos de la investigacion:

1.-Cargo que desempefia: 1.1

2.-Municipio de Salud.
4. Anos de graduado.

5.-Curso de postgrado de oncologia pediatrica recibido: Afio.

6. A nivel Nacional. Provincial. Municipal.

Cuestionario.
A. Conocimientos del Programa Nacional de control del Cancer pediatrico:

1. Tiene usted conocimiento del Programa Nacional del Control del Cancer Pediatrico en

Cuba.
Si: No.

B. Conocimientos sobre la Guia Pedidatrica para la Atencion Primaria de Salud:

1. Tiene usted conocimiento de la existencia de la Guia Pediatrica para la Atencidn

Primaria de Salud.

Si: No.

2. Conoce usted de los algoritmos en cada etapa de la enfermedad para el
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seguimiento de los pacientes pedidtricos con enfermedad oncoldgica.

Si: No.

C. Conocimiento sobre el comportamiento del cancer infanto-juvenil.

1. Conoce usted como se comporta la morbilidad por enfermedad oncoldgica en su
Municipio.

A Sit No.

2. Conoce usted cual es la mortalidad por enfermedad oncolégica en pediatria en su,
Municipio.
—x Sit No.

3. Conoce usted cual es la enfermedad oncoldgica mas frecuente en su Municipio.

& Sit No.

4. Conoce usted cual es el grupo de edad pediatrica mas afectado por la
enfermedad oncoldgica en pediatria en su Municipio.

-« En el Municipio Si: No.

D. Conocimientos sobre sintomas y signos de alarma del cancer infanto-juvenil.

1.-En el céncer infanto-juvenil existen los llamados signos y sintomas de alarma del
cancer infanto-juvenil pudieras exponer como minimo tres y maximo 10.

1-

2--

3.-
Otros:

E. Satisfaccion del prestador con sus conocimientos sobre la enfermedad
oncoldgica en edad pediatrica.
1- Como considera usted su grado de satisfaccidon por los conocimientos recibidos sobre
las enfermedades oncoldgicas en el nifio en las diferentes etapas por las cuales ha

transitado.
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a). Etapa de pregrado.

=]

Muy satisfecho/a.

=  Satisfecho/a.

Insatisfecho/a.

Muy insatisfecho/a.

b).-Etapa de postgrado.

=]

Muy satisfecho/a.

13

Satisfecho/a.

13

Insatisfecho/a.

Muy insatisfecho/a.

Muchas Gracias.

Ni satisfecho/a ni insatisfecho/a.

Ni satisfecho/a ni insatisfecho/a.
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ANEXO 4

CUESTIONARIO A PERSONAL DE ENFERMERIA.

Usted ha sido seleccionado para responder los siguientes items, por favor analicelos y
respéndalos con la mayor sinceridad posible, esto nos ayudard a desarrollar una
investigacién para mejorar la atencion integral a los pacientes pedidtricos con enfermedad

oncolégica en el area del Policlinico Norte.

No es necesario que ponga su nombre sélo necesitamos los datos siguientes para la base de

datos de la investigacion:

1.-Cargo que desempefia: 1.1
2.-Area de Salud.

4. Anos de graduado. Afo.

5.-Curso de postgrado de oncologia pediatrica recibido:

6. A nivel Nacional. Provincial. Municipal.

Cuestionario.
A. Conocimientos del Programa Nacional de control del Cancer pediatrico:

1. Tiene usted conocimiento del Programa Nacional del Control del Cancer Pediatrico en

Cuba.
Si: No.

2. Conoce usted de la existencia de las Guias pediatricas para la APS

Si: No.

3. Conoce usted los algoritmos para organizar la atencidn al paciente pediatrico con

enfermedad oncoldgica en la APS.

Si: No:
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B. Acciones a desarrollar por las enfermeras/os en el consultorio ante un paciente

pediatrico con enfermedad oncoldgica.

Describa como minimo tres y maximo 10 de las acciones que usted como enfermera

debe ofrecer al paciente con cancer pediatrico.

C. Satisfaccion del prestador con sus conocimientos sobre la enfermedad oncolégica en
edad pediatrica.
1- Como considera usted su satisfaccién por los conocimientos recibidos sobre las
enfermedades oncoldgicas en el nifio en las diferentes etapas por las cuales ha
transitado.
a). Etapa de pregrado.

®  Muy satisfecho/a.____
= Satisfecho/a.
Ni satisfecho/a ni insatisfecho/a.

Insatisfecho/a.

Muy insatisfecho/a.

b).-Etapa de postgrado.
®  Muy satisfecho/a._____

=  Satisfecho/a.

Ni satisfecho/a ni insatisfecho/a.

Insatisfecho/a.

Muy insatisfecho/a.

Muchas Gracias.
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ANEXO 5

METODOLOGIA PARA LA EVALUACION DE LA CALIDAD DE LA ATENCION AL PACIENTE
PEDIATRICO CON ENFERMEDAD ONCOLOGICA EN LA APS.

Introduccion

Las transformaciones de la organizacion de los sistemas de salud ocurridos en el desarrollo
histdrico, han respondido a las necesidades sociales de cada momento. La practica médica
predominante en cada una de las épocas ha estado determinada por el nivel alcanzado en Ia
vida material de la sociedad.

La poblacion demanda cada vez mds y mejores servicios de salud y los recursos no siguen un
crecimiento paralelo, que permita cubrir totalmente las necesidades. Por ello se hace
necesario establecer Politicas de Salud que delimiten claramente las prioridades de acuerdo
con criterios d equidad, eficacia y eficiencia.

En Cuba desde el triunfo de la revolucién en 1959 el estado ha asumido totalmente la
responsabilidad de la atenciéon de salud de sus ciudadanos y en tal sentido lleva a cabo
acciones econdmicas y médicas para asegurar la proteccién de la salud partiendo de los
principios de gratuidad y accesibilidad total de los servicios, ejemplo de esto es el programa
del médico de la familia desde 1984.

El objetivo de este programa es el de mejorar el estado de la salud de la poblacion
con acciones integrales dirigidas al individuo, la familia la comunidad y el ambiente
mediante una intima vinculacién con las masas. Con esto se pretende elevar la calidad de la
atencién médica primaria lo que constituye una de las directrices para incrementar la salud
de la poblacién cubana.

Los avances terapéuticos alcanzados en el mundo y en nuestro pais, asi como la introduccién
y desarrollo de nuevas tecnologias, hacen posible que el futuro de los tratamientos de las
enfermedades malignas sea visto con optimismo, por lo que se hace necesario entonces

garantizar la calidad de la atencidn integral en el primer nivel de atencién de los pacientes
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pediatricos con enfermedad oncoldgica a través del equipo multidisciplinario para poder
abordar al paciente con cancer de manera integral, con una visidn biopsicosocial.

Para aplicar los términos actuales de garantia de la calidad o mejora continua de la calidad,
ninguna definicién es de utilidad, si no va acompafiada de cdmo o con qué puede ser
medida. Sin embargo, al existir gran cantidad de definiciones de calidad es de suponer que
existian también gran variedad de esquemas de dimensiones, factores, componentes o
atributos, que pueden ser medidos para tratar de caracterizar la calidad de un servicio
asistencial.

Teniendo en cuenta lo expuesto en parrafos anteriores la calidad de la atencion a los

pacientes pedidtricos con enfermedad oncolégica es una necesidad del municipio de Ciego

de Avila por los resultados obtenidos en esta y otras investigaciones realizadas por lo que

propone una metodologia que permite evaluar la calidad, utilizando para ello la seleccién de

actividades y/o problemas de salud que puedan ser considerados como "trazadores" para el

proceso, y métodos participativos para la seleccién de dimensiones, criterios, indicadores y

estandares a utilizar en la evaluacidn se refieren a la estructura proceso y resultado.

La aplicacion de esta metodologia permite un conocimiento de los problemas existentes en

cada institucién con respecto a la calidad de la atencion al paciente oncopedidtrico, y

compromete a los proveedores de salud implicados con los resultados de la evaluaciéon a

cumplir con las medidas para resolver los problemas que de ella deriven, por lo que se

hacen mas factibles las soluciones de estos y contribuye a elevar la calidad de la atencién

integral a los pacientes y sus familiares.

Control semantico.

Calidad de la atencién o calidad asistencial: Actividades encaminadas a garantizar unos
servicios accesibles y equitativos; con unas presentaciones profesionales dptimas, teniendo
en cuenta los recursos disponibles y logrando la adhesidn y satisfaccion del usuario con la
atencién recibida.

Dimensiones de calidad con enfoque sistémico: Son los componentes de calidad asistencial
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operacionalizados por autores como Donabedian: De estructura, procesos y resultados, los
cuales incluyen o toman en cuenta atributos de calidad asistencial utilizadas por la mayoria
de los autores, (efectividad, eficiencia, continuidad, oportunidad, adecuacién, satisfaccion,

accesibilidad, competencia profesional).

Criterios de calidad: Caracteristica observable que permite conceptualizar lo que significa
una buena practica. Pueden ser: implicitos (los que reflejan lo que debia hacerse por un
buen profesional en una situacién determinada), y explicitos (especifican en su enunciado las
condiciones a seguir en una determinada situacién, y son resultado de un proceso de
discusion y consenso entre los profesionales implicados).

Indicadores de calidad: Parametro susceptible de evaluacidon, que puede identificar

problemas y/o variaciones en los modelos de actuacién en la practica profesional.

Estdndares de calidad: Margen tolerable de desviacion respecto a la norma de un criterio.

Problema de salud trazador: Problema especifico que puede servir de patron para evaluar la
atencidon que se brinda en el sistema de salud. Se selecciona teniendo en cuenta los
criterios de Kessner:

-~ Impacto funcional definitorio.

-« Bien definido y facil de diagnosticar.

-~ Tasas de prevalencia altas y capaces de permitir la recoleccién de datos de una

muestra limitada de la poblacién.
-« La evolucién debe variar con la intervencion adecuada del personal de salud.
-~ Técnicas de manejo bien definidas.

-« Facil de identificar los riesgos.

Actividad trazadora: Aquella actividad que por su frecuencia, importancia, repercusion en la
salud y/o satisfaccion de los usuarios, posibilidad de modificarse de acuerdo con la calidad
con que se realice, puede servir de patrén para evaluar la calidad del servicio que se brinda

en una institucion.
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METODOLOGIA:
La metodologia propuesta se compone de tres etapas:
| ETAPA: PREPARACION DEL PROCESO EVALUATIVO.

1. Seleccién de actividades y/o problemas de salud "trazadores" de la calidad de la atencidn.

Para esta actividad se podra apoyar en las siguientes fuentes de informacion:

a) Revision documental de:

-~ Documentos de andlisis de la situacion de salud del area de salud.

-« Actas de reuniones de analisis del programa para la atencién al paciente pediatrico
con enfermedad oncoldgica, en reuniones del PAMI, consejos de direccion, entre otros.

-~ Resultados de inspecciones realizadas a la institucién o programa.

-~ Registro de planteamientos de la poblacién.

b) Entrevistas a:

-~ Personal relacionado con la atencion al paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica

directamente en este caso los proveedores de salud (médico y enfermera del consultorio,

pediatra del GBT, responsables del programa cancer en la institucion y responsable del PAMI).
-« Usuarios de la institucidn (paciente y familiares).

2. Definicidn de las dimensiones de la calidad a evaluar. Esta definicion, dependera de:

a. Del Programa Nacional de Control del Cancer Pediatrico.
b. Actividades y/o problemas de salud a evaluar.
c. Tiempo disponible para la evaluacion.

Composicién y experiencia de los evaluadores.

En general, no se deben evaluar demasiadas dimensiones en un sélo proceso, y su nimero
dependerd de la complejidad de los que se seleccionen y la prioridad que tengan para el
objeto de la evaluacidn. El incluir las diferentes dimensiones en mds de un proceso evaluativo,

permite que la mejora de la calidad en el programa que se disefe, sea paulatina, lo que lo
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hace mas alcanzable.

3. Seleccion de las categorias ocupacionales y personal en general a incluir en la evaluacion.
La calidad de la atencién a la salud no sdélo involucra al personal técnico y profesional, sino que
incluye a todos aquéllos que dentro de la institucién, o programa, o en el contexto, tienen
incidencia directa o indirecta en los resultados.

Es por eso que esta seleccion debe ir precedida de un analisis exhaustivo de:

. Actividad y/o problema de salud que se incluyen en el proceso.

A Dimensiones de la calidad a evaluar.

4. Determinacidn de criterios, indicadores y estandares a utilizar en la evaluacién. En esta
determinacion, se debe tener en cuenta:
a. Que se consideren criterios de estructura, proceso y resultados.
b. Que en su seleccidn, participen representantes del personal incluido en la evaluacién,
con experiencia en la atencidn a los pacientes pediatricos con enfermedad oncoldgica y a
sus familiares.
c. Que los estandares que se fijen no sean demasiado altos, sino que se correspondan con
cifras alcanzables en condiciones de una calidad aceptable de la atencién.

5. Seleccion de métodos evaluativos a utilizar y confeccion de instrumentos
evaluativos.
De acuerdo con los criterios seleccionados, se podra seleccionar el o los métodos evaluativos

a utilizar, en los que se puede incluir entre otros:

-+ Observacion.

-« Auditoria médica a historias clinicas individuales, familiares o epidemioldgicas.
.« Encuestas.

—+ Entrevistas.

-~ Grupos de discusion (Grupos Focales, Nominales, otros)

Para la aplicacion de cada método evaluativo estan confeccionados los instrumentos
correspondientes: guias, cuestionarios, tablas de vaciamiento, entre otras, las cuales pueden

ser adaptadas segun las instituciones y criterios de los evaluadores.

91



6. Entrenamiento del personal que participara en el proceso.

[ ETAPA: EJECUCION DEL PROCESO EVALUATIVO

1. Aplicacion de los instrumentos disefiados para evaluarlos
criterios seleccionados.

2. Determinacidn de las desviaciones existentes en relacién con los estandares

preestablecidos.

3. Clasificacion de las desviaciones en:

a) Problemas de competencia cientifica, que puedan modificarse con la capacitacién.
b) Problemas de organizacion:
-« Uso de recursos disponibles (Humanos, materiales, entre otros)

-« Funcionabilidad de la estructura organizativa

c) Satisfaccién de proveedores y usuarios.
d) Coordinacién y continuidad de la atencién.
4. Determinacion de medidas correctoras (programa de mejora continua de la calidad).

a) Confeccién del programa de mejora de la calidad con el criterio del propio personal

involucrado en su ejecucion, los que tendrdn también una participacién decisiva en el

establecimiento de los plazos para su seguimiento mediante la aplicaciéon de técnicas

cualitativas de busqueda de consenso.

b) Determinacién de los plazos para monitorizacidon de la mejora de la calidad, incluidos los
indicadores que seran objeto de ella, asi como los de las evaluaciones periddicas, y los

resultados que se esperan obtener.

[l ETAPA: SEGUIMIENTO DEL PROCESO

Para el seguimiento se utilizardn los mismos instrumentos disefiados para la evaluacion inicial,
y se realizardn las actividades de monitoreo y evaluacidon segun lo planificado. De no
modificarse las desviaciones de la calidad segun lo esperado, debera rediscutirse en colectivo

el programa para su reevaluacidn y adecuacién de acuerdo con las necesidades.
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Esta metodologia fue validada por criterio expertos y se aplico en el area Centro del
Municipio de Ciego de Avila hasta la etapa de evaluacién, lo que permitié evaluar la calidad
cientifica técnica de la atencidn que se ofrece a pacientes pediatricos con enfermedad
oncolégica, los resultados obtenidos segun los componentes de estructura, proceso y

resultado evaluados con los indicadores disefiados seran presentados a continuacién.
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ANEXO 5A

MODELO DE RECOGIDA DE DATOS DE LA HISTORIA CLINICA.
1 Municipio.
2 Area evaluada:
3 Consultorio.

A. Componente Estructura:

1. Recursos Humanos disponibles

1.1 Consultorio cubierto por Médico de la Familia. (Especialista o residente de

MGI)

Si: No.

1.2 Consultorio cubierto por Enfermera/o. (Licenciado/a o Técnico)

Si: No.

1.3 GBT cubierto por Especialista de Pediatria:

Si: No.

1.4 Existencia de Equipo Multidisciplinario Municipal.

Si: No.

B Componente Proceso:

1. Atenciodn al paciente en la APS.

1.1 Dispensarizacion de los pacientes enfermos: Si: _

No.
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1.2 Programacion de consulta y consultas realizadas por los diferentes

profesionales segln grupo dispensarial:

1.2.1 Médico de la familia.

Si: No.
1.2.1 Consulta realizada.

Si: No.
1.2.2 Pediatra del GBT.

Si: No.

1.2.3 .Interconsulta realizada.

Si: No.

1.3 Programacion de terreno.
1.3.1 Equipo de Salud.

Si: No.

1.4 Vacunacidn actualizada segun orientacién del Programa de control del Cancer
Infanto-Juvenil.

Si: No.

1.5 Relacion del equipo de salud con los centros de referencia reflejados en la HC.

Si: No.

1.6 Coordinacién de los turnos al centro de referencia por el equipo de salud

Si: No.

Los indicadores e competencia cientifica se mediran con los cuestionarios disefiados al efecto
y los de resultados a través de cuestionarios realizados a profesionales y técnicos y

entrevistas a cuidadores
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ANEXO 6

GRUPO NOMINAL.

El grupo nominal fue realizado con los pediatras, equipo multidisciplinario, responsables del
PAMI vy responsables de oncologia del area cada uno con perfiles diferentes pero con
los mismos objetivos la atencion integral al paciente pedidtrico con enfermedad
oncolégica, ya que ellos pueden formar parte del equipo multidisciplinario para la

atencidn a estos enfermos y sus familiares.

Se realizo el Grupo Nominal en el aula del Policlinico Area Norte de Ciego de

Avila, participaron 8 compafieros.

El tema se les comunicd con antelacion y el dia previsto se reunieron con la coordinadora

(tutora de esta investigacidn) y el registrador (autor de la investigacién).

La coordinadora, Dra. Norma Pérez Calleja, describe la técnica e informa la funciéon
del grupo, la cual es definir las acciones a realizar para la mejora de la calidad en la
atencion al paciente oncopediatrico teniendo en cuenta los problemas detectados en
las evaluaciones realizadas, estos se agruparon en: problemas asistenciales, de formacion y
de organizacién. Se enuncié la pregunta alrededor de la cual se centrd la sesién de trabajo:
¢Cuales de los problemas relacionados se podrian mejorar con acciones sistematicas de

mejora?
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Categorias

Problemas

Un 25 % de los pacientes no tienen interconsultas con pediatria
y no esta reflejado en la historia clinica.

Un 25% de los pacientes no han sido valorados por el equipo
multidisciplinario municipal, ni provincial.

Asistencial
El 100 % de la poblacion encuestada desconoce los factores de
riesgos y los sintomas de alarma del cancer infanto-juvenil.
Al 100% de los pacientes oncolégicos no se le sospecho el
Formacion diagndstico en la APS.

El 75 % de los equipos bdasicos de salud no estdn formados
acerca de los documentos rectores de la atencién al nifio con
cancer y las acciones a desarrollar en cada una de las etapas de la
enfermedad.

Solo el 25 % de los directivos del PAMI vy responsable del
cancer en la APS estan capacitados sobre los documentos rectores
en la atencién oncopedidtrica y la atencién en cada una de las
etapas de la enfermedad.

El 100% de los equipos de salud estan insatisfechos con la
capacitacidon o entrenamiento recibido para la atencién al paciente
oncopediatrico.

Organizativos

En el 100% de los consultorios visitados no existen materiales ni
documentos de nivel central, provincial o municipal referente al
manejo, algoritmo, signos de alarma y factores de riesgo del cancer
infanto-juvenil.

No existe relacién entre el centro de referencia nacionaly la
APS.

No se realizan actividades educativas y recreativas a los nifios y
familiares por parte del equipo basico de salud ni por el equipo
multidisciplinario municipal.
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Después de enunciada la pregunta que iba a conducir la sesion de trabajo y dar a conocer los
problemas encontrados se realizaron varias rondas donde cada participantes menciona y
discute cada uno de sus problemas seleccionados hasta obtener la lista Unica por consenso
que luego se establecié por orden de prioridades y se logré otorgandole puntaje a cada
problema segun criterios preestablecidos: frecuencia, magnitud del problema, caracteristicas
de las soluciones, tendencia, posibilidad de incidir en el problema, posicién del que
incide en el problema, facilidad para registrar evento, disponibilidad de recurso y costo:

1.En el 100% de los consultorios visitados no existen materiales ni documentos de nivel
central, provincial o municipal referente al manejo, algoritmo, signos de alarma y factores de

riesgo del cancer infanto-juvenil.

2. El 75 % de los equipos basicos de salud no estan capacitados acerca de los

documentos rectores de la atencidn al nifio con cancer y las acciones a desarrollar en

cada una de las etapas de la enfermedad.

3. El 100% de los equipos de salud estan insatisfechos con la capacitacion o entrenamiento

recibido para la atencién al paciente oncopediatrico.

4. Al 100% de los pacientes oncoldgicos no se le sospechd el diagndstico en la APS

5. El 100 % de la poblacion encuestada desconoce los factores de riesgos y los sintomas de

alarma del cancer infanto-juvenil.

6. Solo el 25 % de los directivos del PAMI y responsable del cancer en la APS estan

capacitados sobre los documentos rectores en la  atencién

oncopedidtrica y la atencidon en cada una de las etapas de la enfermedad.

La sesion de trabajo duré 2 horas y media.
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ANEXO 7

ESTABLECIMIENTO DE PRIORIDADES.

No

Problema

Total

Un 25 % de los pacientes no tienen
interconsultas con pediatria y no esta
relejado en la historia clinica.

13

Al 100% de los pacientes oncoldgicos no se le
sospechd el diagndstico en la APS.

14

Un 25% de los pacientes no han sido
valorados por el equipo multidisciplinario
municipal, ni provincial.

13

El 100 % de la poblacién encuestada
desconoce los factores de riesgos y los sintomas
de alarma del cancer infanto- juvenil.

14

El 75 % de los equipos bdsicos de salud no
estdn capacitados acerca de los documentos
rectores de la atenciéon al nifio con céncer y
las acciones a desarrollar en cada una de las
etapas de la enfermedad.

16

Solo el 25 % de los directivos del PAMI y
responsable del cancer en la APS estan
capacitados sobre los documentos rectores en
la atencién oncopedidtrica y la atencion en cada
una de las etapas de la enfermedad.

14

El 100% de los equipos de salud estdn

insatisfechos con la capacitacion o
entrenamiento recibido para la atencién al
paciente oncopediatrico.

15

En el 100% de los consultorios visitados no
existen materiales ni documentos de nivel
central, provincial o municipal referente al
manejo, algoritmo, signos de alarma y factores
de riesgo del cancer infanto-juvenil.

17

No existe relaciéon entre el centro de
referencia nacional y la APS.
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No se realizan actividades educativas vy
recreativas a los nifios y familiares por parte del

10 equipo bdsico de salud ni por equipo
multidisciplinario municipal. ) 1 ) 2 2 1 1 0 13
PUNTUACION
VARIABLE 2 1 0
A: Frecuencia Muy frecuente Menos Poco frecuente
frecuente
B: Magnitud del problema Grave Menos grave Poco grave
C: Caracteristicas de las soluciones. Muy disponible Poco No disponible
disponible
D: Tendencia A aumentar Estable A disminuir
E: Posibilidad de incidir en el problema Facil Moderada Dificil
F: Posicion del que incide en el problema Alta incidencia Poca Nula incidencia
incidencia

G: Facilidad para registrar evento

Facil registro

Dificil registro

Muy
dificil Registro

H: Disponibilidad de recurso Muy disponible . Poc? No disponible
disponible
|: Costo Poco
Menos costoso Costoso
costoso
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ANEXO 8

SISTEMA DE ACCIONES DE MEJORA DE LA CALIDAD PARA LA ATENCION AL PACIENTE
PEDIATRICO CON CANCER EN EL POLICLINICO NORTE.

La expresion «cancer infanto-juvenil» se refiere a todos los tipos de cancer que padecen los
nifios y adolescentes hasta los 18 afios de edad. Se calcula que a mas de 160000 nifios en todo
el mundo se les diagnostica cancer cada ano y esta cifra podria ser considerablemente superior.
La politica recomendada por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) para acometer la lucha
contra esta enfermedad, ha sido la de establecer Programas Nacionales para su Control.
Entre las medidas preventivas la OMS recomienda educar a la poblacidn sobre los riesgos de
cancer, y promover modificaciones en los estilos de vida que lo propician.

En Cuba, existe el Programa para el Control del Cancer Infanto-Juvenil que abarca el
diagndstico, atencidn especializada, seguimiento, tratamientos paliativos, atencién integral al
nifo con enfermedad terminal y atencién a la familia.

Los indicadores de este programa son evaluados por su cumplimiento o no (se cumple o no
se cumplen), sin tener en cuenta los indicadores de calidad (estructura, proceso y resultado) lo
cual, es fundamental para lograr una atencién oncopediatrica de calidad en todos los niveles de
atencién de salud, haciendo hincapié en la APS donde se supone que el enfermo debe integrarse
con una mejor calidad de vida a la sociedad.

La calidad de la atencién es aquella que pueda proporcionar al usuario el maximo y mas
completo bienestar, después de evaluar el balance de ganancias y pérdidas que
acompanan al proceso en todas sus partes. Los factores que influyen en la calidad son la
estructura, el proceso y los resultados. En la estructura se consideran aspectos relacionados
con la infraestructura de las unidades médicas y las capacidades técnicas y cientificas del
personal médico y paramédico; el proceso hace referencia a la interaccién entre los pacientes
y los servicios de salud; y los resultados involucran el nivel de salud de los pacientes vy la
satisfaccion de los usuarios.

La atencién primaria de salud ha sido definida como el primer nivel de contacto del individuo,

la familia y la comunidad con el sistema nacional de salud, lo que aproxima la asistencia sanitaria
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lo mdas posible a donde la poblacion vive y trabaja y constituye el primer elemento de un
proceso permanente de asistencia sanitaria.

Se asume como concepto de sistema “...un conjunto de elementos, propiedades y relaciones,

gue perteneciendo a la realidad objetiva, representa para el investigador el objeto de estudio o
analisis. Un sistema es un todo y como tal es capaz de poseer propiedades o resultados que no
es posible hallar en sus componentes vistos en forma aislada, todo este complejo de elementos,
propiedades, relaciones y resultados se produce en determinadas condiciones de espacio, de
tiempo y en contacto con un medio ambiente”.

El sistema de acciones de mejora que se propone esta conformado por acciones destinadas a
favorecer el mejoramiento continuo de la calidad en la atencién en las esferas de superacion

profesional y de educaciéon para la salud de la poblacion.

SISTEMA DE ACCIONES DE MEJORA DE LA CALIDAD
Objetivo general: elevar la calidad en la atencién integral al paciente pediatrico con cédncer.

-« La elaboracién de materiales de educaciéon y promocién para la salud sobre los
factores de riesgos del cancer infanto-juvenil y sus sintomas y signos de alarma

-~ Entrega de las normas de pediatria y algoritmo de manejo segun etapa de enfermedad
confeccionadas en nuestra provincia ya sea impresos o en formato digital al Equipo
Basico de Salud.

-~ Elaboracion de un manual sobre la atencidon integral al paciente pediatrico con cancer.

-« Distribucién  los  documentos rectores de la  atencién al  paciente
oncopediatrico ya sea impresos o en formato digital a los Equipos Basicos de Salud.

- Capacitacion de los Equipos Basicos de Salud sobre los documentos rectores de la
atencioén al paciente oncopediatrico.

-~ Educacién de la poblacion del consultorio en los sintomas de alarma del cancer
infanto-juvenil.

-~ Educacién de la poblacidn en los posibles factores de riesgo de padecer cancer

infanto-juvenil.
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ANEXO 9

DETERMINACION DEL GRADO DE COMPETENCIA DE LOS EXPERTOS.

Cuestionario inicial para la determinacion de los expertos. Estimado
Colega:

Como parte de la validacion de la investigacion: “Sistema de acciones de mejora para la
atencion al paciente pedidtrico con cdncer en el Policlinico Norte”, estamos seleccionando un
panel de expertos para evaluar la factibilidad, la novedad y originalidad, su aplicacién, la
pertinencia y la posibilidad de generalizacién. Teniendo presente su alta profesionalidad y
maestria en el ejercicio de la docencia y en el trabajo investigativo, consideramos que su ayuda
nos seria de gran utilidad. Por tal motivo, le pedimos que una vez que revise el material que se
adjunta y que explica los propésitos de la investigacidn, responda al cuestionario siguiente:

Datos generales:

Centro y Dpto. a que pertenece:
Categoria Docente: Instructor: Asistente: Auxiliar: Titular:

Grado Cientifico: DrC: MSc:

Afios de trabajo en las Ciencias médicas: afos.

1. Marque con una cruz (x), en una escala creciente de 1 a 10, el valor que se corresponde
con el grado de conocimiento e informacidon que tiene sobre esta

tematica de investigacion

2- Realice una autovaloracidn, segun la tabla siguiente, de sus niveles de argumentacién o

fundamentacién sobre el tema objeto de investigacidén. Fuentes de argumentacién
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Alto

Medio

Bajo

Andlisis tedricos realizados por usted.

Experiencia alcanzada.

Trabajo de autores nacionales.

Trabajo de autores extranjeros.

Su propio conocimiento del estado del problema.

Su intuicion.

Muchas gracias por su colaboracion.
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ANEXO 10

DETERMINACION DEL GRADO DE COMPETENCIA DE LOS EXPERTOS. Tabla 12. Grado de

competencia de los expertos.

Expertos Kc | Ka | Kc+Ka K=0.5* (Kc+| Grado de Experto
Ka) Competencia
1 1 |08 1.8 0.9 Alto X
2 09 | 0.9 1.8 0.9 Alto X
3 0.9 | 0.7 1.6 0.8 Alto X
4 0.8 | 0.7 1.5 0.75 Medio X
5 0.6 | 0.5 1.1 0.55 Bajo
6 0.5 | 0.5 1 0.5 Bajo
7 0.6 | 0.5 1.1 0.55 Bajo
8 05 | 05 1 0.5 Bajo
9 0.7 | 0.8 1.5 0.75 Medio X
10 0.6 | 0.5 1.1 0.55 Bajo
11 09 | 09 1.8 0.9 Alto X
12 0.9 | 0.9 1.8 0.9 Alto X
13 09 | 0.9 1.8 0.9 Alto X
14 1 1 2 1 Alto X
15 0.8 | 0.6 1.4 0.7 Medio X
16 0.6 | 0.5 1.1 0.55 Bajo
17 0.6 | 0.5 1.1 0.55 Bajo
18 0.5 | 05 1 0.5 Bajo
19 1 |09 1.9 0.95 Alto X
20 1 1 2 1 Alto X
21 1 1038 1.8 0.9 Alto X
22 09 | 09 1.8 0.9 Alto X
23 0.9 | 09 1.8 0.9 Alto X
24 09 | 09 1.8 0.9 Alto X
25 09 | 0.9 1.8 0.9 Alto X
26 1 1 2 1 Alto X
27 0.8 | 0.6 1.4 0.7 Medio X
28 0.6 | 0.5 1.1 0.55 Bajo
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ANEXO 11

INSTRUMENTO PARA VALORAR POR LOS EXPERTOS LAS ACCIONES DEL SISTEMA DE MEJORA.

Estimado colega dado su dominio del tema objeto de la investigacion: Sistema de acciones de
mejora de la calidad para la atencidon al paciente pedidtrico con cdncer en el Policlinico Norte
se solicita de usted que valore las acciones que conforman dicho sistema. Debe otorgar a

cada una las categorias de Muy Adecuado (MA), Bastante Adecuado (BA), Adecuado

(A), Poco
Adecuado (PA), No Adecuado (NA).

CATEGORIAS

A) Acciones del Sistema de mejora.

MA

BA | A |PA

NA

1. Elaboracién de materiales de educacién y promocion para la salud
sobre los factores de riesgos del cancer infanto-juvenil y sus sintomas
y signos de alarma

2. Entrega de las normas de pediatria y algoritmo de manejo segun etapa
de enfermedad confeccionadas en nuestra provincia ya sea impresos o en
formato digital

3. Elaboraciéon de un manual sobre la atencidn integral al paciente
pediatrico con cancer.

4. Distribucién de los documentos rectores de la atencion al paciente
oncopedidtrico ya sea impresos o en formato digital.

5. Capacitacién de los equipos bdsicos de salud sobre los documentos
rectores de la atencién al paciente oncopediatrico

6. Educacion a la poblacion del consultorio en los sintomas de alarma del
cancer infanto-juvenil.

7. Educacion a la poblacidn en los posibles factores de riesgo de padecer
cancer infanto-juvenil.

Muchas Gracias.
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