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Se desarrollé6 una investigacion descriptiva transversal de tipo cuali-cuantitativo en
dos etapas, con el objetivo de elaborar una propuesta de un Sistema de acciones de
mejora de la calidad en la atencion a pacientes con cancer en el Policlinico Centro de
Ciego de Avila en las edades comprendidas entre 1 a 18 afios de edad. El Universo
estuvo conformado por trabajadores de la salud que intervienen en la atencion al
paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica en la APS, familiares de los
pacientes, dirigentes del Programa de Atencion Materno Infantii (PAMI) vy
responsables del programa cancer en el area Centro. Se realizo la evaluacion del
Programa Nacional del Control del Cancer Infanto-Juvenil y a su vez la calidad de la
atencién de los pacientes; en el primer caso el resultado fue de mal y en el tltimo de
inadecuado, obteniéndose 11 problemas de manera general, los cuales para mejor
comprension se dividieron en asistenciales, de organizacion y de formacion.
Posteriormente se realizd un grupo nominal con el fin de priorizar los problemas y
basados en ellos, se disefid una propuesta de un Sistema de acciones de mejora, el
cual fue validado por criterios de expertos, con la participacion de 19 especialistas en
la temética del cancer pediatrico. Toda la informacion obtenida se llevo 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.

PALABRAS CLAVE: CANCER INFANTIL/ EVALUACION DE LA CALIDAD/
EVALUACION DEL PROGRAMA/ SISTEMA DE ACCIONES.
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INTRODUCCION

El cancer ha afectado a millones de personas desde décadas atras. Se dice que el
cancer fue reconocido por los egipcios como enfermedad desde 1500 afios A.C. Su

incidencia varia con el sexo, raza, edad, situacion geografica y grupo socio-
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econdmico. Mundialmente més de dos millones de personas mueren anualmente

debido al cancer.?

El cancer es la enfermedad ocasionada por células del organismo que pierden sus
mecanismos normales de control y presentan un crecimiento desordenado. Estas
células pueden desarrollarse a partir de cualquier tejido y érgano. A medida que las
células cancerosas crecen y se multiplican, forman una masa de tejido que puede

invadir 6rganos adyacentes y propagarse asi por el cuerpo.?

Las enfermedades malignas pediatricas difieren de las que ocurren en la adultez en
su incidencia, tipos histoldgicos, respuesta a los tratamientos oncoespecificos y
sobrevida. Su pronéstico es mucho mejor ¥, En menores de 15 afios predominan
los canceres no epiteliales (leucemias, tumores del sistema nerviosos central [SNC] y
linfomas), entre los 15y19 afios ocurre una transicion hacia el patron de cancer del
adulto y a partir de los 40 afios se establece definitivamente este patron
caracterizado por predominio de neoplasias epiteliales localizadas en pulmén, mama,
intestino o piel ®®. En Cuba, por lo general sobrevive el 60% de los pacientes
pediatricos con cancer, el aumento de la sobrevida global es de: un 20 % en 1960,
hasta el 60 % en la actualidad, comparable con las cifras alcanzadas en centros

oncopediatricos de prestigio ®¥.

Los canceres pediatricos, mayoritariamente, se desarrollan tras breves periodos de
latencia ya que aproximadamente el 40% se presentan durante los primeros cuatro
afos de edad con casos diagnosticados al nacer e incluso intradtero. Estos hallazgos
sugieren una mayor predisposicibn genética y la posibilidad de transmision

transgeneracional confirmada en los denominados canceres familiares o hereditarios.
(2.3

El cancer infantil es uno de los principales problemas de salud publica a pesar de
todos los avances en la investigacion y el tratamiento, cada afio mueren mas de 6
millones de personas en todo el mundo. Si analizamos los grupos de edad, en los
lactantes y preescolares el cancer ocupa el quinto lugar en defunciones, con el 6,1

%. En los escolares es la segunda causa con el 15,1 % y en adolescentes con el 7,8
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%. El cancer infantil implica un fuerte compromiso de salud publica que debe ser
considerada una verdadera urgencia, sobre todo si se toma en cuenta la pérdida de

afios por individuo fallecido.

La Oncologia Pediatrica ha tenido importantes avances en las Ultimas décadas en los
paises desarrollados, de nuevas técnicas de estudio por imagenes y el uso de
biologia molecular; a una mejor quimioterapia por la incorporacién de nuevas drogas
y con estrategias de uso diferentes, en especial la intensidad de la terapia de
acuerdo al riesgo; lograndose la curacion en mas del 70% de todos los canceres.
Estos resultados son debidos a un mejor diagnostico dado por la incorporacion del
trasplante de células hematopoyéticas, lo que permite aumentar la intensidad del
tratamiento; y un trabajo mas cooperativo con cirugia y radioterapia, que son pilares

del tratamiento en tumores sélidos.®

También influye el importante desarrollo de las terapias de apoyo, entre ellas el
manejo de infecciones, que han permitido el uso de quimioterapia cada vez mas
intensa, el uso de factores estimulantes de crecimiento para disminuir el riesgo de la
neutropenia, el uso de antieméticos muy efectivos, la incorporacion de catéteres

subcutaneos y el mejor manejo del dolor.®”

Ha sido muy importante también la utilizacion de protocolos de estudio y tratamiento,
gue son ensayos clinicos que permiten evidenciar cambios en la evolucion natural de
la enfermedad, en general randomizados, realizados en grupos cooperativos
multidisciplinarios, lo que ha permitido estudiar un mayor nimero de pacientes de
caracteristicas similares en un tiempo mas corto y llegar a conclusiones en relacion a

los tratamientos usados con valor estadistico confiable. ¥

El cancer infantil ha adquirido, en las Ultimas décadas, una gran importancia por
haberse convertido en la segunda causa de muerte a partir del primer afio de vida,
en la edad pediatrica, so6lo superado por los accidentes y la tercera después de las

malformaciones congénitas en el primer afio de edad.®
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El cancer afecta 160000 nifios cada afio en el mundo, segun un informe de la Union
Internacional de Control del Cancer, alrededor del 60% de nifios afectados por esa
dolencia fallece en paises en desarrollo, frente a un 25% en los paises ricos. Ademas
sefala que el diagndéstico precoz es la mejor manera de salvar vidas, ya que varios

tipos de cancer pueden ser tratados si se descubren en etapas iniciales.®

En Chile, al igual que en los paises desarrollados, a medida que progresa la
medicina, con mejoria en la salud publica y las condiciones sanitarias, con un mejor
nivel educacional y mayor progreso econémico, cambia el perfil de las enfermedades
que afectan a los nifios. Al ser controladas las diarreas y patologias
infectocontagiosas emergen las malformaciones congénitas, enfermedades cronicas
y el cancer infantil. Asi, en 1970 el cancer correspondia al 0.8% de las causas de
muerte en menores de 15 afios, lo que aumentd a 2.3% en 1985, luego 4.4% en
1995, llegando a 4,8% en el afio 2003. Este aumento relativo del céancer es
especialmente relevante en los nifios mayores de 5 afios, entre quienes representa el
18% de las causas de fallecimiento, siendo la segunda causa de muerte y la primera

por patologia, ya que sélo esta precedida por accidentes.”)

En Chile se estiman 500 casos nuevos por afio, se cura el 65% de estos segun la
Gltima revision de Octubre del 2011, la tasa de mortalidad por cancer fue de 3,4 por
cada 100000 menores de 15 afios, aproximadamente 517 casos por afio. Se estima

que es la segunda causa de muerte entre los grupos de 5 a 14 afios.(""®

En pediatria el cancer oscila entre 155 (Nigeria) a 58,6 (India, Bangalore) por 1
millén; en USA las cifras del programa de epidemiologia del National Cancer Institute
(NCI) son de 135,6 para la raza blanca y de 107,6 para la raza negra; en Europa las

cifras varfan desde 109 (Alemania) a 140 para Suecia.®

Actualmente en Estados Unidos por encima de 8500 nifios 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 Canada

e Inglaterra, existiendo una tendencia a la disminucién sobre todo en Canada y EU.®
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Los indices de supervivencia del cancer infantil han aumentado bruscamente en los
altimos 25 afos. Actualmente, en los Estados Unidos, mas del 80 % de los nifios con
cancer estan todavia vivos 5 afios después de ser diagnosticados, en comparacion
con el 62 % de mediados de los afios setenta. Este progreso espectacular se debe
principalmente al desarrollo de tratamientos mejores en los centros oncoldgicos

infantiles, donde la mayor parte de los nifios con cancer son atendidos.®*%

En Cuba, existe el Programa para el control del cancer infanto-juvenil que abarca el
diagnostico, atencion especializada, seguimiento, tratamientos paliativos, atencion
integral al nifilo con enfermedad terminal y atencién a la familia. En el 2010 se creé la
Ultima actualizacién del Programa integral para el control del cancer en Cuba, que
tiene dentro de sus componentes la estrategia para el control del cancer infanto-

juvenil. b

Existe ademas el Programa de pesquizaje de céncer de piel en nifios con
Xerodermia Pigmentosa, estrategia de pesquisa activa y propuesta de innovacion
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.**'?

En Cuba gracias al desarrollo que ha alcanzado la salud publica se comportan estas
enfermedades igual que en el mundo desarrollado. Ha influido en estos resultados la
primera revitalizacion en el afio 1987 y la segunda en el 2000 y la ultima hasta el
momento en el 2010, del Programa de Control del Cancer Pediétrico, el cual se habia
comenzado a desarrollar en el afio 1967 igual que el del adulto, con la creacion
sucesiva de centros especializados, los equipos multidisciplinarios de atencién al
paciente pediatrico con cancer, las reglas uniformes de diagndstico y tratamiento asi

como la especializacién de los profesionales. %

En Cuba las localizaciones mas frecuentes son: las leucemias, los linfomas y
tumores del Sistema Nervioso Central (SNC). Las leucemias representan el 23% del
total de canceres de la infancia.*¥ En Ciego de Avila en el 2006 se obtuvo como

resultado que las leucemias predominaron en nifios de 1 a 15 afios. Estos datos son
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similares al resto del pais y al mundo, donde predominan por regla general las
neoplasias infantiles del Sistema Hemolinfopoyético y del SNC. (51

En estudios realizados en la provincia de Ciego de Avila comparando 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 ¢/ 10 000
hab en el 2008 y 8,5 x ¢/ 10000 hab, en el 2011, la incidencia de 0,5 x ¢/10000 hab,
en el 2008 se elevo 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.*"*®

Como resultado de investigaciones realizadas en la provincia Ciego de Avila, se
conocié que la leucemia aguda fue la de mayor prevalencia con un 1,75 x ¢/10000
habitantes, seguido del linfoma Hodking y las neoplasias del SNC con una tasa de
0,47 x ¢/10000 habitantes cada uno. El area norte present6 una tasa de mortalidad
proporcional de 10,7 x c¢/100 fallecidos, superior al area sur con una tasa de
mortalidad bruta también mayor, de 0,05 x ¢/ 1000 habitantes. La Tasa de incidencia
fue mayor en el area norte y la prevalencia de las enfermedades oncoldgicas en el
municipio Chambas con una tasa de 9,4 x c/ 10 000 habitantes, seguido del
municipio de Bolivia con 8,2 ¢/10 000 habitantes y el municipio de Morén con 7, ¢/10

000 habitantes, todos estos del area norte."®)

La sobrevida de estos pacientes ha mejorado a través de los afios ya que a pesar de
ser estas enfermedades altamente malignas y de rapida progresion en estas edades,
son mas sensibles a los citostaticos y curables con las terapéuticas modernas hasta
el 70% de los niflos en estadios avanzados y entre el 30 y 50% de los nifios con
diagnésticos tardios. En Cuba, por lo general sobrevive el 60% de los pacientes

pediétricos con cancer.®"*®

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 aplicacion sistematica y equitativa de estrategias
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basadas en pruebas cientificas. Las estrategias comprenderdn la prevencion, la
deteccion precoz, el diagnostico, el tratamiento y la mitigacion del sufrimiento, asi

como el aprovechamiento 6ptimo de los recursos disponible.*?

Este estudio tiene como novedoso que por primera vez en el area del Policlinico
Centro se elabor6 un Sistema de acciones de mejora para la atencion a pacientes
oncopediéatricos 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 (PNCCI1J), a partir de metodologias desarrolladas en la provincia.

Como se ha descrito anteriormente la supervivencia de los pacientes pediatricos con
enfermedad oncolégica ha crecido de forma notable en los Ultimos afios, incluso en

estadios avanzados de la enfermedad.

La mayoria de las veces los signos y sintomas sefiales del cancer infanto-juvenil no
son claros y pueden ser confundidos con los de otras enfermedades, comunes de la

infancia.®?

En Cuba el aumento de la sobrevida global se ha elevado desde un 20 % en 1960 a
70 % en la actualidad, este resultado es comparable con cifras alcanzadas en paises
desarrollados.®” Para lograr que los pacientes lleguen en estadios tempranos a las
instituciones de referencia, es importante conocer la trayectoria recorrida por el nifio
y/o el adolescente con céncer, a fin de obtener la informacién del problema y
desarrollar acciones que puedan contribuir al diagnéstico del cancer infantil, una vez
que el suceso terapéutico con posibilidad de cura total depende fundamentalmente

de su deteccién temprana. Y

Estructuralmente la provincia tiene dificultades organizativas para poder garantizar
una adecuada atencién oncopediatrica y de buena calidad, en la revisién documental
realizada al Programa Materno Infantil (desde ahora PAMI) provincial se pudo
obtener las deficiencias encontradas en la visita nacional de asesoramiento para la

aplicacion del Programa de Control del Cancer Infantil en la provincia en el afio 2007.

Posibles causas del problema.
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e En la atencion Secundaria no existe un protocolo que oriente y agilice la
remision al centro de referencia del paciente que ingresa con sospecha de

cancer infantil.

e 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 diagnéstico definitivo.

e No tiene la institucion secundaria de salud, una sala de oncohematologia

donde los estudiantes de pre y postgrado realicen sus practicas.

Por otra parte en estudios realizados por la Dra. Yadira Napoles Diaz *® y la Dra.
Castellén Cabrera Yuvy Leidy " se obtuvieron resultados deficientes en la calidad

de la atencion a pacientes con cancer infanto-juvenil.

Ademas en el plan de estudio de la carrera de medicina no esta establecido una
rotacion en la especialidad de oncologia y menos en oncologia pediatrica; no se
aborda el tema en la formacién de residentes de Medicina General Integral, y al no
existir una sala de oncohematologia los estudiantes no reciben preparacion durante
su trayecto universitario y los profesores especializados no pueden ejercer en las

mismas.

Lo descrito hasta el momento, demuestra la necesidad de evaluar la atencion al
paciente pediatrico con cancer, una vez sospechado desde la APS, hasta los nueve

centros de referencias del pais.

Por lo tanto se considera entonces como objeto de estudio de esta investigacion: la
calidad del proceso de atencion integral al paciente pediatrico con enfermedad

oncoldgica.

A patrtir de lo antes planteado establecemos como objetivos de trabajo los siguientes:
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Objetivo General: Disefar una propuesta de un Sistema de acciones de mejora de
la calidad de la atencion al paciente pediatrico con cancer en el area del Policlinico

Centro de Ciego de Avila.
Objetivos Especificos:

1. Caracterizar clinico-epidemiol6gicamente la enfermedad oncoldgica del area del
Policlinico Centro.

2. Evaluar la aplicacion del Programa Nacional de Control del Cancer Infanto-

Juvenil.
3. Evaluar la calidad de la atencidn al paciente pediatrico con cancer.

4. Disefiar una propuesta de un Sistema de acciones a partir de las deficiencias

detectadas.
5. Validar la propuesta del Sistema de acciones disefiado.

Una vez definidos los objetivos solo queda plantear la hipétesis de esta investigacion:
con la aplicacion de la propuesta de un Sistema de acciones de mejora para la
atencion oncopediatrica, se puede elevar la calidad de la atencion al paciente

pediatrico con cancer en el nivel primario de salud.

Se realizé un estudio descriptivo transversal en dos etapas, cuyo propésito fue
disefiar una propuesta de un Sistema de acciones de mejora de la calidad de la
atencion a pacientes de 0 a 18 afios de edad, con cancer en el periodo de julio del
2013 a junio del 2014 en el Policlinico Centro de Ciego de Avila. El disefio se
seleccionod teniendo en cuenta el alcance de los resultados, el periodo y secuencia
del estudio. Se utilizaron variables cuantitativas y cualitativas. Para la obtencion de la

informacion se utilizaron métodos tedricos, empiricos y estadisticos.
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MARCO TEORICO

El cancer es tan arcaico como la antigiedad. Los antiguos griegos lo llamaban
“karkinos”, o cangrejos, a causa de las extensiones en forma de garras de algunos
canceres. De estos términos se derivd la palabra carcinoma, asi como la latina
“cancer”. ®® Desde décadas atras se descubrié esta enfermedad que ha afectado a
millones de personas. Se dice que fue reconocida por los egipcios como
enfermedad desde 1500 afios A.C. Su incidencia varia con el sexo, raza, edad,
situacion geografica y grupo socioeconémico. Hasta finales del siglo XIX, fue visto
como una enfermedad individual que se resolvia en la relacion de los pacientes con

sus médicos; pero en el cambio del siglo, varios facultativos comenzaron a percibirlo
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como una amenaza para la sociedad y como un problema de salud publica que
reclamaba un ataque coordinado, durante mucho tiempo la poblacion creyé que era

una enfermedad contagiosa. ®®
Epidemiologia del cancer en las edades infantiles.

La incidencia del cancer infantii en todo el mundo muestra una considerable
heterogeneidad. La incidencia de leucemias, en particular la Leucemia Linfoblastica
Aguda (LLA), tiende a ser menor en los paises menos desarrollados, pero mayor en
los paises que disfrutan de mas recursos. La mayor frecuencia corresponde a las
edades entre los 1 y 4 afios, con una mayor incidencia en los varones. En la medida
en que las condiciones socioeconémicas mejoran en los paises en vias de
desarrollo, el cuadro epidemiolégico observado en los paises desarrollados se hace
evidente. No obstante, las diferencias étnicas pudieran estar fundamentadas en
desigualdades socioeconémicas con una expresion ambiental. La incidencia de
linfomas tiende a ser mas elevada en los paises menos desarrollados, pero esto
parece estar relacionado con una mayor incidencia del Linfoma de Burkit asociado
al incremento de la infeccion por VIH/sida en el Africa Sub-Sahariana. En los paises
desarrollados, los linfomas son escasos, e independientemente de su incidencia
geografica y desarrollo socioeconémico, es posible observar una incidencia mayor
en los varones. Los tumores del Sistema Nervioso Central (SNC) representan la
segunda causa de cancer en la mayoria de las poblaciones infantiles, con una
mayor incidencia en los paises de América del Norte, Europa, Australia, Israel y
Japén. Por otra parte, los tumores renales, en especial el tumor de Wilms,
constituyen entre el 5 — 6% de todos los canceres infantiles de Europa, Australia y la
poblacién blanca norteamericana. Los tumores hepaticos son raros durante la
infancia, con una incidencia mas elevada en los paises asiaticos. En cuanto a la
frecuencia del osteosarcoma, la incidencia mayor se ha reportado en Asia, Cuba y
Hungria. Otros tumores, como el neuroblastoma y el tumor de Wilms, también
muestran diferencias segun la regidén geogréfica y el desarrollo socioeconémico, por
lo que se ha establecido el concepto de concentracién espacial para referirse a la
distribucion espacial irregular de los casos, no limitada a un area geografica, lo que

sugiere que en la etiologia de estos tumores interviene un factor ambiental.
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La poblacion pediatrica (fetal, infantil y juvenil) es especialmente vulnerable a los
contaminantes fisicos, quimicos, biolégicos y sociales potencialmente cancerigenos.
Aungue se conoce muy poco sobre los factores medioambientales que inducen a la
aparicion de cancer en la poblacién pediatrica, es fundamental establecer una
prevencion primaria para controlar y/o eliminar los principales agentes cancerigenos

implicados:

1) Factores dietéticos/control de peso/actividad fisica.
2) Tabaquismo.

3) Radiaciones electromagnéticas.

4) Factores infecciosos.

5) Otros factores ambientales.

A pesar de las limitaciones expuestas por nuestro estilo de vida insano,
carcinbgenos ambientales y la progresiva contaminacién ambiental, se piensa que

el 75% de todos los canceres se podrian prevenir. %

Segun la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), los informes de distintas
regiones del mundo coinciden en que las neoplasias mas frecuentes en la infancia
son las leucemias excepto en el cinturén africano ecuatorial donde el Linfoma de
Burkit es la mas comun. Los tumores del Sistema Nervioso Central, constituyen la
2da causa mas frecuente de cancer infantil a nivel mundial, aunque pueden existir

variaciones en algunos paises. ?%

En Europa, un estudio de la Agencia Internacional para la Investigacion del Cancer,
considera que 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. El cancer afecta cada
afio a 900 menores espafoles, segun la asociacion 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. Esta tasa
supone un incremento del 5% en las tasas de supervivencia en relaciéon a los afios
80. &
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En la Republica de México es la cuarta causa de muerte en el grupo de 5 a 14 afos,
con una prevalencia de 5 %, constituyendo un problema de salud en menores de 18

afios. @7

El cancer infantil afecta a aproximadamente 1200 nuevos nifios venezolanos por
ano, representando la 3ra causa de muerte entre los adolescentes, seguido de los
accidentes, homicidios y suicidios. ¥ En Colombia se presenta una tasa de

mortalidad por cancer infantil, en menores de 5 afios, de 21 por 1000. ©¢23%

En Panama4, el caAncer es causa importante de mortalidad en la infancia, representa

el 3% de la morbilidad total y esta entre los primeros 5 de la lista. "

Segun la informacién relevada por el Registro Oncopediatrico Hospitalario Argentino
(ROHA), cada afio se diagnostica cancer a alrededor de 1270 nifios en Argentina,
con una tasa de incidencia anual de alrededor de 124 casos por millén de nifios
menores de 15 afos. La posibilidad de sobrevida en los paises desarrollados ha ido
aumentando hasta alcanzar entre el 70 y el 80%, lo que se debe al diagndstico
temprano, al tratamiento adecuado y al cuidado integral del paciente. Por ejemplo,
la tasa de incidencia de cancer en menores de 15 afios en Alemania, Espafia, Italia
y Estados Unidos varia de 132 a 150 casos por millén, teniendo en cuenta que

estos paises poseen registros de buena calidad. ®®

En Cuba las localizaciones mas frecuentes son: las leucemias, los linfomas y
tumores del SNC. Las Leucemias representan el 23% del total de canceres de la
infancia, cifra que probablemente sea mayor, pues en el mundo la frecuencia es

mas del doble de la nuestra. ?%2"

En la provincia de Ciego de Avila, las leucemias predominan en nifios de 1 a 14
afos, seguidos de la Enfermedad de Hodking, tumor del SNC y Linfoma no
Hodking, mientras que en el grupo de 1 a 4 aflos después de las leucemias se
incluye la Enfermedad de Hodking, y tumores del SNC. Los datos obtenidos en esta
investigacién son similares a otros del pais y del mundo, donde predominan por

regla general las neoplasias infantiles del Sistema Hemolinfopoyético y del SNC.
(27,28)
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La deteccién precoz sélo surte efecto si va acompafiado de un tratamiento eficaz.
Cuanto antes se detecte y se diagnostique el cancer, mayores seran las posi-

bilidades de que el tratamiento curativo tenga éxito. ¢
Atencidn integral oncopediatrica.

Para la mayoria de las enfermedades en nifios y adolescentes, los padres pueden
depender de su propio conocimiento y habilidades, o bien, consultar con el médico
del nifio para que diagnostique la enfermedad y recete un tratamiento. Sin embargo,
el cancer requiere de un equipo de profesionales capacitados en atender las
distintas clases de la enfermedad y administrar los numerosos tipos de tratamiento
disponibles. El tratamiento puede que incluya cirugia, radioterapia, quimioterapia,
trasplante de médula 6sea o de células madre, e inmunoterapia. El tratamiento del
cancer infantil a menudo requiere la consulta con otros médicos especializados en
caso de que surjan problemas. Otros especialistas también pueden ayudar a los
pacientes y sus familiares a sobrellevar los aspectos sociales, emocionales,
educativos y espirituales que forman parte del cancer infantil. La atencion integral es
un enfoque en el que se atienden todas las necesidades del paciente por completo y
no solo las necesidades médicas y fisicas. La atencion integral, la cual involucra la
colaboracion de muchos profesionales, es el enfoque estandar en todos los centros
meédicos especializados en el tratamiento contra el cancer en menores de edad. Los

aspectos clave de una atencién integral bien disefiada son:

e Uso de los mas avanzados recursos en el diagnostico y tratamiento,

incluyendo la oportunidad de participar en estudios clinicos.
e Equipo de profesionales expertos en el tratamiento del cancer infantil.

e Amplia gama de servicios para pacientes y familiares, incluyendo programas
educativos, asesoria emocional, grupos de apoyo y programas sociales de
apoyo (recursos y lucha por la causa), entre otros programas especiales para

ayudar a mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familiares.

e Recursos que ayuden a cumplir con las necesidades basicas, como

alimentacion, un lugar donde hospedarse durante el tratamiento y transporte.
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e Programas educativos para el paciente y para los familiares con materiales

actuales (contenido impreso, audio, o programas de computadora).

e Programas escolares, incluyendo contacto con los maestros de planta,
maestros que ensefian a estudiantes en el hogar o el hospital, asi como

apoyo con la reincorporacion a la escuela.

e Coordinaciéon de esfuerzos para ayudar al paciente a sobrellevar el

tratamiento, los exdmenes y procedimientos meédicos.

e Programas sociales de apoyo (recursos y lucha por la causa) que ayuden a
las familias con sus inquietudes econdémicas sobre el tratamiento y los gastos

gue se incurran.

e Acceso a asesoria con profesionales de la salud comunitarios (aquellos que

se encuentren en la misma regién en donde vive el nifio).
e Instalaciones que sean hospitalarias para el paciente y sus familiares.

e Investigacion que se realiza continuamente para analizar y evaluar los

resultados de todos los tratamientos y servicios disponibles. ¢4353¢)

La evaluacién de la calidad de la atencion médica

Para estar en condiciones de normar sobre la calidad de la atencibn médica

deberiamos comenzar por preguntarnos:

* s Para quién es mas importante una atencion médica de calidad?

La respuesta seria: para el paciente.

* .Y qué es lo que el paciente considera como una atencién médica de calidad?
Preguntémosle.

A partir de ahi se puede decidir qué es lo que se necesita para evaluar y hasta
donde se quiere llegar, teniendo en cuenta en primer término las prioridades del
paciente. Se ha determinado que para el paciente las prioridades son recibir

atencion con oportunidad, ver satisfechas sus necesidades de salud, recibir un trato
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digno, amable y respetuoso; ser atendido por un personal eficiente y preparado para
otorgar la atencién que requiere, con seguridad; que se disponga de los recursos

suficientes para lograrla y que la atencion se desarrolle en un ambiente adecuado.

Para profundizar en el tema, se hace necesario definir el concepto de calidad de la
atencion meédica: “Otorgar atencion médica al usuario, con oportunidad,
competencia profesional y seguridad, con respeto a los principios éticos de la
practica meédica, tendente a satisfacer sus necesidades de salud y sus
expectativas”. ¥ A continuacién se realizara un analisis detallado de los elementos

incluidos en esta definicion:

» Oportunidad: lleva implicito el compromiso de otorgar la atencion médica en el
momento que el paciente la necesita, para satisfacer sus necesidades de salud, sin

tiempos de espera no justificados y sin diferimientos.

» Competencia profesional del personal de salud, congruente con las necesidades
de salud de los pacientes que se atienden, incluyendo su calidad cientifico-técnica,
determinada por la vigencia de sus conocimientos médicos, sus habilidades para
realizar los procedimientos requeridos y su experiencia, que le dé la capacidad de
actuar y resolver situaciones imprevistas. Para el mantenimiento de la competencia
profesional se dispone de programas de capacitacion y actualizacién continua,
cursos y congresos, de tal forma que sea factible para los profesionales de la salud
alcanzar la certificacion requerida por el Consejo de Especialidad correspondiente vy,
sobre todo, el cumplimiento del compromiso moral y la responsabilidad legal que se

asume con el paciente.

» Seguridad en el proceso de atencién, implica la ausencia de dafio como
consecuencia de la atencién misma; que esté libre de riesgos, eventos adversos y
gue sea confiable. Especial cuidado debera tenerse con la identificacion e informe
de los eventos adversos ocurridos, tendentes a la puesta en practica de acciones
para su prevencion y solucion. Si bien un evento adverso puede ser justificable, su
ocultamiento nunca lo es. Los principales eventos adversos incluyen infecciones
intrahospitalarias, caidas de cama o camilla, reacciones medicamentosas graves,

transfusion de sangre incompatible; cirugia en region, 6rgano o lado corporal
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equivocados; complicaciones quirdrgicas graves, suicidios prevenibles y robo o
entrega de recién nacido equivocado.

* Respeto a los principios éticos de la practica médica, partiendo del concepto de
ética médica que se define como: “la disciplina que fomenta la buena practica
médica mediante la busqueda del beneficio del paciente, dirigida a preservar su
dignidad, su salud y su vida”. Se propone considerar los siguientes principios:
beneficencia, equidad, autonomia, confidencialidad, respeto a la dignidad,

solidaridad, honestidad y justicia.

 Satisfaccion de las necesidades de salud del paciente, en congruencia con sus
condiciones particulares y de la gravedad de su enfermedad, para estar en
condiciones de ofrecer curacion de la enfermedad, control del padecimiento, mejoria
del paciente, paliacion de sus sintomas, especialmente dirigida a quitarle el dolor y
la angustia, el apoyo moral en las etapas terminales y, en su caso, una muerte
serena, preferentemente en el ambiente familiar. Desde el enfoque de la salud
publica, la calidad de la atencién incluye cobertura de la poblacién, disminucion de
la morbilidad, disminucion de la mortalidad e incremento en el tiempo y calidad de
vida. Es relevante la desaparicién y control de las enfermedades prevenibles por
vacunacion, la disminucion de las secuelas y la prevencion y rehabilitacion de las

discapacidades.

» Una atencién con calidad deberia concluir invariablemente con la satisfaccion de
los usuarios (pacientes y familiares), con los resultados de la atencién y con la
calidad de los servicios recibidos. Para lograr esta satisfaccion debe tenerse en
cuenta la accesibilidad de los servicios, la oportunidad de la atencién, en cuanto a
tiempos de espera y diferimientos; la congruencia de las instalaciones con los
servicios que se requiere otorgar; la suficiencia y capacidad profesional del
personal, con el nivel de atencidn que se requiere otorgar y la suficiencia de los
recursos materiales para otorgarla. El usuario espera que la atencion no sea
interrumpida, que el trato sea personalizado y amable y el mobiliario cémodo, v,

sobre todo, que se satisfagan sus necesidades de salud.
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* Un elemento fundamental para que los servicios se puedan otorgar con calidad es
la satisfaccion de las expectativas del trabajador con el desempefio de su trabajo,
en funcidén de que disponga de los recursos para otorgar la atencion con calidad, de
que se le otorgue el reconocimiento que corresponda, que la remuneracién sea
congruente con la magnitud, calidad y complejidad del trabajo realizado; que existan
oportunidades para su capacitacion y superacion, posibilidades de ascenso en

funcion del servicio civil de carrera y de que exista seguridad en el puesto.

A nivel Internacional se esta trabajando mucho y de forma organizada a través de
Programas y Estrategias con el objetivo fundamental de disminuir la morbilidad,
mortalidad y elevar la sobrevida de los pacientes con cancer en general y, de forma

especifica, el cancer infanto-juvenil. ¢”

Los esfuerzos en los proximos afios deben estar encaminados a impulsar una
atencién oncoldgica integral y de excelencia, impulsando la investigacién en este
campo, mejorando aun mas la accesibilidad de los pacientes, al diagndstico precoz
en cancer de eficacia probada, a la tecnologia mas avanzada y tratamientos mas
eficaces, y potenciando una atencion mas humanizada, centrada en el paciente y su
entorno familiar, lo que sin duda, redundara en la mejora de los resultados clinicos y
de la calidad y expectativas de vida de los pacientes que conviven con esta

enfermedad.

Se ha mejorado en los ultimos afios la investigacion y los tratamientos oncoldgicos,
gue han hecho aumentar la esperanza y la calidad de vida de aquellos que padecen
cancer, no ha mejorado con igual impetu entre la sociedad la adopcién de habitos
de vida saludables que eviten o reduzcan los factores de riesgo asociados a la
aparicion de tumores, y se continta realizando el diagnostico tardio del cancer en

los pacientes de edad pediatrica. ¢>*®

Es objetivo de los que se dedican a la atencion de estos pacientes conseguir que
ambos caminos, la prevencion y la atencion integral y precoz, recorran su trayecto
de manera paralela y que estén bien comunicados entre si, esto es fundamental en

la Atencién Primaria de Salud, para que en el paciente pediéatrico, el cancer pase a
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ser una enfermedad curable, con el avance en la investigacion y los tratamientos

terapéuticos. % 4041

La calidad de la Atencibn 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, entre otros. ¢%3"

El Registro Nacional de Cancer Cubano se cre6 en 1964 para llevar a cabo el
estudio estadistico y epidemioldgico de esta enfermedad. En 1987 se establecio 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.
Entre sus acciones contempla la educacion sanitaria a la poblacion, la prevencion,
el diagndstico precoz, el tratamiento eficaz y la atencion al paciente sin posibilidades
de curacion y con dolor. Sin embargo, como expresaron Lage y otros, en la
evaluacion de programas de diagnostico precoz "no basta demostrar aumento de la

sobrevida; hay que demostrar reduccion de la mortalidad.” “?

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 propésitos 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 aspiraciéon. La
etiologia del cancer en nifios no es explicable mediante el modelo clasico de
exposicion a agentes carcindgenos y los descensos en la mortalidad estan mas
relacionados con una adecuada accesibilidad al sistema de salud, con el

diagnéstico precoz y la efectividad de los tratamientos. “?

Hacia el control de este problema de salud se han dirigido los esfuerzos del
Programa Nacional de Control contra el Cancer, los Propdsitos y Directrices para la
Salud cubana en el afio 2010 o las mas recientes Proyecciones de la Salud Publica
en Cuba para el afio 2015. En este empefio deben involucrarse los tres niveles de

atencion médica conque cuenta el Sistema Nacional de Salud. Desde su escenario
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comunitario, el Equipo Béasico de Salud y los Grupos Béasicos de Trabajo deben
reforzar las acciones de educacién para la salud, prevencion primaria y secundaria

del cancer asi como capacitarse atiin mas en cuidados paliativos. “?

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 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
mision la de integrar en un Programa Estratégico Nacional de Salud, la accién y la
colaboracion intersectorial y de la poblacion, para generar una respuesta coordinada
y sistemética de toda la sociedad, con la finalidad de disminuir la mortalidad por
cancer y contribuir al aumento de la esperanza de vida con calidad de la poblacién

cubana. ®®
Sistema de acciones.

Entiéndase por sistema al conjunto de elementos que estan estrechamente
relacionados entre si, los cuales constituyen unidades relativamente independientes.
Sistemas mas simples se agrupan para formar sistemas mas complejos y cuyo
funcionamiento esta dirigido al logro de determinados objetivos o funciones.

El sistema como tal, presenta cualidades generales que se diferencian de las
caracteristicas individuales de los componentes que lo integran. La interaccion entre
los elementos del sistema es lo que le da su cualidad resultante.

Se puede considerar también, como un conjunto de componentes que se
encuentran en interaccion, de forma integral, que produce nuevas cualidades con
caracteristicas diferentes, cuyo resultado es superior al de los componentes que lo
forman y provocan un salto de calidad. Las acciones se complementan y favorecen
la ejecucion de los contenidos que encierran, ya que todas van encaminadas hacia

el cumplimiento de satisfaccion de necesidades.

Todos los fendbmenos sociales y naturales estan sujetos a leyes que los caracterizan
como sistema, de aqui la importancia del dominio de la Metodologia del Proceso de
Investigacion Cientifica con un enfoque sistémico, en el analisis de su objeto de

investigacién al elaborar su modelo teorico.
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Las caracteristicas generales de los sistemas son las siguientes: componentes del

sistema, estructura del sistema y sus relaciones funcionales, y jerarquia del sistema.

» Componentes del sistema: Todos los fenbmenos o procesos, objeto de
investigacién, estan formados por una multiplicidad de elementos, sin
embargo en la solucion de un problema cientifico no es necesario abarcar
todos los elementos del objeto, sino sélo aquellos que son fundamentales para
la caracterizacién del mismo y que a su vez son esenciales, de acuerdo con el
objetivo para la solucion del problema. Los componentes del sistema se
precisan en conceptos, magnitudes, variables, entre otros. La base objetiva
para la formacion del sistema y su estructura es la situacion problémica.

» La estructura del sistema: Es el marco de interaccidon y organizacion entre los
componentes que lo integran. La estructura constituye la caracteristica de
mayor estabilidad del sistema posibilitando que este mantenga su integridad, a
pesar de los cambios cuantitativos que se desarrollan, dentro de ciertos
limites. La estructura esta dada por el conjunto ordenado de relaciones entre
los componentes del objeto, necesarios para asegurar sus funciones. La
estructura del sistema esté vinculada con los mecanismos que posibilitan la
actividad y el desarrollo del objeto, del sistema.

» Las relaciones entre los componentes del sistema permiten establecer no sélo
la estructura del mismo, y su jerarquia, sino que es también la explicacion de
su dindmica, de su comportamiento. Esas relaciones que pueden ser
causales, determina el por qué el sistema se comporta de una manera dada.
Cuando las relaciones son de naturaleza dialéctica permite, ademas, explicar
el desarrollo del objeto del sistema. Un sistema puede formar parte de otro de
orden mayor, convirtiéndose aquel en un subsistema de éste.

» Denominaremos nivel de jerarquia a los distintos grados en que los sistemas
se pueden ir integrando. La condicion radica en que todos los nuevos
sistemas que se van obteniendo tienen que cumplir los criterios anteriormente

apuntados. (44, 45, 46)
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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 realizé en el Policlinico Centro del municipio Ciego de Avila
en el periodo Junio del 2013 a Junio del 2014.

Disefio

Se realizd un estudio descriptivo transversal en dos etapas, cuyo propésito fue
implementar una propuesta de un Sistema de acciones de mejora de la calidad de la
atencion a pacientes de 0 a 18 afios de edad, con cancer en el periodo de junio del
2013 a junio del 2014 en el Policlinico Centro de Ciego de Avila. El disefio se
selecciond teniendo en cuenta el alcance de los resultados, el periodo y secuencia

del estudio. Se utilizaron variables cuantitativas y cualitativas.

Universo.

El Universo estuvo conformado por las personas profesionales o no que intervienen
en la atencion al paciente pediatrico con enfermedad oncolégica en el Policlinico
Centro Antonio Maceo de Ciego de Avila.

Quedando distribuidos de la siguiente forma:

Participantes de la APS No
1. Cuidadores 12
2. Responsables del PAMI 1
3. Responsable de oncologia por area 1
3. Médicos especialistas de MGI asistenciales 6
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4. Médicos especialistas de Pediatria 2
5 Enfermeros asistenciales 6
6. Trabajador Social de Salud 2
7. Psic6logos 1
Total 31

Muestra: La muestra coincide con el universo de estudio.

Criterios de Inclusién

1. Familiares responsable de los pacientes con cancer infantil, que firmen el
consentimiento informado. (Anexo 1)

2. Profesionales de la APS que atienden a estos pacientes, dirigentes del PAMI, y
coordinadores de la atencién al oncolégico en cada éarea pertenecientes a la

provincia.

Criterios de Exclusion
1.- Los que en el curso de la investigacién presenten alguna enfermedad grave

concomitante o que fallezcan durante el estudio.

Criterios de Salida
1. Los que se muden de la provincia de Ciego de Avila.
2.-Los que abandonen el estudio.

Operacionalizacion de las variables.

Para dar salida al objetivo No 1:

Las variables estan relacionadas con las caracteristicas clinicas y epidemioldgicas a
evaluar en la caracterizacion de la poblacion infanto-juvenil con enfermedad

oncoldgica.

Variable Tipo Escala Descripcion Indicadores

94




Edad. cuantitativa Menor de un afo Se consider6 | Nameros
continua. De 1 a 4 afios afos enteros y
De 5 a 14 afios cumplidos. grupos de
De 14 a 19 afios edades.
Sexo. Cualitativa nominal | Masculino Segun  sexo | Numero y
dicotomica. Femenino biologico porciento segun
grupos de
pertenencia.
Enfermedad Cualitativa nominal | -Enfermedades del | Segun el | Namero y
Oncoldgica. dicotomica. sistema sistema porciento segun
hemolinfopoyético | afectado. grupos de
-Tumores solidos pertenencia.

Para dar salida al objetivo No 2.

Las variables a evaluar estan relacionadas con la Guia de evaluacién operacional

para el Programa Nacional del control del Cancer Infanto- Juvenil propuesta por la

Dra. Castellén Cabrera Yuvy Leidy en su tesis de terminacion de residencia.

(47)

VARIABLES TIPO DE OPERACIONALIZACION
VARIABLE -

DESCRIPCION ESCALA INDICADOR *
Relativo a la Cualitativa Conocimientos de la | Conoce Mas del 50% de la
educacién para | nominal poblacién sobre los poblacién de la muestra
la salud y la dicotomica. | sintomas del cancer | Desconoce conoce de los sintomas
divulgacion de infantil. de alarma del cancer
los infantil.
conocimientos Conocimientos de la | Conoce Més del 50% de la
bésicos a la poblacion sobre poblacion de la muestra
poblacion. factores de riesgos | Desconoce conoce de los factores

del cancer infantil. de riesgos del cancer

infantil.

Divulgacion en | Conoce El 100% de los

Murales u otros consultorios tienen

medios. (Plegables, materiales de

folletos etc.) Sobre | Desconoce divulgacion.

factores de riesgo y
sintomas y signos de
alarma del cancer
infantil.
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Relativo a la
asistencia
(atencién
integral al
paciente
pediatrico con
enfermedad
oncoldgica en la
APS.

Cualitativa
nominal
dicotdmica.

Diagnostico de Conoce Mas del 70 % de los
sospecha de la enfermos se le realiz
enfermedad en la el diagnaostico de
APS. Desconoce sospecha de forma
precoz en el area de
salud y esta reflejado
en la HC
Dispenzarizacion en | Si El 100 % de los
el consultorio de los pacientes con cancer
pacientes enfermos. | No infantil estan
dispensarizados.
Dispenzarizacion en | Si EIl 80 % de Ilos
el consultorio de los pacientes con riesgo de
pacientes con riesgo. padecer céncer infantil
No estan dispensarizados.
Consulta Si El 100 % de Ilos
programadas y pacientes con céncer
realizadas registrada infantil tienen realizadas
en HC. No y programadas las
consulta y estan
reflejadas en la HC.
Terrenos Si El 100 % de Ilos
programados y pacientes con céncer
realizados infantil tienen
registrados en HC. No programados y
realizados los terrenos
y estan reflejados en la
HC.
Interconsulta de Si El 100 % de los
pediatria registrada pacientes con cancer
en HC. No infantil tienen
programadas y
realizadas las consultas
con el pediatra y estan
reflejadas en la HC
Pacientes en Si El  100% de |los
cuidados paliativos pacientes con
registrados en la HC. enfermedad terminal
No son atendidos segun

las Guias de Cuidados
Paliativos y las
acciones son
registradas en la HC
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Interconsulta conel | Si El  100% de |los
Equipo pacientes enfermos se
Multidisciplinario No le realiza la
Municipal y interconsulta con el
Provincial. equipo multidisciplinario
Municipal o provincial y
es reflejada en la HC
Registro en las HC Si El 100% de los
de las etapas de la pacientes tienen
enfermedad y descrito en la HC la
acciones a realizar No etapa de la enfermedad
en cada caso. con las acciones a
desarrollar segun el
consenso de Pediatria
Registro en las HC Si El 100% de las HC
de las entrevistas deben tienen reflejado,
con el Centro de la entrevista con el
referencia nacional. | No equipo de los Centros
especializados
Programacién de la | Si El 100% de las HC
atencion en los tienen reflejada, Ila
centros No programacion de los
especializados. turnos a los centros
especializados
Numero de pacientes | Si Si el 100% de los
curados o pacientes curados o
supervivientes sobrevivientes estan
incorporados a la No incorporados a la vida
vida social activa. social activa y se refleja
en la HC.
Numero de Si Mas de 5 actividades
actividades educativas 0
educativas y recreativas realizadas
recreativas No por el equipo de salud
realizadas por el en el afio y son
equipo de salud a los reflejadas en la HC u
nifios y familiares. otro documento
Materiales y Si En el 100% de Ilos
documentos del nivel consultorios tienen los
Central y Provincial protocolos de
en cada consultorio. | No actuacion, los

algoritmos para cada
etapa de la enfermedad
y la sintesis del PNCCIJ

97




Relativo a la
capacitacion de
los recursos
humanos.

Cualitativa
nominal
dicotdmica.

Capacitacion de los | Si El 100 % de los equipos
equipos de salud de salud deben estar
sobre  documentos capacitados
rectores de la documentos rectores
atencion al paciente | No para la atencion al
pediatrico con paciente pediatrico con
enfermedad enfermedad oncoldgica.
oncoldgica.
Capacitacion de los | Si El 100 % de los equipos
recursos humanos de salud (médicos y
en atencion al enfermera) estan
paciente pediatrico No capacitados en la
con cancer. atencion al paciente
pediatrico con
enfermedad oncoldgica.
Capacitacion de los | Si El 100 % de los equipos
recursos humanos de salud de los
en acciones a consultorios que
desarrollar en cada No atienden pacientes
etapa de la pediatricos con
enfermedad. enfermedad oncoldgica
estan capacitados en
las acciones a
desarrollar en cada
etapa de la
enfermedad.
Capacitacion de los | Si El 100 % de los
directivos del PAMI y directivos del PAMI y
responsable de responsables de cancer
cancer en la APS estan capacitados
sobre documentos No sobre documentos
rectores de la rectores para la
atencion al paciente atencion al paciente
pediatrico con pediatrico con
enfermedad enfermedad oncoldgica.
oncoldgica.
Capacitacion de los | Si El 100 % de los
directivos del PAMI y directivos estan
responsable de capacitados en la
cancer en la APS atencion al paciente
sobre la atencion al | No pediatrico con

paciente pediatrico
con enfermedad
oncologica en cada
etapa de la
enfermedad.

enfermedad oncoldgica.
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Si existe Si Debe existir como
investigacion sobre minimo una
cancer infantil en el No investigacion para
area. obtener el maximo de
puntos.
Relativo a la Cualitativa Satisfaccion de los Satisfecho/a. El 100% de los
investigacion. nominal cuidadores con la Ni satisfecho/a | cuidadores deben estar
dicotdbmica. | atencion recibida. ni satisfechos con la
insatisfecho/a. atencion recibida.
Insatisfecho/a.
Relativo a la Cualitativa Satisfacciéon de los Satisfecho/a. El 100% de los
satisfaccion. nominal proveedores de Ni satisfecho/a | proveedores estan
dicotdmica. | salud con los la ni satisfechos con la

capacitacion o
entrenamiento
recibida.

insatisfecho/a.
Insatisfecho/a.

capacitacion recibida.

INDICADOR: Este se medird segun escala de la Guia de Evaluacion, va desde el

maximo de puntos que es el que se refleja en la operacionalizacién 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 evaluacién

de la calidad propuesta por la Dra. Napoles Diaz Yadira en su tesis de terminacion

de residencia. (Anexo 5y 5A)

OPERACIONALIZACION DE LAS VARIABLES PARA LA EVALUACION DE LA
CALIDAD DE LA ATENCION SEGUN COMPONENTE.

Variable: Estructura
Dimensién: Organizacién de la atencion

Tipo de variable: Cualitativa nominal dicotomica

Criterio

Escala

Descripcion

Estandar

Personal de salud
disponible en APS para
la atencién del paciente
pediéatrico con cancer.

Médico en el CMF.

Enfermera/o en el
CMF.

Especialista en
Pediatria del GBT.

Médico especialista o
residente de MGl
laborando en los CMF.

Enfermeros laborando en
los CMF.

Especialista en Pediatria
por cada GBT.

El 100% de los CMF
deben estar cubiertos
por Médico
especialista o
residente de MGl y
Enfermeros.

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

El 100% de los
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municipios debe
tener un Equipo
disciplinario.

Dimension: Capacitacidon de los profesionales

Tipo de variable: Cualitativa nominal dicotbmica

Criterio | Escala | Descripcion Estandar
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Capacitacion de los
profesionales y técnicos
para la atencion de los
pacientes pediatricos con

enfermedades oncologicas.

Adiestramiento
recibido por el
equipo de salud
(Medico y
Enfermero/a) de
cada CMF que
atienden pacientes
pediatricos con
enfermedades
oncoldgicas.

Adiestramiento
recibido por el
Especialista en
Pediatria del GBT.

Adiestramiento
recibido por el
Equipo
Multidisciplinario.

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

Cursos, talleres o
entrenamiento sobre la
atencion de los pacientes
pediatricos con
enfermedades oncologicas
y el proceso de atencién
en la APS.

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

80% del equipo de
salud (Médico y
enfermera de los CMF
gue atienen nifios con
cancer deben estar
adiestrados en la
atencion a pacientes
pediatricos con
enfermedades
oncoldgicas y el
proceso de atencion
en la APS.

100% de los
Especialista en
Pediatria deben estar
adiestrados en la
atencién a pacientes
pediatricos con
enfermedades
oncoldgicas y el
proceso de atencién
en la APS.

El 100% del Equipo
Multidisciplinario debe
estar adiestrado en la
atencién a pacientes
pediatricos con
enfermedades
oncoldgicas y el
proceso de atencién
en la APS.

Dimension: Satisfaccion de los profesionales con la docencia recibida.
Tipo de variable: Cualitativa nominal dicotdbmica

Criterio

Escala

Descripcion

Estandar
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Satisfaccion de los Médico y enfermero/a | Satisfaccion que tenga el 80% deben estar
conocimientos recibidos | de cada CMF. médico y enfermero/a de satisfechos.

en las diferentes cada CMF con los

etapas. conocimientos recibidos en
las etapas de pregrado y
postgrado.

Especialista en Satisfaccion que tengan
pediatria del GBT. los Especialistas de
pediatria con los 80% deben estar
conocimientos recibidos en | satisfechos.

las etapas de pregrado y

postgrado.

Responsable del Satisfaccion que tengan

PAMI. los Responsables del 80% deben estar
PAMI con los satisfechos.

conocimientos recibidos en
las etapas de pregrado y

postgrado
Responsable de Satisfaccion que tengan
cancer. los Responsables de

cancer con los
conocimientos recibidos en
las etapas de pregrado y
postgrado.

En la variable Estructura se establecieron los criterios evaluativos generales de:
e Satisfactorio .Si cumplen el estandar propuesto.
e No satisfactorio: Si no cumplen con el estandar.
De forma general el componente Estructura se evaluara.
e 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.

e No Adecuado: 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.

Variable Proceso:
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Dimension: Coordinacion y continuidad de la atencidn del paciente pediatrico

con enfermedades oncoldgicas en la APS.

Tipo de variable: Cualitativa nominal dicotomica

Criterio

Descripcion

Indicadores

Estandar

Dispensarizacion de los
pacientes pediatricos
con enfermedades
oncoldgicas.

Registro en la historia
familiar e individual de
la dispensarizacion del
paciente pediatrico con
enfermedades
oncoldgicas.

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

100% debe estar
dispensarizado.

Programacion de las
consultas.

Registro en la historia
familiar e individual de
la programacion de las
consultas del paciente
pediéatrico 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

oncoldgicas 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
interconsultas
programadas.

Vacunacion.

Registro en la historia
individual y en el

Numero de pacientes
pediatricos con

tarjetero de vacunacion enfermedades

la inmunizacion del oncoldgicas
paciente pediatrico con correctamente
enfermedades inmunizados/Pacientes a
oncoldgicas. inmunizar.

100% inmunizado.

Si se relacionan con los
Centros de referencia.

Si el Equipo de salud
tiene relacion con el
Centro de referencia

Registro en HC de la
entrevista con los equipos
de los Centros de

100% de los equipo
de salud se debe
relacionar con los

103




para conocer el estado
de salud del paciente
pediatrico con
enfermedades
oncoldgicas.

referencia / Total de
equipos implicados.

Centros de
referencia.

Si se coordinan los
turnos con los Centros
de referencia.

Si el Equipo de salud
coordina los turnos
meédicos con el Centro
de referencia.

Turnos médicos a
coordinar con el Centro
de referencia/ Turnos
médicos coordinados

100% de los turnos
médicos
coordinados.

Variable: Proceso

Dimension: competencia cientifica.
Tipo de variable: Cualitativa nominal dicotomica

Criterio

Escala

Descripcion

| Estandar
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Conocimientos sobre
la enfermedad
oncolodgicay el
proceso de atencién
al paciente pediatrico
con enfermedad
oncoldgica.

Equipo de salud
(medico y enfermera
del CMF).

Especialista en
pediatria del GBT.

Responsable del
PAMI.

Responsable del
Programa Cancer.

Total de Médicos especialistas o
residentes de MGI que conocen
del cancer infantil y el proceso de
atencion / Total de médicos o
residentes.

Total de especialistas que
conocen del cancer infantil y el
proceso de atencion / Total de
especialista.

Total de responsables de PAMI
gue conocen del cancer infantil y
el proceso de atencion / Total de
responsables.

Total de responsables de cancer
gue conoce del cancer infantil y
el proceso de atencion / Total de
responsables.

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

Se establecieron como criterios evaluativos para cada variable.

« Satisfactorio: si cumple con el estandar propuesto.

* No Satisfactorio: si no cumple con el estandar propuesto.

De forma general para el componente del proceso:

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

Dispensarizacion y programacion de consultas y terrenos y cumplen ademas el 90%

de los restantes criterios.

* No Adecuada: Cuando no se cumplen los estandares establecidos para los

criterios:

Dispensarizacion y programacion de consultas y terrenos y cumplen menos del

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

Dimensién: Satisfaccion de los familiares con la atencién recibida.
Tipo de variable: Cualitativa nominal dicotomica

Criterio Escala Descripcion Estandar
Atencion recibida en Equipo de salud Familiares satisfechos/ 100% satisfechos
APS. (médico y enfermera | Total de familiares

del CMF).
Especialista en Familiares satisfechos/ 100% satisfechos
pediatria del GBT. Total de familiares 100% satisfechos
Equipo Familiares satisfechos/
multidisciplinario. Total de familiares
Atencion con el equipo Consulta de Familiares satisfechos/ 100% satisfechos
Multidisciplinario ( oncopediatria. Total de familiares
consulta de oncologia)
Atencion recibida en el Centro de referencia. Familiares satisfechos/ 100% satisfechos
Centro de Referencia. Total de familiares

Se establecieron como criterios evaluativos para cada variable.

« Satisfactorio: si cumple con el estandar propuesto.

* No Satisfactorio: si no cumple con el estandar propuesto.

De forma general para el componente resultado

* 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.

* No Adecuada: Cuando no se cumplen los estandares establecidos para los
Criterios: Satisfaccion recibida con la atencion en la APS y menos del 90% de los
restantes criterios.

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 atencion: si una de las variables fue evaluada como no

adecuada.
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Método

Técnicas de obtencién de lainformacién:

Teodricos:

Analitico sintético: en la interpretacion de fuentes bibliograficas para
determinar las posiciones tedricas que sustentaran la solucion del problema
cientifico.

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

Hipotético-deductivo: Posibilitara el surgimiento de conocimientos a partir
de influencias tedricas. Ayudar4 a corroborar la hipotesis e inferir

conclusiones.

Empiricos:

Pruebas documentales y analisis de documentos: Se obtendra la
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. (Anexos 2A, 2B y 2C)

Cuestionarios: se utilizaran las validadas por investigaciones anteriores
realizadas en la provincia con el objetivo de conocer como se aplica al

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

Estadisticos:

Criterios de expertos por comparacién por pares: Se utlizar4d para

determinar la validez del Programa de Mejora.
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e Tasas de morbilidad y de mortalidad: Se utilizaran para determinar los

indicadores de morbilidad y mortalidad de la provincia.

Procedimiento

Para dar salida al objetivo ndmero uno, se utilizaron las variables clinico-
epidemioldgicas obtenidas de la revision documental en el Departamento de
Estadistica Provincial y del PAMI Municipal y Provincial, enfermedades oncoldgicas
mas frecuentes en la provincia, y su distribucion por areas.

Para dar salida los objetivos 2 y 3 se utilizo la Guia de evaluacion operacional para

el Programa Nacional del control del Cancer Infanto- Juvenil y la Metodologia para

la evaluacion de la calidad de la atencién al paciente pediatrico con enfermedad

oncoldgica en la APS elaboradas por las doctoras Yuvy Leidy Castellbn Cabrera y

Yadira Napoles Diaz respectivamente. "%

Se realiz6 un grupo nominal (Anexo 6) con pediatras, equipo multidisciplinario,
responsables del PAMI y responsables de oncologia del area donde se priorizaron
los problemas detectados con relacion al trabajo de estos profesionales en la
atenciéon al paciente pediatrico con enfermedad oncolégica en el Policlinico Centro
Antonio Maceo (Anexo 7). Se disefié una propuesta de un sistema de acciones de
mejora Yy se validd por criterios de expertos.

Se redact6 un informe final teniendo en cuenta los requisitos que establece el
Departamento de Postgrado de la Universidad de Ciencias Médicas de Ciego de
Avila.

Procesamiento estadistico: Toda la informacién recopilada se llevé a una base de
datos confeccionada en el programa SPSS version 13.0 para Windows para su
procesamiento. Fue resumida en frecuencias absolutas y porciento.

Aspectos éticos.

Se explicé detalladamente en qué consistia la investigacién, a cuidadores,
profesionales y responsables de la atencion al paciente con cancer en cada area de
salud demostrando en cada momento la importancia de su colaboracion y veracidad
al responder los instrumentos, asi como la posibilidad de aportar cualquier elemento

gue resultara provechoso para corroborar los resultados, respetando su autonomia,
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dejando explicito el derecho a no participar en la investigacién y el anonimato, asi
como a abandonar el estudio cuando lo estimase conveniente y por Ultimo estar de

acuerdo con gue los resultados de esta investigacion puedan ser publicado.

ANALISIS Y DISCUSION DE LOS RESULTADOS
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Para obtener el resultado propuesto en esta investigacion se realizé un analisis de la
situacion del cancer infantil en el Policlinico Centro Antonio Maceo de Ciego de Avila,
donde se pudo observar lo siguiente:

Tabla 1. Enfermedades oncologicas pediatricas mas frecuentes en el area del

Policlinico Centro del municipio Ciego de Avila.

Enfermedad Oncoldgica Numero de enfermos %
Leucemia 2 25%
Neuroblastoma 2 25%
Linfoma no Hodking 2 25%
Linfomma Hodking - -
Craneofaringeoma 1 12.5%
Cistocarcinoma de ovario 1 12.5%
Total 8 100%

Fuente: Base de datos del Departamento de Estadisticas Direccion Municipal de Salud.
En cuanto a las enfermedades oncologicas mas frecuentes en el Policlinico Centro
se puede observar en la tabla 1 que los resultados coinciden con estudios

(27,28,31,32,33) donde las

municipales, provinciales, nacionales e internacionales
enfermedades oncoldgicas del Sistema Hemolinfopoyético son las que ocupan el
primer lugar en orden de frecuencia y las que mejor prondstico tienen, siempre que
se realice el diagnostico temprano.

Tabla 2. Cumplimiento de los indicadores de la educacion a la poblacion.

Indicador Resultado Estandar Evaluacion
No. de personas que tienen
o ] =2 50% de la
conocimientos de sintomas de 0 pto. Mal.
_ _ muestra.
alarma del cancer infantil.
No. de personas que tienen
o > 50% de la
conocimientos sobre los factores de 0 pto. Mal.
_ ] _ _ muestra.
riesgos del cancer infantil.
No. de Murales u otros medios El 100% de los
0 pto. _ Mal.
(Plegables, folletos) sobre factores consultorios.

110



de riesgo y sintomas del cancer

infantil.

Fuente: Guia Evaluativa operacional del PNCCIJ.

En la tabla 2 se muestra que en el cumplimiento de los indicadores para medir la
educacion a la poblacion sobre los factores de riesgo y sintomas de alarma del
cancer infantil se obtuvieron en todos cero, no cumpliéndose asi con los estandares
propuestos. La autora de esta investigacion considera que para mejorar dichos
indicadores hay que trabajar y proponer acciones encaminadas a promover y educar
a la poblacion en los aspectos evaluados.

Es necesario tener en cuenta que en el PNCCIJ la educacion a la poblacién viene
reflejada como una accién a desarrollar por la APS, a la cual la investigadora de este
trabajo le otorga gran importancia por la necesidad de realizar el diagnostico
temprano de la enfermedad oncoldgica en la infancia, como Unica opcién de lograr
supervivientes con calidad de vida.

Tabla 3. Cumplimiento de los indicadores de la asistencia al paciente pediatrico con

enfermedad oncoldgica en la APS.

Indicador Resultado | Estandar | Evaluacion
No. de pacientes con diagndstico de
0 pto 70 % Mal.
sospecha de la enfermedad en la APS.
No. de consultorios con pacientes .
. . 4 ptos 100 % Bien.
enfermos dispensarizados.
No. de consultorios con nifios/as y
adolescentes de riesgo 4 ptos 80 % Bien.
dispensarizados.
No. de consultas registrados en HC. 4 ptos 100 % Bien.
No. de terrenos registrados en HC. 4 ptos 100 % Bien.
No. de interconsultas de Pediatria _
) 4 ptos 100 % Bien.
programas y registradas en HC.
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No. de pacientes en cuidados paliativos No 100% No
0.
atendidos segun guias. evaluable evaluable.
No. de HC con registro de las etapas de
. . 3 ptos 100% Regular.
la enfermedad y acciones a realizar.
No. de pacientes valorados por el
Equipo Multidisciplinario Municipal y 1 pto 100% Regular.
Provincial.
No. de HC con registro de las
entrevistas con el Centro de Referencia 0 pto 100% Mal.
Nacional.
No. de HC con la Coordinacion de la
atencion en los centros especializados 1 pto 100% Mal.
reflejadas.
Numero de pacientes curados o
supervivientes incorporados a la vida 4 ptos 100%. Bien.
social activa (escuela, trabajo, deporte).
, N | 5
Numero de actividades educativas y o
) ] ) actividades

recreativas realizadas por el equipo de _

) S 1 pto educativas Mal.
salud y/o equipo multidisciplinario a los

o]
nifios y familiares. .
recreativas

No. materiales y documentos del nivel

o _ 1 pto 100% Mal.
Central y Provincial en cada consultorio

Fuente: Guia Evaluativa operacional del PNCCIJ.

En la tabla 3 se puede observar un total de 31 ptos lo que reporté una evaluacion de
mal, esto debe tomarse en cuenta para proponer acciones urgentes ya que este
acapite esta relacionado con la atencién al paciente con cancer infantil en la APS,
donde existen problemas en el diagndéstico de sospecha de la enfermedad, reflejado

en que ninguno de los nifios del area se le diagnosticé su enfermedad en la APS.
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Esta establecida en la estrategia para el control del cancer infanto-juvenil la creacion
del equipo multidisciplinario a todos los niveles de atencion con el objetivo de
aumentar la calidad de la atencion a estos pacientes y brindarle una atencion integral
que incluye desde el diagndstico precoz, el tratamiento curativo, los cuidados
paliativos y hasta el manejo del duelo. Esto no se cumple en el Policlinico Centro
porque no esta creado el equipo multidisciplinario en el area y existe ineficiencia del
equipo municipal.

No existe relacion con el Centro de Referencia Nacional constituyendo un serio
problema a la hora de darle una atencion individualizada a estos pacientes de
acuerdo a la etapa en que se encuentre su enfermedad.

Esta autora considera de gran importancia la evaluacion de programas orientados
por el Ministerio de Salud de forma sistematica con resultados a corto, mediano y
largo plazo y proponer acciones para resolver los problemas encontrados que
reportara a su vez una mejor calidad de la atencion al paciente con cancer infantil en
la APS.

Tabla 4. Cumplimiento de indicadores sobre la capacitacibn de los recursos

humanos del Policlinico Centro.

Indicador Resultado | Estandar | Evaluacion

No. de equipos de salud (equipo de
salud médico y enfermera del
consultorio) capacitados sobre

y 1 pto 100 % Mal.
documentos rectores de la atencion al
paciente pediatrico con enfermedad

oncoldgica.

No. de recursos humanos (equipo de
salud médico y enfermera del
consultorio) capacitados y

) ) 2 ptos 100 % Mal.
directamente relacionados con la
atencion al paciente pediatrico con

enfermedad oncoldgica.
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No. de los recursos humanos (equipo
de salud médico y enfermera del
consultorio) capacitados en acciones a
desarrollar en cada etapa de la

enfermedad.

1 pto.

100 %

Mal.

No. de directivos del PAMI y
responsables de la atencién del
cancer en la APS capacitados sobre
documentos rectores de la atencion al
paciente pediatrico con enfermedad

oncoldgica.

3 ptos.

100 %

Regular.

No. de directivos del PAMI y
responsables de la atencion del
cancer en la APS capacitados sobre la
atencion al paciente pediatrico con
enfermedad oncoldgica en cada etapa
de la enfermedad.

3 ptos.

100 %

Regular.

Fuente: Guia Evaluativa operacional del PNCCIJ.

Se observa en la tabla 4 que el total de puntos en

capacitacion fue de 10, lo que da una evaluacién de Mal segun la guia evaluativa.
Esto demuestra que es un problema importante que se debe solucionar con acciones
dirigidas a la capacitacion de los profesionales en la atencion al paciente pediatrico

con cancer en cada una de las etapas de la enfermedad y en los documentos

rectores que fundamentan dicha atencion.
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En la provincia se realizaron estudios de intervenciones para mejorar los
conocimientos sobre el cancer infantil, entre ellos, el efectuado por la Dra.
Norma Pérez Calleja donde se obtuvo solo un 16% de pacientes a los cuales se
les realiz6 el diagnostico precoz de la enfermedad, este resultado pudo estar
relacionado con el desconocimiento de los profesionales de los sintomas y
signos de alarma del cancer en pacientes pediatricos, y otros aspectos

fundamentales del comportamiento de la enfermedad. “V

La autora considera que tanto al equipo de salud médico como el de
enfermeria, en dicha capacitacion, se le deben incorporar los resultados
cientificos obtenidos por investigadores locales, como por ejemplo, el obtenido
por la Dra. Norma Pérez Calleja, donde propone un algoritmo para mejorar la
atencién integral al paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica en la

Atencién Primaria de Salud. “Y

Tabla 5. Cumplimiento de indicadores sobre investigacion.

Indicador Resultado Estandar | Evaluacién

No. de Investigaciones en el &rea. 4 ptos. 1 %. Bien.

Fuente: Guia Evaluativa operacional del PNCCIJ.

La tabla 5 representa la evaluacion de las investigaciones en el area evaluada donde
se obtuvo el maximo de los puntos con una evaluacion de Bien.

Es un hecho en la provincia de Ciego de Avila que el cancer en pacientes pediatricos
constituye un problema de salud, si se tiene en cuenta que es la primera causa de
muerte por enfermedad en pacientes de 1 a 18 afios, por lo que las investigaciones
sobre el tema pueden ser de suma importancia para reconocer dénde fallo la
atencién con mayor porciento de responsabilidad en la APS. “®

Tabla 6. Cumplimiento de indicadores de satisfaccion.

Indicador Resultado Estandar Evaluacioén

No. de cuidadores satisfechos con )
» o 4 ptos 100% Bien.
la atencion recibida.
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No. de proveedores de salud

satisfechos con la capacitacion o

entrenamiento recibido para la 0 pto 100% Mal.

atencion al paciente pediatrico

con enfermedad oncoldgica.

Fuente: Guia Evaluativa operacional del PNCCIJ.

En la tabla 6 el total de cuidadores estaban satisfechos con la atencién recibida, por
el contrario, el total de médicos entrevistados mostré insatisfaccion por su
preparacion, por una parte la autora considera que esto es un elemento positivo
porque los profesionales de salud reconocen sus deficiencias y que necesitan
autosuperarse.

Tabla 7. Resultados de la evaluacion operacional del Programa Nacional del Cancer

Infanto-Juvenil en el Policlinico Centro.

Acépites evaluados Resultados Estandar | Evaluacion

1. Educacion a la poblacion. 0 % 12 % Mal.
2. Asistencia. 33% 56% Mal.
3. Capacitacion de los recursos

hUMANGS. 11 % 20% Mal.
4. Investigacion. 4 % 4% Bien.
5. Satisfaccion. 3% 8% Mal.
Total 51% 100% Mal.

Fuente: Guia Evaluativa operacional del PNCCIJ.

En la Tabla 7 se puede apreciar la evaluacién operacional del programa que en su
conjunto obtuvo calificacion de Mal, es importante conocer cuales son las causas de

resolver los problemas

las dificultades para desarrollar acciones y poder
encontrados. Esto queda en manos de la direccion del centro y su evaluacion
sistematica hard posible mejorar la calidad de la atencién de los pacientes con
cancer infanto-juvenil en el area.

Resultados obtenidos en la aplicacion de la metodologia de evaluacion.
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Estos resultados son los obtenidos en la aplicacion de la Metodologia de evaluacion
de la calidad de la atencién al paciente pediatrico con cancer “® en el Policlinico

Centro. Se ordenaron segun los componentes de estructura, proceso y resultados.

Componente Estructura:
Tabla 8. Cumplimiento de los indicadores de estructura segun estandar establecido.

Organizacion de la atencion.

_ Resultado Estandar | Evaluacion
Indicador

NUmero %

No. de Médicos o residente de 5 100% 100% Satisfactoria.
MGI laborando en los CMF.

Enfermeros laborando en los 5 100% 100% | Satisfactoria.
CMF.

Especialista en Pediatria por 2 100% 100% | Satisfactoria.
cada GBT.

Capacitaciéon de los profesionales

No. de Médicos capacitados en

cancer infantil 0 0% 80% Insatisfactoria.
No. de Cursos, talleres o

entrenamiento recibidos por la 0 0% 80% Insatisfactoria.
enfermera del consultorio.

No. de Cursos, talleres o

entrenamiento recibidos por el 1 100% | 100% | Insatisfactoria.

Pediatra del GBT.

Satisfaccion de los profesionales con la docencia recibida.

No. de médicos satisfechos de _ _
_ o 0 0% 100% | Insatisfactoria.
la docencia recibida pregrado.

No. de médicos satisfechos de _ _
_ o 0 0% 100% | Insatisfactoria.
la docencia recibida postgrado.
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En cuanto a la evaluacién del componente estructura podemos observar en la tabla 8
el 62.5 % de los indicadores de cada dimension fueron evaluados de insatisfactorio.
Se observa una adecuada distribucion de médicos y enfermeras en los CMF asi
como de pediatras por GBT, sin embargo la capacitacion del personal sanitario se
encuentra deficiente, lo que influye de manera negativa en la calidad de la atencion
del paciente pediatrico con cancer, ya que si se cuenta con el personal disponible
para su seguimiento, pero estos no tienen los conocimientos adecuados para su
correcto manejo. El estudio realizado por la Dra. Yadira Napoles Diaz *®, en su tesis
de culminacion de residencia donde se aplicé una Metodologia para la evaluacion de
la calidad de la atencion al paciente pediatrico con cancer en el Policlinico Centro;
tuvo como resultado que el 50 % de los indicadores fueron evaluados de
insatisfactorio. La autora considera, que si se compara el resultado de este ultimo
estudio mencionado, con los de su evaluacion, podemos observar, que aumenté un
12.5%, los indicadores de forma insatisfactoria, debido a la deficiente capacitacion de

los profesionales tanto en el pregrado como en el postgrado.

Componente Proceso:

Tabla 9. Cumplimiento de los indicadores de proceso segun estandares.

Coordinacion y continuidad de la atencion

. Resultado ) -
Indicador _ Estandar | Evaluacion
Numero | %

No. de pacientes dispensarizados en el
CMF.

8 100% 100 Satisfactorio.

No. de pacientes con consultas
programadas adecuadamente en el 8 100% 100 Satisfactorio.
CMF.

No. de pacientes con consultas _ _
_ _ 8 100% 100 Satisfactorio.
realizadas por el Médico del CMF

No. de pacientes con terrenos
programadas adecuadamente en el 8 100% 100 Satisfactorio.
CMF.

118




No. de pacientes con terrenos

realizado.

6 75%

100

Insatisfactorio.

No. de pacientes con interconsulta con
Especialista de Pediatria del GBT

programadas.

8 100%

100

Satisfactorio.

No. de pacientes con interconsulta con
Especialista de Pediatria del GBT

programadas.

8 100%

100

Satisfactorio.

No. de pacientes vacunados.

8 100%

100

Satisfactorio.

No. de consultorios que se relacionan

con los centros de referencia.

0 0%

100

Insatisfactorio.

No. de consultorios que coordinan los

turnos al centro de referencia.

0 0%

100

Insatisfactorio.

Competen

cia cientifica.

No. de Médicos especialistas o
residentes de MGI que conocen del
cancer infantil y el proceso de atencién

segun evaluacion.

1 25%

50

Insatisfactorio.

No. de especialistas de Pediatria que
conocen del cancer infantil y el proceso

de atencién segun evaluacion.

2 100%

100

Satisfactorio.

No. de Responsables de cancer en el
area que conocen del cancer infantil y
del proceso de atencion segun

evaluacion.

0 0%

100

Insatisfactorio.

No. de responsables de PAMI en el
area que conocen del cancer infantil y

del proceso de atencién.

0 0%

100

Insatisfactorio.

En la tabla 9 se aprecia que en el cumplimiento del componente proceso el 42,8% de

Sus

indicadores fueron evaluados de

119

insatisfactorio.

Se detect6 una mala




comunicacién 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. Se observa una
adecuada programacion de consultas y terrenos, sin embargo el cumplimiento de la
programacion esta deficiente, por lo que existen irregularidades en el proceso de
atencién de estos pacientes no solo por parte del personal que labora en el CMF sino
también de los responsables del cancer infantil y del PAMI en el area.

La autora de esta investigacion considera de vital importancia este componente ya
que en el se evalta indicadores que reflejan que la atencion realizada en cada area a
los pacientes pediatricos con enfermedad oncologica en la APS es catalogada de
mala calidad. En la tesis de culminacion de residencia de la Dra. Yadira Napoles
Diaz ®®, coinciden los resultados insatisfactorios de los indicadores con los de esta
evaluacion.

Componente Resultado:

Tabla 10. Cumplimiento de los indicadores de resultados a corto plazo segun

estandares.

Satisfaccion de los familiares con la atencién recibida.

Resultado ) y
Escala _ Estandar | Evaluacion
Namero %

No de cuidadores satisfechos _ _
» o 7 87.5 % 100 % | Insatisfactoria.
con la atencién recibida en APS.

No de cuidadores satisfechos
con la atencién en consulta de 8 100 % 100 % Satisfactoria.

oncopediatria.

No. de cuidadores satisfechos

con la atencion recibida por el _ _
) S 0 0 100 % | Insatisfactoria.
Equipo Multidisciplinario

Municipal.

En la tabla 10 en cuanto a la evaluacion del componente proceso se observa que el

66,6% de los indicadores fueron evaluados de insatisfactorios. Los indicadores
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evaluados fueron los relacionados a la satisfaccion de los cuidadores con la atencion
recibida en la APS y por el Equipo Multidisciplinario Municipal. En el primero el 12,5%
quedo insatisfecho mientras que en el otro fue un 100%. La satisfaccion constituye
uno de los principales indicadores de la dimension resultado, la evaluacion de este
indicador solo fue evaluado a corto plazo ya que en estudios posteriores donde se
evalué de forma sistematica la calidad de la atencion y se fomenten acciones de
mejora teniendo en cuenta los problemas detectados, los indicadores de resultados
podran ser evaluados a mediano y largo plazo.

La familia juega un papel fundamental en la atencion 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 asf la calidad de la atencién. “°
Tabla 11. Evaluacién por componente de la calidad de la atencion al paciente

pediatrico con enfermedad oncoldgica en la APS.

Componente Evaluacion general seglun estandares Evaluacion
Estructura Menos del 90% de los estandares. Inadecuada.
Proceso Menos del 90% de los estandares. Inadecuada.
Resultado Menos del 90% de los estandares. Inadecuada.

En la tabla 11 se observa que la evaluacién del componente de la calidad en la
atencion al paciente pediatrico con enfermedad oncolégica obtuvo calificacion
inadecuada, por lo que podemos concluir que la calidad de la atencién es mala.

El Sistema de acciones de mejora propuesto fue validado por criterios de expertos y
aplicado al area Centro del municipio Ciego de Avila, lo cual indica que se puede
generalizar para lograr mejorar la atencion al paciente pediatrico con enfermedad

oncoldgica en la provincia.
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A continuacion se relacionan los problemas encontrados después de la aplicacién de

la evaluacién de la calidad de la atencion al paciente pediatrico con cancer en la APS

y la guia de evaluacion operacional del programa nacional contra el cancer

infantojuvenil:

Asistencial

Un 25 % de los pacientes no tienen interconsultas con pediatria y no esta
reflejado en la historia clinica.
El 875 % de los pacientes no han sido valorados por el equipo

multidisciplinario municipal.

Formacion

El 100 % de la poblacion encuestada desconoce los factores de riesgos y los
sintomas de alarma del cancer infantil.

Al 100% de los pacientes oncolégicos no se le sospechd el diagnostico en la
APS.

El 75 % de los equipos béasicos de salud no estan capacitados acerca de los
documentos rectores de la atencion al nifio con cancer y las acciones a
desarrollar en cada una de las etapas de la enfermedad.

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

El 100% de los equipos de salud estan insatisfechos con la capacitacién 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 infantil.

No existe relacion entre el centro de referencia nacional y la APS.

El 100 % de los consultorios visitados no presentan materiales de apoyo para

la educacion a poblaciéon ni informacién en los murales.
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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.

Una vez identificados los problemas se realizé un grupo nominal (Anexo 6) con la

participacion de pediatras, equipo multidisciplinario, responsables del PAMI y

responsables de oncologia del area cada uno con perfiles diferentes pero con los

mismos objetivos en la atencion integral al paciente pediatrico con enfermedad

oncoldgica. Se analizan los problemas y se priorizan (Anexo 7), donde se establecen

segun el orden de prioridad de la siguiente manera:

1.

Al 100% de los pacientes oncolédgicos no se le sospeché el diagnéstico en la
APS.

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

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

El 875 % de los pacientes no han sido valorados por el equipo
multidisciplinario municipal.

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 infantil.

Un 25 % de los directivos del PAMI y responsable del cancer en la APS estan
capacitados sobre los documentos rectores en la atencion oncopediatrica y la

atencion en cada una de las etapas de la enfermedad.

Después de priorizar los problemas se disefid una propuesta de un Sistema de

acciones de mejora para la atencion al paciente pediatrico con cancer en el

Policlinico Centro Antonio Maceo, teniendo en cuenta las dificultades encontradas se

formularon acciones dirigidas a la educacion a la poblacion y la capacitacion

profesional.
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Sistema de acciones de mejora de la calidad para la

atencion al paciente pediatrico con cancer en el APS

El cancer constituye un serio problema de salud y una de las principales causas de
muerte en todo el mundo, con frecuencia se ha considerado que la enfermedad es un
problema del primer mundo, donde los recursos disponibles para la prevencion, el
diagnostico y el tratamiento son limitados. Para el logro del manejo adecuado de
estos pacientes en la APS es necesario que los profesionales que intervienen en su

atencién estén adiestrados y capacitados en su manejo.

En Cuba la estrategia para el control del cancer integra los esfuerzos para la
educaciéon y promocién de acciones de salud que contribuyan a mejorar
conocimientos, actitudes y practicas saludables en la poblacion; la deteccién y
prevencion de factores de riesgo a nivel poblacional desde la atencion primaria de
salud, asi como el pesquisaje activo y sistematico de las principales causas de
incidencia/mortalidad por cancer. Dicha estrategia contiene ademas el control de la
calidad, el seguimiento e interrelacién con los niveles de atencion secundario y/o

terciario para la confirmacion diagnostica, y el tratamiento oportuno.

En la actualidad, mejorar la calidad de los procesos para el control del cancer
constituye un desafio en el nivel primario de atencién, debido al nimero considerable
de nuevos casos que se diagnostica, y el tiempo que estos permanecen en la
comunidad para continuar su evolucion. El desarrollo de un conjunto de acciones
encaminadas a garantizar con calidad, el diagnostico precoz y la atencién médica
integral y dispensarizada, es de gran utilidad para favorecer de manera importante la
reduccion en la incidencia y la mortalidad por cancer, y el incremento en la

esperanza de vida de la poblacion cubana.

En correspondencia con las politicas trazadas por el ministerio de salud publica
hacen énfasis en el control de enfermedades no trasmisibles como el cancer por lo
gue en esta investigacion a la par de estas politicas disefiamos una propuesta de un

Sistema de acciones de mejora con vista a elevar la calidad en la atencion integral al
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paciente pediatrico con cancer en el area del Policlinico Centro de Ciego de Avila.
Para ello lo configuramos en dos areas que a nuestro juicio constituyen la deficiencia
en el trabajo de los responsables en la atencidn integral a estos pacientes que son la

educacién a la poblacion y la capacitacion profesional

Objetivos:

1. Elevar el nivel de capacitacién profesional relacionado con la atencion integral

al paciente oncopediatrico.

2. Educar a la poblacién de los consultorios en los sintomas de alarma y factores

de riesgo del cancer infanto-juvenil.

Acciones a desarrollar:

1. Promocion de la participacion activa de los profesionales para la gestion de la
calidad.

2. Orientacion de temas relacionados con la oncologia dentro de las lineas de
investigacibn de residentes de Medicina General Integral y de otras
especialidades.

3. Entrega de las normas de pediatria y algoritmo de manejo segun etapa de
enfermedad confeccionadas en nuestra provincia ya sea impresos 0 en
formato digital.

4. Elaboracion de un manual sobre la atencion integral al paciente pediatrico con
cancer.

5. Distribucion de los documentos rectores de la atencion al paciente
oncopediatrico ya sea impresos o en formato digital.

6. Capacitacion de los equipos béasicos de salud sobre los documentos rectores

de la atencion al paciente oncopediatrico

7. Educacion de la poblacion sobre los posibles factores de riesgo de padecer

cancer infantil.
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8. Elaboracion de materiales plegables de educacion y promocién para la salud
sobre los factores de riesgos del cancer infantil y sus sintomas y signos de
alarma.

9. Realizacién de actividades de promocion y educacién para la salud, con
amplia participacion comunitaria e intersectorial.

10.Incorporacién de la participacion del paciente, la familia y la comunidad en la
toma de decisiones y en la promocién del autocuidado.

11.Orientacion de cuidados integrales con enfoque multidisciplinario y centrado

en la calidad de vida.

12.Realizacion de charlas educativas en las comunidades, centros de trabajos de
las &reas, haciendo énfasis en los factores de riesgo y sintomas de alarma del

cancer infantil.

13.Promocion del apoyo social de vecinos, amigos y la comunidad hacia esta

familia donde existen pacientes con cancer.

Evaluacion de la propuesta por criterios de expertos.

La propuesta de sistema disefiada se valid6é por criterios de expertos, a través del
Método Delphy “9, para asi, evaluar el Sistema de acciones de mejora de la calidad
para la atencién al paciente pediatrico con cancer en el APS; se escogi0 este método
por considerarse mas adecuado a las caracteristicas del objeto de evaluacion.

Los pasos para su utilizacion fueron los siguientes:

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

1 Seleccién de los expertos.

1 Evaluacién de la propuesta por cada experto.

1 Recopilacion de los criterios brindados por los expertos sobre la validez del
Sistema de acciones de mejora de la calidad para la atencion al paciente pediatrico
con cancer en el APS.
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1 Procesamiento estadistico de la informacién y analisis de los resultados mediante

la evaluacion de las acciones propuesta como componentes del sistema.

Se envié una sintesis del Sistema de acciones de mejora de la calidad para la
atencion al paciente pediatrico con cancer en el APS y del cuestionario
perfeccionado a cada experto seleccionado como aparece en el Anexo 8, para que
marcaran el rango de adecuacion que consideraban en cada componente que se

evalla y se determino el grado de competencia de los expertos Anexo 9.

Segun el registro de las respuestas ofrecidas por los expertos que esta recogido en
el Anexo 10, y determinaciéon del grado de competencia de los expertos 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, 7, 9, 12 y 13 fueron valoradas por los expertos de muy
adecuadas (36,84%). Mientras que las acciones 2, 4, 5, 8, 10 y 11 de bastante
adecuadas. Sin embargo para las acciones 4 y 5 existi6 preocupacion por la
inestabilidad del recurso humano que labora en la APS en el contexto actual en el
que se desarroll6 la investigacion, por lo que resulté 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 procedié a concretarlas en correspondencia con el tema
que se aborda en la investigacion, y se pudieron perfeccionar los procedimientos a
ejecutar por los docentes y por los estudiantes operacionalizandolos mas en funcion
de los resultados que se esperan alcanzar.
Las consideraciones al respecto fueron las siguientes:

e La propuesta del Sistema de acciones de mejora de la calidad para la atencion

al paciente pediatrico con cancer en el APS tiene una adecuada estructura

interna y se ajusta al Programa Nacional Contra el Cancer Infanto-Juvenil.
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e Existe correspondencia entre los propésitos para los cuales se define el
desarrollo actual de la oncologia pediatrica, sus necesidades no cubiertas y

Sus perspectivas.

e Se adecua a las circunstancias, adaptdndose a las posibilidades del territorio y

de los centros en los cuales se presta atencion médica.

e Estéa actualizado con relacion a los contenidos y responde al estado actual de

la profesion.

e Brinda una adecuada estrategia de trabajo interdisciplinario que se fortalece
con los nexos establecidos entre la Asistencia y Docencia médica que tienen

incidencia en la atencion primaria de salud.

e Considera la evaluacion desde la perspectiva de la integracion, lo que
fortalece la preparacién de los profesionales del sector.

e Establece mecanismos apropiados para su constante actualizacion vy

perfeccionamiento.

e Se ofrecen recomendaciones a la autora 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

gue se obtienen opiniones que la fortalecen.

Por otra parte, la implantacion de una propuesta de un Sistema de acciones de
mejora de la calidad para la atencion al paciente pediatrico con cancer en el
APS, exige un compromiso con relacion a los objetivos que en el mismo se plantean,
en este caso, elevar la calidad en la atencién integral al paciente pediatrico con
cancer. En este sentido, en el grupo provincial de Pediatria se realiz6 un analisis en
el que se comparo la situacion actual y las perspectivas para la implantacion de la
propuesta. Los resultados fueron los siguientes:

Actualmente:
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* La reorganizacion de los servicios en el Sistema de Salud cubano impone la
realizacion de funciones integrales a los profesionales que se desempefian en
la APS para asi lograr, la mayor prevencion posible del cancer infanto-juvenil.

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

* La provincia no cuenta con una sala de oncologia pediatrica donde realizar la
preparacion de los profesionales de la carrera de medicina, pero si existe un

incremento de los casos en los xxx ultimos afios

Perspectivas:
« La implantacion de la propuesta exige elevar la calidad de la atencion

oncopediatrica mediante la interrelacién entre Docencia y Asistencia médica.

» Una revision del plan de estudios de la carrera de Medicina también puede ser
una accion que ayude a incorporar mas tiempo a la ensefianza de los contenidos
de la oncologia, para completar esta salida profesional con mayor calidad; méas
ahora que se avecinan grandes esfuerzos en los que los recién egresados de la

carrera jugaran 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 y

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 Direccion 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.
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Factibilidad de vinculacién con sectores usuarios o beneficiarios: porque la
solucion de los problemas que se resuelvan en la APS beneficiara a la

comunidad y aumentara la motivacion 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
atencion al paciente pediatrico 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 la
atencioén al paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica en el Policlinico
Centro Antonio Maceo es deficiente.

e Los problemas detectados de mayor incidencia son los relacionados con la
formacion y capacitacion del personal responsable en la atencion a los

pacientes pediatricos con cancer.

La propuesta del Sistema de acciones disefiado fue validado por expertos por lo que
se propone su implementacién inmediata

RECOMENDACIONES
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Implementar la propuesta del Sistema de acciones de mejora de la calidad en
la atencion al paciente pediatrico con cancer en el area del Policlinico Centro

Antonio Maceo.

Evaluar la propuesta del Sistema de acciones de mejora de la calidad
propuesto en el area del Policlinico Centro Antonio Maceo a mediano y largo

plazo.

Disefiar una estrategia con el objetivo de capacitar a los profesionales en la
Atencion Primaria de Salud sobre el manejo a pacientes oncopediétricos.
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Area de Salud:
Fecha:

Y O he recibido suficiente
informacion sobre la investigacion que se realiza: Sistema de acciones de mejora
para la atencién al paciente pediatrico con cancer en el Policlinico Antonio Maceo.
(Subproyecto del proyecto: Estrategia Metodologica para mejorar la atencion del
paciente pediatrico con cancer en la APS) y estoy dispuesta(o) a autorizar la
participacion de mi hijo(a) y la mia, en esta investigacion 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 decision 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

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

A) Conocimientos de la poblacion sobre los sintomas del cancer infantil.

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

2. Del 40 al 50% de la de la poblacién de una muestra tomada al azar
conoce de los sintomas de alarma del cancer infantil (3 pts).

3. Del 30 al 39% de la de la poblacion de una muestra tomada al azar
conoce de los sintomas de alarma del cancer infantil (2 pts).

4. Del 20 al 29% de la de la poblacién de una muestra tomada al azar
conoce de los sintomas de alarma del cancer infantil (1 pts).

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

azar conoce de los sintomas de alarma del cancer infantil (0 pts).

B) Conocimientos de la poblacién sobre factores de riesgos del cancer

infantil.

1. Mas del 50% de la poblacién de una muestra tomada al azar conoce
de los factores de riesgos del cancer infantil (4 pts).

2. Del 40 al 50% de la de la poblacion de una muestra tomada al azar
conoce de los factores de riesgos del cancer infantil (3 pts).

3. Del 30 al 39% de la de la poblacién de una muestra tomada al azar
conoce de los factores de riesgos del cancer infantil (2 pts).

4. Del 20 al 29% de la de la poblacion de una muestra tomada al azar
conoce de los factores de riesgos del cancer infantil (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 infantil (0 pts).
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C) Divulgacién en Murales u otros medios (Plegables, folletos y otros).
Sobre factores de riesgo y sintomas y signos de alarma del cancer infantil.

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

5. EI 69 % o menos de los consultorios tienen materiales de divulgacion (0

pts).

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 area de salud y esta reflejado en la HC (4 pts).

2. Del 60 al 69% de los enfermos se le realizé el diagnostico de

sospecha de forma precoz en el area de salud y esté reflejado en la HC (3
pts).
3. Del 50 al 59% de los enfermos se le realiz6 el diagnéstico de
sospecha de forma precoz en el area de salud y esta reflejado en la HC (2
pts).
4. Del 40 al 49% de los enfermos se le realiz6 el diagnéstico de
sospecha de forma precoz en el area de salud y esté reflejado en la HC (1
pts).
5. Del 30 al 39% o menos de los enfermos se le realizé el diagndstico de

sospecha de forma precoz en el area de salud y esté reflejado en la HC (0
pts).




Jo—— 8o

00 o0

o —— o

Jo—— o

[C -

o —— o

00 o0

o —— o

[Ch -

o —— o

[Ch -

o —— o

6. Si se le realizé diagnostico de sospecha de forma precoz en el area
pero no esta reflejado en la HC (0 pts).

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

1. EI 100 % de los pacientes con cancer infantil estan dispensarizados (4

pts).

2. Del 90 al 99% de los pacientes con cancer infantil estan

dispensarizados (3 pts).

3. Del 80 al 89% de los pacientes con céancer infantil estan

dispensarizados (2 pts).

4. Del 70 al 79% de los pacientes con cancer infantil estan

dispensarizados (1 pts).

5. Del 60 al 69% o menos de los pacientes con cancer infantil estan
dispensarizados (0 pts).

C) Dispensarizacién en el consultorio de los pacientes con riesgo (4 pts).

1. EI 80 % de los pacientes con riesgo de padecer cancer infantil estan

dispensarizados (4 pts).

2. Del 70 al 79% de los pacientes con riesgo de padecer cancer infantil

estan dispensarizados (3 pts).

3. Del 60 al 69% de los pacientes con riesgo de padecer cancer infantil

estan dispensarizados (2 pts).

4. Del 50 al 59% de los pacientes con riesgo de padecer cancer infantil

estan dispensarizados (1 pts).

5. Del 40 al 49% o menos de los pacientes con riesgo de padecer cancer
infantil estan dispensarizados (0 pts).

D) Consulta programadas y realizadas registrada en HC (4 pts).

°
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°
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1. El 100 % de los pacientes con cancer infantil tienen realizadas y
programadas las consulta y estan reflejadas en la HC (4Pts).

2. Del 90 al 99% de los pacientes con cancer infantil tienen realizadas y
programadas las consultas y estan en la HC (3 pts).

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

4. Del 70 al 79% de los pacientes con cancer infantil 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 cancer infantil tienen
realizadas y programadas las consulta y estan reflejadas en la HC (0 pts).

6. Si solo 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 infantil tienen programados y
realizados los terrenos y estan reflejados en la HC (4 Pts).

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

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

4. Del 70 al 79% de los pacientes con cancer infantil tienen programados y
realizados los terrenos y estan reflejados en la HC (1 pts).

5. Del 60 al 69% o menos de los pacientes con cancer infantil 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 infantil tienen programadas y
realizadas las consultas con el pediatra y estan reflejadas en la HC (4 Pts).
2. Del 90 al 99% de los pacientes con cancer infantil tienen programadas y
realizadas las consultas con el pediatra y estan reflejadas en la HC (3 pts).
3. Del 80 al 89% de los pacientes con cancer infantil tienen programadas y

realizadas las consultas con el pediatra y estan reflejadas en la HC (2 pts).

°
%0

°
%0




Jo—— 8o

00 o0

o —— o

007 o0

o —— o

[C -

o —— o

00 o0

o —— o

[Ch -

o —— o

[Ch -

o —— o

4. Del 70 al 79% de los pacientes con cancer infantil 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 infantil tienen
programadas y realizadas las consultas con el pediatra y estan reflejadas en la
HC (O 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. El 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 EI 80% de los pacientes enfermos se le realiza la interconsulta con el equipo
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).
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I) 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 que se encuentra con las acciones a desarrollar en cada una
de ellas segun el consenso de Pediatria (4pts).

2. EI 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. ElI 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).
2. EI 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).
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1. El 100% de las HC tienen reflejada, la programacién de los turnos a los
centros especializados (4 pts).
2. El 90% de las HC tienen reflejada, la programacion de los turnos a los
centros especializados (3 pts).
3. El 80% de las HC tienen reflejada, la programacion 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. EI 60% o menos de las HC tienen reflejada, la programacién de los turnos a

los centros especializados (0 pts).

L) Niumero 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).

4. Si el 70% de los pacientes curados o sobrevivientes estan 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 nifios y familiares (4 pts).

1. Mas de 5 actividades educativas o recreativas realizadas por el equipo de
salud en el aflo 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 aflo y son reflejadas en la HC u otro documento (2 pts).
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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 actuacién, los
algoritmos para cada etapa de la enfermedad y la sintesis del PNCCIJ (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 actuacion, 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 (0 pts).

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 oncoldgica (4 pts).

1. El 100 % de los equipos de salud estan capacitados sobre documentos
rectores para la atenciéon al paciente pediatrico con enfermedad oncolégica (4
pts).

2. El 90 % de los equipos de salud estan capacitados sobre documentos
rectores para la atencion al paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica (3
pts).

3. El 80 % de los equipos de salud estdn capacitados sobre documentos

rectores para la atencion al paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica
(2pts).
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4. El 70 % de los equipos de salud estan capacitados sobre documentos
rectores para la atencion al paciente pediatrico con enfermedad oncolégica (1
pts).

5. El 60 % o menos de los equipos de salud estan capacitados sobre
documentos rectores para la atencién al paciente pediatrico con enfermedad

oncoldgica (0 pts).

B) Capacitacién de los recursos humanos en atencion al paciente pediatrico

con cancer (4 pts).

1. El 100 % de los equipos de salud (médicos y enfermera) estan capacitados
en la atencion al paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica (4 pts).
2 ElI 90 % de los equipos de salud (médicos y enfermera) estan capacitados
en la atencion al paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica (3 pts).
3. El 80 % de los equipos de salud (médicos y enfermera) estan capacitados
en la atencion al paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica (2 pts).
4. El 70 % de los equipos de salud (médicos y enfermera) estan capacitados
en la atencion al paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica (1 pts).
5. El 60 % o menos de los equipos de salud (médicos y enfermera) estan
capacitados en la atencion al paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica

(O pts).

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 oncologica estan capacitados en las
acciones a desarrollar en cada etapa de la enfermedad (4 pts).

2. EI 90 % 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 (3 pts).

3. EI 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).
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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. ElI 60 %0 menos 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 (O pts).

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

sobre documentos rectores de la atencion al paciente pediatrico con

enfermedad oncoldgica (4 pts).

1. El 100 % de los directivos del PAMI y responsables de cancer estan
capacitados sobre documentos rectores para la atencion al paciente pediatrico
con enfermedad oncologica (4 pts).

2. El 90 % de los directivos del PAMI y responsables de céncer estan
capacitados sobre documentos rectores para la atencién al paciente pediatrico
con enfermedad oncoldgica (3 pts).

3. El 80 % de los directivos del PAMI y responsables de céncer estan
capacitados sobre documentos rectores para la atencion al paciente pediatrico
con enfermedad oncoldgica (2 pts).

4. EI 70 % de los directivos del PAMI y responsables de cancer estan
capacitados sobre documentos rectores para la atencion al paciente pediatrico
con enfermedad oncoldgica (1 pts).

5. EI 60 % de los directivos 0 menos del PAMI y responsables de cancer estan
capacitados sobre documentos rectores para la atencién 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 oncoldgica en cada

etapa de la enfermedad (4 pts).

1. El 100 % de los directivos estan capacitados en la atencion al paciente
pediéatrico con enfermedad oncoldgica (4 pts).
2. El 90 % de los directivos estan capacitados en la atencion al paciente
pediatrico con enfermedad oncoldgica (3 pts).
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3. El 80 % de los directivos estan capacitados en la atencion al paciente
pediatrico con enfermedad oncoldgica (2 pts).

4. ElI 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 estan capacitados en la atencion al
paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica (0 pts).

IV. RELATIVO A LA INVESTIGACION (4 pts).

En el area se evaluara si existe alguna investigacion y se le dara 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 cancer infantil (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 infantil (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 infantil (2 pts).

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

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

corresponda al tema cancer infantil (O pts).

V. RELATIVO A LA SATISFACCION (8 Pts).

A) Satisfaccion de los cuidadores con la atencion recibida (4 pts).

1. EI 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 atencion
recibida (2 pts).

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

5. Del 60 al 69% o menos de los cuidadores deben estar satisfechos con la
atencion recibida (O pts).
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B) Satisfaccién de los proveedores de salud con los la capacitacién o %
entrenamiento recibida para la atencion al paciente pediatrico con enfermedad %
oncoldgica (4 pts). %
1. El 100% de los proveedores estan satisfechos con la capacitacion recibida %

(4 pts). %

2. Del 90 al 99% de los proveedores estan satisfechos con la capacitacion %
recibida (3 pts). %

3. Del 80 al 89% de los proveedores estan satisfechos con la capacitacion %
recibida (2 pts). S

4. Del 70 al 79 % de los proveedores estan satisfechos con la capacitacién %
recibida (1 pts). S

5. Del 60 al 69% o menos de los proveedores estan satisfechos con la %
capacitacion recibida (0 pts). S
RESUMEN TOTAL S0

Para cada acapite segun los puntos la evaluacion sera asi %
Menos de 70 % de los puntos totales................. Mal :
Entre 70 y 75 % de los puntos totales................ Regular i
Entre 76 y 80 % de los puntos totales................ Bien H
Entre 81 y 90 % de los puntos totales............... Muy Bien B
Entre 91 y 100 % de los puntos totales............ Excelente. :
Maximo de puntos posibles a obtener: 100 puntos. B
Obtenidos: %
Por ciento que representa: H
Tener en cuenta que si hay algun acapite que no es evaluable el total de punto %
correspondera a los evaluados. H
CRITERIO CUALITATIVO A UTILIZAR PARA LA CALIFICACION FINAL S
Menos de 70 % de los puntos................. Mal H
Entre 70y 75 % de los puntos................ Regular %
Entre 76 y 80 % de los puntos................ Bien H
Entre 81 y 90 % de los puntos................ Muy Bien %
Entre 91 y 100 % de los puntos............ Excelente H
" :
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ANEXO 2A.

ENTREVISTA A CUIDADOR DE PACIENTES PEDIATRICOS CON ENFERMEDAD H

ONCOLOGICA.

MUNICIPIO CIEGO DE AVILA.

Nombre:

Direccion:

Teléfono:

Cuidador de:

En el Programa Nacional del Control del Cancer Pediatrico existen acciones

encaminadas a mejorar la atencién al

oncoldgica:

Pudiera usted como cuidador del paciente y después de llenar el consentimiento las

siguientes preguntas, sus respuestas deben ser lo mas confiable posible para un

buen desarrollo de la investigacion.

paciente pediatrico con enfermedad

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

satisfaccidon con la atencién recibida.

Con la atencién recibida se siente usted:

>

Y V V V

Muchas gracias.

Muy satisfecho/a.___
Satisfecho/a.

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

Muy insatisfecho/a.
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ANEXO 2B.

ENTREVISTA A DIRECTIVOS DEL PAMI'Y RESPONSABLES DE ONCOLOGIA
) DE LAS AREAS.
MUNICIPIO CIEGO DE AVILA.

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 atencion al
paciente pediatrico con enfermedad oncolégica.

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

A. Conocimientos sobre la atencién 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 atencion

al paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica.
Si No

1. Conoce usted del algoritmo para la atencién por etapa al paciente pediatrico con

cancer en la APS.
Si. No.

2. 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 area de salud encargado de la atencion al

paciente pediatrico 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 cual es la mortalidad por cancer infantil 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 oncolégica en

pediatria.

» Muy satisfecho/a.
Satisfecho/a.
Ni satisfecho/a ni insatisfecho/a.
Insatisfecho/a.

vV V VYV V

Muy insatisfecho/a.

C. Evaluacion de la Atencion Integral al paciente pediatrico con enfermedad
oncologica.

1. En su é&rea de atencién o en el Municipio se evalla la atencion al paciente
pediatrico con enfermedad oncoldgica.

a) ¢ Como se evalta?

Por los indicadores del programa.

Por una Metodologia.

Por indicadores de calidad.

YV V V V

No se evalla.
b). Consideracion sobre la Atencion Integral al paciente pediatrico con enfermedad
oncologica y a sus familiares en la APS.
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c) Considera usted la atencion integral al paciente pediatrico con cancer y a sus H
familiares en su area de atencion y en el Municipio de: H
> Muy adecuada. H
> Adecuada.__ H

> No adecuada. H

Muchas gracias. H
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ANEXO 2C.
ENTREVISTAS A LA POBLACION QUE ASISTE AL CONSULTORIO.

En el programa nacional del control del cancer pediatrico existen acciones
encaminadas a mejorar la atencién al paciente pediatrico con enfermedad
oncoldgica, para lo cual uno de los acapites es la educacion a la poblacién:

A partir de las acciones del programa se esta desarrollando una investigacion 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 la 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 algun trabajador de salud de los Sintomas

de alarma del cancer infantil.
Si NO

3. Le han informado a usted las enfermedades hereditarias que pueden ser de riesgo
para desarrollar un cancer infantil.
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 infantil.
Si NO

Muchas gracias.
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ANEXO 3.

CUESTIONARIO A ESPECIALISTAS DE MGI.

Usted ha sido seleccionado para responder los siguientes items, por favor
analicelos y respdndalos con la mayor sinceridad posible, esto nos ayudara a
desarrollar una investigacion para mejorar la atencion integral a los pacientes
pediatricos con enfermedad oncoldgica en el area del Policlinico Belkis
Sotomayor Alvarez.

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

1.-Cargo que desempeia: 1.1

2.-Municipio de Salud.

4. Afios de graduado.

5.-Curso de postgrado de oncologia pediatrica recibido:

Afo.

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 Céancer
Pediéatrico en Cuba.
Si: No.

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

1. Tiene usted conocimiento de la existencia de la Guia Pediatrica para la
Atencién Primaria de Salud.
Si: No.

2. Conoce usted de los algoritmos en cada etapa de la enfermedad para el

seguimiento de los pacientes pediatricos con enfermedad oncoldgica.
Si: No.

C. Conocimiento sobre el comportamiento del cancer infantil.

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

su Municipio.
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e Si: No.

2. Conoce usted cual es la mortalidad por enfermedad oncologica en pediatria en

su, Municipio.
o Si: No.

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

Municipio.
e Si No.

4. Conoce usted cual es el grupo de edad pediatrica mas afectado por la

enfermedad oncolégica en pediatria en su Municipio.

¢ En el Municipio Si: No.

D. Conocimientos sobre sintomas y signos de alarma del cancer infantil.

1.-En el cancer infantil existen los llamados signos y sintomas de alarma del cancer
infantil 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 satisfaccion por los conocimientos recibidos
sobre las enfermedades oncoldgicas en el nifio en las diferentes etapas por las
cuales ha transitado.
a). Etapa de pregrado.
v' Muy satisfecho/a._
v’ Satisfecho/a.
v Ni satisfecho/a ni insatisfecho/a.
v Insatisfecho/a.
v" Muy insatisfecho/a.

b).-Etapa de postgrado.
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v" Muy satisfecho/a.
v' Satisfecho/a.
v"Ni satisfecho/a ni insatisfecho/a.
v' Insatisfecho/a.
v" Muy insatisfecho/a.
Muchas Gracias
21
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ANEXO 4.

CUESTIONARIO A PERSONAL DE ENFERMERI’A.
Usted ha sido seleccionado para responder los siguientes Items, por favor

analicelos y respondalos con la mayor sinceridad posible, esto nos ayudara a
desarrollar una investigacién para mejorar la atencion integral a los pacientes
pediatricos con enfermedad oncoldgica en el area del Policlinico Centro.

No es necesario que ponga su nombre sdlo necesitamos los datos siguientes
para la base de datos de la investigacion:

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

4. Afios de graduado.

5.-Curso de postgrado de oncologia pediatrica recibido:
Afo.
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 Céancer
Pediéatrico 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 atencion al paciente pediatrico

con enfermedad oncoldgica en la APS.
Si No:

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

v' Muy satisfecho/a.

v Satisfecho/a.

v Ni satisfecho/a ni insatisfecho/a.

v Insatisfecho/a.

v" Muy insatisfecho/a.
b).-Etapa de postgrado.

v' Muy satisfecho/a._

Satisfecho/a.

v
v Ni satisfecho/a ni insatisfecho/a.
v Insatisfecho/a.

v

Muy insatisfecho/a.

Muchas Gracias

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 historico, han respondido a las necesidades sociales de cada momento. La

So
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practica médica predominante en cada una de las épocas ha estado determinada por
el nivel alcanzado en la vida material de la sociedad.

La poblacion demanda cada vez mas 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 revolucion en 1959 el estado ha asumido totalmente la
responsabilidad de la atencion de salud de sus ciudadanos y en tal sentido lleva a
cabo acciones econdémicas 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 poblacién
con acciones integrales dirigidas al individuo, la familia la comunidad y el ambiente
mediante una intima vinculacion con las masas. Con esto se pretende elevar la
calidad de la atencion 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 atencion integral en el primer
nivel de atencién de los pacientes pediatricos con enfermedad oncoldgica a través
del equipo multidisciplinario para poder abordar al paciente con cancer de manera
integral, con una visién biopsicosocial.

Para aplicar los términos actuales de garantia de la calidad o mejora continua de la
calidad, ninguna definicion es de utilidad, si no va acompafiada de como 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.
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Teniendo en cuenta lo expuesto en parrafos anteriores la autora considera que la
calidad de la atencién a los pacientes pediatricos con enfermedad oncoldgica 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 seleccion 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 evaluacion se refieren a la estructura proceso y resultado.

La aplicacion de esta metodologia permite un conocimiento de los problemas
existentes en cada institucion con respecto a la calidad de la atencién al paciente
oncopediatrico, y compromete a los proveedores de salud implicados con los
resultados de la evaluacion 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 atencion integral a los pacientes y sus familiares.

Esta Metodologia fue disefiada por la autora y la tutora a partir de la propuesta por
la Dra. Cangas Jiménez y colaboradores para evaluar la calidad de las instituciones
de la APS. Otras especialidades la han utilizado para evaluar calidad de atencion a
pacientes hipertensos, mediante la evaluacion de 2 importantes dimensiones de la
calidad: calidad cientifico técnica de la atencion y satisfaccion del usuario y la
evaluacion de la calidad de la atencion a la madre y al nifio.

Control semantico

Calidad de la atencién o calidad asistencial: Actividades encaminadas a garantizar
unos servicios accesibles y equitativos; con unas presentaciones profesionales

Optimas, teniendo en cuenta los recursos disponibles y logrando la adhesion y

satisfaccion del usuario con la atencion recibida.

Dimensiones de calidad con enfoque sistémico: Son los componentes de calidad

asistencial operacionalizados por autores como Donabedian: De estructura, procesos
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y resultados, los cuales incluyen o toman en cuenta atributos de calidad asistencial
utiizadas por la mayoria de los autores, (efectividad, eficiencia, continuidad,

oportunidad, adecuacion, 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 situacion determinada), y explicitos
(especifican en su enunciado las condiciones a seguir en una determinada situacion,
y son resultado de un proceso de discusion y consenso entre los profesionales
implicados).

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

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

Estandares de calidad: Margen tolerable de desviacion respecto a la norma de un

criterio.

Problema de salud trazador: Problema especifico que puede servir de patrén para
evaluar la atencion que se brinda en el sistema de salud. Se selecciona teniendo en

cuenta los criterios de Kessner:

e Impacto funcional definitorio.

« Bien definido y facil de diagnosticar.

o Tasas de prevalencia altas y capaces de permitir la recoleccién de datos de
una muestra limitada de la poblacion.

o La evolucién debe variar con la intervencion adecuada del personal de salud.

e Técnicas de manejo bien definidas.

o Facil de identificar los riesgos.

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

servicio que se brinda en una institucion.
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ooo METODOLOGIA:

La metodologia propuesta se compone de tres etapas:

" | ETAPA: PREPARACION DEL PROCESO EVALUATIVO.
o 1. Seleccion de actividades y/o problemas de salud "trazadores” de la calidad de la
S atencion.

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

a) Revisién documental de:

% ¢ Documentos de andlisis de la situacion de salud del area de salud.

% e Actas de reuniones de analisis del programa para la atencidon al paciente
% pediatrico con enfermedad oncoldgica, en reuniones del PAMI, consejos de
% direccion, entre otros

Resultados de inspecciones realizadas a la institucion o programa.

Jo—— 8o
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Registro de planteamientos de la poblacion.
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b) Entrevistas a:
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e Personal relacionado con la atencién al paciente pediatrico con enfermedad

oncoldgica directamente en este caso los proveedores de salud (médico y enfermera
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del consultorio, pediatra del GBT, responsables del programa cancer en la institucion

y responsable del PAMI).
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« Usuarios de la institucion (paciente y familiares).
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2. Definicion de las dimensiones de la calidad a evaluar.
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Esta definicion, dependera de:

a. Del Programa Nacional de Control del Cancer Pediatrico.

- 27
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b. Actividades y/o problemas de salud a evaluar.
C. Tiempo disponible para la evaluacion.

d. Composicion y experiencia de los evaluadores.

En general, no se deben evaluar demasiadas dimensiones en un solo proceso, y su
namero dependera de la complejidad de los que se seleccionen y la prioridad que
tengan para el objeto de la evaluacion. El incluir las diferentes dimensiones en mas de
un proceso evaluativo, permite que la mejora de la calidad en el programa que se

disefie, sea paulatina, lo que lo hace méas alcanzable.

3. Seleccion de las categorias ocupacionales y personal en general a incluir en la

evaluacion.

La calidad de la atencion a la salud no sélo involucra al personal técnico y profesional,
sino que incluye a todos aquéllos que dentro de la institucion, 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.
Dimensiones de la calidad a evaluar.

4. Determinacion de criterios, indicadores y estandares a utilizar en la evaluacion.
En esta determinacion, se debe tener en cuenta:

a. Que se consideren criterios de estructura, proceso y resultados.

b. Que en su seleccion, participen representantes del personal incluido en la
evaluacion, con experiencia en la atencibn 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

atencion.
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5. Seleccibn 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 epidemiolégicas.
e Encuestas.

 Entrevistas.

« Grupos de discusién (Grupos Focales, Nominales ,otros)

Para la aplicacion de cada meétodo 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.
6. Entrenamiento del personal que participara en el proceso.
Il ETAPA: EJECUCION DEL PROCESO EVALUATIVO

1. Aplicacion de los instrumentos disefiados para evaluar los criterios seleccionados.
2. Determinacion de las desviaciones existentes en relacion con los estandares
preestablecidos.

3. Clasificaciéon de las desviaciones en:

a) Problemas de competencia cientifica, que puedan modificarse con la
capacitacion.
b) Problemas de organizacion:
e Uso de recursos disponibles (Humanos, materiales, entre otros)
¢ Funcionabilidad de la estructura organizativa.
c) Satisfaccion de proveedores y usuarios.

d) Coordinacién y continuidad de la atencion.
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4. Determinacién de medidas correctoras (programa de mejora continua de la
calidad).

a) Confeccion del programa de mejora de la calidad con el criterio del propio
personal involucrado en su ejecucion, los que tendran también una
participacion decisiva en el establecimiento de los plazos para su seguimiento
mediante la aplicacién de técnicas cualitativas de busqueda de consenso.

b) Determinacion de los plazos para monitorizacion 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.

I ETAPA: SEGUIMIENTO DEL PROCESO

Para el seguimiento se utilizaran los mismos instrumentos disefiados para la
evaluacion inicial, y se realizaran las actividades de monitoreo y evaluacion segun lo
planificado. De no modificarse las desviaciones de la calidad segun lo esperado,
debera rediscutirse en colectivo el programa para su reevaluacion y adecuacion de

acuerdo con las necesidades.
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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. Atencion al paciente en la APS.
1.1 Dispensarizacion de los pacientes enfermos:
Si: No.

1.2 Programacion de consulta y consultas realizadas por los diferentes profesionales

segun 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.
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1.3 Programacion de terreno.
1.3.1 Equipo de Salud.
Si: No.

1.4 Vacunaciéon actualizada segun orientacion 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 Coordinacion 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 y responsables de oncologia del area cada uno con perfiles
diferentes pero con los mismos objetivos la atencion integral al paciente pediatrico
con enfermedad oncologica, ya que ellos pueden formar parte del equipo
multidisciplinario para la atencidn a estos enfermos y sus familiares.

Se realizé el Grupo Nominal en el aula del Policlinico Centro de Ciego de Avila,
participaron 8 comparieros.

El tema se les comunicé con antelacién y el dia previsto se reunieron con la
coordinadora (tutora de esta investigacion) y la registradora (autora de la
investigacion).

La coordinadora, Dra. Norma Pérez Calleja, describe la técnica e informa la funcién
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
formacién y de organizacién. Se enuncio la pregunta alrededor de la cual se centr6 la
sesion de trabajo: ¢ Cuales de los problemas relacionados se podrian mejorar con

acciones sistematicas de mejora?

Categorias Problemas

Un 25 % de los pacientes no tienen interconsultas

con pediatria y no esta reflejado en la historia clinica.

Asistencial : :
El 87.5 % de los pacientes no han sido valorados por
el equipo multidisciplinario municipal.
El 100 % de la poblacion encuestada desconoce los
factores de riesgos y los sintomas de alarma del
) cancer infantil.
Formacion

Al 100% de los pacientes oncolégicos no se le

sospecho el diagnostico en la APS.

El 75 % de los equipos basicos de salud no estan
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capacitados acerca de los documentos rectores de la
atenciébn al nifio con cancer y las acciones a
desarrollar en cada una de las etapas de la

enfermedad.

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

enfermedad.

El 100% de los equipos de salud estan insatisfechos
con la capacitacion o entrenamiento recibido para la

atencion al paciente oncopediatrico.

Organizativos

En el 100% de los consultorios visitados no existen
materiales ni documentos de nivel central, provincial
0 municipal referente al manejo, algoritmo, signos de

alarma y factores de riesgo del cancer infantil.

No existe relaciéon entre el centro de referencia

nacional y la APS.

El 100 % de los consultorios visitados no presentan
materiales de apoyo para la educacion a poblacion ni

informacién en los murales.

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.

Después de enunciada la pregunta que iba a conducir la sesién 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
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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:

7. Al 100% de los pacientes oncoldgicos no se le sospecho el diagnostico en la
APS.

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

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

10.El 875 % de los pacientes no han sido valorados por el equipo
multidisciplinario municipal.

11.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 infantil.

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

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

ESTABLECIMIENTO DE PRIORIDADES

No

Problema

A B

C

D E F

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

1 2

2

0 2 2

El 87.5 % de los pacientes no han sido
valorados por el Equipo Multidisciplinario
Municipal.

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

Al 100% de los pacientes oncol6gicos no se
le sospechd el diagnéstico en la APS.

El 75 % de los equipos basicos de salud no
estan  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 % de los directivos del PAMI y
responsable del cancer en la APS estan
capacitados sobre los documentos rectores
en la atencién oncopediatrica y la atencién
en cada una de las etapas de la
enfermedad.

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

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 vy
factores de riesgo del cancer infantil.

No existe relacibn entre el centro de
referencia nacional y la APS.

10

El 100 % de los consultorios visitados no
presentan materiales de apoyo para la
educacion a poblacién ni informacion en los
murales.

11

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.

VARIABLE

Puntuacién

2

1

0

A: Frecuencia

Muy frecuente

Menos
frecuente

Poco frecuente
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So
So

°
So

B: Magnitud del problema Grave Menos grave Poco grave
C: Caracteristicas de las soluciones. Muy disponible . POCC.) No disponible
disponible
D: Tendencia A aumentar Estable A disminuir
E: Posibilidad de incidir en el Facil Moderada Dificil
problema
F. Posicion del que incide en el Alta incidencia _ Poca. Nula incidencia
problema incidencia
G: Facilidad para registrar evento Facil registro Dificil registro Muy.d'f'c'l
registro
o . . , Poco , .
H: Disponibilidad de recurso Muy disponible disponible No disponible
I: Costo Menos costoso Poco Costoso
COStoso




Estimado Colega:

Datos generales:

Centro y Dpto a que pertenece:

Categoria Docente: Instructor:
Grado Cientifico: DrC: MSc:
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Afos de trabajo en las Ciencias médicas:

* ANEXO 8.
i DETERMINACION DEL GRADO DE COMPETENCIA DE LOS EXPERTOS.

Cuestionario inicial para la determinacion de los expertos.

afos.

Asistente: Auxiliar: Titular:

y que explica los propoésitos de la investigacion, responda al cuestionario siguiente:

Como parte de la validacion de la investigacion: “Sistema de acciones de mejora de
la calidad en la atencién al paciente pediatrico con cancer en el Policlinico Antonio
Maceo”, estamos seleccionando un panel de expertos para evaluar la factibilidad, la
aplicabilidad, la originalidad, la pertinencia y la posibilidad de generalizacion de la
propuesta. 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

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 informacion que tiene sobre esta
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1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
2- Realice una autovaloracion, segun la tabla siguiente, de sus niveles de
argumentacion o fundamentacién sobre el tema objeto de investigacion. Fuentes de
argumentacion
Alto Medio Baj

Andlisis teoricos realizados por usted

[Ch -
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Experiencia alcanzada

f Trabajo de autores nacionales
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Trabajo de autores extranjeros

Su propio conocimiento del estado del problema

Su intuicion
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Muchas gracias por su colaboracion.
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ANEXO 9.

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

— *

Especialistas | Kc | Ka | Kc+Ka FKEJ?.}?a) Cfr:]?)cé?ecrlliia Experto
1 1 0.8 |18 0.9 Alto X
2 09 |09 |18 0.9 Alto X
3 0.9 [0.7 |16 0.8 Alto X
4 0.8 |0.7 |15 0.75 Medio X
5 06 |05 |11 0.55 Bajo
6 05 |05 |1 0.5 Bajo
7 06 |05 |11 0.55 Bajo
8 05 |05 |1 0.5 Bajo
9 0.7 |08 |15 0.75 Medio \ X
10 0.6 |05 1.1 0.55 Bajo
11 0.9 |09 |18 0.9 Alto X
12 09 |09 |18 0.9 Alto X
13 0.9 |09 |18 0.9 Alto X
14 1 1 2 1 Alto X
15 0.8 |06 |14 0.7 Medio X
16 06 |05 |11 0.55 Bajo
17 06 |05 |11 0.55 Bajo
18 05 |05 |1 0.5 Bajo
19 1 09 |19 0.95 Alto X
20 1 1 2 1 Alto X
21 1 0.8 | 1.8 0.9 Alto X
22 0.9 |09 |18 0.9 Alto X
23 09 |09 |18 0.9 Alto X
24 09 |09 |18 0.9 Alto X
25 0.9 |09 |18 0.9 Alto X
26 1 1 2 1 Alto X
27 0.8 |06 |14 0.7 Medio X
28 06 |05 |11 0.55 Bajo

o
o
o
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ANEXO 10.

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 pediatrico con cancer

en el APS 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).

No.

A) Acciones del Sistema de mejora.

CATEGORIAS

MA

BA | A|PA | NA

Promocién de la participacion activa de los profesionales

para la gestion de la calidad.

Orientacion de temas relacionados con la oncologia
dentro de las lineas de investigacion de residentes de

Medicina General Integral y de otras especialidades.

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.

Elaboracion de un manual sobre la atencion integral al

paciente pediatrico con cancer.

Distribucién de los documentos rectores de la atencion al
paciente oncopediatrico ya sea impresos o en formato

digital.

Capacitacion de los equipos basicos de salud sobre los
documentos rectores de la atencion al paciente

oncopediatrico.

Educacion de la poblacién sobre los posibles factores de

°
%0

°
%0
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riesgo de padecer cancer infantil.

So
So

Elaboracion de materiales plegables de educacion y
promocion para la salud sobre los factores de riesgos del

cancer infantil y sus sintomas y signos de alarma.

°
So

Realizacion de actividades de promocion y educacion
para la salud, con amplia participacibn comunitaria e

intersectorial.

10

Incorporacién de la participacion del paciente, la familia 'y
la comunidad en la toma de decisiones y en la

promocién del autocuidado.

11

Orientacion de cuidados integrales con enfoque
multidisciplinario y centrado en la calidad de vida.

12

Realizacion de charlas educativas en las comunidades,
centros de trabajos de las areas, haciendo énfasis en los
factores de riesgo y sintomas de alarma del céancer

infantil.

13

Promocién del apoyo social de vecinos, amigos y la
comunidad hacia esta familia donde existen pacientes

con cancer.

MUCHAS GRACIAS.
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ANEXO 11.

TABLA 13. Matriz de frecuencia absoluta.

No.

A) Acciones del Sistema de mejora.

CATEGORIAS

MA

BA

A

PA

NA

Promocion de la participacion activa de los profesionales
para la gestion de la calidad.

19

0

0

0

0

Orientacion de temas relacionados con la oncologia
dentro de las lineas de investigacion de residentes de

Medicina General Integral y de otras especialidades.

12

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.

19

Elaboracion un manual sobre la atencién integral al

paciente pediatrico con cancer.

12

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

14

Capacitacion de los equipos béasicos de salud sobre los
documentos rectores de la atencién al paciente

oncopediatrico.

19

Educacién de la poblacién sobre los posibles factores de

riesgo de padecer cancer infantil.

19

Elaboracion de materiales plegables de educacion y
promocioén para la salud sobre los factores de riesgos del

cancer infantil y sus sintomas y signos de alarma.

12

Realizacion de actividades de promociéon y educacion
para la salud, con amplia participacion comunitaria e

intersectorial.

19
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10

Incorporacién de la participacion del paciente, la familia y
la comunidad en la toma de decisiones y en la

promocién del autocuidado.

12

11

Orientacion de cuidados integrales con enfoque
multidisciplinario y centrado en la calidad de vida.

14

19

12

Realizacion de charlas educativas en las comunidades,
centros de trabajos de las areas, haciendo énfasis en los
factores de riesgo y sintomas de alarma del cancer

infantil.

19

19

13

Promocién del apoyo social de vecinos, amigos y la
comunidad hacia esta familia donde existen pacientes

con cancer.

19

Total

209

|
26 (120 |0 50‘17
[




%
%
%

—0p 0  ©p  Op  ©0p 0o  ©Op  0p  ©Op

ANEXO 12.

CRITERIO DE EXPERTOS

Tabla 14. Frecuencias absolutas
No | Elementos C1 C2 C3| C4 C5 Total
1 Al 19 0 0 0 0 19
2 A.2 12 5 2 0 0 19
3 A3 19 0 0 0 0 19
4 A4 12 5 2 0 0 19
5 A5 14 3 2 0 0 19
6 A.6 19 0 0 0 0 19
7 A7 19 0 0 0 0 19
8 A.8 12 5 2 0 0 19
9 A.9 19 0 0 0 0 19
10 A.10 12 5 2 0 0 19
11 A1l 14 3 2 0 0 19
12 A.12 19 0 0 0 0 19
13 A.13 19 0 0 0 0 19
Tabla 15. Frecuencias absolutas acumuladas.

No Aspectos C1 C2 C3 C4 C5
1 Al 19 19 19 19 19
2 A.2 12 17 19 19 19
3 A.3 19 19 19 19 19
4 A4 12 17 19 19 19
5 A5 14 17 19 19 19
6 A.6 19 19 19 19 19
7 A.7 19 19 19 19 19
8 A.8 12 17 19 19 19

So
So
So
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9 A.9 19 19 19 19 19
10 A.10 12 17 19 19 19
11 A1l 14 17 19 19 19
12 A.12 19 19 19 19 19
13 A.13 19 19 19 19 19

Tabla 16. Frecuencias relativas acumuladas.

No Aspectos Cl C2 C3 C4 C5
1 Al 0,9999 0,9999 0,9999 0,9999 0,9999
2 A2 0,632 0,895 0,9999 0,9999 0,9999
3 A3 0,9999 0,9999 0,9999 0,9999 0,9999
4 A4 0,632 0,895 0,9999 0,9999 0,9999
5 A5 0,737 0,895 0,9999 0,9999 0,9999
6 A.6 0,9999 0,9999 0,9999 0,9999 0,9999
7 A.7 0,9999 0,9999 0,9999 0,9999 0,9999
8 A.8 0,632 0,895 0,9999 0,9999 0,9999
9 A9 0,9999 0,9999 0,9999 0,9999 0,9999
10 A.10 0,632 0,895 0,9999 0,9999 0,9999
11 A1l 0,737 0,895 0,9999 0,9999 0,9999
12 A.12 0,9999 0,9999 0,9999 0,9999 0,9999
13 A.13 0,9999 0,9999 0,9999 0,9999 0,9999

So
So
So
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ANEXO 13.

GRAFICA DE BARRA CON LOS RESULTADOS OFRECIDOS POR LOS
EXPERTOS SOBRE LA PROPUESTA DEL SISTEMA DE ACCIONES DE MEJORA
DE LA CALIDAD PARA LA ATENCION AL PACIENTE PEDIATRICO CON
CANCER EN EL APS.

20
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Acciones del sistema de mejora.

14. Promocion de la participacion activa de los profesionales para la gestion de la
calidad.

15. Orientacion de temas relacionados con la oncologia dentro de las lineas de
investigacion de residentes de Medicina General Integral y de otras
especialidades.

16.Entrega de las normas de pediatria y algoritmo de manejo segun etapa de
enfermedad confeccionadas en nuestra provincia ya sea impresos 0 en
formato digital.

So
So
So
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17.Elaboracién de un manual sobre la atencion integral al paciente pediatrico con
cancer.

18.Distribucion de los documentos rectores de la atencidbn al paciente
oncopediatrico ya sea impresos o en formato digital.

19. Capacitacion de los equipos basicos de salud sobre los documentos rectores
de la atencion al paciente oncopediatrico

20.Educacion de la poblacion sobre los posibles factores de riesgo de padecer
cancer infantil.

21.Elaboracion de materiales plegables de educacién y promocion para la salud
sobre los factores de riesgos del cancer infantil y sus sintomas y signos de
alarma.

22.Realizacién de actividades de promocion y educacién para la salud, con
amplia participacion comunitaria e intersectorial.

23.Incorporacion de la participacion del paciente, la familia y la comunidad en la
toma de decisiones y en la promocion del autocuidado.

24.Orientacion de cuidados integrales con enfoque multidisciplinario y centrado

en la calidad de vida.

25.Realizacién de charlas educativas en las comunidades, centros de trabajos de
las areas, haciendo énfasis en los factores de riesgo y sintomas de alarma del

cancer infantil.

26.Promocioén del apoyo social de vecinos, amigos y la comunidad hacia esta

familia donde existen pacientes con cancer.
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