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Propuesta de algoritmo para mejorar la atencién integral al paciente pediatrico con enfermedad
oncolbgica en Atencion Primaria de Salud

Algorithm proposal to improve comprehensive health care to pediatric patient with oncological
disease in Primary Health Care

Norma Ciriaca Pérez Callejal

RESUMEN

Se realizé una investigacion descriptiva transversal de enero a diciembre del 2008 con el objetivo de
determinar la satisfacciéon con la atencién recibida segun la percepcion del familiar del paciente
pediatrico con enfermedad oncoldgica, y luego proponer un algoritmo para mejorar la atencién a estos
pacientes en la provincia de Ciego de Avila. La muestra estuvo conformada por la totalidad de los
responsables o tutores, con criterio de inclusién y firma del consentimiento informado. Se aplic6 una
entrevista estructurada y validada. Los datos se distribuyeron en tablas, comentarios y esquema. Solo
el 21,2% estaba satisfecho con la atencién recibida. Teniendo en cuenta los resultados, se disefié un
algoritmo para mejorar la atencién al paciente pediatrico con enfermedad maligna en la Atencién
Primaria de Salud en cinco etapas (etapa |: sospecha de céancer infantil, etapa Il: paciente con
tratamiento, etapa |Ill: paciente oncopediatrico con cancer en remision, etapa I|V: paciente
oncopediatrico sobreviviente, etapa V: paciente oncopediatrico con enfermedad terminal). Este
algoritmo se propone para su generalizacién en la provincia, con evaluacién posterior de los resultados.
Palabras clave: NEOPLASIAS, NINOS, ATENCION INTEGRAL ONCOLOGICA, ATENCION
MULTIDISCIPLINARIA AL PACIENTE CON CANCER.

ABSTRACT

A cross-sectional descriptive research was carried out from January to December, 2008 in order to
determine satisfaction with the attention received, according to the perception of the family of pediatric
patient with oncological disease, and then propose an algorithm to improve care to these patients in
Ciego de Avila Province. The sample was made up of all those responsible people or guardians criteria
for inclusion and signature of informed consent. A structured and validated interview was applied. The
data were distributed in tables, comments and schema. Only 21.2% was satisfied with the received
attention. Taking into account the results, an algorithm is designed to improve the primary health care
attention of pediatric patients with malignant disease in five stages (stage I: suspicion of childhood
cancer, stage |l: patient with treatment, stage lll: oncopediatric patient with cancer remission, stage 1V:
surviving oncopediatric patient, phase V: oncopediatric patient with terminal illness). This algorithm is
proposed for its generalization in our province, with post- evaluation of the results.
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INTRODUCCION

Hasta hace unos afios, el objetivo fundamental de todos los programas y estrategias relacionados con
las enfermedades oncoldgicas estaban dirigidos a disminuir la mortalidad; en estos momentos, ademas,
se le confiere gran importancia al diagndstico precoz del cancer en la infancia, ya que se ha visto un
incremento en la sobrevida de estos pacientes, sobre todo a los diagnosticados tempranamente.®® La
sobrevida de los nifios con cancer ha mejorado notablemente ya que, aunque estas enfermedades son
altamente malignas y de rapida progresion en estas edades, son mas sensibles a los citostéaticos y



curables, con las terapias modernas hasta el 70% de los nifios en estadios avanzados, y entre el 30 y
50% de los nifios en estadios tardios; los diagndsticos en este estadio implican gran riesgo de fracaso
terapéutico, mayores gastos y sufrimientos de familiares y del nifio, ya que necesitan hospitalizacion
prolongada vy, si se logra salvar, la posibilidad de secuelas fisicas, psiquicas y sociales son mayores.
El porciento restante que no cura, puede ser objeto de acciones de salud que eleven la calidad de vida
de los pacientes y de sus familiares.*1?

Una de las estrategias actuales para mejorar esta situacion es la de la creacion del equipo
multidisciplinario, no sélo en los Centros de Referencia sino en la Atencion Primaria de Salud (APS).
La APS debe estar preparada, conjuntamente con el equipo multidisciplinario de atencién al paciente
cronico, para asumir las diferentes fases de la enfermedad oncolégica pediatrica, considerando el
importante incremento de la sobrevida.®*1?

Actualmente se esta trabajando por elevar la calidad de la atencién al paciente pediatrico con
enfermedad oncoldgica de forma integral; ejemplo de ello lo constituye la acreditacion de las sala de
oncologia pediatrica en el Instituto Nacional de Oncologia y Radiologia. 314

En la APS, los equipos multidisciplinarios tienen cuatro tareas basicas: capacitar a los equipos de salud
en el tratamiento a estos pacientes (Especialista del grupo), el diagndstico psicolégico a cada caso
(Psicdloga de Salud), la identificacion de necesidades concretas de cada paciente (Trabajador Social),
y el trabajo con las familias (equipo multidisciplinario) para brindar apoyo en todo momento incluso
prepararlos, si fuera necesario, para el duelo.?

La conducta a seguir con los pacientes oncopediatricos propuesta en las Guias Préacticas de Pediatria
en APS, no cumple con las expectativas de la atencién integral al paciente oncopediatrico en la APS
en el momento actual, ya que solo propone la conducta a seguir desde la dispensarizacion, pero no
recoge la responsabilidad multidisciplinaria e intersectorial en el seguimiento de estos pacientes, que
va mas alla de la edad pediatrica por el incremento de la sobrevida.(”

Considerando lo expuesto anteriormente, identificando la percepcion de la satisfaccién de los familiares
con la atencion recibida, se disefié un algoritmo en 5 etapas, donde se propone la conducta a seguir
ante un paciente sospechoso de cancer o con el diagndstico de la enfermedad desde la APS, con el
proposito de mejorar la calidad de la atencién al paciente pediatrico con enfermedad oncoldgica y la
calidad de vida de estos, asi como la satisfaccion de los familiares con la atencion.

METODO

Se realiz6 una investigacion descriptiva transversal de enero del 2008 a diciembre del 2009 con el
objetivo de determinar la percepcion de los familiares en cuanto a la satisfaccion con la atencion
recibida, para luego proponer un algoritmo de atencion a estos nifios en la provincia de Ciego de Avila.
El universo fue de de 66 nifios (total de nifilos enfermos en la provincia). La muestra definitiva fue de
61, se considerd un familiar o tutor por cada paciente (el que atiende el nifio directamente), se tuvo en
cuenta la capacidad de respuesta del mismo, la convivencia de manera estable en el hogar, que
firmaran el consentimiento informado y cumplieran los criterios de inclusién. Cuatro de los familiares no
desearon participar y uno no estaba en la provincia en el momento de la investigacién. Todos firmaron
el consentimiento informado.

Técnicas y procedimiento.

Se confeccionaron 3 entrevistas tomando en cuenta el criterio de los expertos hasta conformar la
utilizada en esta investigacion la cual fue aplicada por 3 residentes de MGl y un Pediatra al familiar del
paciente, a partir de los resultados obtenidos se disefié un algoritmo para aplicar en la APS en la
provincia en 5 Etapas.

Definicién y operacionalizacién de las variables:

Percepcion de la satisfaccion familiar con la atencion recibida: Cualitativa ordinal.

Se evalud segun la escala de (Si, No, A veces) y se conceptualizo de la siguiente forma:

Satisfecho: Cuando el familiar responde Si al cumplimiento de més del 60% de las acciones que para
mejorar la calidad de vida de los pacientes propone el Programa Nacional para el Control del Cancer
Infanto-juvenil (PNCCIJ) a y afirma sentirse satisfecho con la atencion.



Ni satisfecho ni insatisfecho: Cuando el familiar responde A veces al cumplimiento de méas del 60% de
las acciones que para mejorar la calidad de vida de los pacientes propone el PNCCIJ y afirma sentirse
satisfecho o ni satisfecho ni insatisfecho. Insatisfecho: Cuando el familiar responde No al cumplimiento
de més del 60% de las acciones que para mejorar la calidad de vida de los pacientes propone el PNCCIJ
y afirma sentirse “insatisfecho” o “ni satisfecho ni insatisfecho”.

Con los resultados obtenidos se disefié un algoritmo que incluyd las etapas por las cuales puede
atravesar el paciente en la APS. Se reviso la literatura nacional e internacional.

Descripcion del algoritmo por etapa:

Etapa | (sospecha de cancer infantil): En esta etapa el algoritmo sefala de forma esquematica lo que
se debe hacer con un nifio en el que se encuentren los sintomas y signos del cancer, que presente
factores de riesgo de la enfermedad o que sencillamente se sospeche la enfermedad.

Etapa Il (paciente en tratamiento): Paciente bajo tratamiento (de pase en la comunidad) o con
tratamiento en el area segun condiciones de vida y accesibilidad al Centro de Referencia Territorial, se
dispensariza por el equipo multidisciplinario, se confecciona la Historia Clinica Ambulatoria y se le da
seguimiento con vigilancia. Se realizan estudios de pesquisa, se proponen cursos, diplomados y
entrenamientos.

Etapa Il (paciente con cancer en remision): Vigilancia por el equipo multidisciplinario, incorporacion a
la sociedad, a la escuela; se deben vigilar estrictamente las recaidas y los efectos adversos de los
tratamientos a corto y largo plazo. Se realizan estudios de pesquisa, se proponen cursos, diplomados
y entrenamientos.

Etapa IV (paciente sobreviviente de cancer infantil): Para este paciente es muy importante la vigilancia
del equipo multidisciplinario para diagnosticar tempranamente segundas neoplasias, otras secuelas o
discapacidades; en adolescentes: prevencion de las ITS, consejos genéticos por futuros embarazos o
paternidad.

Etapa V (paciente oncopediatrico con enfermedad terminal): Dispensarizacion con Historia Clinica,
vigilancia por el equipo multidisciplinario, control del dolor y apoyo a los familiares en esta dificil etapa.

RESULTADOS Y DISCUSION

En la Tabla No. 1 se observa que solo el 21, 2% de los familiares entrevistados estaba satisfecho con
la atencion recibida en la provincia, teniendo en cuenta las acciones que propone el Programa Nacional
para el Control del Cancer Infanto-juvenil; este resultado llama la atencion, ya que existen programas
y estrategias encaminadas especificamente a lograr la satisfaccién de los familiares de estos nifios,
sobre todo en la APS, que es donde la provincia debe encaminar sus esfuerzos ya que no tiene centro
de referencia, por lo que considerando estos resultados y teniendo en cuenta la conducta a seguir en
la Guias Practicas de Pediatria para la Atencién Primaria de Salud, se diseiid un algoritmo
especificamente para aplicar en este nivel de atencién que resultara de utilidad al equipo de saludy a
los equipos multidisciplinarios para mejorar la atencion al nifio enfermo y sus familiares.

CONCLUSIONES

Este algoritmo se considera una aplicacion y desarrollo, que lograra agilizar el diagnéstico de esta
enfermedad y el seguimiento de los pacientes en todas las etapas, lo que garantizard mejorar la
atencion integral al paciente oncopediétrico y la supervivencia con una mejor calidad de vida.
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ANEXOS

Tabla No. 1. Evaluacion de la satisfaccion de los familiares segun la atencion recibida
Percepcidn de la atencién recibida No. De familiares entrevistados %
Satisfecho 13 21,2
Ni satisfecho ni insatisfecho 29 47,5
Insatisfecho 19 31,3
Total 61 100

Fuente: Entrevista al familiar.
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Paciente oncopedidtrico con cancer en remision.
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Paciente Pediatrico sobreviviente de cancer
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Paciente Oncopediatrico con enfermedad terminal
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