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Introduccion

El presente documento constituye el resultado de un estudio piloto que tuvo la finalidad de
probar una adaptacion propia del cuestionario para medir la continuidad asistencial entre
niveles de atencion (CCAENA), el cual esta anidado al proyecto titulado: “Estudio piloto
de un modelo de atencién continua para la atencion de nifios con leucemia linfoblastica

aguda en el Distrito Federal”.

La Continuidad de la Atencion (CA) es definida como la capacidad de los diversos
prestadores de servicios sanitarios para ofrecer un proceso asistencial coordinado, sin que
se produzcan desencuentros que perjudiquen el proceso de atencion del paciente®. Existen
diversos marcos de referencia que analizan la CA, sin embargo, el modelo descrito por
Reid y colaboradores fue el empleado en este estudio para la medicién de la continuidad de
la atencion en nifios y adolescentes con diagnostico de leucemia linfoblastica aguda (LLA),
mediante la aplicacion del cuestionario para medir la continuidad asistencial entre niveles

de atencién (CCAENA®) percibida por los usuarios®™.

La leucemia linfoblastica aguda es un problema a nivel mundial por afectar principalmente
a nifios* en edades escolares®; en el afio 2014 de acuerdo con lo reportado por el
INEGI/SSA en México la LLA fue responsable de 840 defunciones en nifios de 0 a 19 afios
de edad, de las cuales el 17% (143) ocurrié en México, Distrito Federal (DF)°. La atenci6n
de la LLA es un padecimiento que por la larga duracion del tratamiento requiere ser
analizada bajo la perspectiva de la atencién continua (ya que ésta se relaciona con una
mejor percepcion de la calidad de vida del usuario, mejor integracion y utilizacion de

servicios y altas tasas de adherencia terapéutica)*>®.

+ El término nifios implica la inclusion de ambos sexos..

De acuerdo con la literatura mundial, son considerados nifios con cancer el grupo de edad de 0 a 18 afios, lo que coincide con la
clasificacion realizada en la normativa mexicana de aseguramiento en salud, Fondo de Proteccion contra Gastos Catastroficos (Seguro
Popular) que cubre los gastos de diagndstico y tratamiento (Loeffen y col., 2015; Secretaria de Salud, 2015).

Para determinar el riesgo del nifio con LLA la literatura publicada indica los siguientes subgrupos: menores de 1 afio, de 1 a 9 afiosy 10 a
18 afios. Los de alto riesgo son los menores de 1 afio y los de 10 a 18. Los de riesgo estandar son los del grupo de 1 a 9 afios (tienen

mejor pronostico de supervivencia) (Pui y col., 2008; Dorantes y col., 2012)



Antecedentes

El céncer es un problema de salud prioritario debido a sus altas tasas de mortalidad y
aumento de incidencia; aunque existen importantes avances en diagnostico y tratamiento,
padecer céncer tiene implicaciones sociales, econémicas y emocionales’. Dentro de la
clasificacion de canceres en la sangre, la leucemia linfoblastica aguda (LLA) a nivel
mundial es el tipo de cancer que méas ocurre en la infancia, un alto porcentaje de pacientes
tienen recaidas o no consiguen la curacion de la enfermedad debido a mdltiples factores,
especialmente los vinculados con la respuesta al tratamiento. Cabe sefialar que las
diferencias raciales determinan las caracteristicas clinicas de la enfermedad y su incidencia
por edad; en nifios hispanos los tipos de leucemia aguda se presentan de forma diferente en

comparacién con nifios de otras caracteristicas raciales®.

El INEGI/SSA en el periodo 2000-2009 report6 que la leucemia linfoblastica aguda fue
responsable de 89% (61,879) del total de casos de todas las leucemias (69,511), de las
cuales 87% (61,879) ocurre en edades de 0 a 19 afios de edad’. En el afio 2000, en México
se reportaron 1,926 casos nuevos de personas con diagnostico de LLA, de los cuales mas
del 50% se presentd en personas de edad escolar y de 65 afios y mas; el porcentaje restante
se dio en otros tipos de poblacion. EI mismo afio ocurrieron 3,301 muertes por leucemia,
con una tasa de 3/100,000 habitantes. Con respecto a la morbilidad por LLA en poblacion
general, el Distrito Federal, Chiapas y Jalisco fueron las entidades de mayor ocurrencia; en
mortalidad fueron el Distrito Federal, Colima y Morelos. Para el afio 2013 la LLA fue
responsable de 796 defunciones en nifios de 0 a 19 afios, el mayor nimero de muertes

ocurre en edades de 15 a 19 afios, cerca del 28% (223) de los casos®.

El cancer, por ser una enfermedad crénica, requiere de una atencién de salud continua y
coordinada. Estudios realizados a nivel internacional en relacion con el proceso asistencial
reconocen la importancia de: a) una adecuada continuidad de la atencién (CA), b)
atencion personalizada, c) tiempos de espera cortos y, d) comunicacion efectiva de procesos
y resultados (de la atencién), por ser considerados factores importantes para la

supervivencia y avances positivos en el proceso asistencial’. De tal forma que la



continuidad de la atencion es una prioridad para los sistemas de salud, en particular para la
atencion de enfermedades cronicas por requerir de procesos de atencion en los que

intervienen servicios y proveedores diversos™.

La continuidad de la atencion Reid, Haggerty y colaboradores la definen como “la
experiencia del usuario respecto al cuidado de su salud coherente y coordinado a traves
del tiempo” y, considera que es resultado del buen flujo de la informacion, buenas
habilidades interpersonales y una buena coordinacion de los actores del sistema de salud;
segun los autores, existen tres tipos de continuidad: 1) la relacionada con la informacion, 2)
la que corresponde a la relacion entre paciente y el medico o el representante del sistema de
salud y, 3) la continuidad gerencial, que se refiere a como se organiza y funciona el
sistema™®. Los tres tipos de CA constituyen de manera integral (sin ser por separado un tipo
de continuidad mas importante que otro), la capacidad de una institucion de salud de llevar
un proceso de atencion de manera continua y sin obstaculos de ningun tipo; en paises
europeos, se comprob6 que la CA esta vinculada fuertemente con la articulacion entre los
niveles de atencién primaria (AP) y atencion especializada (AE)™; en este punto la
articulacion entre los distintos niveles de atencién de salud cumple un papel importante la
continuidad de gestidn; cabe sefialar que la AP cobra vital importancia al ser considerada
eje integrador del proceso asistencial al captar, filtrar, gestionar y centralizar los casos
clinicos, lo que la lleva a ser la responsable de la integracion de los servicios'. De igual
forma, en Barcelona, Espafia, mediante la evaluacion al programa de enfermeras enlace, se
comprobd que el recurso humano juega un papel importante en la consecucién de una
adecuada continuidad de la atencion al paciente; se reconocio que la enfermera es un actor
clave para el alcance de metas y objetivos esenciales de mejora sanitaria con acciones de
coordinacion y gestion de transferencia y contratransferencia al dmbito de atencion

primaria®,

En Madrid, hasta antes del 2015°*, la continuidad asistencial estaba basada en la creacion de
estructuras encargadas de coordinar, comunicar Yy reproducir modelos de trabajo

promovidos por la figura de un Director de Continuidad Asistencial (DCM), el cual tenia la

+ Afio en que se cre6 el marco para el desarrollo de la continuidad asistencial con el objetivo de introducir y desarrollar en los distintos
ambitos asistenciales la cultura de la CA, asi como desarrollar e implementar la filosofia del trabajo coordinado, la participacion,

comunicacion, consideracion e integracion.



responsabilidad el buen funcionamiento de la continuidad de la atencidn, responsabilidad
que compartia con las direcciones Asistenciales de AP y las Direcciones Gerenciales de los
hospitales; en hospitales de media estancia la CA se encontraba a cargo de la Direccion
Gerencial y se operacionalizaba a través de wuna enfermera de continuidad

asistencial/enlace®?.

En Espafa en 2009, se realiz6 una encuesta para validar el Cuestionario de Continuidad
Asistencial entre Niveles de Atencion: CCAENA®, publicada por Aller-Hernandez, Ma.
Beatriz, y colaboradores; mediante preguntas orientadas al analisis de las experiencias de
los usuarios en la atencién primaria (AP) y atencion especializada (AE). Se determinaron
grados de continuidad de la atencion en sus tres dimensiones: de relacion, informacion y
gestion. Como principales resultados se encontr6 que al médico especialista se le ha
reconocido como el principal responsable de la atencion recibida por la poblacion,
asimismo se reconocié la importancia de contar con una adecuada transferencia de
informacién clinica mediante una interaccion constante con el médico encargado de la
atencion primaria; dicha informacion clinica debe estar compuesta por el diagnostico, el
motivo de consulta, los medicamentos prescritos y los resultados de todas las pruebas
realizadas previamente. Asimismo se encontrd que los proveedores obtienen una adecuada
coordinacion sélo mediante la comunicacion efectiva. En el afio 2010 Letelier y
colaboradores publicaron los resultados del disefio y validacion del cuestionarioy, en el afio
2014 en Colombia y Brasil, Garcia-Subirats y colaboradores adaptaron y validaron el

mismo cuestionario en el contexto de dichos paises®*°®**.

El contexto mexicano

El sistema de salud en México se encuentra dividido en tres niveles de atencion, el primer
nivel estd enfocado a la resolucion de necesidades en salud bésicas; el segundo nivel,
responde necesidades en salud que requieren de procedimientos mas complejos; y el tercer
nivel resuelve problemas de salud que requieren procedimientos especializados y de alta

tecnologia®®.



En el afio 2003 se cred el Sistema de Proteccion Social en Salud (SPSS), también conocido
como Seguro Popular (SP) y, en el 2004 inicio actividades. Su objetivo es “proteger
financieramente a la poblacidon que no cuenta con un seguro social en salud mediante un
esquema de aseguramiento que garantice el acceso a los servicios médico-quirurgicos,
farmaceéuticos y hospitalarios que satisfacen de manera integral las necesidades de salud

de las personas™®

, contempla un fondo denominado Fondo de Proteccion contra Gastos
Catastréficos (FPGC), el cual tiene la finalidad de apoyar el financiamiento de la atencién
de enfermedades que representan un alto costo para el enfermo y para su familia, también
complementa el Catalogo de Servicios Esenciales de Salud (CAUSES). El FPGC desde su
implementacién ha dado cobertura a nifios y adolescentes diagnosticados con la Leucemia
Linfoblastica Aguda ***!. En el 2012 México alcanz la afiliacion al Sistema de Proteccién

Social en Salud de 36.55% (51.1 millones) del total de la poblacién mexicana®.

En 1993, en la Ciudad de México y area conurbada, ¢l hospital infantil “Federico Gomez”
establecio un vinculo de comunicacién con diversos hospitales pediatricos y generales;
estableciendo las bases para una integracion de los servicios, por lo que para el afio 1994 la
Direccién General de Regulacion de los Servicios de Salud establecié los mecanismos
facilitadores del sistema de referencia y contra-referencia, el cual tenia como ejes
fundamentales: la integridad, coordinacion, informacion y capacitacion. En el afio 2002 se
instalé el Comité de Referencia y Contra-referencia Pediatrica de la Ciudad de México y
&rea conurbana del estado de México™.

En el 2015, Gonzalez-Rodriguez en su tesis para obtener el grado de maestria midié la
continuidad de la atencion en mujeres mexicanas diagnosticadas con cancer de mama, se
encontré al respecto de la continuidad de relacion, que la confianza en el proceso de
atencion sanitaria de enfermedades cronicas se ve afectada a causa de los mdltiples
proveedores a cargo del proceso asistencial; asimismo, se reconoci0 que mantener una
relacién continua entre paciente/usuario esta en funcion de la fase del proceso asistencial en
el que se encuentre la usuaria. Al respecto de la continuidad de la informacién se encontro
que la transferencia (de la informacion) entre proveedores es dificil de alcanzar debido a
problemas en la calidad de la informacion; lo que obliga a las usuarias a cumplir el papel de

informantes; asi pues se encontrd que la gestién (continuidad de la gestion) cumple un



papel importante respecto a la agilizacion de tramites burocraticos, planeacion de los

tiempos de atencién y minimizacion de los tiempos de espera'®.

Planteamiento del problema

De acuerdo con datos reportados por el INEGI/SSA, en el periodo 2000-2009 la LLA
(C910, Clasificacion Internacional de Enfermedades CIE10? revision) represento el 79.38%
(70,879) de los egresos hospitalarios registrados como casos de leucemia (89,289
correspondientes a las clasificaciones C91-C95, CIE-10? revision) y; en edades de 0 a 19
afios representd 73% (65,156).° De acuerdo con datos registrados en el 2014, en México
ocurrieron 796 defunciones pertenecientes a la Secretaria de Salud (SSA) por LLA en nifios
de 0 a 19 afos, de las cuales desglosadas por las 5 entidades federativas de mayor
ocurrencia, el distrito federal ocupd el primer lugar con el 15.4% (123). Por edades
quinquenales en menores de 1 afio ocurrié el 1.8% (15), de 1 a 4 afios 16.5% (132), de5a 9
afios 27.3% (218), de 10 a 14 afios 26.2% (209) y de 15 a 19 afios 27.8% (222); siendo los

15 a 19 afios la edad quinquenal con mas defunciones en el afio 2014°.

Actualmente los avances tecnoldgicos, la organizacién cambiante de los servicios de salud,
la transicion epidemioldgica y demografica, y el nimero de personas pluripatoldgicas tiene
como resultado que las personas sean atendidas por muchos proveedores en organizaciones
y servicios diversos, lo que dificulta la coordinacion de la atencién e impide la continuidad
de la atencién.® Asimismo se desconoce el nivel de CA con que cuentan los hospitales que
atienden a la poblacion con LLA. De esta forma es conveniente explorar cual es la
percepcién de la continuidad de la atencion, con el fin de adecuar y mejorar los procesos de
atencion, aumentar las tasas de adherencia terapéutica, disminuir el indice de
hospitalizaciones, aumentar la satisfaccion de los usuarios y resolver, en cierta medida, los

altos costos asociados a los padecimientos cronicos™*°.

En el afio 2014 en el estado de México y Distrito Federal se dieron un total de 6,159

egresos de la SSA a causa de todas las leucemias registradas como afeccion principal (C91-



C95 CIE-10? revision); de los cuales el 85.5% (5,263) fueron egresos por Leucemia

Linfobléastica Aguda especificamente®.

Hasta antes del presente estudio las Unidades Médicas de Atencién Primaria (UMAP) de la
ciudad de México no contaban con una medicién del nivel de la percepcion de los usuarios
respecto a la continuidad de la atencion, lo que representaba un problema prioritario, ya que
su solucion representa mejorar los procesos de atencién y las necesidades asociadas a dicho
proceso. El presente trabajo tuvo la finalidad de atender dicho problema y responder la
pregunta de investigacion: ¢Cual es la percepcion de continuidad de la atencién de los
padres/tutores de nifios y adolescentes con diagnostico de LLA en Unidades Médicas de
Atencion Primaria en el &rea de afluencia del Hospital Pediatrico Moctezuma de la ciudad

de México?



Justificacion

México es un pais que busca mejorar las condiciones de salud de la poblacién, la expansion
de la infraestructura, mejorar el acceso a los servicios de salud, incrementar la cobertura de
aseguramiento para mejorar la salud de la poblacion y promover la disminucion los riesgos
en salud®®; para ello es necesario la implementaciéon de acciones que propicien la
consecucion de las metas y objetivos planteados por un sistema de salud en constante
cambio. Debido a que la continuidad de la atencion (CA) esta asociada a una mejor calidad
de vida del usuario de servicios de salud (SS), a una mejor integracion y utilizacion de los
mismos, es importante su estudio en relacion con las enfermedades de carécter cronico,

como la leucemia linfoblastica aguda (LLA)"®.

Medir y conocer el nivel y percepcion de los usuarios sobre la CA se traduce en la
obtencion de herramientas necesarias para mejorar la gestion, el flujo de la informacion, y
mejora las relaciones entre proveedores y usuarios, pues entre otras cosas, permite entender
el desempefio de una institucién desde el diagndstico oportuno, vinculacion efectiva con el
tratamiento, adherencia y retencion de los pacientes, hasta las practica a nivel gerencial; y
es importante sefialar que “mejores practicas de gerencia resultan en mejor desempefio y
productividad hospitalaria>®*®. De tal forma, conocer la percepcién de los usuarios de
servicios de salud, sobre la continuidad de la atencion de las Unidades Medicas de
Atencién Primaria (UMAP, proporciona la posibilidad de mejorar la calidad de la atencion,
al ser elemento fundamental de la misma®. Asi mismo facilitara la consecucién del
méaximo de ganancias en salud concerniente a la LLA, proveyendo evidencia cientifica al
respecto de los procesos sanitarios involucrados en la atencién de una enfermedad
determinada, la cual podria dar paso a la formulacion de politicas publicas por parte de la
Secretaria de Salud, con el objetivo primordial de mejorar el desempefio y calidad de los
mismos, asi como la reestructuracion de los procesos de atencion de todas las
enfermedades, especialmente de las enfermedades de caracter crénico que por su naturaleza

requieren de modelos de atencién altamente integrados y coordinados®’.

Para la atencion de enfermedades de caracter crénico como la LLA, enfermedad de

atencion compleja e invasiva®®?, la continuidad de la atencién (CA) desempefia un papel



importante al estar asociada a altas tasas de adherencia a los tratamientos, disminucién del
indice de hospitalizaciones y mayor satisfaccion de los usuarios (con respecto a la unidad
hospitalaria y centro de salud)®. En consecuencia, el presente trabajo tuvo la finalidad de
medir la percepcion de la continuidad asistencial de las unidades médicas de la ciudad de
México a padres y tutores de nifios con diagnéstico de LLA mediante la aplicacion del
cuestionario para medir la continuidad asistencia entre niveles desde la perspectiva de los
usuarios: CCAENA®, disefiado y validado por Letelier, y colaboradores, en una poblacién
espafola, ya que el cuestionario fue disefiado mediante el concepto de continuidad
asistencial propuesto por Reid y Haggerty y colaboradores, que identifica tres tipos de
continuidad asistencial [1) de informacion, 2) de relacion y 3) de gestion], asi como seis

dimensiones de la misma®.



Objetivos

Objetivo general

Medir la percepcion de la continuidad de la atencion de nifios y adolescentes
diagnosticados con LLA que son atendidos en las unidades médicas de atencion primaria en

el area de afluencia del Hospital Pediatrico Moctezuma de la Ciudad de México en 2016.

Objetivos especificos

e Caracterizar a la poblacion infantil con diagndstico de LLA que lleva su proceso
asistencial en las Unidades Médicas de Atencion Primaria del &rea de afluencia del
Hospital Pediatrico Moctezuma de la Ciudad de México en 2016.

e Caracterizar a los padres-tutores-cuidadores de los nifios-adolescentes con
diagnostico de LLA que lleva su proceso asistencial en las Unidades Médicas de
Atencién Primaria del area de afluencia del Hospital Pediatrico Moctezuma de la
Ciudad de México en 2016.

e Medir la percepcion de la continuidad de la atencion en su dimension de
informacion.

e Medir la percepcién de la continuidad de la atencidn en su dimensién de gestion.

e Medir la percepcién de la continuidad de la atencion en su dimension de relacion

paciente/usuario.



Marco tedrico.

Leucemia linfoblastica aguda

También conocida como leucemia linfocitica aguda y leucemia linfoide aguda, son
neoplasias originadas por mutaciones de la célula progenitora las cuales pueden ser de
estirpe mieloide o linfoide, trastornos de la medula désea y de la sangre periférica
caracterizadas por la proliferacién de los blastos (células inmaduras encontradas en la
médula dsea). La leucemia aguda es una enfermedad de progresion rapida que se
caracteriza por la produccién de células inmaduras, que por su condicién -inmadura- no
desempefian sus funciones normales. La leucemia linfoblastica aguda (LLA) es una
neoplasia de las células precursoras, es decir, la forma inmadura de los glébulos blancos,

que pueden ser de linaje B o T%%%3,

El tratamiento se desarrolla en tres etapas’?;

1. Terapia de induccion. Primera parte del tratamiento con quimioterapia, los pacientes
permanecen de 4 a 6 semanas en el hospital con el objetivo de eliminar el mayor
namero de células de LLA, restablecer el conteo de células sanguineas a la
normalidad y eliminar los signos de la enfermedad el mayor tiempo posible. Cuando
no existen signos de LLA pasan a una fase denominada remisién®. Debido a que es
posible que se encuentren algunas células de LLA indetectables mediante pruebas
de sangre y médula 6sea es necesario administrar mas tratamiento, aun cuando la
persona ha sido declarada en remision®2°.

2. Terapia de consolidacion o intensificacion. En la segunda parte del tratamiento se
basa en la aplicacion de medicamentos quimioterapéuticos (mayormente distintos a
los utilizados en la etapa de induccion). En ocasiones la quimioterapia se administra

en ciclos durante periodos entre 4 y 6 meses®.

Cabe sefialar que dependerd de la gravedad de la enfermedad la intervencién con
radioterapia, pues de acuerdo con el protocolo técnico para la categoria: diagndstico y
tratamiento de céancer en nifios de alto riesgo, una vez iniciada la etapa de

intensificacion el siguiente paso seré la intervencion con radioterapia unicamente en lo



gue se le denomina sistema nervioso central 11l: craneo y neuroeje, con una duracion de

tres semanas?®,

3. Terapia de mantenimiento. Suele administrarse durante 2 afios aproximadamente.
Principalmente consiste en intervenciones de quimioterapia y quimioterapia
intratecal [el cual consiste en la inyeccion de medicamentos anticancerosos en el

espacio intratecal, el cual contiene liquido cefalorraquideo (LCR)]**%.

Definicion de la Continuidad de la atencion.

La continuidad de la atencién (CA) es definida como “el resultado de la combinacién de un
adecuado acceso al cuidado del paciente, buenas habilidades interpersonales, buen flujo y
recepcion de la informacién entre proveedores y organizaciones, y una buena
coordinacion de la atencion entre los proveedores para mantener la consistencia”; dos
elementos son fundamentales para que exista una continuidad de la atencién y se diferencie
de otro proceso de atencion sanitaria: 1) cuidado individual del paciente, que permite
entender a la continuidad de la atencion como la experiencia del usuarios sobre la
integracién y coordinacion de los servicios provistos y; 2) la atencion suministrada a través
del tiempo, elemento intrinseco de caracter longitudinal y cronolégico de la continuidad; el
tiempo es el distintivo entre otros atributos como una cualidad de la comunicacion

interpersonal durante un Gnico encuentro clinico***.

Reid y Haggerty identifican tres tipos de continuidad, los cuales capturan la parte
fundamental del concepto: 1) continuidad de la informacion, 2) continuidad de relacion y 3)

continuidad de la gestion****,

Continuidad de la informacion. Se define como la disponibilidad y uso de la informacion

sobre eventos y circunstancias pasadas al respecto del proceso sanitario asistencial; se

compone de dos dimensiones: a) transferencia de la informacién. Entendido como la

manera en que se transfiere la informacion del paciente entre proveedores y del proveedor



al paciente/cuidador; b) conocimiento acumulado. Se entiende como la importancia del

conocimiento del usuario como una persona’, los conocimientos con los que cuenta,
valores, preferencias, contexto social, etc. Este aspecto es importante pues tiene un impacto
positivo en la idoneidad de los planes de atencidn vy, estd estrechamente relacionado con

una mayor satisfaccion con la atencion'®.

Continuidad de relacion. La continuidad de relacion esta basada en la importancia de
mantener un trato de confianza y lealtad entre el paciente y el proveedor. Se compone de

dos dimensiones: a) relacion durante el proceso asistencial entre paciente y proveedor. Esta

dimension ayuda de puente para eventos discontinuos, depende de la duracién vy tipo de

proceso asistencial involucrado; b) la consistencia del personal. La baja rotacién personal

es de suma importancia durante todo proceso asistencial, pues crea en el usuario lazos de
confianza y empatia con el proveedor, lo que resulta en desenlaces positivos ante la

enfermedad**.

Continuidad de gestion. La continuidad de gestion refiere a la provision de tipos separados
de cuidado de la salud en el tiempo de manera que se complementen; o bien que servicios
necesarios no se pierdan, dupliquen o sean mal programados. La continuidad de gestion es
especialmente importante en enfermedades crénicas y complejas que requieren de la
gestion de diversos proveedores que potencialmente podrian trabajar con un objetivo

comun. Se compone de dos dimensiones: a) consistencia del cuidado. Se entiende como la

creacion de especificos planes de gestion que garanticen la coherencia durante el proceso
asistencial; b) flexibilidad. Esta dimension hace hincapié en la necesidad de pacientes con
ciertas caracteristicas que requieren de planes de cuidado flexibles que les permitan realizar

cambios de acuerdo a las necesidades y circunstancias del paciente***.

* ademds de considerar unicamente la informacion del usuario al respecto de su enfermedad.



Metodologia

Disefio de estudio

El disefio del estudio es de tipo exploratorio transversal. Fue realizado en un periodo de
tiempo de marzo a Julio del 2016, la informacidn se recabo en las instalaciones del Hospital

pediatrico Moctezuma, perteneciente a la secretaria de Salud de la Ciudad de México.

Muestreo

Se realiz6 un muestreo por conveniencia y se encuesto al 18% de la poblacion identificada,
pacientes activos en tratamiento de LLA (79 nifios/adolescentes), es decir, 14 informantes

(padres/familiares/cuidadores de nifios-adolescentes con diagnostico de LLA).

El procedimiento que se siguid para la seleccion y reclutamiento de los informantes clave

fue el siguiente:

1. Se realizd una seleccion por conveniencia de las UMAP pertenecientes a las
demarcaciones territoriales de: a) Iztapalapa; b) Gustavo A. Madero; c) lztacalco y; d)
Azcapotzalco.

2. A las UMAP seleccionadas se les solicito el listado de nifios/adolescentes identificados
con sospecha o diagnostico de LLA; a este listado se aplicaron los criterios de
inclusion. No se encontraron casos referidos por sospecha de céancer ni casos
diagnosticados con leucemia linfoblastica aguda.

3. Posteriormente se solicito el listado de nifios/adolescentes identificados con diagnostico
de leucemia linfoblastica aguda al hospital pediatrico Moctezuma (HPM); a este listado
se aplicaron los criterios de inclusion.

4. Se seleccion6 el 10% de los casos reportados por el HPM por conveniencia, se entrego
al area de trabajo social del HPM para contactar al familiar/cuidador e invitarlo a

participar en el estudio.



5. Cuando se obtuvo su autorizacién de participacion voluntaria, se hizo una cita para que
la investigadora aplicara el cuestionario en las instalaciones del Hospital Pediatrico

Moctezuma.

Los criterios para la seleccion de los nifios/adolescentes con LLA y su familiar/cuidador
fueron:

Tabla I. Criterios de seleccion de informantes.

Actores clave Criterios de inclusion

Nifios y adolescentes con LLA + Nifios y adolescentes menores de 18 afios que hayan
(Expedientes clinicos) sido diagnosticados y tratados por LLA
+ Residentes en La Ciudad de México
*  Que tengan entre 3 y 14 meses de haber sido
diagnosticados con LLA.
Padres/familiares/cuidadores de + Mayores de 18 afios
nifios y adolescentes * Residentes en la Ciudad de México
diagnosticados con LLA « Participacion voluntaria en el estudio
*  Que cumplan con los criterios de seleccion de nifios
y adolescentes con LLA

Instrumento

La version original del CCAENA esta orientado a la poblacion usuaria de los servicios de
salud (no tutores de los usuarios), los cuales hayan sido atendido en los Gltimos tres meses
en dos niveles de atencion (atencion primaria, atencion de segundo nivel, atencion
especializada) por un mismo motivo; se divide en dos grandes apartados, el primero
orientado a reconstruir la trayectoria y experiencias de continuidad asistencial del usuario,
compuesto a su vez por 1) antecedentes clinico-sanitarios, 2) utilizacion de los servicios de
salud y 3) datos de morbilidad general y sociodemograficos; la segunda parte orientada a
medir la percepcion de la continuidad asistencial mediante cuatro escalas likert (ver anexo
No. 1).

Debido a la estructura del Cuestionario de Continuidad Asistencial Entre Niveles de
Atencion (CCAENAO) se realizé una adaptacion orientada a explorar la trayectoria de un
usuario con diagnostico de Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA) y dirigido a padres-

tutores-cuidadores. La adaptacion estd compuesta por: 1) datos sociodemograficos de la
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poblacion: usuarios y tutores, con un apartado basado en la escala propuesta por la
Asociacion Mexicana de Agencias de Investigacion de Mercado (AMAI) para la
clasificacion del nivel socioeconémico (NS); compuesto por 8 items que tienen la finalidad
de ubicar el nivel socioeconémico del encuestado (ver anexo No. 2); 2) reconstruccion de la
trayectoria del usuario con LLA; 3) datos de comorbilidad; 4) medico en el hogar y, 5)
medicion de la percepcion de la continuidad de la atencion en sus tres tipos mediante dos

escalas likert (ver anexo No. 3).

Esta version se aplico a dos personas (a manera de piloto) a fin de probar la version
adaptada, gracias al cual se modificaron preguntas incomprensibles y dificiles de llenar, se

aprecio una buena aceptacién a responder a preguntas cerradas.

Recoleccidén de la informaciéon

Se aplico la version adaptada (para este proyecto) del cuestionario, se codific y analizo la
informacion de la siguiente manera: 1) se realizd una base de datos en Excel® y la
informacién fue tabulada y analizada en programa estadisticos StataSE V13. Se realizd
estadistica descriptiva (medidas de tendencia central y dispersion) y se realizaron gréaficos

de barras y pasteles para presentarla.

Analisis de la informacion

El analisis de los datos sociodemogréficos de los nifios-adolescentes y de los tutores y la
trayectoria de los usuarios diagnosticados con LLA se realizO mediante medidas de

tendencia central y de dispersion, se realizaron graficos de barras y pasteles.

El anélisis del apartado correspondiente a la medicion de la percepcién de la continuidad de
la atencion se realiz6 mediante la estimacion de indices de continuidad, se siguieron los
siguientes pasos: a) los items se puntuan de 0 a 3, nunca/totalmente en desacuerdo igual a

0, pocas veces/en desacuerdo igual a 1, muchas veceste acuerdo igual a 2 y



siempreftotalmente de acuerdo igual a 3 (en los items negativos los valores se
invierten); b) se suman los valores de los items de cada una de las escalas y se dividen por
su méaxima puntuacion posible. La maxima puntuacién posible para cada una de las escalas,
12 puntos para continuidad de informacion, 18 puntos para continuidad de la gestion, 21
puntos para continuidad de relacion: 24 y; c) se obtienen valores que van del 0 al 1. Se
tienen que reagrupar de la siguiente manera, segin las siguientes categorias (tomada del

manual de uso del cuestionario CCAENA, ver anexo No. 1):

Rango de valores Categorias Descripcion de categorias

0.0>x<0.25 (D) Muy bajos niveles de continuidad celaatencion
0.25>x <05 © Bajos nivelesde continuidad celaatencion
05>x<0.75 (B) Altos niveles de continuidad celaatencion
0.75>x -1 (A) Muy altos niveles de continuidad dela atencion

Consideraciones éticas.
La presente investigacion cumplié con los lineamientos establecidos la Ley General de

Salud en Materia de Investigacion para la Salud; en el Titulo Segundo, Capitulo I de los
Aspectos Eticos de la Investigacion en Seres Humanos, la cual incluye aspectos propios de

la participacion de sujetos humanos con base a los articulos del 13 al 18 y del 20 al 22.

Se utilizaron cartas de consentimiento informado; en donde se describi6 el propdsito por el
cual se esta realizando dicho diagndéstico y a su vez, se solicita el apoyo para actividades
que se realizaran dentro de las unidades médicas de atencion primaria (UMAP) de la ciudad

de México, especificando la duracion y forma de proceder (ver anexo no.4).



Resultados

Los resultados del presente proyecto terminal (PT) se obtuvieron mediante la aplicacién de
una adaptacion propia del cuestionario CCAENA® que tuvo como finalidad, pilotear dicha
adaptacion; el cuestionario se aplico dentro del hospital pediatrico Moctezuma, las
encuestadas fueron captadas mientras esperaban que sus hijos entraran a consulta, o estaban
hospitalizados.

Prueba piloto de la adaptacion del cuestionario para medir la continuidad
asistencial entre niveles

En funcion de que el presente es un estudio piloto, es importante sefialar los resultados

obtenidos de la adaptacion del cuestionario y la aportacion a la investigacion principal.

La poblacion tuvo una buena aceptabilidad a las preguntas cerradas por el tiempo reducido
de aplicacion, a un promedio de 25 minutos; ninguna de las madres encuestadas abandono

la encuesta y; las preguntas fueron claras pues no fue necesario explicar a qué se referian.

Las preguntas fueron leidas, al igual que se le leyd las respuestas, cuando la respuesta
posibles no encajaban con su respuesta se elegia la opcidn otro y se escribia la respuesta
literal. En el apartado correspondiente a la reconstruccion de la trayectoria de atencion por
LLA se encontré que debido a la complejidad de la enfermedad, a los constantes egresos
por hospitalizacién, las comorbilidades asociadas y a la recomendacién por parte de los
médicos tratantes de no acudir a otra institucion de salud, fue complicado reconstruir la
trayectoria del usuario mediante preguntas cerradas; sin embargo, gracias a las preguntas
correspondientes se pudo apreciar que las encuestadas eran las indicadas para realizarles el
cuestionario, pues conocian todo sobre el proceso de atencion, no hubo ninguna pregunta

sin contestar en este apartado.

En el apartado orientado a la medicion de la continuidad de la atencion se observo que para
las madres con bajo nivel educativo era complicado comprender la escala likert y fue

necesario explicarselo varias veces, dentro del mismo apartado se anularon dos preguntas



por no ser aplicables a la muestra y contexto. Es importante sefialar que la poblacién obtuvo
indices de continuidad de la atencion muy altos, lo que lleva a cuestionar la veracidad de

los datos obtenidos, asi como las condiciones en que ésta fue recogida.

Finalmente, se anexd un apartado dedicado a la exploracion del programa “médicos en el
hogar”, sin embargo, ninguna de las encuestadas conocian dicho programa por lo que se

recomienda reducir dicho apartado.

Caracterizacion de la poblacion

Nifios y adolescentes diagnosticados con leucemia linfoblastica aguda.

Los nifios y adolescentes con diagnostico (Dx) de leucemia linfoblastica aguda (LLA)
tienen las siguientes caracteristicas, fueron 7 hombres y 7 mujeres (50% y 50%), con
edades de 2 (minimo) a 18 (méximo) afios de edad, con una edad promedio de 7.8 (ver
grafico No.6).

Grafico No. 1. Edad de los nifios-adolescentes diagnosticados con LLA
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Fuente: Elaboracion propia con datos tomados de la adaptacion del cuestionario CCAENA

Diez (71.4%) nifios/adolescentes residen en la Ciudad de México (CdMX) y cuatro (28.5%)

en el Estado de México; de los residentes de la CdMX, cuatro (40%) pertenecen a la
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demarcacion territorial Iztapalapa, dos (22.2%) a Gustavo A. Madero, el resto a

Xochimilco, Iztacalco, Tlalpan y Cuauhtémoc (ver grafico No. 2).

Grafico No. 2. Demarcacion territorial de residencia de los usuarios
diagnosticados con LLA.
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Fuente: Elaboracion propia con datos tomados de la adaptacion del cuestionario CCAENA

El total de los nifios y adolescentes contaban con Seguro Popular (SP) vy, el 50%,
adicionalmente, contaban con el Programa de Gratuidad®. Respecto a la edad/escolaridad,
seis (42.9%) afirmaron contar con primaria, uno (7.1%) con secundaria y, siete (50%), el
resto de los nifios, no tenian ningun tipo de escolaridad por tener edades entre 2 y 5 afios
(ver grafica No.3). Al preguntarle a las madres de los nifios en edad escolar si una vez
diagnosticados habian continuado estudiando, cuatro (51.1%) afirmaron que si y tres

(42.8%) respondieron que no.

* Programa de acceso gratuito a los servicios médicos y medicamentos a las personas residentes del
Distrito Federal que carecen de seguridad social y laboral. (Secretaria de salud de la Ciudad de México
[homepage on the internet]. México: secretaria de salud ciudad de México; c2016 [consultada 1 de
Agosto de 2016]. Disponible en: http://www.salud.df.gob.mx/portal/index.php/programas-y-
accionesc/grat)
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Grafico No. 3. Edad-escolaridad de nifios-adolescentes diagnosticados con LLA
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Fuente: Elaboracion propia con datos tomados de la adaptacion del cuestionario CCAENA

Doce (85.7%) nifios reciben apoyo de una organizacion de la sociedad civil, uno esta en
proceso de solicitar apoyo, y solo uno afirmo no contar con apoyo de ninguna organizacion.
De los doce nifios que si reciben apoyo, nueve (75%) lo reciben de la organizacion “Casa

de la amistad” y tres (25%) de “Luz de vida” (ver grafico No.4).

Grafico No. 4. Organizacion de la sociedad civil que apoya
a nifios-adolescentes diagnosticados con LLA
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Fuente: Elaboracion propia con datos tomados de la adaptacion del cuestionario CCAENA



Siete (50%) nifios-adolescentes se encuentran en la etapa del tratamiento correspondiente a
la consolidacién, seis (42.8%) en induccion a la remision, solo uno (7.1%) en

mantenimiento (ver grafico No. 5).

Grafico No.5. Etapa del tratamiento en la que se encuentran los nifios-
adolescentes.
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Fuente: Elaboracion propia con datos tomados de la adaptacion del cuestionario CCAENA

Padres-tutores-cuidadores

Del total de las mujeres encuestadas, el 100% (14) fueron madres de los nifios-
adolescentes, en edades de 18 (minimo) a 42 (méaximo) afios de edad, con una media de
edad de 31.5; 10 (71.4%) son residentes de la ciudad de México (CDMX) y 4 (28.5%)
residen en el Estado de México; del total de las residentes de la CDMX, 4 (40%) pertenece
a la demarcacion territorial Iztapala, 2 (20%) a Gustavo A. Madero y 4 (40%) pertenece a
las demarcaciones territoriales de Miguel Hidalgo, Xochimilco, Cuauhtemoc y Tlalpan (ver
grafico No.6).
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Grafico No. 6. Demarcacion territorial de residencia de las madres

encuestadas
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Fuente: Elaboracion propia con datos tomados de la adaptacion del cuestionario CCAENA

Del total de las madres encuestadas 7 (50%) cuentan con un nivel de estudios de primaria, 3
(21.4%) con secundaria, 2 (14.2%) contaban con la preparatoria, solo 1 (7.1%) tenia un
nivel superior; 1 madre no sabia leer ni escribir. Respecto al estado civil, 9 madres (64.2%)
viven en union libre, 3 (21.4%) estan casadas y 2 (14.2%) son solteras (ver grafico No. 7).
12 (85.7%) se dedican al hogar, 1 (7.1%) es comerciante y, 1 (7.1%) afirma estar

desempleada (ver grafico No.8).

Grafico No.7. Estado civil de las madres encuestadas
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Fuente: Elaboracion propia con datos tomados de la adaptacion del cuestionario CCAENA

El 35.7% (5) de las madres encuestadas que actualmente se dedican al hogar afirman haber
dejado de trabajar cuando su hijo/a fue diagnosticado/a debido a la enfermedad de su hijo y
asi dedicarse enteramente a su proceso de atencion, asi mismo afirman que fue un acuerdo

familiar.



Grafico No. 8. Ocupacion de las madres encuestadas
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Fuente: Elaboracion propia con datos tomados de la adaptacion del cuestionario CCAENA

Mediante la escala propuesta por la Asociacion Mexicana de Agencias de Investigacion de
Mercado (AMAI) para la clasificacion del nivel socioeconomico (NS) se le hicieron una
serie de preguntas a las encuestadas con la finalidad de ubicarlas dentro de dicha escala; los
resultados obtenidos clasificaron a 7 madres (50%), en un nivel D, el cual se caracteriza por
contar con una casa habitacion (sin ahondar sobre si es propia, rentada o prestada), pero que
carece de la mayoria de los servicios y bienes satisfactorios; 4 (28.5%) se ubica en un nivel
socioeconémico D+, el cual se caracteriza por contar, ademas de una casa habitacion, con
la infraestructura sanitaria minima cubierta; 2 (14.2%) se ubica en una NS C-, caracterizada
por cubrir las necesidades de espacio y sanidad, asi mismo cuentan con enseres y equipos
que le aseguren el minimo de practicidad y comodidad; y sélo una madre se ubica en un NS
E, el cual se caracterizar por carece de todos los servicios y bienes satisfactorios (ver

grafico No.9).

Grafico No. 9. Nivel socioeconémico de las madres
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Fuente: Elaboracion propia con datos tomados de la adaptacion del cuestionario CCAENA
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Continuidad de la atencion

Trayectoria del usuario con diagnostico de leucemia linfoblastica aguda.

Al preguntarle a las madres cuél habia sido la primera institucion de salud (IS) a la que
habian acudido en busqueda de atencion cuando su hijo comenzo a presentar los primeros
sintomas, 10 (71.4%) afirmaron haber buscado atencion en un hospital perteneciente a la
Secretaria de Salud de la Ciudad de Meéxico (SSA), dentro de los mencionados se
encuentran el hospital pediatrico de La Villa, ubicado en la demarcacion territorial (DT) de
Gustavo A. Madero en la ciudad de Meéxico, el hospital pediatrico de Azcapotzalco,
Iztapalapa y Coyoacan, el hospital materno infantil de Talhuac y Naucalpan; 3 (21.4%)
afirmaron haber solicitado atencion en un centro de salud perteneciente a la SESA, dentro
de los cuales se mencionan el C.S. T-I Tlapexco y el C.S. T-I11 Gabriel Hernandez, ambos
pertenecientes a la DT Gustavo A. Madero; Unicamente una persona afirma haber buscado
atencion en un consultorio particular, el cual se encuentra ubicado en lIztacalco. Al
preguntarle el motivo por el cual acudieron a esa institucion, 8 (57.1%) respondieron que se
debié principalmente a que quedaba cerca de su hogar, una afirmé que acudié a esa
institucion por su afiliacién al seguro popular y 5 (35.7%) a otros motivos como la
recomendacion de un amigo o familiar, por economia y horario de atencién y, buscando
una mejor atencion (ver grafico No. 10). Las encuestadas afirmaron que la institucion de
primer contacto no diagnosticd a sus hijos, sefialando que fue en el hospital pediatrico
Moctezuma (HPM) en donde a sus hijos se les diagnostico con LLA; cabe sefialar que 12
(85.7%) afirmaron haber acudido al HPM por una referencia institucional, el resto

afirmaron que se debid a que queda cerca de su hogar y por afiliacion.



Grafico No. 10. Motivo por el cual acudi6 a la institucién
de primer contacto.
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Fuente: Elaboracion propia con datos tomados de la adaptacion del cuestionario CCAENA

Cuando los nifios-adolescentes llegaron al HPM, nueve (64.3%) acudieron a servicio de
urgencias, tres (21.4%) a hospitalizacion y uno (7.1%) acudié a consulta médica; una
persona afirmé no haber sido atendida cuando fue referida por ser dia festivo (Ver grafica
No. 11). Cabe sefialar que a cinco nifios-adolescentes (35.7%) el personal del HPM las
estaba esperando al momento de ser referidas por las distintas instituciones de salud.
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Grafico No. 11. Servicio de atencién al cual acudié en el HPM.
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Fuente: Elaboracion propia con datos tomados de la adaptacion del cuestionario CCAENA

Una vez que los nifios y adolescentes diagnosticados con LLA se encontraban en el HPM,
once (78.6%) fueron enviados a hospitalizacion del area de Oncologia; dos (14.3%) a
urgencias y uno (7.1%) a terapia intensiva (ver grafica No. 12). Del total de los nifios y
adolescentes transferidos a los servicios mencionados anteriormente, seis (42.9%)
recibieron quimioterapia, seis (42.9%) fueron enviado a estudios de laboratorio y dos
(14.3%) recibieron quimioterapia y se le realizaron estudios de laboratorio simultdneamente

(ver grafico No.13).

Grafico No. 12. Servicio de atencién al cual fue transferido el
nifio-adolescente con LLA cuando llego al HPM
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Fuente: Elaboracion propia con datos tomados de la adaptacion del cuestionario CCAENA
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Grafico No. 13. Procedimientos realizados a los nifios-adolescentes

diagnosticados con LLA en el HPM
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Fuente: Elaboracion propia con datos tomados de la adaptacion del cuestionario CCAENA

Al preguntar qué estudios fueron realizados a los nifios y adolescentes para poder

diagnosticarlos, a seis (42.9%) se le tomaron muestras de medula Osea, tres (21.4%)

examenes de sangre y cinco (35.7%) exdmenes de sangre y de medula Osea

simultaneamente (ver grafico No.14).

Grafico No. 14. Estudios de laboratorio realizados para obtener el
diagnostico de LLA en el HPM
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Fuente: Elaboracion propia con datos tomados de la adaptacion del cuestionario CCAENA
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Se les pregunto a las madres si tuvieron que pagar alguno de los procedimientos realizados
dentro del HPM, y diez (71.4%) dijeron que no, solo tres (21.4%) afirmaron haber pagado
los estudios de laboratorio debido a que la institucion les sugirié que para agilizar el
diagnostico podian realizarlos en una institucién privada. Asi mismo doce (85.7%)
afirmaron que el Seguro Popular pago los procedimientos posteriores al diagnostico de
LLA (ver grafico No. 15).

Grafico No. 15. ¢{Quién pago los procedimientos posteriores al diagnostico
de leucemia linfoblastica aguda?
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Fuente: Elaboracion propia con datos tomados de la adaptacion del cuestionario CCAENA

Al preguntarles a las madres encuestadas quien fue quien pago los estudios de laboratorio
realizados antes del diagnostico de LLA, nueve (64.3%) sefialaron que el programa del
Seguro Popular (SP) asumio el costo total, solo dos (14.3%) sefialaron que fueron pagados
por los familiares del nifio/adolescente debido a no estar afiliados al Seguro Popular y

haberlos realizado en una institucién particular (ver grafico No. 16).



Grafico No. 16. ;Quién pago los estudios realizados al nifio/adolescente
antes del diagnostico de leucemia linfoblastica aguda?
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Fuente: Elaboracién propia con datos tomados de la adaptacién del cuestionario CCAENA

Medicion de la continuidad de la atencién

A través de la aplicacion del cuestionario se encontr6 que las madres tiene valores de
tendencia central de: 0.87 para media, 0.92 mediana y 1 moda; dichos valores constituyen
valores globales para la poblacion encuestada sobre su percepcion de la continuidad de la
atencion. Debido a que los indices obtenidos tienen un rango, entre el valor minimo (de 0.5)
y el valor maximo (de 1) de 0.50 se deicidio considerar como indice global de continuidad
de la atencion para la poblacion encuestada la mediana, de 0.92, categorizada (de acuerdo
con el manual de aplicacion CCAENA) como muy alto nivel de continuidad de atencidn

(ver Anexo No.5 y tabla II).

Tabla. Il Frecuencia de indices de continuidad de atencion (CA)

No. C.A. f Fi hi Hi Categoria
1 0.50 1 1 0.07 0.07 B
2 0.71 2 3 0.14 0.21 B
3 0.78 1 4 0.07 0.29 A
4 0.79 1 5 0.07 0.36 A
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5 0.89 1 6 0.07 0.43 A

6 0.92 2 8 0.14 0.57 A

7 0.97 2 10 0.14 0.71 A

8 1 4 14 0.28 1 A
Total 14

Continuidad de informacion Media Moda Mediana Categoria
indice de continuidad de la informacién 0.90 1 1 A
indice de continuidad de gestion 0.83 1 0.94 A
indice de continuidad de relacion 0.86 1 0.95 A
indice de continuidad de la atencién 0.87 1 0.92 A
Fuente: Elaboracion propia con datos tomados de la adaptacion del cuestionario CCAENA
Grafico No. 17. Distribucidn de frecuencias de continuidad de atencion.
Frecuencia de Continuidad de informacion Frecuencia de continuidad de atencion
por indice por categoria
5 12
L 4 N £ 10 /)
2 / < g
yal B L A
5 o) & E 4
o S /
E 1 /\: o / $ é — —
0 T T T T T T Muybajos  Bajos niveles Altos niveles  Muyaltos
0.5 071 078 079 0.83 092 097 1 niveles de CA de CA deCA nivelesde Ca
indice de continuidad de atencién Categoria de continuidad de atencion

Fuente: Elaboracion propia con datos tomados de la adaptacién del cuestionario CCAENA

El mayor numero de la muestra se concentra en el indice 1, categorizado como un muy alto
nivel de continuidad de la atencion, con una frecuencia de cuatro; sin embargo, al agrupar
por categoria los indices obtenidos, la frecuencia de la categoria muy altos niveles de
continuidad de la atencion aumenta a once individuos, dos madres tienen indices
categorizados como altos niveles de continuidad de la atencién, no se encontraron
individuos con bajos niveles de continuidad de la atencion (ver tabla No. 11 y grafico No.17

en donde se aprecia la distribucion de frecuencias de la continuidad de la atencion por

indices en el lado izquierdo y categorias lado derecho).
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Medicion de la continuidad de la atencion: continuidad de informacion

La medicion de la continuidad de informacion se realiz6 mediante los items correspondientes a la
dimensién conocimiento acumulado: 37) los médicos que atienden a mi hijo tienen
informacidn sobre las veces que ha venido a tratamiento, los medicamentos que ha tomado;
es decir, conocen la historia de su enfermedad; 38) entre los diferentes médicos que
atienden a mi hijo/tutorando conocen las indicaciones que le han dado otros médicos que
llevan sus atencion, antes de que yo se las explique; y a la dimension transferencia de la
informacion: 39) siempre que mi hijo/tutorando es visto por un médico, éste comenta
conmigo el procedimiento que le esta haciendo y responde mis dudas; 40) el medico que
atiende a mi hijo/tutorando conocia los resultados de los estudios de laboratorio antes de
que Yyo se los entregara (este item fue anulado porque dentro del hospital los resultados de
estudios de laboratorio se entregan directamente al médico solicitante) y; 41) los médicos
que atienden a mi hijo/tutorando se interesan por su salud, por cémo responde al

tratamiento y por como se siente con dicho tratamiento (ver tabla I11).

Tabla 111 Continuidad de la Atencion (CA) en su tipo: continuidad de informacién (CI)

Items S1 S2 S3 S4 S5 S6 S7 S8 S9 S10 S11 S12 S13  S14

Dimensién: conocimiento acumulado

37 3 3 1 3 3 3 3 0 3 3 3 3 3 3
39 3 1 1 3 3 3 3 0 3 3 3 3 3 3
Total 6 4 2 6 6 6 6 0 6 6 6 6 6 6
Sub 1 .66 .33 1 1 1 1 0 1 1 1 1 1 1
indice

Categoria A B C A A A A D A A A A A A

Dimensién: transferencia de la informacion

38 3 3 3 3 3 3 3 1 3 3 3 3 3 3

40 N/A- N/A N/A NA NA NA NA NA NA NA NA NA NA NA

41 3 3 3 3 3 3 3 1 3 3 3 3 3 3
Total 6 6 6 6 6 6 6 2 6 6 6 6 6 6
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Sub 1 1 1 1 1 1 1 .33 1 1 1 1 1 1
indice

Categoria A A A A A A A C A A A A A A

indice 1 .83 .66 1 1 1 1 .16 1 1 1 1 1 1
Cl

Categoria A A B A A A A D A A A A A A

Media 0.90
Mediana 1
Moda 1

Fuente: Elaboracion propia con datos tomados de la adaptacién del cuestionario CCAENA

Respecto a los indices obtenidos de la medicion de la continuidad de informacion se obtuvo
una mediana igual a 1, valor categorizado como muy alto nivel de continuidad de
informacion, con un valor minimo de 0.16 y un maximo de 1 (ver tabla Ill). La continuidad
de informacion fue la dimension que obtuvo los indices mas bajos de todo el cuestionario,
sin embargo fueron resultados con una frecuencia de una madre; once madres reportaron un
indice igual a 1 y una madre reporté un indice de 0.83, concentrandose asi el 85.7% de las
encuestadas en la categoria de muy alto nivel de continuidad de informacién. Dos madres
reportaron bajos niveles de continuidad de la informacion (ver tabla IV y gréfico No.18 en
donde se aprecia la distribucion de frecuencias de la continuidad de la atencién por indices

en el lado izquierdo y categorias lado derecho).
Se desglosaron los indices obtenidos por cada dimensidn de la continuidad de informacion:

a) Dimension conocimiento acumulado: se obtuvo 0.85 de media, 1 de mediana y 1 para
moda; con un valor minimo de 0 y un maximo de 1; el rango entre los indices obtenidos

del valor minimo (de 0) y el valor maximo (de 1) es de 1.

b) Dimension transferencia de informacién: se obtuvo una media de 0.95, 1 mediana y 1
moda, con un valor minimo de 0.33 y un maximo de 1; el rango entre los indices

obtenidos del valor minimo (de 0.33) y el valor maximo (de 1) es de 0.67.



Tabla IV. Frecuencia de indices de continuidad de informacion (ClI)

No. Indice f Fi hi Hi Categoria
1 (?1'6 1 1 0.07 0.07 D
2 0.66 1 2 0.07 0.14 B
3 0.83 1 3 0.07 0.21 A
4 1 11 14 0.78571429 1 A
TOTAL 14 1

Fuente: Elaboracién propia con datos tomados de la adaptacién del cuestionario CCAENA

Grafico No. 18. Distribucién de frecuencia de continuidad de informacion
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Fuente: Elaboracion propia con datos tomados de la adaptacién del cuestionario CCAENA




Medicion de la continuidad de la atencién: continuidad de gestion

La medicion de la continuidad de gestion se realizd mediante los items correspondientes a la
dimensién consistencia del cuidado: 42) entre los diferentes médicos que atienden a mi
hijo/tutorando estan de acuerdo con las indicaciones que le dan; 43) los distintos médicos
que atienden a mi hijo/tutorando se comunican entre si; 44) considero que la atencion que
recibe mi hijo/tutorando por parte de los diferentes médicos esta coordinada; 45) cuando
debido al proceso de atencion que recibe mi hijo/tutorando debe ir a consulta con el médico
radiologo/pediatra el médico oncélogo programa la cita y se me dan indicaciones de a
doénde y con quién asistir; y a la dimension flexibilidad: estd compuesto por los items: 46)
cuando pido una cita para mi hijo/tutorando con el médico oncdlogo tengo que esperar
mucho tiempo (negativa); 47) de ser necesario para mi hijo/tutorando, los médicos
adaptarian o modificarian el tratamiento que éste recibe y; 48) Por algin imprevisto o
contratiempo puedo solicitar la modificacion en tiempo y forma del procedimiento que

recibe mi hijo/tutorando (ver tabla VI).

Items S1  S2 S3 S4 S5 S6 S7 S8 S9 S10 S11  S12 S13  S14

42 2 0 1 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3
43 3 0 3 3 3 3 1 2 3 3 3 3 3 3
44 3 0 2 1 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3
45 0 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3
Total 8 3 9 0 12 12 10 11 12 12 12 12 12 12
Sub 66 25 75 .83 1 1 83 .91 1 1 1 1 1 1
indice

Categoria B D C A A A A A A A A A A A

Dimensiodn: flexibilidad

46 (-) 0 3 0 0 0 3 3 3 3 3 3 3 3 3




47 0 3 3 3 3 0 3 3 3 3 3 3 3 3

48 N/A- NJA N/A NA NA NA NA NA NA NA NA NA NA NA

Total 0 6 3 3 3 3 6 6 6 6 6 6 6 6
Sub 0 1 5 5 5 5 1 1 1 1 1 1 1 1
indice

Categoria D A B B B B A A A A A A A A

Continuidad de gestién (CG)

indice 33 62 62 66 75 75 91 .95 1 1 1 1 1 1
CG

Categoria C B B B A A A A A A A A A A

Media 0.82

Moda 1

Mediana 0.92

Fuente: Elaboracion propia con datos tomados de la adaptacién del cuestionario CCAENA

Respecto a los indices obtenidos de la medicion de la continuidad de gestion se obtuvo una
mediana igual a 0.92, valor categorizado como muy alto nivel de continuidad de gestion,
con un valor minimo de 0.33 y un maximo de 1 (ver tabla VI); diez madres reportaron indices
categorizados como muy altos niveles de continuidad de gestion, tres se ubican en una categoria de
altos niveles de CG, solo una madre tuvo un valor categorizable como bajo nivel de CG (ver tabla
VIl'y gréfico No.19 en donde se aprecia la distribucion de frecuencias de la continuidad de

la atencion por indices en el lado izquierdo y categorias lado derecho).
Se desglosaron los indices obtenidos por cada dimension de la continuidad de gestion:

a) Dimensién coherencia de cuidado: se obtuvo 0.87 de media, 1 de mediana y 1 para moda;
con un valor minimo de 0.25 y un maximo de 1; el rango entre los indices obtenidos del

valor minimo (de 0) y el valor maximo (de 1) es de 1.

b) Dimension transferencia de informacion: se obtuvo una media de 0.78, 1 mediana y 1
moda, con un valor minimo de 0 y un maximo de 1; el rango entre los indices obtenidos

del valor minimo (de 0.33) y el valor maximo (de 1) es de 0.67.
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Tabla. VI Frecuencia de indices de continuidad de gestion (CG)

No. C.G. f Fi Hi Hi Categoria
1 0.33 1 1 0.07 0.07 C
2 0.62 2 3 0.14 0.21 B
3 0.66 1 4 0.07 0.29 B
4 0.75 2 6 0.14 0.43 B
5 0.91 1 7 0.07 0.5 A
6 0.95 1 8 0.07 0.57 A
7 1 6 14 0.43 1 A
TOTAL 14 1

Fuente: Elaboracion propia con datos tomados de la adaptacion del cuestionario CCAENA

Grafico No. 19. Distribucion de frecuencia de continuidad de gestion
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Medicion de la continuidad de la atencion: continuidad de relacion

Los continuidad de la atencion en su tipo continuidad de relacion se midio en su dimension
relacion durante el proceso asistencial entre paciente proveedor con los items: 49) confio
en la capacidad profesional de los médicos que llevan el proceso de atencién de mi
hijo/tutorando, 50) los médicos que atienden a mi hijo/tutorando se interesa por él, 51) me
siento comodo/a preguntandole a los médicos mis dudas o los problemas de salud de mi
hijo/tutorando, 52) los médicos entienden lo que les digo sobre la salud de mi
hijo/tutorando y, 53) recomendaria a los médicos que atienden a mi hijo/tutorando en el
HPM a mis amigos o familiares; la dimension consistencia de personal se compone con los
items: 54) cuando llevo a cita a mi hijo/tutorando con alguno de los médicos que llevan su
proceso de atencién siempre es el mismo médico y 55) aunque no sea el mismo médico
oncélogo el que atiende a mi hijo/tutorando considero que lo conocen bien, conocen su

enfermedad, sus sintomas y la forma en como responde al tratamiento.

Tabla VII Continuidad de la Atencién (CA) en su tipo: continuidad de relaciéon (CR)

Items S1 S2 S3 S4 S5 S6 S7 S8 S9 S10 S11 S12 S13 S14

Dimensién: relacién durante el proceso asistencial entre paciente-proveedor

49 3 3 3 3 3 3 2 2 3 3 3 3 3 3
50 3 3 3 3 3 3 3 2 3 3 3 3 3 3
51 3 3 3 3 3 3 3 0 3 3 3 3 3 3
52 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3 3
53 3 3 3 3 3 3 3 0 3 3 3 3 3 3
Total 15 15 15 15 15 15 14 7 15 15 15 15 15 15
Sub 1 1 1 1 1 1 93 46 1 1 1 1 1 1
indice

Categoria A A A A A A A C A A A A A A

Dimension: consistencia de personal

54 3 1 3 3 3 3 0 2 3 3 2 2 2 3

55 3 1 1 3 3 3 0 0 3 3 3 3 3 3
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Total 6 2 4 6 6 6 0 2 6 6 5 5 5 6

Sub 1 33 66 1 1 1 0 33 1 1 83 .83 .83 1
indice

Categoria A C B A A A D C A A A A A A

Continuidad de relacién (CR)

indice 1 67 83 1 1 1 46 39 1 1 91 91 91 1
CR

Categoria A B A A A A C C A A A A A A

Media 0.86

Mediana 0.95

Moda 1

Fuente: Elaboracion propia con datos tomados de la adaptacion del cuestionario CCAENA

Al medir la continuidad de relacién se obtuvieron indices para mediana de 0.95, valor
categorizado como “muy alto nivel de continuidad de relacion”, con un valor minimo de
0.39 y un méximo de 1 (ver tabla VIII); once madres reportaron indices categorizados como
muy altos niveles (de 1 a 0.83), una se ubica en una categoria de altos niveles y dos madres
obtuvieron valores categorizable como bajos niveles (en el grafico No.20 se aprecia la
distribucion de frecuencias de la continuidad de la atencion por indices en el lado izquierdo

y categorias lado derecho).
Se desglosaron los indices obtenidos por cada dimensidn de la continuidad de gestion:

a) Dimension relacion durante el proceso asistencial entre paciente-proveedor: se obtuvo
0.96 de media, 1 de medianay 1 para moda; con un valor minimo de 0.46 y un maximo de
1; el rango entre los indices obtenidos del valor minimo (de 0.46) y el valor maximo

(de 1) es de 0.54.

b) Dimension consistencia de personal: se obtuvo una media de 0.78, 0.92 mediana y 1 moda,
con un valor minimo de 0.33 y un maximo de 1; el rango entre los indices obtenidos del

valor minimo (de 0.33) y el valor maximo (de 1) es de 0.67.
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En ambas dimensiones se obtuvo mediana con valores categorizable como muy alto nivel de

continuidad de relacién.

Tabla. VIII Frecuencia de indices de continuidad de relacion (CR)

No. C.G. f Fi hi Hi Categoria

1 0.40 1 1 0.07 0.07 C

2 0.47 1 2 0.07 0.14 C

3 0.67 1 3 0.07 0.21 B

4 0.83 1 4 0.07 0.28 A

5 0.92 3 7 0.21 0.5 A

6 1 7 14 0.50 1 A
TOTAL 14 1
Fuente: Elaboracion propia con datos tomados de la adaptacion del cuestionario
CCAENA

Grafico No. 20. Indices de continuidad de relacién
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Discusiéon

En el afio 2004, con la implementacién del Seguro Popular, mediante el fondo de
Proteccion Contra Gasto Catastroficos, la leucemia linfoblastica aguda paso a ser una
enfermedad con cobertura universal y desde antes de los afios ochenta era considerada una
enfermedad curable; sin embargo, las tasas de abandono, de hasta el 50%, estan asociadas a
factores educativos y econémicos de los padres, el acceso geografico a los hospitales que la
atienden y diagnostican, y a la accesibilidad al tratamiento, cosa que no sucede en México
gracias a que es cubierta por el SP. En comparacidn con otras leucemias, el abandono al
tratamiento de la LLA puede estar relacionado con su larga duracion, en promedio de 2.7

afos?®=t,

En virtud de que para este estudio se adaptaron los items del cuestionario con el objetivo de
que no abordar, la relacion entre proveedores, ni la consistencia del cuidado de diferentes
instituciones de salud; y en consistencia con lo reportado por las madres, quienes afirman
que a los nifios-adolescentes desde su diagnostico hasta la etapa del tratamiento se les
recomienda no acudir a otra institucion de salud distinta y reconocen un problema en
relacién con la continuidad de gestion al proporcionar un indice menor en comparacién con
los otros tipos que componen la continuidad de la atencion; se puede afirmar que en
México el sistema de salud aun se rige por un modelo de atencién centrado en el médico, de
atencion especializada y hospitalaria; 1o que promueve la exigencia en la poblacion de
diagndsticos respaldados por altas tecnologias, asi como el abuso farmacol6gico y
tecnoldgico. Ante este panorama el sistema es ineficiente, insustentable e incapaz de
proveer atencion continua, integral e integrada a la poblacion, caracteristica fundamental

para la atencion de pacientes cronicos®.

Al respecto de la continuidad de la atencion en su tipo de gestion las madres encuestadas
reconocen que existe un problema, al ser el tipo con una media menor en comparacion con

la C. relacién y la C. informacion; muestra clara de esto es la ausencia de referencias por



sospecha de cancer en menores de edad en las UMAP consultadas; asi como la
reconstruccion de la trayectoria de los nifios-adolescentes, en donde las madres dejan ver la
ausencia de una continuidad entre niveles, recibiendo diagnostico y atencion para LLA
exclusivamente el Hospital Pediatrico Moctezuma; en donde es importante sefialar, existe

continuidad de gestion intra-hospitalaria, al haber coordinacién y comunicacion efectiva'’,

Conclusiéon

Aunque el nimero de la muestra del presente estudio no permite generalizar, si es posible
suponer que la atencion de la leucemia linfoblastica aguda en la Ciudad de México es
(hasta ahora) tarea exclusiva de los servicios de salud especializados pues a pesar de que la
poblacion busca atencién (para el diagnostico, confirmacion de diagndstico y tratamiento)
en unidades médicas de atencién primaria, su capacidad resolutiva hace imposible su

atencion y diagnostico.

El presente estudio buscé captar a la muestra en unidades medicas de atencion primaria, sin
embargo, al revisar las libretas de referencias de las UMAP no se detectaron nifios o
adolescentes con sospecha de cancer asociado a la leucemia linfoblastica aguda; lo cual se
comprob6 mediante la aplicacion del cuestionario (adaptado para este estudio), ya que a
pesar de que las madres buscaron atender a sus hijos en instituciones de salud ubicadas
cerca de su hogar y pertenecientes a la secretaria de salud (SSA) (por su afiliacion al seguro
popular); s6lo 3 de ellas buscaron atencién en un centro de salud (CS) o UMAP
(especificamente el C.S. T-1 Tlapexco y el C.S. T-lll Gabriel Herndndez, ambos

pertenecientes a la DT Gustavo A. Madero).

Un resultado importante es el relacionado con la recomendacion por parte del personal del
HPM, quienes recomiendan a las madres no buscar atencién en otras instituciones de salud,
sin importar el motivo de consulta, si es privada o pertenece a la SSA; lo cual se traduce en
una ausencia de contrarreferencia con los diferentes niveles (primero, segundo y tercero);

resultado que coincide con la mediana reportada (de 0.94) para la continuidad de atencion



en su tipo de gestion, la cual a pesar tener un valor categorizado como muy alto nivel,

corresponde al menor de los indices de los tipos de la continuidad de la atencion.

Respecto a la continuidad de la atencién (CA) dentro del HPM, las madres encuestadas
tienen la percepcion de que existe un muy alto nivel de continuidad de la atencién 2, con
una mediana de 0.92; desglosado por tipos: continuidad de informacion igual a 1,
continuidad de gestién igual a 0.94 y, continuidad de relacion igual a 0.95. Sin embargo, se
cuestiona la validez de los indices obtenidos y su escala asociada, ya que la versién original
del cuestionario CCAENA tiene dos caracteristicas importantes: 1) mide la CA entre los
niveles de atencién, 2) esta dirigido a personas mayores de 18 afios, usuarios de los
servicios de salud (SS) atendidos en los Ultimos tres meses por un mismo padecimiento;
para este estudio se modificaron las siguientes caracteristicas: 1) no mide la CA entre
niveles, en funcién de que en las UMAP no se encontraron pacientes diagnosticados con
LLA, es decir que los nifios-adolescentes enfermos de LLA una vez que llegan al HPM no
son referidos a ninguna otra institucion (incluso se les recomienda no acudir a otra
institucion de salud distinta, sin importar el motivo de consulta); 2) dirigido a tutores y
cuidadores y; 3) centrado en una enfermedad especifica de caracter crénico: leucemia

linfoblastica aguda.

Debido a que el cuestionario fue aplicado dentro de las instalaciones del HPM, es
importante considerar la posibilidad de que las respuestas hayan estado sesgadas. Asi
mismo, de acuerdo con la aplicacion del cuestionario se detecté que la escala likert fue
confusa para algunas madres, teniendo que explicar varias veces la forma en qué esta debia
ser entendida; dos preguntas no aplicaron para ninguna de las encuestadas: en el primer
caso la pregunta pertenecia a la continuidad de la informacion, se pregunt6 si el médico que
atendia a su hijo conocia los resultados de los estudios de laboratorio antes de que la madre
se los entregara; esta pregunta no aplico debido a que los estudios de laboratorio son
entregados directamente al médico que los solicita; para el segundo caso, se pregunté si por
algun imprevisto o contratiempo las madres podrian solicitar la modificacidn en tiempo y
forma del procedimiento, a esta pregunta las madres afirmaron nunca haberse visto en la
necesidad de hacerlo y que incluso, nunca lo harian. Lo anterior se traduce en una

insuficiencia de conocimiento sobre el proceso de atencion de los nifios-adolescentes



diagnosticados con LLA dentro del hospital, pues si bien es cierto que dicho proceso esta
basado en los protocolos técnicos validados por el consejo de salubridad general, las

politicas y procesos internos determinan en gran medida la operacion de una institucion de
salud.



Limitaciones del estudio

El presente estudio presenta las siguientes limitaciones:

1) Dentro de los criterios de inclusién y exclusion no se considerd a la poblacion
flotante de la Ciudad de México, poblacion que representa un porcentaje importante
de la poblacién al hablar de un hospital de alta especialidad ubicado en la capital del

pais.

2) Captar a la muestra dentro de las UMAP resultd en un obstaculo por tratarse de una
enfermedad no diagnosticada en un primer nivel de atencion; asi mismo, la
exclusion de tutores de nifios-adolescentes que: 1) fallecieron y, 2) abandonaron el

tratamiento representd un sesgo de seleccion.

3) La seleccion de la muestra al ser por conveniencia y el tamafio de la misma,
reducida en comparacion con la esperada (entre otras caracteristicas de disefio) no

permitié realizar afirmaciones generales sobre la poblacién.

Recomendaciones

El presente estudio exploratorio ademas de que permitié probar la adaptacion (para este
estudio) del cuestionario para medir la continuidad asistencial entre niveles de atencién
(CCAENA), en 1) un contexto mexicano, 2) para una enfermedad especifica de caracter
cronico y 3) orientado a cuidadores de menores de edad; proporciond un primer contacto
con los cuidadores, por lo que se recomienda un estudio dirigido a estudiar su papel, a fin
de conocer su funcion ante los obstaculos y factores benefactores asociados a la trayectoria
del usuario durante su proceso de atencion. Asi mismo se recomienda continuar el estudio

de la continuidad de la atencién en usuarios con enfermedades cronicas.
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Anexo No. 1: Cuestionario CCAENA®

Disponible en: Aller MB, Coderch J, Sdnchez-Pérez I, Ferran M, Llopart JR, Colomés L,
Vargas |, Vazquez ML. Manual de uso del cuestionario CCAENA®. Barcelona. Consorci
de Salut i Social de Catalunya; 2013. Disponible en:
http://www.consorci.org/publicacions/cataleg-de-publicacions/instruments.

54



Anexo No. 2: Cuestionario AMAI para N.S.E Regla 8x7

Disponible en: Asocicion Mexicana de Inteligencia de Mercado y Opinion (AMAL).

México; 2016 Disponible en: http://nse.amai.org/nseamai2/
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Anexo No. 3: Adaptacion del Cuestionario para medir la Continuidad

Asistencial entre niveles de atencion.

Cuestionario N°:

CONTINUIDAD ASISTENCIAL
ENTRE NIVELES DE ATENCION

DATOS DE LA APLICACION DEL CUESTIONARIO

=

Encuestador/a:

2. Fecha de aplicacién / /
dd /[ mm/ aaaa

3. Lugar de la aplicacion

1. Domicilio. 2. UMAP 3. HPM

4. Alaire libre 5. Lugar de trabajo 6. Otro (especifique)

DATOS SOCIQDEMOGRAFICOS DEL USUARIO
CON DIAGNOSTICO (EN ADELANTE Dx) DE
LEUCEMIA LINFOBLASTICA AGUDA (EN ADELANTE LLA)

4. Sexo: 1. Hombre [ 2. Mujer

5. Fecha de nacimiento / / Edad:
dd /  mm/ aaaa

6. ¢Endoénde naci6?

Pais: Estado: Delegacion/Municipio:
7. ¢Endoénde vive actualmente?
Estado: Delegacion/Municipio:
8. ¢Cuenta con algun seguro de salud?
1. IMSS 2. ISSSTE 3.Gratuidad 4.Seguro popular 5. Otro
98. NR 99 NS
9. ¢Cudl es su nivel maximo de estudios?
1. No sabe leer ni escribir | 2. Primaria 3. S
ecundaria
4. Preparatoria 5. Otro 98 NR
(especifique)
99 NS
10. ¢Su hijo o tutorando continud estudiando una vez diagnosticado con LLA?
1. Si 2.No  3.0tro 98 NR 99. NS

10b. ¢Por qué?

11a.¢;Alguna organizacion de la sociedad civil ha apoyado a su hijo/tutorando durante el proceso de
atencion de la LLA?

1. Si ¢Cual? 2. No 3. Otro 98. NR 99.NS
11b ¢De qué forma?

Diagnostico que tiene su hijo Leucemia de riesgo:

Fecha en qué su hijo fue diagnosticado / /
dd /[ mm/ aaaa

12. ;En qué etapa del proceso de atencion se encuentra su hijo/tutorando?

1. Estasiendo diagnosticado, se 2. En tratamiento 3. Vigilancia, Termind con el
sospecha que tiene LLA 1 Induccidn a la remision tratamiento, solo venimos a
- Pase a la pregunta 14 2. Consolidacion revisiones.
3. Mantenimiento —> Pase a la pregunta 14
98. NR
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[ 99. NS

13. ¢ Qué procedimientos le estan realizado a su hijo/tutorando actualmente?

*Pregunta abierta, colocar textualmente lo descrito por e tutor/padre, posteriormente categorizarlo de acuerdo con las diferentes etapas del
proceso de atencion.

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS DEL PADRE O TUTOR

Parentesco con el nifio-adolescente 1. Madre 2. Padre

3. Tioltia 4. Otro:
14. Sexo 1. Masculino 2. Femenino
15. Fecha de nacimiento / / Edad:

dd /  mm/ aaaa

16, ¢En dénde naci6?
Pais: Estado: Delegacion/municipio:

17. (En dénde vive actualmente?

Estado: Delegacién/municipio:

18. ¢ Cuél es su nivel maximo de estudios?

1. No sabe leer ni escribir | 2. Primaria 3. Secundaria

4. Preparatoria o equivalente 5. Medio superior 6. Superior

7. posgrado 8. Otro 98 NR | 99 NS
1. Soltero/a 2. Casado/a

19. Estado civil 3. Unidn libre 4.  Viudo/a
5. Otro 98. NR | 99. NS
1. Estudiante 2.  Hogar

20. ¢ A qué se dedica usted? 3. Empleado 4. Otro
98. NR 99. NS

21. ;Dejo de trabajar o estudiar cuando su hijo/tutorando fue diagnosticado con LLA?

1. Si 2. No 3.0tro  98.NR 99.NS

21b. ¢Por qué

motivo?

22. ;Cudl considera que es su nivel socioeconémico?
1.AB 2.C+ 3.C 4.C- 5D+ 6D T7.E

*Clasificacion basada en la regla de AMAI para los NSE en México, para la cual se utilizara una guia anexa.

TRAYECTORIA DEL USUARIO CON LEUCEMIA LINFOBLASTICA AGUDA
* A continuacion le haré unas preguntas referidas a la Leucemia Linfoblastica Aguda (En adelante LLA)

23. ¢Cuéndo comenzo su hijo a enfermarse? / /
(FECHA, SE PUEDE AYUDAR DE UN CALENDARIO) dd / mm/ aaaa

4. Cuando comenz6 su hijo/tutorando a enfermarse, a presentar los primeros sintomas, ¢a qué institucion de salud decidid
llevarlo?
1) HPM

2) Centro de salud. Especificar:

3) Hospital. Especificar:

4) Consultorio particular. Especificar:
5) Otro:

(Especificar si es publica o privada)
98) NR  99) NS

24b. ¢Por qué decidi6 llevarlo a esa institucion de salud?
1) Acceso geografico. Queda cerca de mi hogar.
2) Afiliacion a seguridad social
3) Referencia institucional de otra institucion (Especificar qué instituciéon):
4) Otro:
98) NR 99) NS




24c. (En esa institucion le dijeron que su hijo tenia LLA, es decir fue diagnosticado?

1) Si

2) No

3) Otro:

99) NR 99) NS

25. ¢En qué institucion de salud le dijeron que su hijo/tutorando tenia LLA?
1) La misma institucion a la que lo llevo cuando presentd los primeros sintomas.
2) HPM
3) Centro de salud Especificar:
4) Hospital. Especificar:
5) Consultorio particular. Especificar:
6) Otro:

(Especificar si es publica o privada)
98) NR 99) NS

*Si el nifio/adolescente fue diagnosticado en la misma institucion a la que lo llevo por primera vez, omitir la pregunta 24b.

25b. ¢Por qué lo llevo a esa institucion?
1) Acceso geografico. Queda cerca de mi hogar.
2) Afiliacion a seguridad social
3) Referencia institucional (Especificar qué institucion):
4) Otro:
98) NR 99) NS

26. Cuando llevo a su hijo al HPM, ;a qué servicio fue dirigido?
1) Urgencias
2) Terapia intensiva
3) Consulta médica
4) Hospitalizacion
5) Otro:
98) NR  99) NS

27. ¢Una vez en (mencionar el servicio al que acudio) a su hijo lo trasladaron a otra area?

a) Si (A donde?

1)  Urgencias

2) Terapia intensiva

3) Consulta médica

4) Hospitalizacion

5) Otro:

98) NR  99) NS
b)NO (pasar a la pregunta 28)




27b. {Una vez en (mencionar el servicio al que acudi) a su hijo qué procedimientos le realizaron?
1) Quimioterapia
2) Estudios de laboratorio
3) Otro:
98) NR 99)NS

28. ¢ Qué estudios le realizaron a su hijo para poder confirmale que tenia LLA?
1) Sangre
2) Muestra de medula ésea
3) Imagen
4) Otros:
98)NR  99)NS
29. ¢ Usted pago de su bolsa algun estudio o procedimiento para que su hijo fuera diagnosticado?
1) Si. (Pase a la pregunta 29b y 29c)
2) No (pase a la pregunta 30)
3) Otro:
98) NR 99)NS
29b. ¢ Cudles fueron los procedimientos que tuvo que pagar?
1) Estudios de laboratorio
2) Atencion médica
3) Traslado
4) Urgencias
5) Otro:
98) NR  99) NS
29c¢. ¢Por qué fue necesario que usted pagara dicho procedimiento o estudio?
1) Me lo solicit6 la institucién
2) Fueron realizados en un laboratorio/clinica privada
3) Dicho procedimiento no era cubierto por el SP
4) Otro:
98)NR  99)NS

30. El costo de los estudios de laboratorio realizados antes de que le dijeran que su hijo/tutorando tenia LLA, estudios
utilizados para diagnosticarlo, ¢por quién fueron pagados?
1) Organizacion de la sociedad civil. Especifique:
2) Programa gubernamental. Especifique:
3) Otro:
98) NR 99) NS

31. ¢El costo de la hospitalizacién, medicamentos y estudios de laboratorio posteriores al Dx por quién fueron pagados?
1) Familiares
2) Organizacion de la sociedad civil. Especifique:
3) Programa gubernamental. Especifique:
4) Otro:
98) NR 99) NS

32.. ¢Cada cuando y por cuénto tiempo le realizaron quimioterapia a su hijo por primera vez (induccion a la remision)?
I _I
;cada cuando (dias)? ¢ Cuantos dias duraba hospitalizado?

32b. Cuando su hijo termino de recibir el primer periodo de quimioterapia ;qué procedimiento le hicieron después?
1) Estudios de laboratorio
2) Quimioterapia (pasar a la pregunta 32d)

3) Otro:
98) NR  99) NS
32c. ¢ Qué procedimientos le hicieron después de (mencionar la respuesta de la pregunta anterior)?

1) Estudios de laboratorio
2) Quimioterapia (pasar a la pregunta 32d)
3) Otro:
98) NR  99) NS
32d. ¢ Cada cuéando y por cuénto tiempo le realizaron quimioterapia a su hijo por segunda vez?
/
;cada cuando (dias)? ¢ Cuantos dias duraba hospitalizado?
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33. ¢Cuando su hijo termino de recibir el segundo periodo de quimioterapia qué procedimiento le hicieron después?
4)  Estudios de laboratorio
5) Quimioterapia (pasar a la pregunta 33c)

6) Otro:
98) NR  99) NS
33b. ¢ Qué procedimientos le hicieron después de (mencionar la respuesta de la pregunta anterior)?

4) Estudios de laboratorio
5) Quimioterapia (pasar a la pregunta 32c)
6) Otro:
98) NR  99) NS
33c. ¢ Cada cuando y por cuanto tiempo le realizaron quimioterapia a su hijo por tercera vez?
/
;cada cuando (dias)? ¢ Cuantos dias duraba hospitalizado?

DATOS DE COMORBILIDAD

34. Durante su proceso de atencidn por LLA, ¢ha buscado consultas en servicio de urgencias por un motivo distinto a la
LLA? (ejemplo: gripe, tos, diarrea, algun golpe, depresion, angustia, fracturas, etc.)
5) Si. Especifique en que institucion de salud:
6) No
7) Otro:
98) NR 99) NS

34h. ¢ Cudl fue el motivo de consulta?

34c. ¢Por qué decidid buscar atencién de urgencias en esa institucion?
1) Por recomendacion del médico que atiende a su hijo/tutorando por LLA en el HPM
2) Me da méas confianza
3) Acceso geografico. Queda mas cerca de mi hogar

4)  Afiliacion
5) Referencia institucional. Especificar qué institucion:
6) Otro:

98) NR 99) NS

35. Durante el proceso de atencién por LLA, ¢ha buscado consultas en otras unidades de salud por motivo distinto a la LLA?

(ejemplo: gripe, tos, diarrea, algun golpe, depresién, angustia, fracturas, etc.)
1) Si. Especifique en dénde, unidad de salud:
2) No
3) Otro:
98) NR 99) NS

35h. ¢ Cudl fue el motivo de consulta?

35¢. ¢Por qué decidid buscar atencién de urgencias en esa institucion?
1) Indicaciones del médico que atiende a su hijo/tutorando por LLA en el HPM
2) Me da méas confianza
3) Acceso geografico. Queda mas cerca de mi hogar

4)  Afiliacion
5) Referencia institucional. Especificar qué institucion:
6) Otro:

98) NR 99) NS

PROGRAMA “MEDICOS EN EL HOGAR”

36. (Recibe atencion por parte del programa “Médicos en el hogar™?
1) Si. Especifique la fecha en que inicio con éste programa:
2) No —>termina el cuestionario
3) Otro:
98) NR 99) NS

36b. ;Esta atencion esta coordinada con la que recibe en el HPM?

1) Si.
2) No
3) Otro:

98) NR 99) NS
36¢. ¢ Por qué opina que si 0 que no?
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36d. Si recibe este tipo de atencion, ¢considera que la atencion recibida por su hijo/tutorando ha cambiado en algo?

1) Si.
2) No
3) Otro:

98) NR 99) NS

36e. ¢De qué manera?

PERCEPCION DE LA CONTINUIDAD ASISTENCIAL

* Le leeré a continuacion son unas oraciones/frases sobre su opinion, en general, de la atencién recibida para la LLA por la que ha sido

atendido/a su hijo.
* Puntué las siguientes afirmaciones empleando para ello las siguientes categorias: siempre, muchas veces, pocas veces y nunca.

CONTINUIDAD DE LA INFORMACION: Transferencia de la informacion clinica

Dimensidn: conocimiento acumulado

Siempre

Muchas
Veces

Pocas
Vveces

Nunca

NA

NR

NS

Los médicos que atienden a mi hijo/tutorando
tienen informacién sobre las veces que ha venido

37
a tratamiento, los medicamentos que ha tomado; O O O O O O O
es decir, conocen la historia de su enfermedad.
Entre los diferentes médicos que atienden a mi

3g | hijo/tutorando conocen las indicaciones que le O O O O O O O

han dado otros médicos que llevan sus atencion,
antes de que yo se las explique.

Dimension: transferencia de la informacion

Siempre

Muchas
Veces

Pocas
Veces

Nunca

NA

NR

NS

39

Siempre que mi hijo/tutorando es visto por un
médico, éste comenta conmigo el procedimiento
que le esta haciendo y responde mis dudas.

O

O

40

El médico que atiende a mi hijo/tutorando
conocia los resultados de los estudios de
laboratorio antes de que yo se los entregara.

O

O

41

Los médicos que atienden a mi hijo/tutorando se
interesan por su salud, por cémo responde al
tratamiento y por como se siente con dicho
tratamiento.

O

O

CONTINUIDAD DE LA GESTION: Coherencia del cuidado

Dimension: consistencia del cuidado

Siempre

Mucha
S Veces

Pocas
veces

Nunca

NR

NS

Entre los diferentes médicos que atienden a mi

42 hijo/tutorando estdn de acuerdo con las O O O O O O O
indicaciones que le dan.
Los distintos médicos que atienden a mi
43
hijo/tutorando se comunican entre si. O O O O O O O
Considero que la atencién que recibe mi
44 hijo/tutorando por parte de los diferentes @) @) @) @) Ol 0|0
médicos esta coordinada.
Cuando debido al proceso de atencién que recibe
mi hijo/tutorando debe ir a consulta con el
45 médico radidlogo/pediatra el médico oncologo O O O O O O O
programa la cita y se me dan indicaciones de a
dénde y con quién asistir.
. . - - Much P N
Dimension: flexibilidad Siempre S\feccei Vgg:: Nunca | o | NR | NS
Cuando pido una cita para mi hijo/tutorando con
46 O |]O0O] O | O |0]O0|O

el médico oncoélogo tengo que esperar mucho
tiempo. (negativa)




47

De ser necesario para mi hijo/tutorando, los
médicos adaptarian o modificarian el tratamiento
que éste recibe.

48

Por algin imprevisto o contratiempo puedo
solicitar la modificacion en tiempo y forma del
procedimiento que recibe mi hijo/tutorando.
(cambio de cita)

O

CONTINUIDAD DE RELACION

Dimension: relacion paciente y proveedor

Siempre

Mucha
S Veces

Pocas
veces

Nunca

49

Confio en la capacidad profesional de los
médicos que llevan el proceso de atencion de mi
hijo/tutorando.

O

O

50

Los médicos que atienden a mi hijo/tutorando se
interesa por él.

O

O

51

Me siento coémodo/a preguntandole a los
médicos mis dudas o los problemas de salud de
mi hijo/tutorando.

O

O

52

Los médicos entienden lo que les digo sobre la
salud de mi hijo/tutorando.

O

O

53

Recomendaria a los médicos que atienden a mi
hijo/tutorando en el HPM a mis amigos o
familiares.

O

O

Dimension: consistencia de personal

Siempre

Mucha
S Veces

Pocas
veces

Nunca

54

Cuando llevo a cita a mi hijo/tutorando con
alguno de los médicos que llevan su proceso de
atencion siempre es el mismo médico.

O

O

55

Aungue no sea el mismo médico oncélogo el que
atiende a mi hijo/tutorando considero que lo
conocen bien, conocen su enfermedad, sus
sintomas y la forma en como responde al
tratamiento.

O
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Anexo No. 4: Carta de consentimiento informado.

Titulo de proyecto: Medicion de la continuidad de la atencion en nifios y adolescentes con
diagnostico de leucemia linfoblastica aguda (LLA) en unidades medicas de atencion
primaria (UMAP) de la ciudad de México.

Estimado(a) Sefior/Sefiora:

Introduccion/Objetivo:
El Instituto Nacional de Salud Publica esta realizando un proyecto de investigacion, el
objetivo del estudio es analizar la percepcidn sobre la continuidad de la atencién en nifios y
adolescentes con diagnostico de leucemia linfoblastica Aguda realizado en varias unidades

médicas de atencidn primaria de la ciudad de México.

Procedimientos:
Si Usted acepta participar ocurrira lo siguiente:
1. A usted le haremos algunas preguntas acerca del proceso de atencién que ha
recibido su hijo o tutorando con diagndstico de leucemia linfoblastica aguda en las
unidades médicas de atencién primaria de la ciudad de México.

2. El cuestionario tendréd una duracién aproximada de 40 minutos.

Por ello, solicitamos su autorizacién para participar de manera libre en este trabajo
académico, si usted acepta, estara de acuerdo en llenar y contestar un cuestionario

conformado de 125 preguntas con opcién de respuesta abierta y cerrada.

Beneficios: Usted no recibird ningan beneficio directo por su participacion. Sin embargo,
los resultados de este trabajo seran conocidos por usted mediante una reunion programada y
se haran del conocimiento de las autoridades de la unidad médica de atencion primaria para
que conozcan los lugares que se consideran de beneficio o riesgo para la salud del
municipio, acercando esta informacion a los tomadores de decisiones para que, si asi lo

consideran puedan implementar acciones que consideren apropiadas.




Confidencialidad: Toda la informacién que nos proporcione para el estudio sera de
cardcter estrictamente confidencial, sera utilizada Gnicamente por el equipo de
investigacion del proyecto y no estara disponible para ningin otro propdsito. Usted quedara
identificado(a) con un nimero y no con su nombre. Los resultados de este estudio seran
publicados con fines cientificos, pero se presentaran de tal manera que no podré ser
identificado (a).

Riesgos Potenciales/Compensacion: Los riesgos potenciales que implica su participacion
en el estudio son minimos. Si alguna de las actividades le hicieran sentir un poco
incomodo(a), tiene el derecho a no participar. Cabe mencionar que usted ni su hijo (a)
recibird ningun pago por participar en el estudio, y tampoco implicara algun costo para

usted.

Participacion Voluntaria/Retiro: La participacion en este estudio es absolutamente
voluntaria. Usted esta en plena libertad de negarse a participar o retirar la participacion en
cualquier momento.

Numeros a Contactar: Si tiene alguna pregunta o comentario respecto a este trabajo
acadéemico, le vamos a dejar una tarjeta con la informacion del encargado del proyecto de
investigacion, Dr. Pedro Rafael Lozano Ascencio, al teléfono: (01777) 329 30 28 o al
correo rafael.lozano@insp.mx de lunes a viernes de 10:00 am a 17:00 horas. Asimismo, Si
tiene preguntas generales relacionadas con sus derechos como participante favor de
comunicarse con la Dra. Angélica Angeles Llerenas, Presidenta del Comité de Etica en
Investigacion al teléfono (01777)-3293000 ext. 7424, de 8:00am a 16:00 pm; o al correo

electronico: etica@insp.mx.

iMuchas gracias por su participacion!



Consentimiento de informante clave: tutor, padre o cuidador del nifio.

Su firma indica su aceptacion para participar voluntariamente en el presente estudio.

Nombre del Padre/Madre/Tutor participante: Fecha:

Dia/ Mes/ Afio

Firma:

Relacién con el menor participante:

iGracias por su participacion!

"o CE| Sopicgefsa
Version Aprobada: marzo 22, 2016,

PT 199, Folic Identificador: N76
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Anexo No. 5:

Tabla. IX Indices de continuidad de atencién (CA) en sus tres tipos

Continuidad de informacion (ClI)

indice 1 83 66 1 1 1 1 16 1 1 1 1 1 1
Cl

Categoria. A A B A A A A D A A A A A A

Media 0.90
Mediana 1
Moda 1

Continuidad de gestién (CG)

indice 33 62 62 66 .75 75 91 95 1 1 1 1 1 1
CG

Categoria. C B B B A A A A A A A A A A

Media 0.82
Mediana 0.92
Moda 1
Continuidad de relacion (CR)
indice 1 67 8 1 1 1 46 39 1 1 91 91 91 1

CR

Categoria. A B A A A A C C A A A A A A

Media 0.86

Mediana 0.95

Moda 1

Fuente: Elaboracidn propia con datos tomados de la adaptacién del cuestionario CCAENA
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