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UNIDAD DE INVESTIGACIONES

IMPLEMENTACION COLABORATIVA DE UN SISTEMA DE ALERTA TEMPRANA
(SAT) QUINDIO - 2019

PROTOCOLO DE TRABAJO

En este documento Usted encontrara el
protocolo de trabajo que contiene Ia
apuesta y la invitacidn a participar como
agentes mediadores en la
implementacion colaborativa de un
sistema de alerta temprana para la
Leucemia Infantil en el Departamento
del Quindio, como primer eslabdén para la
transformacién  del  prondstico de
sobrevida del menor, de su calidad de vida

y la de su familia.

LA LEUCEMIA INFANTIL COMO SENSOR
DE LA CALIDAD DE ATENCION AL MENOR

En muchos paises el cancer es la segunda

causa de muerte en nifios mayores de un afio,

superada sdlo por los accidentes. La
incidencia anual para todos los tumores
malignos es de 12,45 por 100.000 nifios
menores de 15 afos. Afortunadamente, en
los ultimos afios se han registrado avances
muy importantes en el tratamiento del cancer
infantil, a tal punto que en pocas
especialidades los resultados terapéuticos
observados durante las ultimas dos décadas
pueden ser comparables con los de Ia
oncologia pediadtrica. Un ejemplo es Ia
leucemia aguda, una enfermedad que hasta
hace 30 afios era considerada
inevitablemente fatal, con algunas remisiones
temporales que después no podian
mantenerse. En la actualidad, la leucemia
aguda linfoblastica, la variedad mas frecuente
en la infancia, tiene una sobrevida a 5 afos
qgue supera el 70%, lo que implica que la
mayoria de los pacientes pueden curarse
definitivamente.
(OMS, OPS, 2014)
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LA APUESTA:

COORDINAR LA RUTA LEUCEMIA
INFANTIL

REQUIERE UNA RED COLABORATIVA
INTEROPERATIVA

QUE
CONSTRUYA UN SISTEMA DE ALERTA
TEMPRANA

UN SISTEMA DE ALERTA TEMPRANA
PARA LEUCEMIA INFANTIL VALE LA
PENA PORQUE...

iNo se trata de una enfermedad mortal!
Si todo fluye bien, cerca del 70% de los nifos
sobreviven.

“Mejoras en el acceso se relacionarian con
diagndsticos y tratamientos oportunos,
inicio de terapias en estadios iniciales,
menor intensidad del tratamiento,
menos complicaciones, reduccién de
secuelas,
disminucidn de tiempos y costos de
hospitalizacion y disminucion de la
mortalidad”. (INS, 2017)

De otra parte, implementar los mecanismos
de busqueda de un caso sospechoso de
leucemia infantil, conlleva una cualificacion
general de la atencién al menor, ya que
implica el desarrollo de competencias
relacionadas con el razonamiento clinico, la
comunicacion con los cuidadores, el trabajo
en equipo entre distintos profesionales y la
comunidad, la interoperabilidad entre
diferentes niveles de atencién.
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I.- INTRODUCCION

En mayo del 2010 aparece la Ley 1388, mediante la cual se establece como prioridad la

disminucién de la tasa de mortalidad por cancer de los menores de 18 afios. Entre los diferentes

tipos de cancer infantil, la leucemia ocupa el primer lugar.

A diferencia de lo que ha ocurrido en otros paises, en Colombia, en menor o mayor medida segun

el régimen de aseguramiento, el diagndstico y el inicio del tratamiento siguen siendo tardios y se

pierde la continuidad y/o la adherencia al tratamiento.

Comparacién de la supervicenica de nifios con LLA 1995-2009,
(CONCORD-2): Estudio de base pobl: la . based
Argentina, Chile, Colombia y Ecuador

Pais
Argentina
2000-04
2005-09
Chile
1998-99
2000-04
2005-08
Colombia
1995-99
2000-04
2005-08
Ecuador
1995-99
2000-04
2005-09

Superviviencia

64.6% (62.3-67.0)
66,9% (64.4-69.3)

41.2% (19.1-63.3)
71.5% (52.7-90.3)
83.9% (73.3-94.5)

40.7% (31.6-49.9)
48.4% (39.4-57.4)
52.4% (42.8-61.9)

64.3% (54.2-74.4)
63.5% (54.2-72.8)
62.5%( 53.5-71.5)

CONCORD Working Group The Lancet com 2017

IN

Si bien la tendencia de la
mortalidad por leucemias en
Colombia por sexo en menores de
14 y 19 aiios ha disminuido, de
acuerdo con informacién
presentada por el Instituto Nacional
de Cancerologia, en los analisis
comparativos de las tasas de
supervivencia por leucemia infantil,
se encontrd un panorama en el cual
en Colombia el prondstico del
menor tiende a ser mds sombrio
gue en otros paises
latinoamericanos.
Wiesner, 2017

Se configura asi un escenario de inequidad, el cual surge en una combinacién de distintos tipos

de brechas culturales, econémicas, sociales, geograficas, de acceso a los servicios, de calidad de

atencioén.

LA LEUCEMIA INFANTIL CONSTITUYE UN PROBLEMA
ALTAMENTE SENSIBLE POR SU GRAN IMPACTO EN LA
VIDA INDIVIDUAL, FAMILIAR Y SOCIAL
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Il.- ANTECEDENTES

Esta propuesta constituye la IV fase de un proyecto de investigacién que se viene

desarrollando desde el 2015 por parte del grupo de investigacion Gestion del Conocimiento

en Salud — Linea Humanizacion en Salud CUEAVH

OBJETO DE TRABAJO

Fundamentacién
tedrica y conceptual de
la humanizacién como
lineamiento de la
calidad

FASE |

Piloto: Ruta de
Atencidn de nifos,
nifias y adolescentes
con leucemia infantil —
Eje Cafetero

FASE Il

Rutas de atencién
seguras, coordinadas,
transparentes'y
humanizadas

FASE lll Pilotaje “Colaboratorio
Leucemia Infantil -

Eje Cafetero”

CON QUIENES SE
DESARROLLO

Oficina de Calidad
Ministerio de Salud

Nodos de
humanizacion en las
regiones

Se desarrollo
conjuntamente con
Oficina de Calidad —

MINSALUD

Familias con nifios con
diagnéstico de
leucemia, fundaciones,
funcionarios
institucionales y de
secretarias, hospitales
y hematooncélogos
pediatras
(Instituto Nacional de
Cancerologia y
Fundacidn Hospital
Pediatrico La
Misericordia - Bogota)
MINSALUD
Secretarias municipales
y departamentales de
Quindio, Risaralday
Caldas
EPS, REDSALUD,
Programas de
enfermeria y medicina
CUE. Docentes de

PRODUCTO

Documento,
mapa conceptual y
metodologias de trabajo, en
humanizacién en salud que
fueron utilizadas en distintas
regiones del pais.

Mesas de trabajo

Relatos de casos de nifios con
diagndstico de leucemia
infantil y familias.

Cartilla para gestores:
“Travesias por los mundos de
la leucemia infantil: un
colaboratorio de mediaciones”

Foroy taller a nivel nacional
(Bogota) dedicado al cancer
infantil como asunto de
gestion colectiva

Se inicia la construccion
colectiva del escenario
leucemia infantil en el Eje
Cafetero
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colegio, grupos COVE Participacion en evento Sanar

(Comités de Vigilancia (V Simposio de Oncologia
Epidemioldgica), Pediatrica)
padres de familia, y en varios otros dedicados a
fundaciones y otros la difusion del colaboratorio.
agentes locales y
regionales Preparacion del tema para los

COVECOM (Comités de
Vigilancia Epidemioldgica
Comunitaria

Acuerdos interinstitucionales y
del Eje Cafetero

Organizacién de un chat de
comunicacion entre actores
responsables de la gestidn de
la atencidn a nifios
diagnosticados con leucemia
infantil.
FASE IV Implementacion
colaborativa de un
Sistema de Alerta
Temprana (SAT)
Leucemia Infantil
Quindio

ll.- PRESENTACION DE LA SITUACION — PROBLEMA
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Presentacion De La Situacion Problema
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Si visualizamos la leucemia infantil, no sélo como una enfermedad sino un “Escenario Leucemia”,
podemos presentar la “Situacién — problema” a la manera de una serie de brechas y rupturas entre
la leucemia como enfermedad, la leucemia como experiencia o vivencia, la leucemia como
acontecimiento cultural y social, la leucemia como reto clinico y opcion tecnoldgica, la leucemia
como politica publica en salud.

Por sus caracteristicas, la leucemia infantil se considera actualmente una enfermedad crdnica, sin
medidas de prevencién probables, sin proteccién especifica ni tamizaje, pero si tratable y curable
en un alto porcentaje de casos (muertes prevenibles). A ‘diferencia del cancer en adultos, el
comportamiento del cancer pediatrico se distingue porque se ubica prioritariamente a nivel de
tejidos y en el momento del diagndstico, el cual generalmente es accidental, ya se halla
ampliamente diseminado, pero responde bien a la quimioterapia. Esto quiere decir, que la
velocidad, la prontitud y la continuidad con que se actle constituyen hitos absolutamente
determinantes para la evolucion de la enfermedad (Sarmiento, 2017). Sin embargo, lo que se ha
encontrado, tanto en la literatura como durante el desarrollo de las fases de investigacion, es que
las desconexiones entre las distintas dimensiones de la leucemia infantil se traducen en demoras'y,

finalmente, en recaidas y muertes prevenibles.

Asi, por ejemplo, los nifios pequefios no estan en capacidad de manifestar los cambios que sienten
en su cuerpo; es preciso que los cuidadores y el personal de salud que los atiende estén muy atentos
a cambios en su estado, su aspecto y comportamiento. Sin embargo, generalmente, ni en el

ambiente cultural ni en los entornos profesionales e institucionales propios de la atencién primaria,
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el cancer infantil — y concretamente la leucemia infantil — hacen parte del imaginario, de la
capacidad de sospecha y reconocimiento del problema o de rutas preparadas para la atencién. El
protocolo de AIEPI para cdncer infantil advierte que “si uno no tiene laidea del cancer en la cabeza”,

no lo ve, a pesar de tenerlo al frente.

Los primeros sintomas suelen ser muy inespecificos y confundirse no solo con otras enfermedades,
sino con eventos que no se clasifican como tales. Asi, un nifio algo palido y adindmico que deja de
participar en las clases de deporte en el colegio, puede ser tildado de “perezoso”, antes de pensar
en las manifestaciones de una anemia que requiere ser explorada. Las primeras demoras, entonces,
se presentan en el entorno familiar y comunitario, antes de convertirse en motivos de consulta en

el sistema de salud.

Pero de nuevo alli, en las puertas de ingreso al sistema de salud, con gran frecuencia lo que le ocurre
al nino es menospreciado como algo secundario o poco importante, y por tanto clasificado y tratado
erroneamente. El hecho de estar entrenado bdsicamente para lo que se presenta con regularidad,
hace que no se tengan en cuenta alternativas diagndsticas menos obvias, menos cotidianas y mucho
mas graves. La carencia de hipdtesis diagndsticas y de un pensamiento deductivo, inductivo y
abductivo con el que cobra sentido preguntarse: si esto ..., entonces aquello...; si no encaja esto o
aquello, équé otra cosa podria estar sucediendo?; y si pensaramos en.....constituyen deficiencias en
el razonamiento clinico, conllevando a un proceder mas bien mecanico y acritico el cual termina

interviniendo sintomas y sindromes, mas que avanzar a indagar su origen.

Los analisis retrospectivos de casos clinicos en tratamiento, revelan que: la palidez y el cansancio
suelen ser atribuidos a desnutricidn y parasitismo; las fiebres acompanadas de malestar y anemia
se relacionan con dengue; el dolor éseo en los nifos es clasificado como “dolores del crecimiento”;
el nifio pequefo que no quiere volver a caminar, sino permanecer alzado, es rotulado como “muy
mimado”; la presencia de adenopatias se consideran normales a esta edad, etc. Estas apreciaciones
erréneas que se asumen como “diagndsticos” se emiten tanto en los controles de crecimiento y

desarrollo como en la consulta externa o de urgencias.

Los criterios rigidos utilizados para el triage como por ejemplo: “si la fiebre no se acompafia de
vomito, no es una urgencia” o “Unicamente si no tiene un foco aparente, un nifio con fiebre amerita

un cuadro hematico”, se traducen en retrasos significativos en pro de la sospecha de leucemia.

El nifio o adolescente multiconsultante debe alertar al profesional; pero esto exige escuchar al

cuidador y tener en cuenta los registros anteriores en la historia clinica. El protocolo de AIEPI
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menciona explicitamente la importancia de escuchar al acudiente del nifio; no hacerlo, constituye
un factor de retraso en el diagndstico de sospecha, ya que es la madre, el padre o el cuidador
guienes pueden reconocer con mayor facilidad que “algo no anda bien con el nifio”, que “ya no es
el mismo de antes”, aunque no puedan expresar con mayor precisién una serie de sintomas que el

médico o la enfermera esperan obtener para clasificar con mayor facilidad el problema.

Ahora bien, desde el punto de vista formativo es necesario incorporar en los planes de estudio de
medicina, enfermeria, odontologia y bacteriologia esta tematica y, mas alld, crear espacios en los
cuales los estudiantes puedan desarrollar mejores competencias para el razonamiento clinico, la
comunicacion con los consultantes y entre los profesionales de la salud. La creencia de que el cancer
infantil es exclusivamente un asunto de un nivel superespecializado de atencién oncoldgica, olvida
gue la deteccidn temprana esta en manos de un amplio numero de profesionales que se mueven
en el nivel primario y comunitario. La deformacidn que introduce una excesiva centralizacién
tecnoldgica pierde asi de vista que ésta depende criticamente de una red periférica de sensores y
de agentes que reconocen en sintomas comunes lo extrafio; que acompafian la movilizacién de cada
caso sospechoso a lo largo de la ruta que conduce a la confirmacién o descarte de un diagnéstico
definitivo; que estdn pendientes de los procedimientos terapéuticos y reintroducen de nuevo al nifio
a su vida cotidiana, tanto familiar como escolar. Asi, la carencia de una curva de aprendizaje, aunada
a las dificultades inherentes a la sospecha diagndstica y a los frecuentes cambios en el personal de
salud que atiende una poblacién, dibujan para los nifios y sus familias una travesia laberintica por el

universo de la deteccidn temprana.
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CUEAVH — Minsalud, 2017. Los laberintos de la deteccién temprana

https://lwww.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/DE/CA/Travesias-mundos-leucemia-infantil. pdf

En cuanto a las politicas en salud, es necesario reconocer la amplia variedad de normas que se han
emitido en afos recientes. Cada una de ellas busca zanjar una brecha especifica en la RUTA DE
ATENCION A LA LEUCEMIA INFANTIL, cuidadosamente disefiada por el MINSALUD vy el Instituto

Nacional de Cancerologia.
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Componente: Rutas integrales de atencion en salud - RIA Leucemias en menores
de 18 aios. Resolucion 418 de 2014
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Las Rutas de Atencién estan disefiadas con base en el esquema de la Historia Natural de la
Enfermedad y los posibles niveles de atencién en salud: promocién, prevencién primaria,
prevencion secundaria y prevencion terciaria. Como ya se dijo, en el caso de la leucemia queda

excluido el campo de la prevencién primaria.

En el siguiente cuadro se presenta una sintesis entre aspectos de la historia natural de la leucemia
infantil y las fases de intervencion oncoldgica: induccién, consolidacidon y mantenimiento. En el caso
del Quindio, el papel actualmente se limita a la deteccidén temprana de los casos sospechosos y a la
oportuna remision para su confirmacion e inicio del tratamiento, es decir, cuidar las condiciones
iniciales con las que el nifio comienza su recorrido por las distintas fases de manejo terapéuticoy de
experiencia vital. Posteriormente, resulta definitivo el acompanamiento tanto del nifio como de la
familia, la limitacién de secuelas de todo tipo y la reincorporacién del menor a su vida cotidiana,
para lo cual es necesario preparar los entornos familiares, comunitarios y escolares, asi como
reintegrar al nifio a los programas de crecimiento y desarrollo, servicios amigables, etc. No contamos
con servicios para la confirmacion del diagndstico ni para la atencién hospitalaria por oncologia

pediatrica. Todos los nifios deben ser remitidos a otros departamentos.
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EL PAPEL DEL QUINDIO EN LA EVOLUCION DE LA ENFERMEDAD
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Nota: el évalo en el cuadro superior sefiala las etapas en la cuales se concentrara la implementacion
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colaborativa del sistema de alerta temprana (SAT), como IV fase del proyecto.

EL MAPA NO ES EL TERRITORIO

Alo largo delas fases anteriores de este proyecto se ha planteado que “el mapa no es el territorio”.
Si bien es importante contar con una secuencia organizada de pasos que orientan una accién
coordinada, la travesia de cada nifio / familia con leucemia es mucho mas tortuosa y empinada, ya
gue es preciso atravesar verdaderos “mundos” para llegar de un lugar a otro. Cada uno de esos
“mundos” se caracteriza por retos y objetivos especificos, por distintos ambientes y agentes
involucrados, por la necesidad de apoyos diversos y particulares. En la cartilla “Travesias por los
mundos de la leucemia infantil: un colaboratorio de mediaciones” producida conjuntamente por el
equipo de investigadores CUEAvH y la oficina de calidad de MINSALUD, se tematiza el contraste
tenso y, a la vez, la correspondencia critica entre la éptica del sector salud y el punto de vista de
guienes viven la experiencia. Se desarrollan los laberintos de busqueda de la deteccién temprana,
el diagnéstico confirmado como noticia que inaugura una ruptura biogréfica, las largas
hospitalizaciones como “habitar el hospital”, el alta hospitalaria como “el regreso a casa” y los
diferentes desenlaces posibles, incluyendo distintos tipos de secuelas, la necesidad de un trasplante

de médula e, incluso, la muerte.
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La cartilla esta disponible en la siguiente direccion:
https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/DE/CA/Travesias-mundos-

leucemia-infantil.pdf

IV.- UN SISTEMA DE ALERTA TEMPRANA (SAT)

Es necesario hacer referencia a que trabajar en la alerta temprana fue producto de una decisién
colectiva durante la fase del pilotaje de la ruta de atencidn a la leucemia infantil en el Eje Cafetero,
luego de reconocer nuestra incapacidad de llegar a tiempo y de estar enfrentamos a varios tipos de

demoras.
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PERO NO SABEMOS
“como llegar a tiempo”,
en la mayoria de los

casos.
ALTA MEDIANA BAJA
OPORTUNIDAD Méximo 2 dias 310 dias Maés de 10 dias Indicador de
DIAGNOSTICO calidad: 5 dias
PROBABLE
En Colombia

. . B B B N tenemos un
OPORTE.'NIDAD Maximo 8 dias 9—15 dias Mas de 15 dias promedio de
DIAGNOSTICO 42.5 dias
CONFIRMADO

CUEAVH y MINSALUD, 2017
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Siguiendo el Modelo de Thadeus Maine, podemos diferenciar tipos de demoras que se presentan

en distintos momentos y espacios (laberintos) del proceso de deteccién o sospecha: (Vera, 2017)

DEMORAS FASE |

Generadas por limitaciones en el entendimiento de lo que

implica la atencion médica, incluyendo barreras:

® en el medio socio — cultural que definen valores, creencias y
actitudes

* en las condiciones socioecondmicas que constrifien el acceso
al dinero y a la informacion

* En el medio geografico que determina la accesibilidad fisica

* En la situacidn econdmica que determina el costo de los
servicios

® En el contexto institucional que define el alcance, la
organizacion de los servicios médicos y la calidad del servicio
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= Las demoras de la Fase Il generalmente son resultado de la falta de
accesibilidad a los servicios de salud. Aun cuando la familia haya decidido
buscar atencidén oportunamente, puede encontrarse con obstaculos a la
hora de consultar.

= Barreras econdmicas, organizativas y socioculturales interfieren en el uso
de los servicios.

= Elacceso esta influenciado por la distribucidn y disponibilidad de los
servicios, la distancia, el transporte, los costos, entre otros.

= Los nifios que terminan teniendo resultados negativos pasan por un mayor
numero de establecimientos y atenciones; llegan al establecimiento y al
profesional adecuados, mas tarde.

DEMORAS FASE I1I

® E| efecto acumulativo de las demoras en las fases | y Il contribuye a que
aumente el numero de nifios y adolescentes que llegan a los establecimientos
en condiciones graves.

® |a falta de personal capacitado en el nivel primario, el desconocimiento del
tema, la incomunicacién entre clinicos y profesionales de laboratorio, las

deficiencias en el razonamiento clinico, etc. se traducen en servicios de mala
calidad

® La mala calidad de los servicios influye a su vez en la confianza y en la toma de
decisiones de las familias y reduce la posibilidad de una atencion oportuna

Teniendo en cuenta que cada niflo mide ‘la capacidad organizativa del conjunto de agentes,
tecnologias, recursos y saberes diversos que intervienen en su propia travesia, este protocolo

plantea que:

Una ruta coordinada

requiere una red colaborativa e interoperativa

que logre construir un sistema de alerta temprana

UNIDAD DE INVESTIGACIONES CUE ALEXANDER VON HUMBOLDT
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V.- INVESTIGACION EN IMPLEMENTACION

De acuerdo con David H. Peters, Nhan T. Tran, Taghreed Adam, autores del documento
Investigacion sobre la implementacion de politicas de salud: Guia practica de la OMS, 2014, se
propone tener en cuenta los siguientes elementos para esta fase del proyecto: (los siguientes
apartes son textuales)

¢QUE SE ENTIENDE POR INVESTIGACION EN IMPLEMENTACION?

» Mediante las ciencias de la implementacién, la indagacion cientifica forma parte del proceso
de implementacidn orientado a la solucion de problemas.

» La investigacion sobre la implementacion de politicas se suele centrar en las estrategias
necesarias para proporcionar o ejecutar nuevas intervenciones, llamadas “estrategias de
implementacion”. Aunque la investigacion sobre la implementacion de politicas puede no
estar preocupada con el descubrimiento de nuevos productos para la salud o probar la
seguridad o la eficacia de las intervenciones clinicas, con frecuencia aborda las estrategias
necesarias para suministrar o implementar esos productos o intervenciones. Esas
estrategias se denominan a veces “estrategias de implementaciéon”, un término utilizado
para distinguirlas de las intervenciones clinicas y de salud publica.

» La buena investigacion sobre implementacion de politicas es una investigacion en
colaboracion que suele ser mas util si los encargados de la implementacidn toman parte en
la identificacion, el disefio y la ejecucion de algunas fases de la investigacidn en cuestion. Es
esencial fomentar vinculos de colaboracién entre las partes interesadas que participan en
la formulacién de politicas, la gestion de programas y la investigacion.

¢PARA QUE SIRVE?

v" Arroja luz sobre factores contextuales del “mundo real”.

v’ _Sienta las bases para la adopcién de decisiones apropiadas al contexto y basadas en pruebas
cientificas, lo cual resulta crucial para hacer realidad lo que en teoria es posible.

v' Se aprovecha para esclarecer los factores contextuales que pueden influir en los resultados de
las intervenciones. La implementacién es'diferente en funcién /de los contextos, y sus efectos

son distintos.

ES UNA HERRAMIENTA PODEROSA PARA:

v/ Obtener y analizar informacién en tiempo real.
v" Puede ayudar a los encargados de la ejecucidn a prever y prevenir problemas, gracias a su
importantisimo enfoque centrado en el contexto.

UNIDAD DE INVESTIGACIONES CUE ALEXANDER VON HUMBOLDT




16

Para el desarrollo de esta propuesta, es importante comprender que la implementacion incluye,
necesariamente, la evaluacién del desempefio, en términos de capacidad resolutiva y efectividad,
ademas de la eficacia. Sin embargo, es preciso puntualizar que este tipo de evaluacién no se traduce
en juicios de valor, sino en elementos definitivos para la retroalimentacion de las acciones

individuales y el agenciamiento colectivo.

No interesa quedarse afirmando que algo

I"

“esta bien o mal”, sino avanzar a desentraiiar y
comprender cémo ocurre lo que ocurre, y c6mo

hacer que funcione de otra manera.

v' Ayudar a las organizaciones a fortalecer su capacidad de aprendizaje (a convertirse en
organizaciones que aprenden), con miras a asimilar y poner en practica los conocimientos
desarrollados cotidianamente.

v’ Facilitar el fortalecimiento de los sistemas de salud.

v' Es particularmente valiosa para arrojar una luz sobre los obstaculos culturales, a veces sutiles,

gue pueden pasarse por alto en la recopilacion de informacién estrictamente cuantitativa.

Mediante la interaccién con ellmundo real, y gracias.a los puntos fuertes basados en gran
medida en las experiencias de los profesionales y las comunidades en las que prestan
servicios, la investigacion sobre la.implementacion de politicas genera conocimientos

profundos especificos del contexto, que simplemente no estan disponibles en las
perspectivas de investigacion mas generales, ya que suelen estar alejadas de un escenario

concreto.

RETOS METODOLOGICOS: (adaptacién del documento arriba citado por parte del grupo de
investigacion CUEAVH)

+» Dado que la investigacion sobre la implementacion de politicas esta integrada en la realidad
(a los acontecimientos), quienes trabajan en el mundo real (practicos, en oposicion a los
“investigadores”) suelen plantear preguntas que son el punto de partida de nuevas ideas.
Lo que importa es que estas preguntas sean escuchadas y se conviertan en la orientacién

de la investigacion
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< La pregunta es rey. En medio de multiples intereses, tensiones y preocupaciones diarias, la
investigacion en implementaciéon mantiene la pregunta y el foco comun, el cual en nuestro
caso concierne a écomo llegar con mayor oportunidad a la sospecha diagnéstica de la
leucemia infantil? Y {como mejorar las condiciones iniciales con las que un nifio y su

familia llegan al diagnéstico definitivo y al inicio del tratamiento?

< “Implementaciéon” no se confunde con aplicaciones directas de una teoria, una norma, una
guia. Por el contrario, para conectar el mapa y el territorio son necesarios una serie de
movimientos no lineales que indagan las condiciones de posibilidad, las particularidades, las
vias directas e indirectas, las cuestiones y los productos emergentes, los habitos que atan o

pesan y los puntos de vista que introducen novedad.

%+ La conexidn entre investigacion en implementacion, el aprendizaje colectivo / colaborativo
y la cualificacién de los servicios de salud, es decisiva. Para un apoyo efectivo al
mejoramiento de la calidad y al fortalecimiento del sistema de salud, el problema central
reside en la formulacién de preguntas que sean pertinentes a los retos que se plantean. Los
numerosos beneficios que este enfoque investigativo puede reportar se maximizan cuando
la investigacidn responde a las preguntas que las instancias decisorias y los profesionales

formulan o deberian formular.

0
0.0

De acuerdo con la OMS, es preciso adoptar un enfoque iterativo del mejoramiento. La
utilizacion de ciclos de mejoramiento de la calidad (planificar-hacer-estudiar-actuar)
permite introducir la' investigacidn en implementacidn con sus bucles de retroalimentacion
evaluativa, a modo de una cultura de la prestacidn y construccion de servicios apropiados.
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Gréfico 4. Ciclo PDSA e instrumentos de investigacion utilizables en cada fase

'a R
PLANEAR los cambios para introducir HACERh‘mupqnnmhm
mejoras de ensayarlos
o Trazado del dagrama de flujo cliente/ o Habilidades de iderazgo de grupos pequefics

* Disefio de experimentos
© Andligis de Pareto * Resolucdn de conflictos
® Lluvia de ideas o Capactacdn en & tabajo
o Técmnica de grupo nominal
arbol de fallossoluciones

® Matriz de evaluacion
o Diagramas de causa y
elecio

ACTUAR para ESTUDIAR tes
obtener los maximos camblos para determinar
beneficios de los si funcionan, & investigar
cambios procesos seleccionados

* Mapeo de procasos * Hojas de varificantn de datos
o Estandizacion de procescs o Analisis graficos

o Capacitacion formal en informa- o Grificos de control

dén de referencia para &l control de los * Indiadores dave del desempedo

procesos estandarzados

- L _J

Adaptado de: Brassard o &l 1994 [45)

* B addo PDSA reche diversos nombres, satre sllos, planeashacss- warificar-actud, ddo de Shewhart, en refeendia s Wl Shewhart (gue e
&l primesn en introduce mitodos sstadisticos de control, e &f decenio de 1930, con o fin de mepesr ks procesos s fabrcacion), y delo de De-
ming porque fue W Edwards Deming quien popularnad ios métodos modemos de contral de s calidad y el dddo PDCA y, mis Lande, & ciclo POSA.

La calidad se entiende como un proceso de
cualificacién que comprende un mejoramiento
continuo, mutuos ajustes e innovacion.
(Plan nacional de la calidad. MINSALUD, 2016)

% La comprension del contexto, y los; sistemas, asi como la flexibilidad para identificar
enfoques metodolégicos apropiados pueden ser elementos tan importantes, e incluso mas,
gue la adhesidén a un disefio de investigacion fijo.

*»* La capacidad de aprendizaje de las organizaciones es un factor clave para el mejoramiento
de la calidad y, de hecho, para el fortalecimiento del sistema de salud en general. Las
organizaciones de aprendizaje son aquellas cuya estructura facilita el aprendizaje y el
intercambio de conocimientos entre sus miembros o empleados. Al igual que las personas
gue aprenden, las organizaciones de aprendizaje estdn en mejor situacion para prever
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problemas y desarrollar respuestas, por lo que se vuelven mds eficaces. Las posibilidades de
aprendizaje de la organizacién dependen fundamentalmente de su capacidad para asimilar
y aplicar nuevos conocimientos que evolucionan de forma constante a medida que se
comprueban esos conocimientos y se adquieren nuevas ensefianzas.

¢ Incorporar el conocimiento tacito. La investigacidn sobre la implementacién de politicas no
puede proporcionar todo el conocimiento necesario para una implementacién con éxito.
Los conocimientos técnicos en materia de implementacién se adquieren también mediante
el aprendizaje y la experiencia, que incluyen la observacién y la practica. Este tipo de
conocimiento técnico, llamado también “conocimiento tacito”, es una parte importante del
aprendizaje para las personasy las organizaciones.

Los limites entre el conocimiento tacito y el tipo de conocimiento formal derivado de la
investigacion sobre la implementacion de politicas se suelen superponer. Por ejemplo, la
investigacion sobre el conocimiento tacito de los administradores de salud puede
proporcionar informacion importante acerca de la implementacién. Los investigadores
sobre la implementacion de politicas, o quienes utilizan la investigacion en los procesos
decisorios, adquieren gran parte de su oficio a través del aprendizaje y el conocimiento

tacito que reciben, ademas de los métodos formales que aplican.

VI.- IMPLEMENTACION DEL SAT LEUCEMIA INFANTIL — QUINDIO

De acuerdo a'lo expuesto en‘los dos titulos anteriores, presentaremos el disefo ‘de la propuesta de
trabajo, asi como la participacién concertada con agentes del Programa de Medicina de la CUE, para
guienes la incorporacién al escenario leucemia infantil se convierte en una dimensidn misional de

la universidad: la proyeccion social.

UNA VEZ SOCIALIZADA ESTA PROPUESTA CON USTED (ustedes),
IREMOS INCORPORANDO LOS ACUERDOS A LOS QUE LLEGUEMOS COLABORATIVAMENTE
Y PRECISANDO LAS FORMAS DE PARTICIPACION EN EL SISTEMA DE ALERTA TEMPRANA.

El SAT constituye la expresion del enfoque sistémico de la calidad y tiene como objetivo comun el
mejoramiento continuo, el mutuo ajuste y la innovacidn respecto a la co - gestién de la atencién
comunitaria y sanitaria al menor, basada en las guias del COVE, del COVECOM, de AIEPI — mddulo

cancer infantil; en las normatividades vigentes y pertinentes; en un dptimo ejercicio del

UNIDAD DE INVESTIGACIONES CUE ALEXANDER VON HUMBOLDT




20

razonamiento clinico, buscando con ello la deteccidon temprana de los menores con diagndstico
presuntivo de leucemia infantil, acelerar la travesia desde las primeras manifestaciones de la
enfermedad hasta la confirmacion del diagnéstico, y mejorar las condiciones clinicas y generales,

tanto del nifio como de la familia al iniciar el tratamiento.

De acuerdo al planteamiento de que una ruta coordinada implica la implementacion de un trabajo

colaborativo e interoperativo “en red”, se ha disefiado un mapa al respecto:

Agentes e
instituciones a

Programa

Vigilancia
Epidemiclégica

ZONA ATENCION
PRIMARIA

s0oljsoubel(]

£ sonqunsadd

Laboratono
hematologia

M
ATENCION hﬁ:—jﬁ.}
S DE DIOS

Fundaciones

Disefio de una red colaborativa/ interoperativa para la construccidén de un SAT Leucemia Infantil
Grupo de Investigaciéon CueAvH — 2018

Estratégicamente, se diferencian cuatro zonas en este mapa:

Una zona COVECOM y/o de trabajo con la comunidad
Una zona de atencién primaria

Una zona de atencidén especializada

Una zona de aprendizajes
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Conjuntamente, las tres primeras zonas llevan a cabo distintas formas de busqueda; la construccién
de una visidn panoramica del escenario leucemia infantil; la autoevaluacién / retroalimentacién de
la interopertaividad y de la capacidad resolutiva de cada uno de estos subespacios y momentos del

sistema de alerta temprana.

Diversas formas de busqueda

=SPECITICOS de Sospecna Estas formas de bdsqueda

constituyen uno de los

2.- Semaforizacion de la situacion en la que se resultados del desarrollo
encuentra el menor colaborativo del pilotaje de la

Ruta Leucemia Infantil.

3.- Siguiendo otros algoritmos diagnasticos que
operan como diferenciales (entre éstos, el dengue juega

un papel importante nuestro departamento)

La cuarta zona corresponde a la dimensién formativa y de aprendizaje, algunas veces inmersa o
tdcita, otras explicita y formal. Se sugiere que esta zona sea coordinada vy visibilizada por el grupo
de investigacién CUE, pero de hecho atraviesa todos los procesos realizados por los distintos
actores. Es esta transversalidad la que se va convirtiendo en una “organizacién que aprende” y la

gue nutre la dimension investigativa en implementacion.

ZONA COVECOM Y DE TRABAJO CON LA COMUNIDAD:

Tanto la secretaria municipal como departamental de salud, han liderado el proceso de Vigilancia
en Salud Publica Comunitaria y la respectiva conformacion de los COVECOM (Comités de Vigilancia
en Salud Publica Comunitarios) con el fin de establecer una red comunitaria que ademas de
identificar y analizar riesgos o problemas de salud, realiza control social a las acciones de las

diferentes instituciones que contribuyen con el mejoramiento de la salud.
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Los siguientes parrafos son tomados textualmente del documento: “Vigilancia en Salud Publica

Comunitaria. Fundacion Santa Fe de Bogota y Secretaria de Salud Armenia, Segunda Edicién. 2018

e La vigilancia comunitaria es el trabajo de las familias y la poblacién organizada, para
identificar situaciones de riesgo que estén afectando la salud y la calidad de vida de la
comunidad a través de los COVECOM.

e La vigilancia comunitaria se realiza para identificar a tiempo la presencia de algunas
enfermedades que pueden poner en riesgo a otras personas, evitar que las personas se
agraven y se mueran, notificar oportunamente a las unidades de salud, evaluar los cambios
en la comunidad generados con las intervenciones realizadas.

e El funcionamiento adecuado de un COVECOM exige identificar a las personas de la
comunidad que participaran de la vigilancia, capacitar a las personas de la comunidad,
trabajar de la mano de la comunidad y realizar seguimiento a la comunidad por parte de
personal calificado.

En la Secretaria Departamental de Salud tiene experiencia, tanto en la sistematizacion de las
notificaciones, a través de una plataforma, como en el mantenimiento de los grupos comunitarios

COVECOM.

En el caso de la enfermedad que nos ocupa, serd necesario avanzar en las propuestas de
capacitacion  de agentes comunitarios, teniendo en-cuenta que éstos reconocen’ mds bien
“situaciones” y no “sintomas”. También hay que considerar cémo no generar una alarma exagerada
frente al cancer infantil y, de paso, saturar los servicios de salud.

Al respecto, en la fase anterior de este proyecto, se han desarrollado conjuntamente con los
programas de enfermeria y medicina de la CUE, en compaiiia de las epidemidlogas, tanto de la
Secretaria Municipal como la Departamental, la jefe de la Oficina de Salud Publica de Armenia y
otros funcionarios, un disefio de capacitacion dirigida a agentes comunitarios del COVECOM. Como
productos se obtuvieron el disefio de un audiolibro por parte de enfermeria y de un “Taller de

encuentros y conversaciones en torno a leucemia infantil” por parte de medicina.

En la imagen siguiente se presentan otros recursos disponibles para el trabajo con la comunidad.
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®  AlEPI
COMUNITARIO

El cancer infantil y sus sintomas

Alrededor de 250.000 nifios en el mundo son diagnosticados con
cancer cada ano. E1 60% muere en los paises en desarrollo.

Sintomas ms frecuentes

AN

(Ij Pérdida de peso

ucha

Formas mds
comunes de cancer infantil

@ Leucemia

ZONAS DE ATENCION PRIMARIA Y ATENCION ESPECIALIZADA:
La interoperatividad del COVECOM inspird el DISENO DE TODA LA RED COLABORATIVA, asi:

En el mapa de nuestra red colaborativa e interoperativa se puede apreciar que este primer
eslabdn realmente configura una “zona” que requiere de una accién conjunta y triangulada.
No constituye, por/lo tanto, una linea recta en una ruta de atencidn. En este triangulo se
desarrollan procesos de capacitacion, reconocimiento, notificacion y registro, verificacion y
retroalimentacion mediante la atencion tanto a nivel de la institucion de salud (atencién
primaria) como de las oficinas de vigilancia epidemiolégica y del programa de cancer a nivel de
las secretarias municipal y departamental.

Sin mutua comunicacion, apropiacion de conocimiento y tecnologias, asi como procesos de
retroalimentacion, esta zona no logra configurarse como una organizacion colaborativa

/interoperativa que aprende y se cualifica continuamente.
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COMUNITARIO
cargo de

menores
x,\ familias ; / d)%%
: / B h%%%
) ZONA COVECOM

Programa

Agentes e
instituciones a

=}

Vigilancia
Epidemiolégica

Este “principio de disefio” se propone para el conjunto de la red, observando
distintas zonas de triangulacién que van incorporando diferentes actores y
espacios de actuacion, movilizando al nifio a lo largo de lared vy, a la vez,
aprovechando cada caso para la autoevaluacion de la capacidad resolutiva,
para el mejoramiento continuo, la realizacién de mutuos ajustes y la

innovacion.

ZONA DE APRENDIZAIJES:

Respecto ala zona de aprendizajes, se propone que las demas (zona COVECOM, zona de atencion
primaria y zona de atencién especializada) se conviertan en escenarios de formacion para
estudiantes de medicina y enfermeria, con posible participacion futura de otros programas

académicos.

A modo de ejemplo, los cuadros que se presentan a continuacion hacen referencia a la participacion

concreta y acordada de distintos grupos de estudiantes de medicina en la propuesta.
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ZONAS Y MOMENTOS DE BUSQUEDA DEL SISTEMA DE ALERTA TEMPRANA — LEUCEMIA INFANTIL

ZONA Y MOMENTO DE BUSQUEDA

AGENTES — ORGANIZACIONES —
ESTRATEGIAS DEL SISTEMA DE SALUD

ACTORES CUEAvH

EN LA FAMILIA Y EN EL CONTEXTO DE
LA CULTURA

En este primer momento, los
familiares y, en general, los cuidadores
se enfrentan a superar sus
explicaciones habituales y a reconocer
que comprender los cambios que
observan en el nifio o adolescente,
requiere la ayuda de un experto.

Covecom
Vigilancia epidemiocldgica
Cove — planes locales de salud

AIEPI comunitario

Promocién de la salud

Grupo Seminario Nuclear VI semestre
Medicina (campos de actuacion)

VIl - Medicina (C&D)
X — Medicina (consulta Servicios
Amigables)

Entre familias e instituciones de salud.
Implica encontrar oportunamente el
acceso a un servicio de salud
competente, permeable, amable y
pertinente

Control de Crecimiento y Desarrollo
AIEPI
Vigilancia epidemiolégica
Triage
Escucha y comunicacidn intercultural

AL INTERIOR DEL SISTEMA DE SALUD.

El reto de la basqueda se traslada al personal de salud que atiende a

nifios y adolescentes en cualquier lugar del pais, especificamente en

controles de crecimiento y desarrollo y servicios amigables, triage de

urgencias, consulta externa y atencion por odontologia o laboratorio
clinico.

De acuerdo a la OMS y a la OPS, es de resaltar que la deteccion
temprana en el nivel de atencién primaria reviste dificultades
inherentes a la presentacion clinica inicial de la leucemia infantil, ya
que los signos y sintomas se asocian, al menos en un 85% de los
casos, con signos de alarma comunes con otras enfermedades
frecuentes en esta etapa de la vida.

Atencion primaria por enfermeria,
medicina, odontologia y laboratorio
clinico y de salud publica

VIl — Medicina (C&D)
X — Medicina
(consulta Servicios
Amigables)
Programas municipal y
departamental de cancer
(referentes)

Gestidn en las distintas EAPB

ENTRE NIVELES Y ESCENARIOS DE ATENCION.

La sospecha de un caso presuntivo deberia poder conectar el primer
nivel de atencion con las tecnologias diagndsticas de un tercer y
cuarto nivel, sin perder tiempo en un estudio mas exhaustivo del
caso.
Cuando se tramitan las autorizaciones de atencidn de un nifio con
sospecha de leucemia, como si se tratara de cualquier otra

enfermedad, se retrasa la travesia y se pierden oportunidades.
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Atencién por pediatria

Y hematooncologia pediatrica
Laboratorio clinico (hematologia)

VIl = Medicina
Pediatria

Gestion en las distintas EAPB

Programas municipal y
departamental de cancer
(referentes)
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Algunos insumos sugeridos para la implementacion de las distintas formas de busqueda arriba

mencionadas, en los programas académicos de medicina y enfermeria, son los siguientes:

1.- Guias y protocolos clinicos actualizados.

(s Mo are ov ey
- Loddercn y Tourougen o Seud OMETS

IETS Al

11

2.- El enfoque semioldgico y diagndstico de la leucemia implica tener en cuenta la fisiopatologia de
la enfermedad, en cuanto a la afectacion de la hematopoyesis a nivel medular y el consiguiente

compromiso de las tres lineas sanguineas.

Sospecha Clinica

Fiebre T Anemia
TRIADA CARACTERISTICA

Manifestaciones de sangrado

2014

PREGUNTAR: OBSERVAR:
v Fiebre mas de 7 ¥’ Palidez notoria
dias ¥" Sangrados en piel
v" Sudoracién y/o encias
importante ¥" Cojera por dolor
v Dolor en huesos
ultimo mes ‘
v" Ha interrumpido
actividades Q
v’ Cansancio o
desgano ‘
A'EPL ..,_9?‘1;:;:;«#,(Dmeiﬁ;ﬁmm(ﬂMNO‘M;NLEZ!&%SFA?'

https://media.deseretdigital.com/file/5e69733069.jpg ?crop=t
op_99~left_0~width_1000~height_522&resize=width_630~height
_329&c=98&a=4713c162
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De otra parte se requiere cualificar la indagacion y la exploracion de sintomas tales como el dolor
dseo y de hallazgos como las adenopatias, con el fin de diferenciar sus caracteristicas y tendencias

evolutivas.

3.- Al plantear la formacién en escenarios colaborativos e interoperativos de atencidn, se crea un
espacio para los encuentros interdisciplinares entre estudiantes o profesionales de la medicina, la
enfermeria, la bacteriologia, la odontologia de cara a la deteccién temprana. La interaccion entre
los clinicos y el laboratorio, tanto con los profesionales de esta disciplina como con los equipos con
tecnologias avanzadas que emiten alarmas, resulta clave para la sospecha temprana.

Durante la fase anterior del pilotaje de la ruta fue posible evidenciar las brechas que existen, no solo
entre la diversidad de miradas y enfoques profesionales, sino entre los lenguajes técnicos, los modos

de proceder y los canales de comunicacion.

UN AGENTE o ACTOR CLAVE
EN LA RED:

El laboratorio —

¢ Hemograma
+* Histogramas
+* Dispersogramas y alertas
en tecnologias de cuarta
generacion

https://us.123rf.com/450wm/udaix/udaix1710/udaix171000065/87963514-leukemia-diagnosis-

diagram-showing-doctor-in-lab-looking-through-microscope-diagnoses-a-normal-blood.jpg?ver=6

P rasccre-Sagreee-s et bt

4.- La conexion agil y oportuna con la zona de atencion especializada mostrd ser una de las claves
en cuanto a una mayor oportunidad de la sospecha diagndstica. Los nifios que tuvieron la posibilidad
de acceder a una consulta precoz,con un pediatra, resultaron claramente favorecidos.

También se requiere la articulacion efectiva entre los laboratorios clinicos, ya que los profesionales

con especializacién en hematologia no estan disponible en todas partes.
5.- El algoritmo de los seis pasos propuestos por AIEPI toma una forma singular en el Mdédulo

dedicado al Cancer Infantil. El hecho de encontrarnos ante una enfermedad menos habitual, exige

algunas particularidades en el razonamiento clinico ya mencionadas brevemente. Se recomienda
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gue este mddulo se constituya en uno de los insumos, tanto de la formacién como de la

interoperatividad de la red colaborativa.

Diagnéstico temprano

del cancer en la ninez y

Evaluar j>

Clasificar

ALGORITMO DE
SEIS PASOS - AIEPI

Determinar el :>
manejo
TRATAR >

ACONSEJAR COMO
SUMINITRAR EL
TRATAMIENTO

ACOMPANAR

Consiste en investigar y detectar, en primer lugar, signos
de peligro, ademas de otros signos y sintomas de los
principales problemas de salud del nifio. Ello se logra a
través de entrevistas, observacion, examen fisico
completo, verificacion del estado nutricional y de
vacunacion, y mediante la evaluacién del desarrollo y la
identificacion de signos de sospecha de maltrato.
Incluye ademas la busqueda de otros problemas de
salud.

o Tratamiento hospitalizado o referencia urgente
{color rojo)

o Consejeria sobre tratamiento y cuidados en el hogar
(color verde}

AIEPI,
OMS - OPS. 2014
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Este algoritmo nos acerca a la cualificacion de la atencién al 29
menor, en términos generales, ya que el nifio que se halla “en
semaforo rojo”, si bien puede no ser confirmado como un caso
de leucemia infantil (o de cancer infantil), si presenta un cuadro

clinico que requiere ser atendido con prioridad.

Teniendo en cuenta que la zona de aprendizaje no se limita a la formacién, presentamos a

consideracion un esquema en el cual la implementacién colaborativa e interoperativa se configura,
al mismo tiempo como el escenario de una organizacidn que aprende:

Encuentros
SAT — gestian
colaborativa —

Unidad de aprend‘ume;
Capac‘ntacicnes ¥ .
cualiﬁcac‘nones mutuas:

interoperativa

Investigacion en
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ppropiacion &€
implementacién ccnOC"-mientozeres
Monitoreo y experiencias y Si——-"'_
seguimiento de cada ndizale
CHAT caso sospechoso, Aztniomo a
Tiempo de la interoperatividad casos
real del SAT y de su
capacidad resolutiva
Boletin
mensual
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