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RESUMEN

Introduccién: En pediatria, el cancer es una enfermedad rara, sin embargo, se
considera la segunda causa de muerte. En nuestro pais, tres de cada cuatro casos
de cancer infantil (70%) se diagnostican en etapas avanzadas de la enfermedad.
Se publico en 2014 un estudio sobre el retraso diagnostico y la referencia oportuna
al Centro Médico Nacional “20 de Noviembre” del Instituto de Seguridad Social al
Servicio de los Trabajadores del Estado (ISSSTE), donde se estimo6 un promedio de
105 dias desde la primer consulta hasta la atencion por Oncologia pediatrica. Con
este antecedente se cred el “Codigo Dorado” un sistema de referencia directa y
oportuna desde clinicas familiares y hospitales de segundo nivel al servicio de
oncopediatria. Objetivo: Conocer el tiempo transcurrido entre el inicio de sintomas
y signos de la enfermedad y el diagndstico definitivo de cancer en pacientes
pediatricos atendidos en la unidad de Oncologia Pediatrica del Centro Médico
Nacional “20 de Noviembre” del ISSSTE. Metodologia: Realizamos un estudio
retrolectivo, transversal y descriptivo de 496 expedientes en menores de 18 afos
con diagnodstico de cancer, entre enero del 2017 y marzo del 2023. Realizamos
estadistica descriptiva con promedios, medianas, desviacion estandar y minimos y
maximos. Resultados: Obtuvimos un promedio de 36 dias desde el inicio de los
sintomas a la valoracion del primer médico; del primer médico hasta la atencion por
Oncologia pediatrica estimamos un promedio de 50 dias. El promedio en dias desde
la llegada al servicio de oncologia pediatrica hasta el diagnéstico definitivo fue de
11. El promedio de médicos consultados antes de la atencién en tercer nivel fue de
4. Conclusiones: Con la implementacién del “Cddigo Dorado” se ha logrado
mejorar nuestro tiempo diagndstico, se estimé una diferencia de 55 dias en el
promedio, entre la primera valoracién médica hasta la referencia a tercer nivel entre
lo reportado en 2014 y el presente estudio.

Palabras clave: Cancer, Retraso Diagndstico, Nifios, Epidemiologia

DEFINICIONES:

El cancer se define como un proceso de proliferacion clonal celular, multifactorial
que se caracteriza por crecimiento descontrolado con tres caracteristicas
principales: base genética, atipia celular y la capacidad de dar metastasis. (1).

El retraso en el diagnostico se define como el tiempo que toma establecer el
diagndstico, es decir el tiempo que toma llegar del inicio de la sintomatologia a la
confirmacion del diagndstico. (y la consecuente iniciacion de un tratamiento
especifico (2).



Para esta estudio el tiempo de Retraso en el Diagnostico lo definimos como el
periodo de tiempo entre el reconocimiento del primer sintoma por parte de un
paciente y/o cuidador y el diagndstico de cancer.1 La palabra "retraso" se utilizd
simplemente para representar un intervalo de tiempo, medido en dias, sin implicar
si este intervalo excedia un umbral particular de aceptabilidad clinica, expectativa
estandar o juicio de valor. Este es dividido en 2 grandes periodos:

- Retraso en el diagnostico atribuible al paciente: definido como el tiempo desde la
aparicion de los signos y sintomas relacionados con el cancer hasta el primer
contacto con la atencién médica.

- Retraso en el diagnostico atribuible al sistema a de salud (sistema de referencia):
entendido como el tiempo desde el primer contacto con la atencién médica hasta el
inicio del tratamiento oncoldgico.

INTRODUCCION:

En pediatria, el cancer es una enfermedad rara, segun datos de la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), entre el 0.5 a 4.6% corresponde al cancer en nifios en
todo el mundo. (1).

Las neoplasias malignas son una de las principales causas de muerte en nifios y
adolescentes. La probabilidad de que un nifio sobreviva depende del pais donde
vive: En paises de altos ingresos, 80% de los pacientes pediatricos con cancer se
curan, no asi en paises de medianos o bajos ingresos donde solo se curan alrededor
del 30%. (11,12).

A pesar de las excelentes tasas de supervivencia a largo plazo logradas para los
canceres pediatricos en los paises de ingresos altos, los resultados en los paises
de ingresos bajos a medianos y de ingresos medianos altos son sustancialmente
inferiores.

Esta diferencia entre las tasas de supervivencia puede explicarse por un diagnéstico
tardio en los paises de medianos y bajos ingresos ya que como consecuencia de la
falta de recursos nos enfrentamos a la incapacidad de llegar a un diagndstico
preciso, falta de acceso a quimio y/o radioterapia, asi como a otras opciones de
tratamiento de precision, ademas también nos enfrentamos al abandono de
tratamiento, a la muerte por toxicidad (efectos secundarios del tratamiento con
quimioterapia, principalmente) y a las recaidas evitables. (13).

El cancer es la segunda causa de mortalidad infantil en México. A pesar de ser un
pais de ingreso medio-alto, México tiene niveles sorprendentes de desigualdad de



ingresos. Entre sus 123 millones de habitantes, 53 millones viven por debajo del
umbral de la pobreza y 10 millones viven en la pobreza extrema. (2).

Durante las ultimas dos décadas México ha sufrido una transiciéon epidemioldgica,
donde el cancer infantil se ha convertido es la principal causa de muerte relacionada
a enfermedad en el grupo de 1 a 19 afos. Hasta hace unos afios en México no se
contaba con un registro nacional de cancer, en el que se incluyeran datos de las
diversas instituciones del sector salud, sin embargo en una revision realizada de
enero de 2007 a diciembre de 2015 del Registro Nacional de Cancer Infantil, se
reportaban 24, 039 casos de cancer en el grupo de 0 a 18 afnos de edad, lo que
representaria aproximadamente 3500 casos nuevos de cancer infantil por afo,
no obstante esta revision solo se trata de una parte del sistema de salud, conocido
anteriormente como seguro médico popular que cubria al 50% de la poblacién en
México. (3).

Aunque la supervivencia a 5 aios en algunos canceres pediatricos en paises de
ingresos altos podria llegar al 80 % o al 90 %, (7) datos de México informan una
tasa de supervivencia a largo plazo del 50 %. (1). Otro estudio (2002 a 2013) informé
una supervivencia general del 43 % (2).

México tiene una poblacion de 126 millones (INEGI, 2020) y comprende 31 estados
y la capital Ciudad de México. El seguro de salud se entrega a través de cinco
programas: Los asalariados formales y sus familias (46% de la poblacién) tienen
seguro de salud a través del Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), las
personas y familias sin empleo formal (42%) tienen cobertura a través del Instituto
de Salud para el Bienestar (INSABI), los trabajadores del gobierno federal y sus
familias (8%) tienen cobertura de salud a través del Instituto de Seguridad Social al
Servicio de los Trabajadores del Estado (ISSSTE), 2% tienen cobertura a través de
pequefias empresas que brindan seguros a sus empleados; y el 3% tiene su propio
seguro privado. (2,6,7).

En México 3 de cada 4 nifos con cancer (70%) se diagnostican en estadios
avanzados de la enfermedad, lo que implica un aumento considerable en la duracién
y en el costo del tratamiento, esto a su vez, reduce importantemente la posibilidad
de curacion. (4).

Por lo anteriormente expuesto, el cancer infantil constituye un importante problema
de salud publica. La etiologia del cancer infantil es multifactorial, sin embargo se ha
llegado a determinar diferentes factores de riesgo como radiacion ionizante,
agentes infecciosos como virus de Epstein Barr (VEB), Virus de |la
Inmunodeficiencia humana (VIH), virus hepatitis C (VHC), agentes quimicos como
bencenos, hidrocarburos, tabaco, alcohol, marihuana, factores genéticos:
sindromes genéticos asociados a cancer, por ejemplo el Sindrome de Down, que
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aumenta 20 veces mas el riesgo de leucemias, neurofibromatosis tipo 1 asociada a
tumores cerebrales y rabdomiosarcoma entre otros. Los principales tipos de
neoplasias en pediatria a nivel mundial son Leucemias, Linfomas y Tumores de
sistema nervioso central principalmente.

El acceso oportuno a una atencién médica de calidad se ha convertido en una
preocupacion de salud publica cada vez mas importante a lo largo de los afios. El
diagnostico eficaz del cancer es un objetivo primordial en oncopediatria, porque nos
da la posibilidad de un tratamiento oportuno mientras la enfermedad aun se
encuentra en etapas tempranas. Como resultado, el prondstico mejora y la curaciéon
se logra con el minimo de efectos secundarios (5), si bien este tiempo esta
determinado por el paciente, la biologia del tumor, ambiente familiar,
comportamiento clinico del tumor, factores socioecondémicos y asociados al sistema
de salud.

El retraso en el diagnostico se define como el tiempo que toma establecer el
diagndstico, es decir el tiempo transcurrido entre el inicio de los primeros sintomas
o signos relacionados con la enfermedad y su diagnostico definitivo (y la
consecuente iniciacion de un tratamiento especifico (6), una cadena compleja de
eventos se desencadena una vez que un profesional de la salud ve un paciente con
cancer. La combinacion de varios factores relacionados con el proveedor de
atencion médica y la complejidad de la enfermedad del paciente también puede
provocar un retraso atribuible al sistema de atencion médica (5).

Hay diferentes factores que pueden influir en el retraso del diagndstico del cancer
en pediatria y se presentan en diferentes momentos:

1) Desde el momento en que inician los primeros signos y sintomas hasta que
se da la primera consulta médica. En estadios tempranos muchos tumores son
asintomaticos, o los signos y sintomas suelen ser inespecificos. En la mayoria de
los casos la sintomatologia es similar a padecimientos propios o mas comunes en
pediatria, por o que pueden pasar desapercibidos por los padres y esto, esta
directamente relacionado con el contexto sociocultural y econémico de la familia.

(6).

2) Desde la primera consulta hasta la referencia a un centro oncoldgico
acreditado. Recordemos que como se menciond anteriormente el cancer en nifios
es una enfermedad rara, por lo tanto, es importante evitar intervenciones
innecesarias, que puedan demorar el diagndstico oportuno. Ante un paciente con
sospecha de cancer infantil lo mas recomendable siempre es la referencia temprana
a un oncologo pediatra. (6).

10



3) Desde el ingreso del paciente a un centro acreditado hasta la confirmacion
del diagnostico. La duracion de este periodo depende de las caracteristicas de la
Institucion. El proceso puede variar si el paciente ingresa directamente por
urgencias o si es recibido primero por algun otro servicio. Lo mas importante es que
el oncodlogo pediatra conozca al paciente en el mismo momento en que se sospecha
de una neoplasia maligna ya que esto previene retrasos posteriores., mejora la
precision del diagnostico y la estrategia terapéutica. De esta forma, evitamos el
desperdicio de recursos y tiempo. (6).

Resumiendo, los factores que afectan el diagndstico oportuno del cancer infantil
son: a) Las caracteristicas biologicas del tumor, b) Retraso en la primera consulta,
por los padres c) Actitud y conocimientos del personal de salud d) Sistema de salud
y referencia oportuna y e) Caracteristicas del hospital donde es estudiado y tratado
el nifio. (6).

En 2016 se implementd en nuestro servicio de Oncologia Pediatrica el “Cddigo
Dorado” que es un sistema de referencia directa y oportuna desde clinicas familiares
y hospitales de segundo nivel al servicio de Oncopediatria, sin necesidad de ser
valorados por otras unidades.

Hasta el momento no se ha establecido el tiempo de retraso “6ptimo” para cada tipo
de tumor, variando este entre cada pais, por lo tanto, el presente estudio busca
establecer cual es el tiempo diagndstico en el servicio de servicio de oncopediatria
para lo cual realizamos un analisis de la implementacion de Cédigo Dorado desde
enero 2016 hasta marzo 2023.

ANTECEDENTES:

Existen pocos estudios sobre los factores que influyen en el tiempo hasta el
diagndstico en el cancer infantil. Fajardo et. al (2002) realizaron un estudio en el cual
identificaron factores tanto clinicos como sociales que influyen en el retraso del
diagndstico de cancer en los servicios de pediatria algunos hospitales de la Ciudad
de México. (6).

Las leucemias tuvieron el TTD mas corto (media = 1 mes), mientras que el Linfoma
de Hodgkin (LH) y el retinoblastoma tuvieron el TTD mas largo (media = 5 meses).
El mayor riesgo de retraso en el diagndstico se presentd en nifios con LH (OR =7,0;
IC 95% 5,3-9,3), en el grupo de edad de 10 a 14 afios (OR =1,8; IC 95% 1,4-2,3),
con bajo nivel educativo materno (OR = 1,5; IC 95% 1,2-2,1), en la poblacion sin
acceso a la seguridad social (OR =1,3; IC 95% 1,1-1,4), y cuyo lugar de residencia
esta alejado de la Ciudad de México (OR =1,5; IC 95% 1,2-2,1), en la poblacion sin
acceso a la seguridad social (OR =1,3; IC 95% 1,1-1,4) Cl 1.2-2.1). (6).
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Gonzalez et.al (2014) publicaron en GAMO (Gaceta Mexicana de Oncologia) un
estudio (7) sobre el retraso diagndstico y la referencia oportuna del nifio con cancer
al Centro Médico Nacional “20 de Noviembre” del ISSSTE, donde se encontré que
la media de médicos que valoraron a los pacientes antes de llegar al servicio de
oncopediatria fue de 4. Para los intervalos de tiempo, el 26.5% busco atencién
dentro de los primeros 5 dias de iniciados los sintomas, desde la primera consulta
hasta la valoracién por oncologia pediatrica obtuvieron un promedio de 105 dias.
Mientras que el promedio en dias desde la primera valoracién por oncologia
pediatrica hasta la confirmacion del diagnostico por patologia fue de 9. (6).

Con este antecedente se creo el concepto de “Codigo Dorado” en 2016, que es un
sistema de referencia directa y oportuna desde clinicas familiares y hospitales de
segundo nivel al servicio de oncopediatria, sin necesidad de ser valorados por otras
unidades.

Institucionalmente, en el ISSSTE el proceso de referencia de un paciente a tercer
nivel se realiza a través de un formato que debe ser llenado por el médico de primer
contacto, dirigido a un hospital general o regional de segundo nivel y este a su vez
repite el mismo proceso para enviar al paciente a tercer nivel; el objetivo del
programa “Cddigo Dorado” es simplificar todo este proceso administrativo que
puede tardar semanas, meses o incluso superar el afio de espera para ser atendido
en una unidad de tercer nivel, creando una via de comunicacién directa entre los
médicos de primer contacto, o el primer médico que identifique algun signo o
sintoma de sospecha de cancer infantil y la jefatura del servicio de Oncologia
Pediatrica, quien se encarga de gestionar que la referencia sea aceptada dentro de
las primeras 72 horas de haberse enviado.

Para esto se han realizado intervenciones en los tres niveles de atencion, con la
creacion de un manual para padres y cuidadores primarios que explica cuales son
y como identificar los signos y sintomas de cancer infantil y se han realizado cursos
y talleres de capacitaciéon impartidos por el mismo equipo del servicio de Oncologia
Pediatrica del Centro Médico Nacional “20 de Noviembre” dirigidos a médicos de
primer contacto y especialistas en pediatria sobre la deteccién oportuna de signos
y sintomas de cancer infantil, promoviendo la referencia oportuna a Oncologia
Pediatrica y el punto mas importante es el concepto de “Cédigo Dorado” que implica
el identificar este codigo en todos los pacientes con sospecha de cancer infantil de
modo que son referenciados inmediatamente a la Jefatura de Oncologia Pediatrica
sin necesidad de ser referidos previamente a otros hospitales.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La primera causa de muerte por enfermedad en nifios, es el cancer; el retraso en el
diagnostico representa un problema de salud publica que se define como el tiempo
que toma establecer el diagndstico, es decir el tiempo que toma llegar del inicio de
la sintomatologia a la confirmacion del diagnostico.

Si bien se reconoce mundialmente que el diagndstico temprano es crucial y que se
producen retrasos en el diagnostico, debemos comprender los patrones actuales de
las vias de diagnostico e identificar areas de posible mejora para permitir una mejor
atencion.

En ausencia de factores de riesgo modificables reconocidos o estrategias de
deteccion viables (pruebas de tamizaje), el enfoque mas eficaz para mejorar los
resultados de los pacientes pediatricos es el diagndstico temprano que pueda
permitir un tratamiento oportuno y eficaz.

Los sintomas en los nifios suelen ser inespecificos e imitan dolencias mas comunes.
Ademas, la percepcidn de rareza del cancer infantil significa que a menudo no se
considera un diagndstico hasta que hay multiples sintomas, momento en el que la
enfermedad se encuentra en una etapa mas avanzada. En México, 3 de cada 4
nifos (70%) son diagnosticados en estadios avanzados del cancer (4), lo que
implica un aumento importante en el tiempo y el costo del tratamiento, ademas esto
también impacta directamente en la posibilidad de curacion.

Por lo anteriormente mencionado nos hicimos la siguiente pregunta de
investigacion: ;Cuanto ha disminuido el tiempo diagndstico de los pacientes
atendidos en la Unidad de Oncologia Pediatrica del Centro Médico Nacional “20 de
Noviembre” del ISSSTE a partir de la implementacion del Codigo Dorado en el afo
2016.
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JUSTIFICACION

El cancer infantil constituye un importante problema de salud publica, generalmente
no es posible prevenir el cancer infantil, por lo que la estrategia mas adecuada para
disminuir la morbilidad y mejorar la evolucion de la enfermedad es priorizar el
diagndstico temprano.

Cuando se detecta el cancer en los primeros estadios es mas probable que tenga
una buena respuesta al tratamiento, lo que incrementa la posibilidad de
supervivencia, disminuye comorbilidades y sufrimiento, y a menudo requiere un
tratamiento menos costoso y agresivo. Otra posibilidad que tenemos es la de
mejorar considerablemente la calidad de vida de los pacientes si el cancer se
identifica precozmente y se evita el retraso en el inicio del tratamiento.

El cancer pediatrico se presenta con una serie de sintomas de alarma (como fiebre,
cefalea intensa y persistente, dolor éseo y pérdida de peso inexplicable) que pueden
ser identificados por los padres y por médicos debidamente informados.

Este trabajo permitira mostrar las mejoras en materia de tiempo diagndstico a partir
de la implementacién del Cédigo Dorado, que permite establecer un enlace directo
con médicos de primer y segundo nivel de atencion para una referencia oportuna y
disminuir el tiempo de retraso en el diagndstico, de esta forma se tiene un impacto
directo en disminuir el costo del tratamiento y mejorar la posibilidad de cura de
nuestros pacientes, ademas ofrecera una mirada integral sobre el diagndstico
situacional actual del servicio de Oncologia Pediatrica del Centro Médico Nacional
“20 de Noviembre”.
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HIPOTESIS

Se estima un tiempo de referencia promedio de 90 dias en la Unidad Oncologia
Pediatrica del Centro Médico Nacional “20 de Noviembre” del ISSSTE.

OBJETIVO GENERAL

Conocer el tiempo de referencia, es decir, el tiempo que tarda un paciente en ser
atendido en el Servicio de Oncologia Pediatrica del Centro Médico Nacional “20 de
Noviembre” del ISSSTE a partir del inicio de signos y sintomas de cancer infantil
hasta la llegada y aceptacion de la hoja de referencia a partir de la implementacién
del Cédigo Dorado en el Periodo comprendido del 01 de enero de 2017 al 01 de
marzo de 2023.

Objetivos especificos:

. Conocer las caracteristicas demograficas de la poblacion de estudio (sexo,
edad, entidad federativa de procedencia y tipo de cancer)

. Determinar el tiempo transcurrido entre el inicio de sintomas y el momento
del primer contacto con los servicios de salud.

. Determinar el tiempo transcurrido entre el primer contacto con los servicios
de salud y la referencia al servicio de Oncologia Pediatrica del Centro Médico
Nacional “20 de Noviembre”

. Determinar el tiempo transcurrido entre la referencia al servicio de Oncologia
Pediatrica del Centro Médico Nacional “20 de Noviembre” y la confirmacion del
diagndstico de cancer.

. Conocer el numero de médicos visitados previos a su ingreso al servicio de
Oncologia Pediatrica del Centro Médico Nacional “20 de Noviembre”.
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METODOLOGIA

Realizamos un estudio epidemioldgico retrolectivo, transversal y descriptivo de 496
expedientes de pacientes menores de 18 afios con diagnostico histopatologico de
cancer, entre enero del 2017 y marzo del 2023. En este estudio se excluyo a los
pacientes con diagnostico de leucemia. Realizamos estadistica descriptiva con
promedios, medianas, desviacion estandar y minimos y maximos. Asimismo,
establecimos porcentajes en los diferentes subgrupos de diagndstico. Se realizaron
tablas y graficas para representar la informacion.

Diseno del estudio
Descriptivo, analitico, retrolectivo y transversal
Poblacién:

Pacientes con diagndstico de cancer atendidos en el Servicio de Oncologia
Pediatrica del Centro Médico Nacional “20 de Noviembre” durante el periodo
comprendido del 01 de enero de 2017 al 30 de marzo del 2023.

Lugar:

Centro Médico Nacional “20 de Noviembre” ISSSTE. Direccion: Avenida Félix
Cuevas 540, Colonia Del Valle. Alcaldia Benito Juarez. CDMX

Universo de trabajo:

Expedientes clinicos de pacientes con diagndstico de cancer atendidos en el
servicio de Oncologia Pediatrica del Centro Médico Nacional “20 de Noviembre”
durante el periodo comprendido del 01 de enero de 2017 al 30 de marzo del 2023.

Tiempo del estudio:
Del 1° de enero del 2017 al 30 de marzo 2023.
Tiempo de ejecucion:

Tres meses posteriores a la aprobacion del protocolo por los Comités de Etica e
Investigacion, comprendidos entre el 01 de enero y 30 de marzo del 2023.

CRITERIOS DE SELECCION

Criterios de inclusion:

. Menores de 18 arios.
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. Atendidos en el Centro Médico Nacional “20 de Noviembre”.

. Que cuente con historia clinica completa, (que contenga los datos a estudiar
en las variables).

. Que tenga diagndstico histolégico reportado por patdlogos adscritos el centro
médico.
. Que se tenga seguimiento durante un periodo minimo de 1 mes o hasta el

desenlace fatal.

Criterios de exclusion:

. Pacientes con diagndstico de leucemia
Criterios de eliminacion:

. Pacientes con expediente clinico incompleto, (que no contenga los datos a
estudiar en las variables o cuando falten al menos una fecha clave para el estudio)

Tipo de muestreo

Muestreo no probabilistico, consecutivo a conveniencia del investigador, se incluiran
todas las pacientes que cumplan con criterios de seleccion.

Calculo del tamaino de la muestra

El servicio de Oncologia pediatrica del Centro Médico Nacional es una unidad
certificada para la atenciéon de cancer infantil que recibe 750 casos al afio y se
seleccionaran a todos los pacientes referidos a nuestro servicio que cumplan los
criterios en el periodo de estudio.

. Definiciéon conceptual .| Escala de . .
Variable . P y Categoria . Unidad de Medida
operacional medicion
Caracteristicas biolégicas y
fisiologicas que definen a . Masculino:
: - Nominal
Sexo hombres y mujeres. Tomada de la | Cualitativa dicotémica
ficha de identificacion en la Femenino

Historia Clinica.

Afos, se desglosa en cinco categorias:
Tiempo trascurrido en afios desde

el momento del nacimiento del e <1afo
Edad individuo al diagnéstico de cancer. | Cualitativa Ordinal . 1 a5 afios
Tomado de la primera nota de . 6 a 10 afios
oncologia pediétrica. . 11 a 14 afios
. 15 a 18 afios
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Entidad

Corresponde al lugar de
nacimiento entre las 32 entidades

Tomado de la hoja de recoleccion
de datos. (anexo)

. ) litati Nominal Entidad Federativa.
Federativa federativas de los Estados Unidos Cualitativa omina ntidad Federativa
Mexicanos.
. Linfomas
Tipo de cancer de acuerdo con el e Tumores Cerebrales
diagnostico anatomo-patoldgico. e Tumores ¢seos
. . Sarcomas
Tipo . - .
histolégi Las categorias se adaptaron a Cualitativa Ordinal e  Tumores Renales
Istologico partir de la Clasificacion e Tumores Hepaticos
Internacional del cancer Infantil e  Retinoblastoma
(icce) . Tumores Germinales
e Neuroblastoma
) Tiempo transcurrido en dias
Tiempo desde s .
el inicio de desde el inicio de sintomas hasta DI .
. el primer contacto con algin - . 1as, en namero
sintomas hasta . Cuantitativa Discreta
. servicio de salud. Tomado de la
el Primer . s 1,2,3,4,5 ...
hoja de recoleccion de datos.
contacto
(anexo)
Numero de Numero de médicos que
médicos prestaron servicios de salud Médi Visitad .
visitados previo a la referencia al servicio . . edicos Visitados en nimero
) . e Cuantitativa Discreta
previos a de oncologia pediatrica. Tomado 1234 5
Oncélogo de la hoja de recoleccion de e
pediatra datos. (anexo)
Tiempo transcurrido entre el Dias, se desglosa en tres categorias:
Tiempo de primer contacto y la referencia a Ordinal
referencia tercer nivel. Tomado de la hoja de . <7dias
recoleccion de datos. (anexo) Cualitativa e 7al4dias
. > 14 dias
Tiempo transcurrido entre la
) referencia a tercer nivel y la Numero de dias al diagnéstico
Tiempo al ) e . . o .
. . confirmacién del diagnostico. Cuantitativa Discreta
diagnostico

1,2,3,4,5...

TECNICAS Y PROCEDIMIENTOS A EMPLAR

1. Elaboracion del protocolo de investigacion

2. Aprobacién por comités de ética en investigacién, y bioseguridad

3. Revision de expedientes en el sistema SIAH para pacientes con diagndstico
de cancer atendidos en el CMN “20 de Noviembre” en el periodo de 01 de

enero de 2017 a 30 de marzo de 2023.

4. Descarga de variables a hoja de recoleccion de datos y creacion de la base
de datos.
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Se registraron los datos obtenidos en una matriz creada en Microsoft Office
Excel de acuerdo con lo descrito en el cuadro de variables.

Para la obtencién de las variables fue necesario interrogar al momento de la
recoleccion de datos cuatro fechas clave: la fecha de inicio de sintomas, la fecha de
la primera consulta, la fecha de recepcion de la hoja de referencia y la fecha de
confirmacion diagndstica, todas estas obtenidas en el interrogatorio durante la
primera consulta (Anexo).

Para la fecha de inicio de sintomas, si el padre o cuidador primario no recordaba la
fecha exacta se estimo6 de acuerdo con su respuesta, esto es, si nos referia que fue
a principio, a mediados o a finales de mes, se le asigno el 1°, el 15 o el dia 30 del
mes, de igual forma se estimo la fecha de primera consulta.

Para la fecha de la fecha de recepcion de la hoja de referencia, se tomo el dia en
que se realizé la historia clinica, ya que cada caso se individualizé y de acuerdo con
la urgencia, los pacientes aceptados pueden ser recibidos via admisién continua
(por urgencias) en las préximas 24 horas, o se les otorga una cita para ser atendidos
en la consulta de oncologia pediatrica en las proximas 72 horas, esto es posible
gracias a que contamos adicionalmente con consulta vespertina y los dias sabado
para la atencion especifica de estos pacientes.

Para la fecha de confirmacién de diagndstico se tomé la fecha en que se emitio el
reporte patologia y para los casos donde el diagnédstico se realizé porimagen, (ejem.
Retinoblastoma) la fecha en que se realizo el estudio de imagen (ejem. Resonancia
magnética, tomografia, PET-CT, etc.)

5. Anadlisis estadistico
Analisis bivariado para descripcién de la poblacion de estudio y de los
resultados con medidas de tendencia central y de dispersidén, asi como
pruebas de normalidad mediante prueba de Kolmogérov-Smirnov.

6. Elaboracion y analisis de resultados

Los resultados fueron capturados en una base de datos en Microsoft Office
Excel, y posteriormente analizados en el tabulador de datos en el software
IBM SPSS Statistics 23.

Realizamos estadistica descriptiva con promedios, medianas, desviacion
estandar y minimos y maximos. Asimismo, establecimos porcentajes en los
diferentes subgrupos de diagnéstico. Se realizaron tablas para representar la
informacion.
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7. Elaboracion y presentacion de trabajo final de investigacion

8. Cierre de protocolo de investigacion

Aspectos Eticos y Legales

El presente estudio se basa en los lineamientos y estandares internacionales de
investigacion clinica, denominados de “buenas practicas clinicas”. No implica
procedimientos invasivos. Los datos personales seran manejados con base a la ley
de proteccion de datos personales en posesion de particulares, los resultados seran
confidenciales y no seran revelados a ningun tercero.

Se cumple con los establecido en el reglamento de la Ley General de Salud en
Materia de Investigacion para la salud de los Estados Unidos Mexicanos en relacién
a los aspectos éticos en seres humanos, que dispone en el Titulo Segundo Capitulo
uno del articulo 13 que toda investigacion en la que el ser humano sea sujeto de
estudio debera prevalecer el criterio del respeto a su dignidad y la proteccion de sus
derechos y bienestar. Ademas del articulo 14 donde refiere que la investigacion que
se realice en seres humanos debe desarrollare conforme a las bases:

. Debera adaptarse a los principios cientificos y éticos que justifican la
investigacion médica, especialmente en lo que se refiere a su posible contribucion
a la solucién de problemas de salud y al desarrollo de nuevos campos de la ciencia
médica.

. Se debera realizar s6lo cuando el conocimiento que se pretenda producir no
pueda obtenerse por otro medio idéneo.

. Deberan prevalecer siempre las probabilidades de los beneficiados
esperados sobre los riesgos predecibles.

. Debera ser realizada por profesionales de la salud con conocimiento y
experiencia para cuidar la integridad del ser humano, bajo la responsabilidad de una
institucion de atencién a la salud que actue bajo la supervision de las autoridades
sanitarias competentes y que cuente con los recursos humanos y materiales
necesarios, que garanticen el bienestar del sujeto de investigacion.

. Contara con el dictamen favorable de las Comisiones de Investigacion, Etica
y la de Bioseguridad, en su caso.

. Se llevara a cabo cuando se tenga la autorizacion del titular de la institucion
de atencién a la salud.
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. Debera ser suspendida la investigacion de inmediato por el investigador
principal, en el caso de sobrevenir el riesgo de lesiones graves, discapacidad o
muerte del sujeto en quien se realice la investigacion, asi como cuando éste lo
solicite.

En cuanto al expediente clinico se utilizaran exclusivamente datos clinicos
relacionados al estadio de la enfermedad al momento de la obtencion de la muestra
por parte del médico oncologo pediatra.

Los investigadores confirmamos que la revision de los antecedentes cientificos del
proyecto justifican su realizacidén, que contamos con la capacidad para llevarlo a
buen término, nos comprometemos a mantener un estandar cientifico elevado que
permita obtener informacién util para la sociedad, a salvaguardar la confidencialidad
de los datos personales de los participantes en el estudio, pondremos el bienestar
y la seguridad de los pacientes sujetos de investigacién por encima de cualquier
otro objetivo, y nos conduciremos de acuerdo a los estandares éticos aceptados
nacional e internacionalmente segun lo establecido por la Ley General de Salud,
Las Pautas Eticas Internacionales Para la Investigacion y Experimentacion
Biomédica en Seres Humanos de la OMS, asi como la Declaracion de Helsinki.

Autonomia: Es la capacidad de las personas de deliberar sobre sus finalidades
personales y de actuar bajo la direccion de las decisiones que pueda tomar. Todos
los individuos deben ser tratados como seres autonomos y las personas que tienen
la autonomia mermada tienen derecho a la proteccion.

Beneficencia: “Hacer el bien”, la obligacién moral de actuar en beneficio de los
demas. Curar el dafio y promover el bien o el bienestar. Es un principio de ambito
privado y su no-cumplimiento no esta penado legalmente.

No-maleficencia: Es el primum non nocere. No producir dafio y prevenirlo. Incluye
no matar, no provocar dolor ni sufrimiento, no producir incapacidades. No hacer
dano. Es un principio de ambito publico y su incumplimiento esta penado por la ley.

Justicia: Equidad en la distribucion de cargas y beneficios. El criterio para saber si
una actuacion es o no ética, desde el punto de vista de la justicia, es valorar si la
actuacion es equitativa. Debe ser posible para todos aquellos que la necesiten.
Incluye el rechazo a la discriminacion por cualquier motivo. Es también un principio
de caracter publico y legislado.

Conflicto de intereses

Los investigadores declaran no tener conflicto de intereses para la realizacion de la
presente investigacion.
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Recursos y Financiamiento

Recursos Humanos

e Dra. Farina Esther Arreguin Gonzalez, Jefe de Servicio de Oncologia

pediatrica e Investigador principal

e Dr. Rubén Sebastian Barajas, Médico adscrito al servicio de Oncologia

Pediatrica e Investigador adjunto
e Dr. Noé Narvaez Morales, Medico residente de Oncologia pediatrica

Recursos Materiales

e Lapiz, calculadora, plumas, hojas de papel e impresiones

e Computadora con Microsoft Excel para la creacién de base de datos y el

paquete estadisticos SPSS de IBM

Seran aportados por los investigadores.

o Expedientes electronicos en SIAH

Se tomara la informacion del equipo de computo del Centro Médico Nacional “20

de Noviembre” del ISSSTE.

Financiamiento

Financiamiento por el investigador

Cronograma de actividades

Actividad

Responsable

Periodo de tiempo

Disefio del estudio

Farina Esther Arreguin Gonzalez y Noé
Narvéez Morales

01 al 30 de enero 2023

Elaboracion del protocolo

Farina Esther Arreguin Gonzalez, Rubén
Sebastian Barajas y Noé Narvaez
Morales

01 al 30 de febrero 2023

Sometimiento a comité de investigacion,
ética en investigacion y bioseguridad.

Noé Narvaez Morales

01 de marzo al 30 de diciembre 2023

Aprobacion de protocolo y asignacion de
RPI

Coordinacién de Investigacion

29 de diciembre 2023

Revision de expedientes e integracion
de la base de datos

Farina Esther Arreguin Gonzélez, Rubén
Sebastian Barajas y Noé Narvaez
Morales

01 al 30 de enero 2024

Andlisis y elaboracion de resultados

Farina Esther Arreguin Gonzélez, Rubén
Sebastian Barajas y Noé Narvaez
Morales

01 al 15 de febrero 2024

Elaboracion y presentacion de trabajo
final de investigacion

Farina Esther Arreguin Gonzalez, Rubén
Sebastian Barajas y Noé Narvaez
Morales

16 de febrero al 01 de marzo del 2024
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RESULTADOS

Se elaboré de manera inicial una base de datos de 497 expedientes de pacientes
menores de 18 afios con diagnostico histopatolégico de cancer, referidos al Centro
Médico Nacional “20 de Noviembre” del ISSSTE, se excluyeron 20 (con diagndstico
de Leucemia), ya que hasta el momento, los pacientes con diagndstico de leucemia
son atendidos por el servicio de hematologia pediatrica, se eliminaron 2 expedientes
de los cuales no pudimos obtener al menos una de las cuatro fechas clave para
determinar las variables y finalmente se incluyeron en el analisis final 474
expedientes (Figura 1).

Poblacién disponible: 496

Incluidos: 476

Excluidos: 20

] Por diagnéstico de
leucemia

Eliminados: 2

1 Cuando falten dos o mas
fechas clave

Seleccionados: 474

Figura 1. Diagrama de seleccion muestral

Las caracteristicas demograficas de los pacientes incluidos se muestran en la Tabla
1; la distribucion de los pacientes segun su grupo de edad fue la siguiente: lactantes
(<1 afo) 3.7%, preescolar (1 a 5 anos) 27.2%, escolares (de 6 a 10 afos) 22.3% y
adolescentes 27.0% (11 a 14 anos) y 20.0% (15 a 18 afios). El paciente mas joven
fue de 6 meses y el mayor de 18 afios (limite de edad para ser atendidos en la
Coordinacion de Pediatria).
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En general, se sabe que el cancer es una enfermedad que se presenta con mayor
frecuencia en el sexo masculino, lo que concuerda con lo reportado en nuestro

estudio donde el 57.6% (273) son hombres y 42.4% (201) mujeres.

Tabla 1. Caracteristicas demograficas
EDAD (n) (%) | ENTIDAD FEDERATIVA DE (n) (%)
ORIGEN
<1 afo 18 3.7 Aguascalientes 3 0.6
1 -5 afios 129 27.2 | Baja California Norte 3 0.6
6 — 10 afios 104 22.1 ] Baja California Sur 1 0.2
11— 14 afios 128 27 Campeche 5 1.0
15 — 18 afos 95 20 Coahuila 20 4.2
Total 474 100 Colima 6 1.27
Chiapas 9 1.9
Chihuahua 6 1.2
CDMX 111 23.5
Durango 6 1.2
Guanajuato 19 4.0
SEXO (n) (%) Guerrero 31 6.5
Masculino 273 57.6 ] Hidalgo 25 5.3
Femenino 201 42.4 | Jalisco 0 0
Total 474 100 México 80 16.9
Michoacan 17 3.6
Morelos 16 3.3
Nayarit 4 0.8
Nuevo Ledn 2 04
QOaxaca 21 4.4
Puebla 11 2.3
Querétaro 7 1.4
TIPO DE CANCER (n) (%) Quintana Roo 4 0.8
Linfomas 74 15.6 J San Luis Potosi 7 14
Linfoma de Hodgkin 26 35.5
- Linfoma No Hodgkin 48 64.4
Tumores cerebrales 107 22.5 | Sinaloa 4 0.8
Tumores 6seos 48 10.1 Q§ Sonora 2 0.4
Sarcomas 52 10.9 J Tabasco 4 0.8
Tumores Renales 28 5.9 Tamaulipas 5 1.0
Tumores Hepaticos 33 6.9 Tlaxcala 10 2.1
Retinoblastoma 33 6.9 Veracruz 24 5.0
Tumores Germinales 65 13.7 § Yucatan 6 1.2
Neuroblastoma 34 71 Zacatecas 5 1.0
Total 474 100 Total 474 100

En cuanto al lugar de procedencia de nuestros derechohabientes, el 23.5%
provenian a la Ciudad de México, seguido por el Estado de México 16.9% y en tercer
lugar el estado de Guerrero con 6.5%. Ningun paciente fue procedente del estado
de Jalisco. Casi la cuarta parte de los pacientes son originarios de la Ciudad de
México y el resto de la zona centro del pais. Esto se debe a la cercania geografica,
sin embargo, debemos recordar que es un centro de referencia oncolégica por tanto
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encontramos pacientes de los diferentes estados donde no hay un Servicio de
Oncologia Pediatrica.

La frecuencia de los tumores segun el diagndstico por patologia convencional fue la
siguiente: el 22.5% correspondié a tumores del sistema nervioso central (n=107),
linfomas el 15.6% (n=74), de los cuales 64.4% fueron Linfoma no Hodgkin y 35.5%
Linfoma de Hodgkin; los tumores germinales 13.7% (n=65), sarcomas 10.9%,
(n=52), osteosarcoma 10.1% (n=48), Neuroblastoma 7.1%, (n=34) y tumores
hepaticos y retinoblastoma con 6.9% (n=33) cada uno. (Tabla 1).

En este estudio nos centraremos en el tiempo de referencia, definido como el tiempo
que tarda un paciente en ser atendido en el Servicio de Oncologia Pediatrica del
Centro Médico Nacional “20 de Noviembre” del ISSSTE a partir del inicio de signos
y sintomas de cancer infantil hasta la llegada y aceptacion de la hoja de referencia;
si bien, el objetivo principal del estudio no es conocer el retraso diagnostico, que es
el tiempo total desde el inicio de los sintomas hasta el momento de la confirmacion
del diagnostico, es necesario conocer el tiempo de referencia y otros intervalos de
tiempo, por lo que se incluyeron como otras variables el tiempo desde el inicio de
los sintomas hasta el momento del primer contacto con algun servicio de salud, ya
sea de primer o segundo nivel y el tiempo al diagnostico que es el tiempo
transcurrido entre la aceptacion de la hoja de referencia y la confirmacion del
diagndstico.

En la tabla 2 se muestra la distribucion de los intervalos de tiempo por afo. en
cuanto al tiempo desde el inicio de sintomas hasta el primer contacto obtuvimos en
los afios de 2017 (n=93), 2018 (n=73), 2019 (n=63), 2020 (n=55), 2021 (n=77), 2022
(n=74) y 2023 (n=39) una media de 57.3, 36.8, 68.5, 21.9, 38.1, 35.3 y 30.0 dias
respectivamente. Para el tiempo de referencia obtuvimos una media de 120.1 dias
en 2017, 80.4 dias en 2018, 40.3 dias en 2019, 39.6 dias en 2020, 60.1 dias en
2021, 27.5 dias en 2022 y 33.1 dias en 2023. Finalmente, para el tiempo al
diagndstico obtuvimos en 2017 una media de 13.9 dias, 11.2 dias en 2018, 10.1
dias en 2019, 104 dias en 2020, 10.9 dias en los anos 2021 y 2022; y 14.3 dias en
2023.

Se semaforizaron los porcentajes de aceptacién de las hojas de referencia, dividido
en tres intervalos de tiempo; de tal forma que obtuvimos un porcentaje de 85.7% de
pacientes aceptados en menos de 7 dias, 3.7% en un intervalo de 7 a 14 dias y
1.8% en un periodo mayor a 15 dias. (Figura 1).
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Los porcentajes por afio se muestran en la figura 2.

En cuanto a los intervalos de tiempo total de los siete afios que abarca el estudio,
obtuvimos una media de 42.7 dias, con una mediana de 15 dias y una desviacion
estandar de 94.4 dias desde el inicio de los sintomas a la valoracién del primer
médico; del primer médico hasta la atencidén en Tercer Nivel, referido como el tiempo
de referencia encontramos una media de 53.1 dias, con una mediana de 28 y una
deviacion estandar de 92.1dias. Mientras que el tiempo transcurrido desde la
llegada al servicio de oncologia pediatrica del Centro Médico Nacional “20 de
Noviembre” al momento de la confirmacion del diagnéstico, referido como tiempo al
diagnostico obtuvimos una media de 11.9 dias, con una mediana 10 y una
desviacion estandar de 13.9 dias.

El numero de médicos que visitaron tenemos como minimo 1 y maximo 13, con
promedio de 3.9 y una moda de 5 médicos. Cuando se analizé por afio,
encontramos una media de 4.7 médicos en 2017, con una mediana de 5, en 2018,
una media y mediana de 5.2 y 5 respectivamente, en 2019 4.6 y 4 respectivamente,
en 2020 2.6 y 2 respectivamente, en 2021 obtuvimos una media y mediana de 3.0,
en 2022 media de 3.6 y mediana de 4 y para 2023 obtuvimos una media de 5.7 y
una mediana de 6. (Tabla 2).

Se realizé el analisis de los intervalos de tiempo de los afios 2017 a 2023, donde
para el tiempo desde el inicio de los sintomas hasta el primer contacto obtuvimos
una media de 42.7 dias, con una mediana de 15 y una desviacion estandar de 94 .4.
Para el tiempo de referencia obtuvimos una media de 53.1 dias, con una mediana
de 28 y una desviacion estandar de 92.1 y para el tiempo al diagndstico se obtuvo
una media de 11.9 dias, con una mediana de 10 y una desviacion estandar de 13.9.
(Tabla 3).

Tabla 2. Distribucion de los tiempos diagndsticos (dias)

Tiempo desde el inicio de sintomas hasta el Tiempo de Referencia Tiempo al Diagnéstico Médicos visitados
primer contacto
mediana media mediana media %<7 % 7-14 % >15 mediana media sty media
dias dias dias na

2017 93 9 57.3 30 120.1 85.7 3.7 1.8 10 13.9 5 4.7
2018 73 12 36.8 29 80.4 82.1 16.4 1.3 9 1.2 5 5.2
2019 63 35 68.5 30 40.3 77.4 16.1 6.4 10 10.1 4 4.6
2020 55 15 21.9 27 39.6 67.2 18.1 14.5 6 10.4 2 2.6
2021 77 15 38.1 34 60.1 92.3 6.4 1.2 9 10.9 3 3.0
2022 74 13 35.3 18 27.5 79.7 14.8 5.4 10 10.9 4 3.6
2023 39 12.5 30.0 17.5 33.1 52.5 45 2.5 10 14.3 6 5.7
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Tabla 3. Intervalos de tiempo obtenidos de 2017 a 2023 (dias)

Mediana Media Desviacién estandar
Tiempo desde el inicio de sintomas hasta el primer 15 427 94.4
contacto
Tiempo de referencia 28 53.1 92.1
Tiempo al diagnéstico 10 11.9 13.9

Acepacion de hojas de referencia por afo
Aceptacion de hojas de referencia 2017

a2023 100.00%
9 80.00%
100% 79% 0
80% 60.00% —@—<7dias
60% 40.00% 8 a14dias
40% 16% —0—>15di
(o 1as
20% 5% ._././0\./.\. =000
0% f— 0.00%
<7dias 8a1l4dias >15dias 2016 2018 2020 2022 2024
Figura 1 Figura 2

DISCUSION:

El cancer es la primera causa de muerte por enfermedad en nifios; el retraso en el
diagnostico representa un problema de salud publica que se define como el tiempo
que toma establecer el diagndstico, es decir el tiempo transcurrido entre el inicio de
los primeros sintomas o signos relacionados con la enfermedad y su diagndstico
definitivo.

En México, 3 de cada 4 nifios (70%) son diagnosticados en etapas avanzadas de la
enfermedad, lo que incrementa considerablemente el tiempo y costo del
tratamiento, y disminuye de manera importante la posibilidad de curarse (4).

A diferencia del cancer en los adultos, en pediatria, no contamos con pruebas de
tamizaje (mastografia, papanicolaou, antigeno prostatico), por lo que la unica forma
que tenemos de realizar un diagnéstico oportuno es con el reconocimiento de datos
de alarma o signos y sintomas tempranos de la enfermedad; esto se logra mediante
padres, maestros y cuidadores primarios bien informados y personal de salud
capacitado, para lo cual se creo el “Codigo Dorado”.

El Cédigo Dorado permite establecer un enlace directo con médicos de primer y
segundo nivel de atencion para una referencia oportuna y disminuir el tiempo de
retraso en el diagnéstico, ademas se cre6 un manual dirigido a padres, maestros y
cuidadores primarios, distribuido gratuitamente en estancias infantiles del ISSSTE
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y escuelas publicas, que también esta disponible a través de los portales oficiales
del ISSSTE en internet para informar a este sector de la poblacién en materia de
datos de alarma de cancer infantil que pueden reconocer y ante los cuales deben
buscar atencion médica. Por otro lado, el equipo que integra el servicio de oncologia
pediatrica del Centro Médico Nacional “20 de Noviembre” otorga cursos y platicas
de capacitacion para pediatras y médicos generales encargados de la atencion de
los nifios en el primer y segundo nivel de atencidn con el fin de que se logre una
referencia mas temprana de los pacientes con sospecha de cancer infantil.

En 2017, el numero de dias en promedio del tiempo de referencia se estimé en
120.1, para la fecha de corte de este estudio (marzo 2023) este promedio se estimo
en 33.1 dias, lo que traduce una reduccién del 72.5% en el promedio de dias del
tiempo de referencia en los ultimos 7 afios. En general se observa una tendencia a
la disminucion a través del tiempo del estudio, sin embargo, en 2021, obtuvimos un
promedio de 60.1, lo que representa un incremento respecto al 2020 donde el
promedio fue de 39.6, esto en consecuencia a la contingencia sanitaria que nos
afectd a nivel mundial por COVID-19 entre los afios 2020 y 2021. Sin embargo, a
pesar de este incremento en 2019, la tendencia en el porcentaje de aceptacion de
hojas de referencia fue de 79% para los aceptados en menos de 7 dias, y cuando
se analiza este porcentaje por afio, encontramos que en 2021 obtuvimos el mayor
porcentaje (92.3%) esto, también explicado por la pandemia que atravesamos en
ese afno, ya que, si bien, entre los afos 2020 y 2021 disminuyo el numero de hojas
de referencia recibidas, no se cerr6 el servicio en ningun momento ni se prolongo el
tiempo de aceptacion de las hojas, lo que tuvo también un impacto en el numero de
médicos visitados; el promedio general fue de 5, pero, en el afio 2020 fue de 2 y en
2021 el promedio fue de 3 médicos ya que la mayoria de los médicos durante la
pandemia preferia referir a los pacientes a alguna institucion de salud.

En cuanto al tiempo desde el inicio de sintomas hasta el primer contacto obtuvimos
una media de 42.7 dias y se repite la tendencia de incremento entre los afios 2020
y 2021, tiempo en el que la poblacion estuvo confinada al aislamiento por la
pandemia; a pesar de los esfuerzos realizados por informar y educar a la poblacion,
no tenemos control sobre esta variable ya que depende del momento en el que los
padres o cuidador primario decidan buscar la atencién de un profesional de la salud
y esto depende directamente de la condicion sociocultural y econémica de cada
familia, e incluso del grado de escolaridad de los padres o de quien esta a cargo del
menor.

El tiempo al diagndstico tampoco depende en su totalidad del servicio de oncologia
pediatrica, institucionalmente dependemos de los tiempos de otros servicios como
patologia, quién nos marca un tiempo de 10 dias habiles para emitir un reporte
oficial sobre cualquier estudio anatomopatolégico o revisidbn de material, de la
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misma forma, dependemos de las agendas del servicio de imagenologia; la
sobresaturacion; y la falta de insumos e incluso recursos materiales, se traducen en
retraso de varias semanas o incluso meses para llegar a la confirmacion de un
diagnostico, por esto es importante contar con personal administrativo y directivos
sensibles a este problema, a pesar de todo esto, gracias a los esfuerzos realizados
en conjunto y con el apoyo de dichos servicios hemos logrado acortar lo mas posible
el tiempo al diagnostico, obteniendo un promedio de 13.9 dias, logrando obtener un
minimo de 10.1 dias en 2019.

Por lo anterior este estudio se enfoca como objetivo principal en el tiempo de
referencia que es la unica variable donde si tenemos control de la variable, ya que
se han las consultas vespertinas de lunes a viernes y la consulta sabatina para la
atencion de los pacientes aceptados mediante hoja de referencia, aunado a la
politica de cero rechazo, los pacientes con datos de urgencia son recibidos via
admision continua dentro de las primeras 24 horas y los pacientes sin datos de
urgencia son atendidos por la consulta dentro de las primeras 72 horas.

No existe en la literatura un tiempo establecido a partir del cual se considera retraso
en el diagndstico, ya que en el caso del cancer depende inicialmente de la biologia
del tumor, por ejemplo, en el caso de una leucemia o un linfoma que son la primera
y el tercer tipo de cancer mas frecuente en la infancia respectivamente, y tumores
de crecimiento rapido y alta tasa de replicacién, un mes, podria considerarse retraso
en el diagnéstico, sin embargo, para un glioma de bajo grado, que es uno de los
tipos de tumores cerebrales mas frecuentes en la infancia (segunda causa de
cancer en la infancia) y que caracteristicamente son tumores de crecimiento lento,
podria tomar uno o mas afos para considerarse retraso en el diagndstico.
Adicionalmente estan los factores que dependen del entorno sociocultural del
paciente, los que dependen del sistema de referencia y de la infraestructura de los
servicios de salud y los que dependen del personal de salud.

El Codigo Dorado se enfoca en lograr una referencia temprana, es decir en un
periodo maximo de 15 dias a partir del reconocimiento de los primeros signos o
sintomas de alarma de cancer infantil independientemente de cual sea el tipo de
cancer, ya que si bien, en tumores de crecimiento lento esto podria no tener un gran
impacto, en tumores de crecimiento rapido representa la diferencia entre lograr la
cura y salvar la vida de un paciente.

Tomando como referencia un estudio realizado en 2014, en este mismo servicio de
oncologia pediatrica un dato importante a resaltar es que el promedio de dias entre
la primera valoracion médica hasta la referencia a tercer nivel se estimé6 en 105 dias,
comparado con el presente estudio donde estimamos un promedio de 53.1 dias, sin
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embargo, no podemos realizar una comparacion con pruebas estadisticas ya que al
ser diferentes los objetivos de dicho estudio las variables a estudiar son diferentes.

A partir del 2016, y desde la implementacion del Cédigo Dorado se ha buscado
mejorar la atencion en el servicio de Oncologia Pediatrica del Centro Médico
Nacional “20de Noviembre”, en el 2023 se remodelo el servicio de Admision
Continua, estos trabajos duraron varios meses, por lo que esto pudo haber influido
en el retraso de la atencion de los pacientes. Ademas, a finales del mismo afio y
principios del 2024 gracias al apoyo de la direccidén general del ISSSTE se realizo
un mantenimiento mayor a las instalaciones del servicio de oncologia pediatrica, si
bien, esto mejoro la calidad de la atencion de los pacientes, y actualmente se han
recuperado al cien por ciento las capacidades del servicio, durante un periodo de
aproximadamente 5 meses nuestro numero de camas se redujo de 21 a 8, lo que
también influyo a que en este periodo de tiempo se redujera el volumen de
pacientes.

En nuestra hipétesis estimamos un promedio de 90 dias en el tiempo de referencia,
con base en el tiempo establecido previamente en el estudio de 2014 (120 dias),
nuestro estudio muestra una tendencia a la disminucion del tiempo de referencia,
obtuvimos un promedio de 53 dias, estos resultados son alentadores, sin embargo,
aun falta para llegar a la meta de los 15 dias, para lo cual debemos seguir trabajando
en equipo con los padres y las autoridades sanitarias para lograr la implementacién
de todas las fases del Cdédigo Dorado, por nuestra parte continuamos con la
capacitacidon continua al personal y a médicos de primer y segundo nivel, asi como
con la educacion de promotores dorados. Es necesario contar con autoridades
sanitarias sensibles y conscientes del problema de salud publica que representa el
cancer infantil.

LIMITACIONES DEL ESTUDIO

Nuestro estudio es retrospectivo, lo que podria representar un sesgo de recuerdo
en las entrevistas a los padres. Es dificil evaluar retrospectivamente el intervalo
exacto desde el inicio de los sintomas hasta el momento de diagnéstico final.

Debido a la emergencia sanitaria presentada a nivel mundial por COVID-19 que
afecto de manera general los servicios de salud en el periodo entre 2020 y 2021,
por lo que esto pudo haber influido en el retraso en la atencidén de pacientes en dicho
periodo.

Conclusiones

El cancer infantil es una enfermedad curable si se detecta tempranamente y se trata
oportunamente, es necesario continuar con la capacitaciéon continua a médicos de
primer contacto y sensibilizar a las autoridades sanitarias ya que encontramos que
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el mayor tiempo de retraso ocurre entre el momento del primer contacto con algun
servicio de salud y la referencia a tercer nivel, esto debido a tramites administrativos.

Con la implementacion del “Cédigo Dorado” se ha logrado mejorar el tiempo
diagnostico en el servicio de Oncologia Pediatrica del Centro Médico Nacional “20
de Noviembre”, sin embargo aun quedan areas de oportunidad en las que
trabajaremos para mejorar el acceso a los servicios de salud para todos, es muy
importante la sensibilizacion de los administrativos ante esta enfermedad en la que
el tiempo tiene un impacto directo en la posibilidad de curacion y sobrevida de los
pacientes.

En el presente estudio obtuvimos una reduccion del 72.5% en el promedio de dias
del tiempo de referencia en los ultimos 7 afios, esto representa una tendencia a la
disminucién del tiempo diagnéstico.
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Anexo

REGISTRO DE CANCER EN NINOS Y ADOLESCENTES / TUMOR SOLIDO
SERVICIO DE ONCOLOGIA PEDIATRICA

FECHAACTUAL: [ !

DATOS DL LA UNIDAD

NORMBRE COMPLETO DEL MEDICO:

UNIDAD: CMN 20 DE NOVIEMBRE CLUES: D=ISTO00312  ENTIDAD UNIDAD: CCMY SERVICIO: OMCOLOGIA ZEDIATRICA

DATCS DEL PACIENTE

NOMERE:

AFPELLIDOD PATERNO
CEDULA DEL PACIENTE:

APELLIDO MATERNG
TIPO DE CEDULA : [ ] /UHUD

|:| 7LHUO DE COMYUSE

NOMBRE(S)

FECHADENACIMENTODD/MMfAAAA: [ f || so.Hua
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[ ] s1.HuA DE conyuas

TIL CCLULAR: TIL TU0- [] YZrAMILIAK LE PENS'UNADU
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| N A A e O
DATOS DIL TAMILIAR
NOMBRE:

APELLIDO PATERNO APELLIDO MATERNO NOMERE[S)
PARENTESCO:
TEL. CELULAR: TEL FUIO: E-MAIL:
DATOS DE DIAGNOSTICO ¥ TRATAMIENTO
CARACTIR TUMOR: TUMOR SOLIDC  LUGAR DILTUMOR 50LIDO:  UNICO  MULTIPLE

CLAVE Y TOPOGRAFIA

] [

CLAVE E HISTOLDGIA

CLASIFICACION INTERNACIONAL DE CANCER EN LA NINEZ (ICCC)
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DIAGNOSTICO CIE-10:

DIAGNOSTICO HISTOPATOLOGICO:

EDAD ALDIAGNOSTICO: __ ANODEDIAGNOSTICO

FECHA DE INICIO DE SINTOMAS DD/MM/aaAA:  /f
FECHA DE PRIMERA CONSULTADD/MM/AAAA:  f  f
FECHA DE RECEPCION DE SM1-17 DD/MM/aAAA: — f f
FECHA DE CONFIRMACION DIAGNOSTICA DD/MM/AAAA: / /

NUMERO DE MEDICOS VISITADOS

35

dias

dias

dias
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