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1. RESUMEN

Introduccion

El cuidado del nifio oncoldgico resulta complejo debido a la gran
cantidad de alteraciones que experimentan. Estas no solo afectan a nivel
fisico, sino que también afectan a nivel psicoldégico e involucran a toda la
unidad familiar.
Objetivo

Disefar un software que suponga un soporte de ayuda al cuidado para

padres/cuidadores del nifio oncoldgico.

Metodologia

Se trata de la elaboracion de un plan de mejora, para el cual se ha
realizado una busqueda bibliografica en las principales bases de datos vy
paginas web oficiales. Asi mismo, se ha realizado un diagrama de Ishikawa
para establecer las principales variables que determinan el problema
detectado. El ambito de actuacion son los padres/cuidadores de los infantes
oncoldgicos.
Desarrollo

Siguiendo el ciclo de mejora de calidad de Deming, se ha propuesto un
plan de mejora basado en la creacién de un soporte informatico que sirva
como medio de ayuda para el cuidado del nifio oncoldégico que permita
aumentar el afrontamiento y disminuya la ansiedad.
Conclusion

Debido a que el servicio actual de salud no puede cubrir todas las
necesidades de los infantes de oncoldgicos, resulta de gran utilidad la
creacion de una aplicacion mévil que ayude a los padres/cuidadores al
cuidado del nifio oncoldgico para asi cubrir sus necesidades.
Palabras clave

Cancer infantil, cuidador/familiar, cuidados, enfermeria, software.



ABSTRACT
Introduction

Take care oncological child is difficult due to the large number of
alterations they experience. These not only affect the physical, but also affect

the psychological levels and they involve the entire family unit.

Objective

Desingning a software that involves support for parets and child care
providers of these oncological children.
Methodology

This is the development for an improvement plan, for which a
bibliographic search has been carried out in the mains databases and oficial
web pages. Also, an Ishikawa diagram has been made to establish the main
variables that determine the detected problem. The scope of actién are
parents/caregivers of oncological infants.
Summary

Following Deming's Quality Improvement Cycle, an improvement plan
based on the creation of computer support has been proposed to serve as a
means of assisting with the crae of the cancer child to increase coping and
reduce anxiety.
Conclusion

Since the curret health service cannor cover all the needs of infants
with cancer, it is very useful to create a mobile application that helps
parents/caregivers to care oncological children to meet their needs.
Key words

Childhood cancer, parents/caregivers, cares, nursing, software.



2. INTRODUCCION

Ya Hipocrates en su famosa obra Corpus Hipocraticum describid las
neoplasias, conocidas coloquialmente como céncer, como lesiones ulcerosas
crénicas que se desarrollan progresivamente y sin control expandiéndose por

los tejidos como las patas de un cangrejo, en griego karkinos 1.

En la actualidad el céncer es definido por la Organizaciéon Mundial de la
Salud (en adelante OMS) como un proceso de crecimiento y diseminacion
incontrolado de células, que puede aparecer en cualquier lugar del organismo
y que tiene capacidad para invadir otras estructuras cercanas o a distancia;
si estos procesos neoplasicos aparecen antes de los quince afios, se denomina

cancer infantil 23,

Las neoplasias infantiles son poco frecuentes y se diferencian del resto
en sus formas de aparicién, la manera de diseminacion y el tratamiento. Las
mas frecuentes son: las leucemias, los tumores cerebrales o de nervios
centrales, el neuroblastoma y el linfoma No Hodking. Estos se desarrollan de
una manera rapida y se diseminan con una mayor facilidad debido al estado
de inmadurez celular en el que los nifios se encuentran, fomentando asi el
rapido crecimiento de células malignas #°. Cada uno de ellos tiene un
tratamiento diferente; pero todos se basan en la combinacion de
quimioterapia, radioterapia y, en algunos casos, cirugia. Estos tratamientos
provocan diferentes reacciones adversas entre las que destacan: la mucositis
bucofaringea y a las alteraciones cardiovasculares como la isquemia
miocardica, la hipertension arterial y la alteracidon de la serie plaquetar, que
provoca sangrados inesperados “!!'. Ademas de las anteriormente citadas,
presentan otros sintomas inespecificos como fatiga, diarrea, vomitos, dolor,
alopecia, estrefimiento, trastornos del suefio y complicaciones infecciosas

debido al estado inmunodeprimido en el que se encuentran 12

Asi mismo, el trabajo realizado por el Grupo de Investigacion del
Cuidado de Enfermeria al Paciente Crénico de la Facultad de Enfermeria de la
Universidad Nacional de Colombia, demuestra que no sdlo presentan
sintomas a nivel fisico; sino que también a nivel psicoldogico, tales como
dificultades para socializar con sus iguales, debido al absentismo escolary a

cambios en la autoimagen y la autoestima !3. Estos problemas psicoldgicos



no solamente afectan al nifio; sino que también afectan a su entorno, ya que
este diagnodstico supone un gran choque emocional que causa sentimientos

de negacion y duelo anticipado 416,

Ademas, segun el estudio realizado por el Programa Post-Graduacion
de Enfermeria de la Universidad Federal de Paraiba, los mas afectados son
los hermanos, ya que pueden apreciar un cambio brusco en el ambiente
familiar llegando a experimentar cambios emocionales, entre los que
destacan: el temor, la culpabilidad, el miedo a enfermar y los celos por una

falta de atencién 17: 18,

Todo esto esta corroborado por el estudio sobre los cuidados del nifio
oncoldgico y su familia, realizado por la comunidad de Castilla la Mancha y
dirigido por D@ Maria Angeles Martinez, supervisora de enfermeria pediatrica
del Hospital General de Albacete, perteneciente al sistema publico de salud.
Este defiende que el cancer infantil no es una patologia individual; sino que
es una enfermedad familiar que requiere la ayuda de un equipo de salud
multidisciplinar, ya que provoca un cambio radical en su entorno y en las

actividades cotidianas *°.

Dentro del equipo multidisciplinar todas las figuras son importantes,
pero el papel de enfermeria dedicado al cuidado adquiere una gran relevancia
en la formacién de los padres/cuidadores acerca de los cuidados que necesita
el nifio oncoldgico. Ademas, la enfermeria supone un punto de referencia para
consultar las posibles dudas que surjan sobre los otros aspectos del
tratamiento: tanto en el hospital, como posteriormente en su domicilio. Esto
es debido a que se establece una relacion de confianza entre ambas partes
(enfermera-cuidador-paciente), lo que permite la expresidon de los

sentimientos y dudas de una manera mas sencilla 2% 21,

Asi mismo, la tesis dirigida por la Doctora Cristineide dos Anjos
profesora de la Facultad de ciencias de la Salud de la Universidad Federal
Fluminense, defiende que los nifios oncoldgicos necesitan la figura de un
cuidador informal, que por lo general suele recaer en la madre. Esta afronta
los cuidados durante el tratamiento, la vigilancia de signos y sintomas, la

resolucién de problemas y el mantenimiento de la unidad familiar 12/ 7,22, 23,

10



A pesar de las multiples alteraciones, las neoplasias infantiles son poco
frecuentes afectando entre el 0,5% vy el 4,6% de la poblacién pueril, lo que
supone una incidencia que oscila entre 50 y 200 casos por cada millén de
infantes, siendo las mas frecuentes: las leucemias (26%), los tumores
cerebrales o de nervios centrales (21%), el neuroblastoma (7%) y el linfoma
No Hodking (6%). Asimismo, hay otros tipos a tener en cuenta como el
linfoma Hodking, el carcinoma de tiroides y el cancer testicular de células

germinales 3> (Anexo 1).

No obstante, las tasas de mortalidad de cancer infantil no superan el
10-15%, siendo el meduloblastoma (12%), el ependimoma (9%), el
osteosarcoma (7%) y el sarcoma de Ewing los que causan una mayor
mortalidad. A pesar de ello, las neoplasias suponen la segunda causa de
mortalidad infantil por detras de los accidentes domésticos; aunque se espera

que éstas disminuyan, debido al avance de las nuevas tecnologias > 24 2>,

Segun un estudio realizado por la Sociedad Americana del Cancer
(American Cancer Society), las neoplasias infantiles se encuentran
distribuidas por todo el mundo y se ven influenciadas por diferentes factores
de riesgo como el sexo y la raza. Desde el punto de vista étnico se observan
variaciones en la incidencia de cancer infantil, debido a que los nifios de raza
caucasica presentan mayores tasas que los de raza asiatica y raza negra vy,
estos a su vez, presentan una mayor incidencia que los niflos descendientes
de los nativos americanos °. Otro de los factores que afecta a la aparicion de
una neoplasia es el sexo, ya que dependiendo de éste se observa una
frecuencia diferente en cada uno de ellos y diferentes tasas de mortalidad.
Un ejemplo es el caso de la leucemia linfoide aguda (en adelante LLA), la cual
afecta al 26% de la poblacion infantil y tiene una tasa de mortalidad del 15%
en varones y del 12% en mujeres, segln un estudio realizado por la

Universidad de Delawere 26-28,

En Espana se estiman alrededor de 1.100 casos nuevos de cancer
infantil al afio, siendo las leucemias las mas frecuentes, ya que suponen el
30% del total, seguidas por los tumores del sistema nervioso central que
suponen el 22% vy los linfomas el 13% 2° 3 (Anexo 2). El nUmero de casos
por comunidad auténoma, depende de su poblacion. En Aragon se estima que

hay unos 40 casos nuevos al afio y en el Gltimo estudio realizado, durante los

11



anos 2003-2007, se reflejé un total de 99 casos nuevos en nifios; de los
cuales la mayoria eran debidos a una causa hematoldgica (41%), entre las
que destaca la LLA que supone el 46% de todas las neoplasias hematoldgicas.
Sin embargo, en las nifias hubo un total de 59 casos nuevos, entre los que
destacan los tumores cerebrales que suponen el 34% 3% 32, Ademas, en el
ultimo estudio de mortalidad realizado por el Instituto Nacional de Estadistica
(en adelante INE) en el afio 2018, se reportaron un total de 5 muertes por
causa oncoldgica en todo Aragén, de los cuales sélo uno era por LLA 33 (Anexo
3).

Asi mismo, una pesquisa realizada por el Ministerio de Sanidad 2*
demuestra que solo el 93% de los pacientes puede acceder al sistema
sanitario de una manera rapida y sencilla, por lo que deberia plantearse una

nueva forma de acceso mas facil y efectiva.

Por todo lo expuesto, se puede considerar de vital importancia la
creacion de un soporte informatico como medio de ayuda externa para las
familias de nifios oncopediatricos, que pueda resolver las dudas sobre los
aspectos relacionados con el cuidado del infante oncoldgico y les permita

llegar a los profesionales sanitarios de una manera rapida y eficaz.
3. OBJETIVOS
3.1 OBJETIVO GENERAL

— Disefiar un software que suponga un soporte de ayuda al cuidado para

padres/cuidadores del nifio oncoldgico.
3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

— Saber cémo actuar ante las posibles reacciones adversas del
tratamiento oncoldgico.

— Ofrecer cuidados de enfermeria sobre el correcto manejo de la fiebre
en el nifio oncoldgico.

— Establecer pautas dietéticas adecuadas al paciente oncoldgico.

— Proporcionar un contacto directo con el personal de enfermeria de la
unidad de oncohematologia pediatrica del Hospital Materno Infantil de

Zaragoza.

12



4. METODOLOGIA

Para comenzar la realizacion de este plan de mejora, basado en un
soporte informatico que suponga un punto de referencia para el cuidado del
nifo oncoldgico, se realiza un diagrama de Gantt para establecer el tiempo
de ejecucién de cada una de las partes que lo componen (Gréfico 1). Este
estd sujeto a posibles modificaciones durante el desarrollo del proyecto
(Gréfico 2). Asi mismo, para establecer todas las variables que determinan el
problema detectado se ha optado como metodologia la elaboracién de un
diagrama de Ishikawa o diagrama de causa-efecto (Grafico 3). Este es
definido como una herramienta de control de calidad usada para facilitar el
analisis de un problema, en la cual se ordenan y clasifican las diferentes

causas y efectos para analizar el inconveniente detectado 34.

En este caso se pueden diferenciar cuatro variables principales: el
personal sanitario, la infraestructura, la zona de salud y el Paciente-Usuario-
Cliente (en adelante PUC). Estas a su vez de pueden dividir en dos partes,

las variables derivadas del servicio de salud y las derivadas del propio PUC.

Dentro de las variables derivadas del servicio de salud destaca la
zona de salud, la cual ocupa una zona geografica extensa y por tanto cuenta
con un alto ratio de pacientes. Esto a su vez estd relacionado con la
infraestructura la cual resulta insuficiente para toda la poblacion y ademas se
encuentra anticuada. Asi mismo, cabe destacar la falta de personal sanitario
para amplios ratios de PUC y el déficit de conocimientos de este por falta de
especializacion en el tema a tratar y por la constate movilidad en el puesto

de trabajo.

Dentro de las variables derivadas del PUC, se encuentran todas las
caracteristicas que lo definen como la edad, las costumbres o el tipo de
neoplasia. Todas estas caracteristicas determinan unos cuidados diferentes
para cada uno de los pacientes, adaptados a sus necesidades, esto en muchas

ocasiones no es posible realizarlo por una falta de medios.

Por todo ello se puede concluir que existe un déficit en la atencién del PUC
como consecuencia de una falta de cobertura por parte del servicio de salud
y por una falta de personal sanitario, lo que impide realizar una atencién

especializada a cada uno de los pacientes.

13



Grafico 1. Diagrama de Gantt.
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Fuente: Elaboracion propia.

Grafico 2. Diagrama de Gantt modificado.

Diagrama de Gantt modificado
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Fuente: Elaboracion propia.
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Grafico 3. Diagrama de Ishikawa.
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Fuente: Elaboracién propia.

4.1 ESTRATEGIA DE BUSQUEDA

Se ha realizado una busqueda bibliografica en las siguientes bases de
datos: Scielo, PubMed, Cuiden, Science Direct, Dialnet y Lilacs, utilizando las
palabas clave y los criterios de selecciéon y exclusién que se muestran a

continuacion (Tablas 1y 2).

Ademas, se ha obtenido informacion de bases de datos oficiales para
conocer la situacion actual de las neoplasias infantiles en Espafa y los

diferentes protocolos de actuacion (Tabla 3).

15
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Tabla 1. Seleccion de articulos.

céncer AND
etimologia 3 1 1 1
cancer infantil AND
eventos adversos 2 2 2 6,7
céncer infantil AND
familia 22 4 3 14,18, 22
céancer infantil AND
enferm* 75 3 2 20,23
cancer infantil AND
definicién 2 1 1 24
childhood cancer AND
statistics 130 5 2 5
childhood cancer AND
cardiovascular events 21 3 2 8,9
childhood cancer AND
sex 10 4 3 26, 27,28
chidlhood cancer AND
nurs* 147 3 1 16
cancer infantil
(revisiones) 42 5 3 12,13,17
cancer infantil AND
apoyo social 9 2 1 15
cancer infantil AND
enferm* 13 3 1 21
céncer infantil AND
enferm* 5 2 0
481 38 22

Fuente: Elaboracién propia.

Tabla 2. Criterios de inclusion y exclusion.

Idiomas: Espafiol,Portugufies e Inglés.

Articulos que estén en otros idiomas

Articulos y publicaciones entre los afos
2010y 2020.

Articulos previos al 31 de diciembre
de 2009.

Disponibilidad del texto completo.

No disponibilidad del texto completo.

Articulos y publicaciones basados en la
poblacién infantil.

Articulos y publicaciones no basados
en la poblacidn infantil.

Fuente: Elaboracion propia.
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Tabla 3. Paginas web, guias y protocolos.

https://www.who.int/es r 2,3,11
https://www.cancer.gov/espanol 4
https://www.pediatriaintegral.es/ 10

https://www.mscbs.gob.es/ 24, 30
https://ruidera.uclm.es/xmlui/bitstream/handle/10578/318/1997-6.pdf ?sequence=1 19
http://www.sehop.or, 29
https://www.aspanoa.org/ 31
https://www.aragon.es/ 32
https://www.ine.es/ 33

Fuente: Elaboraciéon propia.
4.2 DISENO DEL PLAN DE MEJORA

El disefio de este software se ha realizado siguiendo la estructura del ciclo
de mejora de calidad de Deming (Grafico 3). En cada uno de los apartados

se han analizado diferentes aspectos:

— Plan: deteccion del problema y analisis de la situacion actual mediante

la busqueda bibliografica y planificacion de cambios de mejora.
-~ Do: puesta en marcha los cambios de mejora a través de la aplicacion.

- Check: valorar los resultados obtenidos tras la publicacién vy

realizacion del soporte informatico a través de indicadores.

— Act: modificar algunos aspectos que no hayan resultado totalmente

satisfactorios para asi alcanzar los objetivos planeados.

17



Grafico 4. Ciclo de mejora de calidad de Deming.
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4.3 POBLACION DIANA

La poblacién a la cual va dirigida este proyecto de mejora, son los
padres/cuidadores de infantes oncoldgicos que se encuentran en tratamiento

en el Hospital Materno Infantil de Zaragoza (Aragdn, Espafa).
4.4 DEMARCACION GEOGRAFICA

El area geografica para la cual esta disefiado este proyecto corresponde
al area de salud perteneciente al Hospital Materno Infantil de Zaragoza
(Aragdn, Espafa), perteneciente al Sector II del sistema publico de salud
(Imagen 1). Este servicio da cobertura a la comunidad auténoma de Aragdn

y a La Rioja (Imagen 2).

Este plan de mejora estd dirigido concretamente a la unidad de
Oncologia y Hematologia del Hospital Materno Infantil de Zaragoza, la cual
cuenta con un total de 18 camas para ofrecer tratamientos continuados y la
unidad de hospital de dia para tratamientos ambulantes. Esta unidad se

encuentra en la tercera planta del Hospital Materno Infantil (Imagen 3).

18



Imagen 1. Sector II de salud.

Huesca

Barbastro

faragoza 1

Laragoza 2
faragoza 3
Calatayud
Teruel

Alcaiiiz

Bisqueda en todo Aragon

Fuente: Guia practica de servicios sanitarios. Disponible en:
http://www.zaragoza.es/contenidos/consumo/GUIAPRACTICADESERVICIOS

SANITARIOS.pdf

Imagen 2. Zona geografica perteneciente al Hospital Materno

Infantil de Zaragoza.

Fuente: Mapa de Espafia por provincias. Disponible en:

https://analisisydecision.es/trucos-excel-mapa-de-espana-por-provincias-

mejores-versiones/
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Imagen 3. Localizacion del Hospital Materno Infantil de Zaragoza.
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Fuente: Servicio Aragonés de salud. Disponible en:

http://sectorzaragozados.salud.aragon.es/paginas-libres/portal-

sector/informacion-al-ciudadano/gquia-de-acceso/hospital-materno-

infantil/f0750 accesos-y-entradas.html

Direccidn: Paseo Isabel la Catdlica, 1-3, 50009 Zaragoza.
4.5 AMBITO TEMPORAL

Se ha establecido un periodo de pilotaje de julio a agosto de 2020, tras
el cual se realizardn los cambios que se consideren oportunos para mejorar

el software.
5. DESARROLLO
5.1 PLAN

5.1.2 éCuél es el problema detectado?

Como se ha mencionado anteriormente, el servicio de salud actual no
da cobertura a la totalidad de la poblacién, llegando al 93% de esta; por lo
que hay un 7% de la poblacién que carece de los recursos necesarios para

acceder a este.

En el caso de la Unidad de Oncologia y Hematologia del Hospital
Materno Infantil de Zaragoza (Aragodn, Espafia), hay un total de 27 niflos que

carecen de un acceso sencillo al servicio de salud.
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5.1.2 (Qué se va a realizar?

Se va a llevar a cabo una nueva aplicacién mévil que permita acceder
de manera rapida y sencilla a informacidn veraz y contrastada para que los
padres/cuidadores de nifilos oncoldgicos puedan encontrar respuesta a

algunas de sus principales de dudas.

5.1.3 éPor qué se va a realizar?

Este plan de mejora se va a realizar para dar cobertura a la mayor
parte de la poblacidn que sea posible. Ademas, los pacientes oncoldgicos
precisan de cuidados especificos que generan una gran cantidad de dudas e

inseguridades en los padres/cuidadores.

5.1.4 ¢Como se quiere lograr?

Por todo ello este plan de mejora propone la creacién de una aplicacién
movil accesible para todos los pacientes, que permita que los
padres/cuidadores de los nifos oncolégicos puedan obtener respuesta a
algunas de sus principales dudas. Ademas, se le entregara a cada familia una

Tablet para garantizar el acceso a esta.

5.1.5 ¢Qué beneficios y cargas presenta?

A continuacién, se va a mostrar en forma de tabla los diferentes

beneficios y cargas que presenta la creacion de este soporte informatico
(Tabla 4).

Tabla 4. Beneficios y cargas del plan de mejora.

Rapida resolucion de dudas.
Disminucién de la ansiedad. Aumento de la responsabilidad.
Empoderamiento. Manejo de las nuevas tecnologias.

Aumento de la carga de trabajo del personal

Disminucidn de la carga de trabajo del personal encargado de la aplicacion.
asistencial. Aumento de las responsabilidades.

Actualizacion de la aplicacion.

Aumento de la cobertura. Inversion econdmica incial.
Soporte y mantenimiento de la aplicacién.

Fuente: Elaboracion propia.
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5.2 DO

5.2.1 Evaluacion previa

Para conocer la pertinencia de la creacién de esta aplicacion se va a
realizar una encuesta previa a los padres/cuidadores de los nifios oncoldgicos.
En ella valoraran del uno al cinco el grado de conveniencia que ellos creen de
cada uno de los apartados. Ademas, esta encuesta contard con un apartado
donde ellos puedan expresar sus principales necesidades. Esta encuesta esta
disponible en:
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLScoHUYrNiQp gMIxtXa5Xggxax
AdB76B6rM0OMg4Qezvh7cvNA/viewform (Anexo 4).

Asi mismo, también se realizard una encuesta para conocer la opinién
de los profesionales sanitarios acerca de dicha aplicacién. Esta encuesta esta
disponible en:
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLScTzhSRkXgUmw29h pRSsQrv
YolGWIMwDaOIDIRIImruW5x9A/viewform?usp=sf link (Anexo 5).

5.2.2 Creacion y soporte de la aplicacion

Como se ha mencionado anteriormente, este plan de mejora esta
basado en la creacién de un software de ayuda al cuidado del nifio oncoldgico.
Para la creacion de este se ha contado con la ayuda de un informatico, el cual
ha sido el encargado de la programaciéon y soporte de la aplicacion. Ademas,
también se ha contado con una enfermera, la cual ha sido la encargada de
verificar y contrastar la informacién que se encuentra dentro de dicha

aplicacion.

Esta aplicacion se encuentra dividida en diferentes apartados los cuales
se detallan en la siguiente tabla (Tabla 5). Estos apartados han sido
seleccionados debido a que representan las principales reacciones adveras y
complicaciones generadas por el tratamiento oncoldgico y por tanto suponen
la principal causa de dudas e inseguridades de los padres/cuidadores de los
infantes oncoldgicos. También, estaran sujetos a posibles cambios para

responder a las necesidades de los cuidadores en cada momento.
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Asi mismo, la aplicaciéon contara con un apartado que contenga los
principales nimeros de interés para que puedan ponerse en contacto con

personal especializado en el caso de una urgencia.

Ademas, para asegurar el acceso de todas las familias a esta aplicacién,
se hard entrega de una Tablet a cada una de ellas. Estas seran cedidas a las
familias durante todo el proceso de tratamiento del infante y contaran con un

seguro para garantizar su disponibilidad.

Tabla 5. Apartados de la aplicacion.

Quimioterapia:
Cuadles son las reacciones adversas mas frecuentes.
Cémo se debe actuar.
Consultar al personal.
Radioterapia:
Cuadles son las reacciones adversas mas frecuentes.
Como se debe actuar.
Consultar al personal.
Cirugia:
Cuadles son las reacciones adversas mas frecuentes.
Cémo se debe actuar.
Consultar al personal.

Correcto manejo de la fiebre.
¢Debo acuidir al médico?
Prestar atencidn a otros signos.
¢Debo admnistrar algiin medicamento?

¢Qué es?
Clasificacion de los estadios y como tratar cada uno.
Consultar al personal.

Tipos de sangrados:
Petequias.
Sangrados verdaderos.

Importancia del peso.
Diferentes tipos de alimentacion.
Manejo de la sonda nasogastrica.

Teléfonos de interés.

Fuente: Elaboracion propia.
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5.2.3 Material y presupuesto

A continuacion, se pasa a detallar en forma de tabla el presupuesto
estimado para la puesta en marcha de este plan de mejora. Ademas, dado
que es una aplicacion mévil, a estos gastos iniciales habra que sumarles los
gastos de soporte y actualizacién de la aplicacidon que se tendran que realizar

cada afio (Tablas 6 y 7) 3> 36,

Tabla 6. Coste inicial del plan de mejora.

Apple Store

449,00 € Fecha: Abril 2020 28 Unidades 12.572,00 €
Apple Store

45,00 € Fecha: Abril 2020 28 Unidades 1.260,00 €
Apple Store

79,00 € Fecha: Abril 2020 28 Unidades 2.212,00€

Portal del transparencia

11,20€ del Gobierno de Aragén 30 horas 336,00 €
(por hora) Fecha: Abril 2020
Portal del transparencia
8,05 € del Gobierno de Aragén 30 horas 241,50€

(por hora) Fecha: Abril 2020

16.621,50 €

Fuente: Elaboracion propia.

Tabla 7. Coste del mantenimiento y soporte del plan de mejora por

ano.

Apple Store
39,50 € Fecha: Abril 2020 28 Unidades 1.106,00 €

Portal del transparencia

11,20€ del Gobierno de Aragén 40 horas 448,00 €
(por hora) Fecha: Abril 2020
Portal del transparencia
8,05 € del Gobierno de Aragdén 40 horas 322,00€

(por hora) Fecha: Abril 2020

1.876,00 €

Fuente: Elaboracion propia.
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5.3 CHECK

Para identificar los diferentes aspectos que sean susceptibles de
mejora, se utilizardn los siguientes indicadores, los cuales se muestran
detallados en las siguientes tablas (Tablas 8, 9, 10y 11).

Indicadores de estructura:

— Disponibilidad del software en las plataformas digitales.

Indicadores de proceso:

— Numero de descargas de la aplicacién.

— Numero de horas de uso de la aplicacion.

Indicadores de resultado:

- Grado de satisfaccion de los padres/cuidadores de los nifos
oncoldgicos (Anexo 6). La encuesta de satisfaccién se encuentra
disponible en:
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSd tBOoKjKxJIMulbFGas
VMsz-a-JrLgwH3b7i50zkL x9VGQ/viewform?usp=sf link.

Tabla 8. Indicador de estructura I.

Dispenibilidad del software en las plataformas digitales.

Numere de plataformas digitales que contengan la aplicacién

NGmero total de plataformas digitales.

Perigdo de tiempe; Durante la totalidad del periodo de pilotaje.

Antes de sacar al mercado |a aplicacién, se contactara con las
diferentes plataformas digitales para Intentar conseguir que la
aplicacién se encuentre en ellas.
Es necesario conocer el nimero de plataformas digitales que
estarian interesadas en contar con la aplicacién, para asf poder
llegar al mayor numero de personas posibles. ‘
El Informético encargado de la creacidn y soporte de |a aplicacién,

Los meses que dura el periodo de pilotaje.
Indicador de estructura. ‘
La persona responsable de la creacién y soporte de la aplicacion se |
encargara de evaluar y seleccionar las diferentes plataformas
digitales,
El 50% de las plataformas digitales contendran ia aplicacién.

Fuente: Elaboracion propia.
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Tabla 9. Indicador de proceso 1.

Numero de descargas de Ia aplicacién.

Namero de descargas de |2 aplicacion.

Numero total de personas que han accedido a ella.

Periodo de tiempo: Durante la totalidad del periodo de pilotaje.

Dado que es una aplicacion que ha sido creada para aumentar |a
cobertura del servicio de salud, resulta necesanio analizar su
alcance,

Conoclendo el nimero total de descargas, se pedrd hacer una
valoracién del alcance de la aplicacién.

El informatico encargado de la creacién y soporte de 1a aplicacién,

Los meses que dura el perodo de pilotaje,
Indicador de proceso,
La persona responsable de la creacidn y soporte de la aplicacién se
encargara de evaluar el aicance de esta y el nimero de descargas.
Que al menos 80% de las personas que accedan a la aplicacién
hagan uso de ella,

Fuente: Elaboracion propia.

Tabla 10. Indicador de proceso II.

Numero de horas de uso de la aplicacién.

Numero de horas de uso de la aplicacién al dia.

Numero de horas que componen un dia.

Perigdo de tiempo: Durante |a totalidad del periodo de pilotaje.

Dado que descargar una aplicacién no implica usarla, resulta
necesario valorar el uso de esta.

Conocer el numero de horas de uso de la aplicacién al dia ayuda a
valorar la utilidad de esta.

El informatico encargado de la creacion y soporte de la aplicacion.

Los meses que dura el periodo de pilotaje.

Indicador de proceso.
La persona responsable de la creacién y soporte de la aplicacién se
encargara de evaluar el alcance de esta y el nimero de descargas.

Que la aplicacién sea usada durante al menos 45 minutoes al dia.

Fuente: Elaboracion propia.
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Tabla 11. Indicador de resultado 1.

Grado de satisfaccdn de los padres/cuidadores de los nifios
oncoldgicos.
NGmero de padres/cuidadores satisfechos con la aplicacion.

Nimero de padres/cuidadores que han utdizado la aplicacidn.

Pericdo de tiempo: Tras el periodo de pilotaje.

Para valorar la satisfaccion de los padres/cuidadores con la
aplicacién, se le hara llegar, tras el periodo de pilotaje, una
encuesta de satisfaccidn la cual valorara la aplicacidn mediante
diferentes items.

La satisfaccién de los padres/culdadores es un indicador muy
relevante, ya que, sl esta &s elevada, serla relevante |a

implantacién de esta aplicacion en el servicio de salud,

La enfermera responsable de la Informacién que contiene la
aplicacién,
La semana posterier a finalizar el periodo de pllotaje.

Indicador de resultado.
La enfermera responsable de la informacién de la aplicacidn hard
llegar a las familias una encuesta de satisfaccién a la totalidad de
los usuarios.,

Se espera que el porcentaje de satisfaccion sea superior al 859%.

Fuente: Elaboracion propia.
5.4 ACT

Una vez obtenidos todos los resultados de los indicadores se procedera
a su analisis para valorar tanto los aspectos positivos como los negativos de
este plan de mejora. Si los resultados son positivos se continuara utilizando
la aplicacién como medio de ayuda al cuidado del nifio oncoldgico, pero si los
resultados son negativos se reevaluara todo el plan de mejora para analizar
las posibles causas del problema, realizando de nuevo el proceso de

planificacion para poder conseguir el objetivo fijado.

Ademas, tras esta primera evaluacion posterior al periodo de pilotaje
se continuaran haciendo evaluaciones progresivas para determinar las
posibles actualizaciones que pudieran ser necesarias para mejorar la
aplicacion. Esto se analizara siguiendo los sistemas de valoracion actuales en
las plataformas de descargas, los cuales estan constituidos por un sistema de

valoracién por estrellas y comentarios de los usuarios.
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6. DISCUSION

Como se ha mencionado anteriormente, la familia tiene un papel
importante en el cuidado del nifilo oncoldgico. Por ello, numerosos estudios
defienden que el cancer infantil no es una enfermedad individual, sino que es

una enfermedad colectiva que involucra a toda la unidad familiar.

Un ejemplo de ello es el estudio realizado por el grupo de investigacion
del cuidado de enfermeria en el paciente cronico de la facultad de enfermeria
de la Universidad Nacional de Colombia?'3, el cual defiende que la familia es
un pilar fundamental en el cuidado del nifo oncoldgico y que para poder
afrontar dichos cuidados se requiere de una preparacién y un entrenamiento
previo para asi fomentar la resolucion de problemas relacionados con esta
patologia. Sin embargo, toda esta responsabilidad deriva en altos niveles de
ansiedad y frustracidon por lo que en muchas ocasiones se requiere de un
apoyo externo, lo cual se consigue con un aumento de la accesibilidad al

servicio de salud para mejorar el afrontamiento.

Otro estudio realizado en el Hospital de Albacete y dirigido por Maria
Angeles Martinez!®, defiende que ofrecer demasiada informacién a los
familiares puede resultar contraproducente, por lo que se debe dar
informacidn verificada poco a poco para asi disminuir los niveles de ansiedad

y aumentar la seguridad.

Sin embargo, otros trabajos como el realizado en la Universidad
Federal de Paraiba por el Programa Post-Graduacién de Enfermerial’, el cual
defiende que el servicio de salud actual no estd preparado para ofrecer este
tipo de apoyo sanitario a pesar de ser uno de los pilares fundamentales en el

cuidado del nifio oncoldgico.

Otra tesis realizada por la Facultad de Ciencias de la Salud de la
Universidad Federal Fluminense!? defiende que, ademas de lo anteriormente
mencionado, también se debe ofrecer un apoyo externo que permita el

descanso del cuidador principal.

Por todo ello, se puede decir que todos los estudios entienden el cancer
infantil como una patologia colectiva que requiere apoyo externo por parte

del servicio de salud.
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7. CONCLUSIONES

Primera: Este plan de mejora supone un punto de referencia para
padres/cuidadores del paciente oncoldgico, ofreciéndoles una herramienta de
ayuda al cuidado que consigue aumentar su afrontamiento y disminuir la

ansiedad.

Segunda: Se espera aumentar el nivel de conocimiento acerca de las
diferentes reacciones adversas provocadas por el tratamiento oncoldgico,
para que las familias puedan discernir el grado de gravedad de cada una de

las situaciones.

Tercera: Con la informacidn contenida en dicha aplicacién, se espera que las
familias puedan establecer medidas dietéticas adecuadas a cada fase del
tratamiento oncoldgico, proporcionando a los infantes una dieta variada y

equilibrada que cubra sus requerimientos energéticos.

Cuarta: Este plan de mejora ofrece una puesta en contacto rapida y sencilla

con profesionales sanitarios.

Quinta: Se espera que la aplicacidon realizada en este plan de mejora se

pueda incluir dentro del servicio autondmico de salud.
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ANEXOS

ANEXO 1: Neoplasias infantiles mas frecuentes en el mundo.

NEOPLASIAS INFANTILES MAS FRECUENTES EN EL MUNDO

8 Leucerniz Unfoide Aguda 8 Tumores carebyales y de nendos centrales B Neuroblastoma
® Linnforra no Hodung 8 Leucerru s Meeionds Aguda 8 Tumor Ge Willms

Fuente: Elaboraciéon propia.
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ANEXO 2: Neoplasias infantiles mas frecuentes en Espana.

NEOPLASIAS INFANTILES MAS FRECUENTES EN ESPANA

B Leucemias ® Linfomas | Sistemna Nerviosa Central

B Sstema Nervioso Senstivo @ Retinoblastoma @ Tumores Renales

B Tumorss hepsticos B Tumores oseos B Tumores de calulas geminales
& Melanomas y epitefiales 8 Sarcomas en tejidos biandos W Otros

Fuente: Elaboracion propia.
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ANEXO 3: Neoplasias infantiles mas frecuentes en Aragon.

Neoplasias infantiles mas frecuentes en Aragon

m Leucemia Linfoide Aguda m Linfoma No Hodking m Leucemia Mieloide Aguda w Linfoma Hodking
B Otras Leucemias ® Tumores del SNC B Tumores 0seos B Tumores Renales
B Tumores del tejido conjuntivo ® Tumores Hipofisiarios H Otros

Fuente: Elaboracién propia.
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ANEXO 4: Encuesta de valoracion previa a la creacion del software

para padres/cuidadores.

Evaluacion previa

La siguiente encuesta corresponde al desarrollo de una aplicacién

acerca de los cuidados del nifio oncoldgico. Por favor, marque del 1 al 5,

siendo el 1 “estoy totalmente en desacuerdo” y el 5 “estoy totalmente de

acuerdo”, las siguientes afirmaciones.

Me siento desprotegido por el servicio de salud.

Me resulta facil acceder al servicio de salud.

Cuento con la suficiente informacion para afrontar los ciudados del
nino oncoldgico.

El servicio de salud responde a mis necesidades con respecto al
cuidado del nifio oncolégico.

Tengo a mi disposicion recursos para resolver mis dudas sobre
el cuidado del nifo oncoldgico.

Considero necesaria la puesta en marcha de una aplicacidn acerca
del cuidado del nifo oncoldgico.

Tengo a mi disposicion un dispositivo electréonico para porder
acceder a dicha aplicacion.

Tengo a mi disposicion un facil acceso a internet.

Me resulta facil el correcto manejo de los dispositivos electronicos.

Por ultimo, conteste de manera breve a la cuestion que se le presenta.

Considero necesario que estén incluidas en la aplicacion los siguientes

apartado:

Ej. Manejo de la fiebre, alimentacion, etc.
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ANEXO 5: Encuesta de valoracion previa a la creacion del software

para el personal de enfermeria.

Evaluacion previa

La siguiente encuesta corresponde al desarrollo de una aplicacién
acerca de los cuidados del nifio oncoldgico. Por favor, marque del 1 al 5,
siendo el 1 “estoy totalmente en desacuerdo” y el 5 “estoy totalmente de

acuerdo”, las siguientes afirmaciones.

Pienso que los PUC se encuentran desprotegidos por el servicio de salud.

Creo que el servicio de salud cuenta con un facil acceso para los PUC.

Creo que las familias de los infantes oncolégicos cuenta con la suficiente
informacién para afrontar los cuidados de este.

Creo que el servicio de salud responde a las necesidades sobre el cuidado
del nifio oncoldgico.

Pienso que los cuidadores de los nifios oncoldgicos tienen a su disposicidon
recursos para resolver sus dudas sobre el cuidado.

Considero necesaria la puesta en marcha de una aplicacion acerca del
cuidado del nifio oncolégico.

Por ultimo, conteste de manera breve a la cuestién que se le presenta.

¢Con gué apartados deberia contar dicha APP?

Ej. Manejo de la fiebre, alimentacién, etc.
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ANEXO 6: Encuesta de satisfaccion.

Encuesta de satisfaccion

La siguiente encuesta corresponde a la valoracidn final de la aplicacién.
Por favor, marque del 1 al 5, siendo el 1 “estoy totalmente en desacuerdo” y

el 5 “estoy totalmente de acuerdo”, las siguientes afirmaciones.

Los recursos proporcionados han sido sufcientes.

Los recursos utilizados han sido de utilidad.

Los temas a tratar han sido de mi interés.

La informacidn otorgada ha sido precisa.
Los conceptos explicados han sido de facil
comprension.
Cuento con la suficiente informacidn para afrontar
los cuidados del nifio oncolégico.

Me siento protegido por el servicio de salud.

Me resulta facil acceder al servicio de salud.

Me resulta facil el manejo de la aplicacién.

Tengo a mi disposicidn recursos para resolver mis
dudas sobre el cuidado del nifio oncoldgico.

Por ultimo, conteste de manera breve a las cuestiones que se le presentan.

- Indigue los aspectos que mas le han gustado de la aplicacidn.

- Indique los puntos negativos de la aplicacién.
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¢Considera necesaria la introducciéon de mas apartados?

¢Recomendaria el uso de esta aplicacion?
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