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Resumen

Introduccion. Es frecuente asistir a familias prove-
nientes de provincias muy distantes de la Capital
Federal, que deben permanecer largos periodos de
tiempo lejos del hogar, durante todo el tratamiento
de su hijo con cancer, lo que plantea problemas que
van maés alld de lo asistencial.

Objetivos. 1. Detallar las acciones médicas y el com-
portamiento social de los pacientes pedidtricos con
céncer asistidos en el Hospital de Pediatria “Prof.
Dr. Juan P. Garrahan” de la Ciudad Auténoma de
Buenos Aires, derivados de cinco provincias del
nor-noreste argentino. 2. Describir las condicionesy
recursos humanos y materiales de hospitales de
cabecera de tales provincias, para determinar la
factibilidad de integrar centros asistenciales pro-
vinciales en la atencién del cdncer pediatrico.
Poblacién, material y métodos. Se analizé una pobla-
cién pedidtrica con cdncer atendida entre 1996 y
1998 en el Hospital Garrahan, procedente de Chaco,
Formosa, Misiones, Corrientes y Santiago del Este-
ro. Se excluyeron pacientes que sélo requirieron
cirugia o quimioterapias breves y los fallecidos en
los primeros 3 meses de tratamiento. Se analizaron
variables sociales (estructura familiar, condiciones
habitacionales y cobertura social) y médicas (diag-
néstico, niimero de consultas e internaciones y evo-
lucién). Se realiz6 una visita en terreno a los Hospi-
tales “Avelino Casteldn” (Chaco) y “Juan Pablo II”
(Corrientes), donde se relevé informacion sobre sus
recursos e infraestructura.

Resultados. Se analizaron 50 pacientes (26 varones),
con una edad mediana de 4,9 afios. El 30% de las
familias no tenfa un vinculo estable y el 88% de los
pacientes tenfa uno o mas hermanos. El 26% de las
familias presentaban necesidades bdsicas insatisfe-
chas. Se trasladaron a través de instituciones publi-
cas o recursos familiares 24 nifios (48%). Los pacien-
tes que completaron el tratamiento permanecieron
lejos de sus hogares entre 1y 2 afios, y s6lo 4 nifios,
en estadio terminal de la enfermedad, recibieron
tratamiento paliativo en sus provincias. El diagnés-
tico de leucemia fue el predominante (42%). Las
complicaciones inherentes ala quimioterapia tuvie-
ron un manejo médico convencional. Hubo 97
internaciones por neutropenia febril (71% episo-
dios de bajo riesgo). Ambos hospitales evaluados
cuentan con unidades de internacién y de cuidados
intensivos, con soporte del laboratorio e imdgenes,
clinicos, oncélogos pediatras, enfermeras especiali-
zadas y cirujanos.

Conclusiones. Seria factible completar etapas del tra-

tamiento en hospitales de provincia, atenuando asi
en parte el elevado costo socio-econémico-familiar
que implica la atencién de nifios con céncer lejos de
sus hogares.

Palabras clave: cincer pedidtrico, redes de atencion.

Summary

Introduction. Pediatric patients with cancer must
remain for extremely long periods out of theirhomes.
Objective. The aim of this study includes two main
objectives. The first is to describe the clinical and
social behavior of pediatric patients with cancer
referred to Buenos Aires, for diagnostic and thera-
peutic purposes, to a tertiary care center and must
remain for a long time in this city, far away from
their homes. The second objective is to evaluate the
regional conditions to carry out the management of
these patients in different periods of their illnesses
in local hospitals to diminish the social impact that
these chronic illnesses produce on them.
Population, material & methods. Patients with cancer,
all of them living in five Argentinean provinces
located in the Nort-East of the country were assisted
at the Hospital Garrahan in Buenos Aires and were
enrolled in this study. The selected patients were
admitted to the Cytostatic Administration Unit to
receive courses of prolonged chemotherapy during
the period June 1996-May 1998. Medical (diagnosis,
number of visits and hospitalizations, autcomes)
and social (family structure, residence conditions,
social assistance) variables were analyzed. Two re-
gional pediatric centers were visited and evaluated.
Results. We analyzed fifty patients (26 boys and 24
girls). They had different types of pediatric cancers
and their ages ranged between 0.4 and 15.9 years
old (median 4.9). Eighty eight percent of the pa-
tients had one or more siblings and 26% lived in
extreme poverty. Predominant diagnosis was leu-
kaemia (42%). Chemotherapy complications were
managed with conventional treatment. Patients who
completed treatmentspent 1-2 yearsin Buenos Aires.
Up to the date of this report 33 patients (66%), had
been under treatment for more than six months.
Regional pediatric centers have specializad staff,
surgeons, intensive care units, laboratory and image
diagnoses support.

Conclusions. Efforts must be made to shorten the
time of diagnosis and therapeutical indications.
Hereafter, it would be convenient to continue treat-
ment in their own provinces in accordance with an
oncological team.

Key words: pediatric cancer, medical care networks.
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INTRODUCCION

En los tdltimos afios, el prondstico del
cancer pedidtrico ha mejorado significativa-
mente debido al incremento en la intensidad
y duracién del tratamiento."? Esto conlleva
periodos mds prolongados de hospitaliza-
cién y seguimiento ambulatorio,® plantean-
do problemas al equipo de salud que van
mads alld de lo estrictamente asistencial. En
nuestro medio, asistimos con frecuencia a
familias provenientes de provincias muy dis-
tantes de la Capital Federal, que deben per-
manecer por extensos periodos lejos de sus
hogares, durante todo el tratamiento del hijo
con cédncer.”” Ello agrega al problema de
salud, graves problemas sociales, familiares
y econémicos, provocando desarraigo, pér-
dida de la insercién laboral, desintegracién
familiar, transculturacién y, ademds, mayo-
res costos al sistema de salud.

No hemos encontrado en la bibliografia
trabajos que consideren el impacto socio-eco-
némico-familiar que implican estas migracio-
nes en procura de recibir el tratamiento de una
enfermedad oncohematolégica. El presente
estudio se realiz6 con el fin de determinar la
factibilidad de integrar a centros asistenciales
de provincia en la atencién del cancer pedia-
trico, reduciendo la permanencia de las fami-
lias en Buenos Aires, y asi atenuar el impacto
que la enfermedad produce.

OBJETIVO

1. Detallar las acciones médicas y el com-
portamiento social de los pacientes pe-
diatricos con cancer asistidos en el Hospi-
tal de Pediatria “Prof. Dr. Juan P. Garra-
han” de la Ciudad Auténoma de Buenos
Aires, derivados de cinco provincias del
nor-noreste argentino.

2. Describir las condiciones y recursos hu-
manos y materiales de hospitales de cabe-
cera de tales provincias, para determinar
la factibilidad de integrar centros
asistenciales provinciales en la atencién
del cancer pedidtrico.

POBLACION, MATERIAL Y METODOS
Observamos el nimero de nifios atendi-
dos de las distintas regiones del pais y selec-
cionamos para el estudio la zona con el ma-
yor porcentaje de pacientes asistidos en el
Hospital Garrahan (Tabla 1). Por lo tanto, se
estudiaron todos los nifios con cdncer proce-

dentes de las provincias de: Chaco, Formosa,

Misiones, Corrientes y Santiago del Estero,

asistidos en el periodo comprendido entre el

1 dejunio de 1996 y el 31 de mayo de 1998 en

el Hospital de Pediatria “Prof. Dr. Juan P.

Garrahan” de la Ciudad Auténoma de Bue-

nos Aires.

Se excluyeron de este trabajo los pacien-
tes que sélo requirieron cirugia o quimiote-
rapias breves (menos de 12 horas de interna-
cién) y los fallecidos en los primeros 3 meses
de tratamiento.

Universo de variables: Se analizaron:

a) variables sociales: edad, sexo, lugar de
procedencia, origen de los recursos utili-
zados para el traslado hacia este centro
asistencial (personales, del dmbito estatal
o cobertura médica), estructura familiar
(tipo de vinculo entre los padres y ndme-
ro de hermanos), ocupacién del sostén
familiar, nivel de instruccién de los pa-
dres, condiciones habitacionales (ubica-
cién de la vivienda, condiciones sanita-
rias y grado de hacinamiento), persona
encargada del cuidado del paciente du-
rante la hospitalizacién y cobertura so-
cial; y

b) variables clinicas: diagnéstico oncolégico,
ndmero de consultas e internaciones, sus
causas e intervenciones médicas y evolu-
cién (continuidad del tratamiento, cura-
cién, 6bitos y derivaciones hacia su lugar
de origen). Se realizaron encuestas a car-
go del Servicio Social del Hospital y las
variables clinicas se recogieron del anali-
sis de las historias clinicas. En las
internaciones por neutropenia febril se
determing riesgo.”

Se realiz6 una visita en terreno a dos

TaBLA 1. Procedencia de los niiios derivados para
tratamiento oncolégico

Lugar %o
Capital Federal y Gran Buenos Aires 50
Provincia de Buenos Aires 16
Regién nor-noreste 21
Patagonia

Regién central

Regioén del noroeste

Cuyo

Total 100




hospitales pedidtricos: el Hospital “Avelino
Castelan” (Chaco) y el Hospital “Juan Pablo
II” (Corrientes), donde se relevd informa-
cién sobre la infraestructura material y los
recursos humanos mediante observacién di-
recta y entrevistas. Se determind la existen-
cia de: camas en unidad de cuidados intensi-
vos pedidtricos, camas con las condiciones
de aislamiento necesario, servicio de imége-
nes, fuente de suministro de medicacién on-
colégica, pediatras, oncélogos y personal de
enfermeria especializado para la atencién de
estos pacientes.

Disefio: Este es un estudio transversal,
retrospectivoy descriptivo cuyos datos obte-
nidos de las historias clinicas, se volcaron en
una base datos (Epi-Info 96).

RESULTADOS

Se incluyeron en el presente estudio un
total de 50 pacientes: 26 varones (52%) y 24
mujeres (48%), que ingresaron al Hospital en
el periodo analizado. El rango de edades
estuvo comprendido entre 0,4 y 15,9 afios
(mediana 4,9).

a. Variables sociales:

Las provincias de procedencia se consig-
nan en la Tabla 2.

Se documentd un vinculo familiar estable
en 35 parejas (70%). Ocho nifios (16%) tenian
a sus padres separados y en7 casos (14%), se
trataba de una madre soltera.

Si bien 6 nifios (12%) eran hijos tinicos en
el momento del diagndstico, el resto (88%)
tenfa uno o mds hermanos y en 14 casos
(28%) integraban un ntcleo familiar nume-
r0s0, con 3 hermanos o mas.

El sostén familiar tenia estabilidad labo-
ral en un 82%, mientras que 6 padres (12%)
tenfan una actividad transitoria (changas) y
3 (6%) de ellos estaban desocupados.

TaBLA 2. Procedencia de los pacientes estudiados
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E188% de los padres habia completado la
ensefianza primaria. De éstos, el 14% alcanz6
graduacién universitaria.

La ubicacién de la vivienda era en un
barrio industrial en 32 familias (64%), en un
barrio residencial en 14 (28%) y en uno de
emergencia o zonarural en 4 (8%). E126% de
las familias presentaban necesidades basicas
insatisfechas.

En el 84% de los casos la madre se encar-
g6 del cuidado de su hijo hospitalizado, el
padre, en el 2%; otro familiar en el 2% y
ambos padres alternadamente, enel 12% de
los casos.

Veintiséis de los pacientes (52%) poseian
algtn tipo de cobertura social y fueron deri-
vados con costas provenientes de su obra
social; el resto, 24 nifios (48%) se trasladé a
través de la gestion de instituciones publicas
provinciales (Ministerio de Salud de cada
provincia) o mediante recursos econémicos
familiares.

b. Variables clinicas:

El diagnéstico de leucemia en sus formas
linfoblastica aguda y mieloblastica aguda,
fue el predominante, con 15y 6 casos respec-
tivamente (42%). Los diagndsticos oncol6gi-
cos agrupados se muestran en la Tabla 3.

Los cincuenta pacientes del estudio reci-
bieron 205 ciclos de quimioterapia en inter-
nacién con un rango entre 1 y 8 ciclos por
paciente (mediana de 4 ciclos) (Tabla 4). Cua-
rentay cinco pacientes recibieron entre 1y 87
ciclos de quimioterapia ambulatoria (pro-
medio 20) (Tabla 5). En todos los pacientes,
las complicaciones inherentes a la adminis-
tracion de citostaticos (nduseas, vomitos, fie-
bre, convulsiones, alteraciones hidroelectro-
liticas) requirieron manejo médico conven-
cional.

Se documentaron 1.504 consultas en el
drea ambulatoria para control de su enfer-

TaBLA 3. Diagndsticos oncolégicos de los pacientes
estudiados

Provincia n %o

Misiones 16 32 Patologias n %
Corrientes 13 26 Leucemias y linfomas 24 48
Santiago del Estero 10 20 Tumores sélidos 14 28
Formosa 7 14 Tumores del sistema nervioso central 7 14
Chaco 4 8 Osteosarcoma 5 10
Total 50 100 Total 50 100
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medad de base, independientes de las reali-
zadas para procedimientos o internaciones
programadas. El rango por paciente fue en-
tre 4 y 73 consultas (mediana 32).

Recibieron radioterapia profildctica o te-
rapéutica 16 pacientes que insumieron en-
tre 13 y 72 sesiones de terapia radiante (me-
diana 49).

Tres de 5 pacientes afectados de osteosar-
coma, requirieron amputacién y un tumor
ocular fue enucleado. A todos los pacientes
con leucemia, linfoma o neuroblastoma se
les realizaron biopsias de médula 6sea; al
resto de los pacientes con tumores sélidos se
les efectuaron biopsias diagnosticas, con re-
seccion parcial o total del tumor, segtn las
circunstancias.

Seregistraron 102 internaciones como con-
secuencia de una complicacién inherente a la
quimioterapia, en 97 casos debidas a una cau-
sa infecciosa. Treinta y cinco pacientes (70%),
requirieron internacién por neutropenia fe-
brilenunaomadsoportunidades. E171% delos
episodios se consideraron de bajo riesgo.

Dos pacientes requirieroninternaciéon por
deshidratacién secundaria a vémitos tardios
provocados por efecto de la quimioterapia.
Un nifio se internd por hemorragia digestiva
alta secundaria a plaquetopenia. Un pacien-
te present6 una trombosis del seno longitu-
dinal asociada a la administracién del
citostatico L-asparaginasa.

Un paciente requirié ser operado de ab-
domen agudo causado por perforacién in-
testinal secundaria a tiflitis, inducida por
citarabina.

TasLA 4. Cantidad de ciclos de infusién de quimiote-
rapia en internacion, recibidos por cada paciente

Ciclos de quimioterapia n % Ciclos
recibidos acumulados

1 12 6

2 10 16
3 14 37
4 12 24 85
5 18 130
6 6 12 166
7 1 2 173
8 4 8 205

50 100%
pacientes

Al final del periodo considerado en este
estudio, 49 de los 50 pacientes habian supe-
rado los 6 meses de permanencia en Buenos
Aires. Treintay dos nifios (64%) continuaban
en tratamiento; 8 (16%), lo completaron; 3
fallecieron antes de terminar el tratamiento
por causa de su enfermedad de base o infec-
ciénsobreagregada; 4 pacientes fueron remi-
tidos nuevamente a sus provincias con trata-
miento paliativo por enfermedad terminal y
dos continuaron el tratamiento en otro cen-
tro asistencial de Buenos Aires. Sélo un pa-
ciente completé tratamiento en su lugar de
origen, luego de 3 meses de terapia en el
Hospital Garrahan, por graves problemas
econémicos familiares.

Se llevé a cabo una visita al Hospital
“Avelino Casteldn” delaciudad de Resisten-
cia en la provincia de Chaco. Este centro
cuenta con una dotacién de 80 camas de
internacién, una unidad de cuidados inten-
sivos, servicio de cirugfa, laboratorio de ana-
lisis clinicos y servicio social. Los estudios de
laboratorio especializado e imdgenes se rea-
lizan en el Hospital Perrando ubicado frente
a éste. El Hospital Casteldn cuenta con dos
médicos oncélogos y cuatro enfermeras es-
pecializadas en el manejo de nifios con can-
cer. Se estiman entre 30 y 40 nuevos casos de
tumores anuales. Los fdrmacos oncolégicos
son proporcionados a través de los recursos
presupuestarios del Hospital Castelan. Cuen-
ta, ademds, con un servicio social que se
encarga de los tramites de solicitud de recur-
sos materiales, de alojamiento y obtener sub-
sidios y derivaciones a centros de mayor
complejidad.

El Hospital de Pediatria “Juan Pablo 117,
ubicado en la ciudad de Corrientes, posee
una dotacién de 170 camas de internacién

TasLA 5. Cantidad de ciclos de quimioterapia
ambulatoria, recibidos por cada paciente

Ciclos de quimioterapia ambulatoria n %
Ninguno 5 10
Menos de 10 ciclos 13 26
10 a 19 ciclos 10 20
20 a 29 ciclos 9 18
30 a 39 ciclos 6 12
Mids de 39 ciclos 7 14

Total 50 100




queincluyen 16 para cuidados intensivos, 13
paraemergenciasy 14 para pacientes hemato-
oncolégicos. Elservicio de Hematooncologia
cuenta con 4 médicos entre oncélogos y clini-
cos, ademads de enfermeria especializada. El
hospital posee alta tecnologia para los estu-
dios deimdgenes (ecégrafoy tomdgrafo com-
putado) y de laboratorio (biologia molecu-
lar). Los insumos derivados de la asistencia
al paciente oncolégico son provistos con fon-
dos del presupuesto del hospital y los
farmacos oncolégicos son proporcionados
por intermedio de un Comité de Drogas, por
el Hospital General de Adultos “J.R. Vidal”
de esa Ciudad.

Para el seguimiento ambulatorio de la
enfermedad de los pacientes en Buenos Ai-
res, la Casa de Corrientes cuenta con un hotel
para el alojamiento de éstos y sus familiares.
LaCasade Formosa ofrece alojamiento en un
Hogar. El resto de las provincias analizadas
no tiene recursos propios de alojamiento.
Estos alojamientos, en su gran mayoria, no
cuentan conbafio privado. Cuandolas Casas
de Provincias no disponen de alojamiento,
realizan la derivacién al Area de Subsidios
de la Secretarfa de Desarrollo Social que de-
pende de Presidencia de la Nacién.

Para la derivacion a Desarrollo Social, se
debe cumplir con ciertos requisitos: certifica-
cién médica de permanencia en Buenos Ai-
res expedida por el hospital, diagnéstico,
numero de historia clinica y tiempo estima-
do de permanencia en esta ciudad.

S6loun familiar puede acompafiar al nifio
durante todo el perfodo de internacién en la
Capital Federal y los gastos minimos que
requieren estos acompafiantes para su uso
personal cotidiano (elementos de higiene;
vidticos y alimentos) no son provistos por el
Hospital Garrahan.

Para satisfacer la necesidad de alimentos,
en algunos alojamientos se permite cocinar.
Los alimentos necesarios son brindados por
laCasadelaProvinciaenformasemanalyde
acuerdo al estado de las “cajas chicas” que
poseen. Para otros, comer depende exclusi-
vamente de las propias posibilidades de sub-
sistencia o son derivados a los comedores
comunes de Iglesias o a los comedores de
Desarrollo Social.

Los pacientes con cobertura de Obra So-
cial provincial no son cubiertos en las presta-
ciones fuera de sus provincias y, si lo hacen,
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éstas se debitan del recibo de sueldo del
familiar a cargo.

DISCUSION

El presente estudio describe distintas va-
riables médicas y socioeconémicas de una
poblacién pedidtrica con cdncer atendida en
el Hospital de Pediatria “Prof. Dr. Juan P.
Garrahan” de la Ciudad Auténoma de Bue-
nos Aires, procedente de provincias distantes
mads de 900 kilémetros, procurando evaluar,
sobre todo, aquellas conductas médicas que
suceden a la etapa diagnéstica y de control
inicial de la enfermedad oncoldgica. No he-
mos hallado en la literatura médica, trabajos
que consideren los riesgos de atender un nifio
con cdncer lejos de su ambiente familiar. El
30% de nuestros pacientes no tenfan padres
con vinculo estable, y casi otro 30% pertenecia
a una familia numerosa. Es evidente la difi-
cultad para determinar el verdadero impacto
familiar que produce tratar un hijo con cdncer
por periodos prolongados lejos del hogar. Sin
embargo, es predecible un amplio espectro de
consecuencias producto del desarraigo. Esta
realidad coloca a las familias en una situaciéon
de vulnerabilidad, que debe ser atendida por
el personal de salud.

Enlas dos tdltimas décadas, los importan-
tes progresos en el tratamiento del cdncer
pedidtrico han permitido lograr curaciones
superiores al 65%,® resultado en gran parte
de la utilizacién de terapéuticas més agresi-
vas y del mejor manejo de las complicacio-
nes.’ El paciente con cdncer puede pasar por
periodos en los cuales es muy dificil su ma-
nejo y es necesario contar con un equipo de
salud altamente entrenado para lograr su
estabilidad clinica. Esenlaetapa diagndstica,
que puede incluir estudios complejos o inter-
venciones quirtirgicas,>'°y en el periodo ini-
cial de control de la enfermedad?® cuando con
mayor frecuencia se requiere de tratamien-
tos agresivos para estabilizar la enfermedad
y reducir al maximo posible las complicacio-
nesiniciales.’ Superadaesta etapa diagndstica
y terapéutica inicial o la necesidad de la alta
complejidad institucional (trasplantes, radio-
terapia), la quimioterapia posterior carecié
de cuidados o complicaciones que escapen a
la capacidad de atencién de los centros
asistenciales evaluados.

La aparicién de un episodio de neutrope-
nia febril en el transcurso del tratamiento fue
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la complicacién mds comtin que requirié in-
ternacion. Sibien esto puede poner en riesgo
de vida al nifio, nuevos esquemas de trata-
miento antibiético protocolizados permiten
acortar las internaciones y pueden manejar-
se en dmbitos hospitalarios de menor com-
plejidad.”'*2 El resto de las complicaciones
inherentes a la quimioterapia tuvieron un
manejo médico convencional,*" excepto un
nifio que presenté una tiflitis.

Si bien no existen a la fecha organismos
estatales que asuman la problematica de la
atencién del cancer pediatrico, en una publi-
cacién reciente, Scopinaro y Casak,’ sefialan
que desde el afio 2001 el Comité de Oncologia
Pediatrica dela Sociedad Argentina de Pedia-
tria formé un “equipo itinerante” que un vez
por afio, visita todos los centros pedidtricos
del pais que asisten pacientes con cdncer. La
visita a cada hospital dura 1 a 2 dias y estd
dirigidaaanalizarlasituacién de cadainstitu-
cién y mejorar los estdndares de cuidado. El
principal objetivo del Comité es crear una red
nacional de oncélogos pedidtricos para regu-
lar, estandarizar y coordinar la practica onco-
l6gica en cada region del pafs.

De la visita a los centros asistenciales
provinciales pudimos establecer que ambos
cuentan conlos recursos necesarios para con-
tinuar con el tratamiento oncolégico. Si bien
la evaluacién més completa de estos centros
deberia incluir otros indicadores mds com-
plejos, pareceria factible la realizacion de
buena parte del tratamiento (controles, qui-
mioterapia, manejo de catéteres y complica-
ciones inherentes a la terapéutica) en el 4m-
bito delasinfraestructuraslocales. Excepcio-
nes pueden ser el tratamiento radiante, los
trasplantes y las recaidas o cirugias comple-
jas que, luego de completarse o redefinirse la
situacién del paciente, hacen recomendable
que permanezca cercano a un centro de alta
complejidad. De esta manera se evitaria re-
currir a innecesarias migraciones, limitando
el desplazamiento de las familias lejos de sus
hogares al tiempo estrictamente necesario.

Los pacientes que completaron el trata-
miento permanecieron alejados de sus hoga-
res entre 1 y 2 afios. La gente alejada de su
domicilio, agrega al problema de salud, gra-
ves problemas sociales, familiares y econé-
micos, provocando desarraigo, pérdidadela
insercién laboral, desintegracién familiar,
transculturacién y, ademads, mayores costos

al sistema de salud.® El elevado porcentaje de
familias con méas de un hijo, crea en ellas una
alta vulnerabilidad motivada por el desam-
paro al que quedan sometidas al tener a uno
de los padres lejos, ocupado del cuidado
permanente del hijo enfermo de cancer. Por
otra parte, cuando unnifio padece una enfer-
medad compleja, se genera una crisis fami-
liar que se potencia cuando los plazos de
tratamiento son prolongados, pudiéndose,
en algunas de estas familias, activar meca-
nismos de desestructuracién que hardn que
la seguridad del nifio y su proceso de trata-
miento estén en riesgo.'

La contencién del paciente y su familia
durante la permanencia en Buenos Aires es
en muchos casos insuficiente, a lo que se
afiade la limitacién de acompafiar sélo un
familiar al nifio en tratamiento.'” Esta
desproteccién, sumada a la angustia genera-
da por la patologia y a la lucha cotidiana por
la subsistencia, provocan mayor sufrimiento
y desgaste, obstaculizando la recuperacién.
A lo anterior se agrega el desarraigo y la
carencia emocional, que acttian en forma
negativa sobre la patologia del paciente, ge-
nerando incluso nuevas patologfas en los
grupos familiares.

La tendencia mundial es hacia tratamien-
tosambulatorios o domiciliarios paraevitarel
hospitalismo y la desintegracién familiar.* No
se justifica prolongar la permanencia de los
pacientes a cientos de kilémetros de sus hoga-
res, cuando mediante una adecuada utiliza-
cién de los recursos para la salud, pueden
resolverse situaciones en el dmbito de los
hospitales regionales.’® El recibir gran parte
del tratamiento en su provincia de origen
implicaria un ahorro de recursos y un menor
impacto social producto de la enfermedad.”
Ademas, la accesibilidad en las comunicacio-
nes permite un didlogo fluido entre profesio-
nales sin importar distancias, posibilitando
acuerdos terapéuticos y el seguimiento del
paciente en conjunto de las instituciones re-
gionales y los centros de alta complejidad.?

Es decir que, si se logra un trabajo en red,
gran parte del tratamiento podria ser asumi-
do por los centros asistenciales regionales.”!
Como se menciond, existen situaciones clini-
cas que obligan a concentrar esfuerzos y re-
cursos, mediante la derivacién del paciente a
centros de alta complejidad. Esta derivacion
oportuna, ademds de beneficiar al nifio, per-



mite una reduccién del gasto en salud. El
ahorro asf generado puede ser utilizado por
las provincias para capacitar a sus profesiona-
les y adecuar los equipos e instalaciones hos-
pitalarias para resolver eficientemente una
parteimportante de las prestaciones médicas,
evitando asi las migraciones de pacientes con
enfermedades crénicas y reducir enlo posible
el costo humano y econémico que la enferme-
dad produce en el nifio y su familia.

Para poder integrarse en una red de aten-
cién, el hospital ptiblico debe formar parte de
un sistema institucional en el que se encuen-
tren bien definidos los niveles de atencién
ambulatoria y de internacién, de complejidad
progresiva y de urgencia. Esto permite la
utilizaciéon equilibrada delos medios disponi-
bles, optimizédndose el uso de los recursos
humanos especializados, la tecnologia y el
recurso cama hospitalaria, acompafiado de
un adecuado sistema de referencia y contra-
rreferencia de pacientes dentro del sistema.

El alto costo de los procedimientos: diag-
nosticos, de consumo de medicacién, elemen-
tos descartables, fluidos, etc., impone la nece-
sidad de unificar criterios para utilizacién de
los mismos protocolos terapéuticos. La crea-
cién de comisiones en el &mbito nacional para
laatencién pedidtrica de enfermedades créni-
cas permitirfa reunir a representantes de dife-
rentes sectores que intervienen en el drea de
salud para integrar el seguimiento de estos
pacientesaprovechandolared técnica de apo-
yoalascomunicaciones. Latelemedicina pue-
de ayudar a que ello suceda, pero el medio
clave es, sobre todo, la comunicacién inter-
personal entre los profesionales y entre las
jerarquias de las instituciones en las cuales se
desempefian. La derivacién es unasuntoenel
que la confianza es esencial y ese género de
vinculos implica un conocimiento y un reco-
nocimiento mutuo, como el que entablamos
con las autoridades y el cuerpo médico de los
hospitales provinciales.

Por lo tanto, es nuestra obligacién hacer
tomar conciencia a las partes intervinientes
acerca de la posibilidad cierta de establecer
una red de atencién para el nifio con cdncer,
con el importante beneficio que ello trae apa-
rejado al paciente, sufamiliayalasociedad. m
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