XI ENCUENTRO NACIONAL DE ORGANIZACIONES DE AYUDA A NINOS CON CANCER
“Fortalecimiento institucional y trabajo en red para los nifios con cdncer”
5,6 y 7 de diciembre de 2014

INC
A- Presentacion de las Organizaciones, con énfasis en el trabajo en red que se ha realizado hasta
ahora, pero agregando que a partir del corriente afio, se incorpora el INC.
B- ROHA
El Registro Oncohematoldgico Pediatrico en Argentina, nacié como una ONG llamada
Kaleidos y con el tiempo formd parte del INC (Instituto Nacional del Cancer), dependiente del
Ministerio de Salud de la Nacién.
El ROHA centraliza la informacion, la coordina y la transforma en datos estadisticos. Con los
mismos, elabora un diagndstico de la situacion de la oncologia infantil y de los procesos migratorios.
Los datos son obtenidos de 91 fuentes registrantes: Bancos de drogas antineoplasicas,
grupos corporativos (como GATLA y Grupo del Sur), Ministerio de Salud y defunciones.

Datos del cancer infantil en Argentina, que representan al 90% de cobertura nacional:

-Los casos de nifios con cancer representan entre 130 y 140 por millén.

-La poblacién de nifos en el pais es de 10.000.000.

-Los casos por afio, entonces, suman entre 1.300 y 1.400.

-El 82% de los casos se atiende en Hospitales Publicos.

-El 53 % se atiende en los cinco Centros de Mayor Complejidad.

-Las leucemias afectan a 480 de esos nifios

-El 70 % de los nifios con leucemia no migra.

-Los tumores del SNC representan entre 230 y 250 casos.

-La cantidad de nifios con tumores cerebrales que migran representa un 52%

-Es la primera causa de muerte por enfermedad.

-Es la segunda causa de muerte infantil, precedida por la de los accidentes.

-Las muertes representan un 38%

-El 60 % de la poblacidn se distribuye en tres provincias.

-La sobrevida ronda en el 62%

-La sobrevida depende de la edad, el sexo, la regién en la que viven y las migraciones

-Existen tres Indicadores de altos, medios o bajos IDH (indice de Desarrollo Humano) que
influyen en la sobrevida: EDUCACION-SITUACION ECONOMICA y SALUD

-Los nifios de 1 a 4 afios tienen el mejor prondstico de sobrevida

-Los menores de 1 afio, tienen el peor prondstico

-El mejor indice de sobrevida se encuentra en CABA

-El peor indice en el NOA y el NEA

-La sobrevida también esta relacionada con el mayor volumen institucional, considerandose
entre medio y bajo al flujo de entre 20 y 40 pacientes nuevos por afio.

Todos los datos permiten monitorear el impacto de los diferentes niveles de intervencién y
establece prioridades.

La disparidad impone desafios importantes en relacién al cuidado del nifio con cancer.

Toda la informacién se utiliza para la ACCION

El desafio de este afio ha sido la capacitacién en diferentes paises de Latinoamérica.



El IARC en Argentina es un polo de capacitacion

/B§JA INCIDENCIA

El cancer infantil es una PATOLOGIA de '=——"ALTA COMPLEJIDAD

MLTIPLES REQUIERIMIENTOS

Este ano todas las provincias, excepto una, han designado un representante con
relacionarse con el tema del cancer infantil.
Estado de situacion:
o ElSistema de Salud es FEDERAL (las provincias son auténomas)

C- Dr. Pablo Pesce

FEDERALISMO
EXTREMO

CENTRALISMO
EXTREMO

CENTRALISMO DESCENTRALIZADO (ideal)

o Hay asimetria en la distribucidn de los recursos humanos y estructurales
o Losresultados globales son buenos, pero mejorables
o Existen asimetrias en los resultados, por lo que el 62% general no es uniforme en
el pais.
Dentro de las asimetrias se pueden nombrar que:
- Lostres Hospitales mas importantes estan distribuidos en un radio de cuarenta cuadras.
- La desigualdad esta dada por las distintas regiones del pais, acrecentdndose en las
diferentes provincias. Y en ellas, la discrepancia existe entre ciudad capital e interior.

Se concluye con este estado de situacién que se podria estar mejor en cuanto a la
accesibilidad y la disponibilidad de los tratamientos, comparando con los paises de altos ingresos.

D- ESTRATIFICACION DE CENTROS DE ONCOLOGIA INFANTIL
(Hacia la Formalizacion de la Red de Tratamiento)

Las politicas especificas que se persiguen:

1- Estratificacion por complejidad de los Centros de Atencidn
2- Fortalecimiento institucional (con capacitacién e insumos)
3- Formalizacidn de la Red de Referencia

4- Estandarizacion de procesos diagndsticos y terapéuticos

Los tratamientos en los Centros Oncoldgicos deben ser interdisciplinarios, comprensivos y

expeditivos.

Basados en la AAP (Academia Norteamericana de Pediatria) y en la SIOPE , un Centro
Oncoldgico debe utilizar la estrategia “Shared Care”, “un cuidado con continuidad” y poseer los
siguientes estandares de calidad:



ANANENEN

v

Recursos humanos

Recursos estructurales

Procesos

Cantidad de pacientes: se consideran necesarios 30 pacientes nuevos por afio para
mantener la eficiencia y la competencia, ya que existen estadisticas de la relacién
entre la sobrevida y el volumen de casos que se traten en las instituciones. Para
mantener el nivel de calidad, se necesita practica.

Accesibilidad geografica ( cubrir toda la amplitud del territorio)

La Estratificacion se divide en:

A - Centros de B - Centros C - Centros
REGIONALES
REFERENCIA /PROVINCIALES D.R.S.

Un Centro Oncoldgico es una unidad funcional que puede tratar integralmente a
nifios con cancer en todo momento, y puede recibir pacientes derivados de otras
jurisdicciones.

Cumple con todos los requerimientos: recursos, procesos, nimero de pacientes y
accesibilidad geografica.

En Argentina son pocos los Centros de Referencia.

Estos Centros no tratan todas las patologias. Algunas pueden tratarse integramente
y otras parcialmente.

Existen algunos especialistas.

Poseen una estructura bdsica.

Se realizan la mayoria de los procesos.

Atienden a un nimero adecuado de pacientes

Su locacién es de accesibilidad geografica

NO efectuan tratamientos especificos

Se especializan en diagndsticos precoces

Realizan derivaciones oportunas

Pueden sostener seguimientos a largo plazo

Poseen requerimientos minimos de estructura: Teléfono /Internet/consultorio de
seguimiento

Aceleran los procesos

Necesitan recursos humanos: pediatra (o mas de uno) reconocido y validado en su
lugar de origen y por el resto de los colegas de la Red, capacitado en el INC con
entrenamiento especifico en el cuidado integral de los nifios con cancer.

Este médico capacitado:

ANANENEN

Facilita y orienta dentro del Hospital el proceso diagndstico,

Replica cuando sospechar cancer en un nifo

Atiende un consultorio de seguimiento clinico post-tratamiento (sobrevivientes)
Articula interprovincialmente o interinstitucionalmente.



v' Posee el rol de interlocutor con el médico oncélogo del Centro de Referencia

v/ Establece redes locales de cuidados paliativos (para ello también hay becas en el
INC)

v' Trabaja en conjunto intercambiando experiencias a nivel nacional

Otros datos:
- Enla Republica Argentina existen pocos pediatras y neonatdlogos
- Los oncdlogos pediatras deberian buscar aliados en el mundo de los oncdlogos de
adultos, ya que siempre son esperables dos opiniones.
- El Colegio de Médicos es el que avala la especializacion en oncologia, pero en cada
provincia se desempefian de manera diferente.
- Las especialidades deben ser reconocidas por el Ministerio de Salud de la Nacidn.

Si bien el deseo es que los niflos permanezcan en su lugar de origen el mayor tiempo posible, y
aunque exista un interés médico para que esto suceda, siempre debe primar el derecho de los nifios

a tener acceso de calidad a un tratamiento de primera.

REQUERIMIENTOS

RRHH / ESPECIALIDADES REFERENCIA | REGIONAL | D.RS.

HEMATO-ONCOLOGO PEDIATRICO X

>

PEDIATRA CON ENTRENAMIENTO EN ONCOLOGIA INFANTIL

ENFERMEROS PEDIATRICOS ESPECIALIZADOS EN CITOSTATICOS

RADIOLOGIA PEDIATRICA

CIRUGIA GENERAL PEDIATRICA

NEUROCIRUGIA PEDIATRICA

XX | X[ X|[X|X

TRAUMATOLOGO PEDIATRICO

UROLOGO PEDIATRICO

GINECOLOGO PEDIATRICO

ODONTOLOGO PEDIATRICO

RADIOTERAPIA

SERVICIO SOCIAL (TS Y ONCOLOGIA)

REHABILITACION: FISIOTERAPIA + KINESIOLOGIA

REHABILITACION: PSIQUITARIA PEDIATRICA

ENDOCRINOLOGO PEDIATRICO

CARDIOLOGO PEDIATRICO

XX [ X |X|X|X

NEUROLOGO PEDIATRICO

NEUMONOLOGO PEDIATRICO

INFECTOLOGO PEDIATRICO

ANESTESIOLOGO PEDIATRICO

PSICOONCOLOGO PEDIATRICO

XX XXX XX [X[X|X|X[|X[X[X|X|X|X|X|X|X|X

GASTROENTEROLOGO PEDIATRICO

PATOLOGO X

INFRAESTRUCTURA REFERENCIA REGIONAL D.R.S.

UCIP (Terapista pediatrico/4 camas/Enfermeria diferenciada) X X

RMN (in situ o en la misma ciudad) X X

TOMOGRAFO (in situ o en la misma ciudad) X X




CENTELLOGRAMA (in situ o en la misma ciudad) X X
CITOMETRIA DE FLUJO (4 colores/ 24 hs/ feedback clinico) X X
CITOGENETICA (24 hs / feedback clinico) X X
BIOMOLECULAR X X
CAPACIDADES REFERENCIA REGIONAL D.R.S.
PREPARACION QUMIOTERAPIA X X
CUIDADOS PALIATIVOS X X X
PROGRAMA DE SOBREVIVIENTES X X X
COMITE DE TUMORES PEDIATRICOS X

PROGRAMA DE EDUCACION (continua) PARA EL PERSONAL X X
PROGRAMA DE EDUCACION PARA PACIENTES Y FAMILIA X X
AFILIACION (a grupos corporativos) X X

Una posible estrategia nacional, hacia un planteo superador: CENTROS D.R.S.

La estratificacion surge de una evaluacidon de la situacién nacional combinada con
estandares internacionales, en la cual los centros o unidades DRS serdn una pieza clave en la Red.

Se basan en la capacitacién continua para el diagndstico temprano y en el cuidado integral
del cdncer pediatrico, jerarquizando a un pediatra o un grupo de pediatras en cada Centro.

CARACTERISTICAS DE LOS D.R.S.:
Funciones:
¢ Diagndstico
¢ Derivacioén a Centros de Referencia
¢ Seguimiento
Ventajas:
¢ Alta base territorial

e Estructuras costo-efectivas
Potencial:

* En provincias donde ya existen

* En provincias donde no hay centros de oncologia pediatrica

Otros beneficios de los D.R.S.:

- Los D.R.S. podran ser nomenclados, formando parte del Plan SUMAR

- La adopcidn de las estrategias pueden favorecer financiamiento especifico

- Las capacitaciones incluyen certificados avalados por la SAP y el INC

- Podran generar o ser parte de investigaciones sobre el tema.

OPTIMIZA RECURSOS

EN CANCER INFANTIL

MENTA LA ESTANCIA LOCAL DE PACIENTES

TRATAMIENTO

[LA RED DE ATENCION} jOMENTA EL CUIDADO INTEGRAL A LO LARGO DEL

\MSMINUYE LAS INQUIETUDES EN LOS RESULTADOS
EJORA LA ACCESIBILIDAD AL SISTEMA







