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1. Introduccioén

Este trabajo se propone analizar caracteristicas socioepidemioldgicas de
la poblacién infantil pasible de ser atendida en un hospital pediatrico de alta
complejidad como componente de un sistema nacional-de-referencia- y
contrarreferencia, e identificar factores facilitadores y obstaculizadores de la
accesibilidad a la atencién, utilizando el andlisis de los casos de Artritis infanto
juvenil (AlJ) como patologia trazadora.

1.1. Consideraciones generales

Si bien las normas de referencia y contrarreferencia se crean para
mejorar la calidad y oportunidad de la atencidn y optimizar el uso de los
recursos, su utiizacibn es escasa y se encuentra vinculada mas a
procedimientos y practicas informales que al cumplimiento de normas
explicitas, con alto grado de operacionalizacion.

El marco normativo es difuso y de existencia precaria, relacionandoselo
mas a una tradicion oral vinculado a practicas circunstanciales que a normas

explicitas y facimente comunicables.

La elaboraciéon de normativas generales o las tareas de capacitacion
que mantienen la propuesta en un “deber ser” tedrico, desde expertos ajenos a
la practica real y desvinculado de otras normas y condicionamientos
organizacionales, administrativos o financieros, no han tenido un impacto
efectivo ni en la capacitacién de los protagonistas ni en la aplicacién de las

nermas y procedimientos de referencia y contrarreferencia.

La implementacion de modalidades organizativas yf/o de asignacién de
recursos de caracter informal generan, en pacientes y profesionales, conductas

que favorecen la relacién entre distintos niveles de atencién.



La presencia de programas especiales, tales como médicos de cabecera
en la Ciudad Auténoma de Buenos Aires o los planes PRODIABA y PROGEMA
en la Provincia de Buenos Aires e incluso liderazgos person ales, favorecen una
relacién mas integrada entre los niveles periféricos y el hospital.

Otro hecho destacable en ese sentido es el incremento de Ia
concurrencia de la poblacion a los centros periféricos. No hay motivos
objetivos, desde la perspectiva de los usuarios y aun desde los profesionales,
para reconocer los beneficios que otorgaria el cumplimiento de las normas de
referencia y contrarreferencia.

Existen factores que obstaculizan y/o facilitan, el funcionamiento de la
referencia y contrarreferencia en cada red de servicios. La disponibilidad de
medicamentos en los servicios periféricos, a partir de la vigencia del Programa
Remediar, fue mas eficaz para definirlos como puerta de entrada al sistema
que todo el farrago de normas y teorias esparcidas en cursos, seminarios, etc.
En el cuerpo del trabajo se detallan los factores que facilitan u obstaculizan la
referencia y contrarreferencia. Algunos de ellos se refieren a la falta de normas
comunes de atencion, a obstaculos administrativos referidos especialmente
pero no exclusivamente a la diferente pertenencia institucional, (municipal;
provincial; nacional) a la que se agregaria la articulacion estatal/privada o a la
falta de ambitos especificos de coordinacién y derivacion, ademas de los
aspectos culturales senalados.

1.2. Organizacidén Sanitaria por Capacidad de Resolucion

Se tiende en la actualidad a organizar los servicios por niveles seguin
capacidad de resolucion. Algunos obstaculos a esta organizacion estan dados
por la dificutad de comunicacién entre los diversos efectores, y la
responsabilidad de los profesionales y equipos de salud con respecto al
seguimiento de los pacientes.



El tema es relevante dado que el Hospital Garrahan atiende pacientes
que provienen del interior del pais y requiere, para un adecuado seguimiento,
la colaboracién interdisciplinaria entre profesionales de otras instituciones.

El estudio tomara como base el ho'spital Garrahan y & poblacion infantd
atendida en e mismo en cuanto a diversas caracteristicas

socioepidemiolégicas que pueden influir sobre la accesibilidad y seguimiento.

En ese marco se describiran las comunicaciones que suceden entre los
profesionales, el paciente y su niicleo familiar y su impacto en el mecanismo de
referencia y contrarreferencia propio de la AlJ, incluyendo la experiencia de la
Oficina de Comunicacién a Distancia (OCD) del hospital.

El trabajo incluird el desarrollo del marco tedrico, la descripcion de las
fuentes de informacion existentes en el hospital, asi como especificamente las

historias clinicas de los pacientes asistidos por AlJ.

En relacién con la importancia de las variables socioepidemioldgicas de
la poblacién pasible de ser atendida en el hospital, los datos generales que se
recogen de la misma pueden ser en principio aplicables y/o comparadas con
las de las diversas patologias, inclusive la AlJ.

Desde este punto de vista, entre los registros hospitalarios se puede
acceder a las consultas externas y egresos segun procedencia de la familia.
Ofra fuente de informacion es la encuesta socioecondmica que efectia el area
de Trabajo Social y que brinda informacién relativa a ocupacion y cobertura
social del jefe de familia, entre otros datos.

Junto con los resultados se analizaran los instrumentos, en cuanto a
extensién del relevamiento (;se hace a todos los pacientes?), y actual
procesamiento de la informacién recolectada.



Esta informacién permitird analizar la accesibilidad al sistema de
referencia contrarreferencia desde diversos factores que pueden influir en la

accesibilidad (geograficos, nivel socioecondémico, cobertura, etc.).

1.3. Método

Con el fin de explorar esta situacidn y evaluar la adecuacion del
mecanismo de referencia y contrarreferencia se utiliza el criterio de “casos
trazadores”, como muestra de analisis, para intentar arribar a un diagndstico de

situacion.

El concepto de trazador fue obtenido de las ciencias clasicas; por
ejemplo, los trazadores radiactivos que los endocrindlogos utilizan para la

funcién de ciertos érganos.

Para medir las funciones de un sistema de salud los trazadores
necesarios son problemas de salud identificables y separados, cada uno de los
cuales ilustra de qué manera opera un sector cualquiera del sistema, no

aisladamente sino en relacién con los demas sectores.

El supuesto bésico es siempre el mismo: la forma en que un médico o
un equipo de médicos administran la atencién de manera rutinaria en relacion
con las enfermedades comunes sera un indicador de la calidad general de la

atencién y de la eficacia del servicio que se presta con dicha atencién.

La utilizacién de problemas de salud especificos para analizar servicios
de salud fue utilizada en diversos estudios en los EEUU desde los 60.
Kessner ' define seis criterios para seleccionar los trazadores: Deben tener un
efecto funcional definido; deben ser bien definidos y faciles de diagnosticar; la
tasa de incidencia debe ser lo bastante alta para obtener muestras
representativas; la evolucidn natural de la afeccidn debe variar con la
utilizacion y eficacia del tratamiento médico; las técnicas del tratamiento
médico deben estar bien definidas al menos para uno de los siguientes
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procedimientos. prevencion, diagnostico, tratamiento o rehabilitacion; los
efectos de factores no médicos sobre el trazador se deben comprender
claramente. En relacién con estos criterios, definié para sus estudios algunas
afecciones tales como infeccion del oido medio y pérdida de la audicion,
anemia por carencia de hierro, hipertension, infecciones urinarias, cancer de
cuello de dGtero, trastornos de la vision. Los seis podian ser utilizados en
conjunto para evaluar atencidon ambulatoria recibida por una muestra de la
poblacién, ya que incluia al menos dos trazadores de significacién para ambos
sexos y cuatro grupos de edad.

Kessner definid tambien el establecimiento de criterios comunes para la
atencion, que debian contemplar minimamente: estar referidos a una atencién
basica o minima; deben ser practicos (en cuanto a la no utilizacion de
equipamiento diagndstico complejo); y deben ser revisados y actualizados en
forma periddica. Concluye que los trazadores brindan un marco conceptual Gl
y una base de datos para evaluar calidad de los servicios de salud; deben ser
adaptados para su utilizacién, a la practica asistencial cotidiana y deben
idearse conjuntos de trazadores y criterios de atencién que permitan evaluar
atencion global a comunidades. Los objetivos son tres: respaldar la buena
praxis de atencion mediante la identificacion de sus elementos eficaces y
eficientes; indicar las areas de la practica que deben ser mejoradas; y brindar a

los profesionales ensefianza constante acerca de su propia préactica.

En este sentido, la eleccion de los casos se realiza ponderando:
procedencia de los pacientes, cronicidad de las patologias y profesionales de
distintas disciplinas por un lado, y la accesibilidad a la recoleccién de datos, por
el otro. En tal sentido la Artritis Idiopatica Juvenil (AlJ) reline ambas
cualidades: es una enfermedad reumatoidea crénica que presenta
intercurrencias en su evolucion, de distribucién en todo el pais, con
intervencién de inmundlogos, clinicos, infectdlogos, kinesidlogos, terapistas
ocupacionales, asistentes sociales, entre otros, y los registros (historias
clinicas) y profesionales involucrados del hospital de referencia son
permeables a su observacion.



De tal forma, el presente es un estudio de tipo cuantitativo —cualitativo,
longitudinal y retrospectivo.

Las fuentes de recoleccion de datos seran las historias clinicas del
Hospital Garrahan y la informacion suministrada por los profesionales tratantes
en su lugar de residencia y familiares de los pacientes, a través de un
instrumento, encuesta asistida, disefiado para tal fin (Anexo ).

1.3.1. Aplicacién

Las caracteristicas de la AlJ, la misma cumple con tres criterios para ser
elegida como trazadora de este mecanismo: 1) participacién de varias
disciplinas en su atencién; 2) continuidad del tratamiento por su cronicidad y 3)
intervencion de distintos niveles de complejidad por su evolucion torpida. Esta
enfermedad reumatoidea afecta articulaciones varias con secuelas en la
motricidad del adolescente y, por ello, consecuencias en su conducta, a mas
de comprometer en su evolucién otros érganos asociados. El seguimiento
permite su evaluacién y, a partir de alli, “ajustar” el tratamiento. Las
intercurrencias, episodios “criticos” de la signo-sintomatologia propios de la
evolucién de la patologia, son periddicas y especificas de cada caso.

Estas caracteristicas requieren de un abordaje interdisciplinario vy
“continuo por los profesionales tratantes en el lugar de residencia del paciente,
articulando su accionar con el hospital de referencia, internacion habitual de las
intercurrencias.

Es necesario, para ello, contar con la adhesién del entorno familiar del
paciente, ya que es el continente basico en donde se desempefia el
adolescente con su padecimiento. La fragmentacién de la informacion
profesional conspira contra esa adhesion, impidiendo que actie el ‘refuerzo de
atencion” en cada profesional y nivel correspondiente. Cuando la informacién

es compartida por todos ellos, el mismo “lenguaje” es percibido por el paciente



y su familia como un segundo continente en donde se frata a la enfermedad, al
adolescente y su grupo familiar.

Estas caracteristicas de la AlJ la convierten en casos trazadores para

evaluar el funcionamiento de un mecanismo de referencia y contrarreferencia.

2. Pianteamiento deil tema probiema

El equipo de atencién local carece de la informacion y comunicacion
continua y necesaria para el adecuado seguimiento del paciente con AlJ y por
otro lado las acciones de los miembros del equipo local y aquellas de los
miembros del equipo de atencién en el Hospital Garrahan, deberian apuntar a
una mejor integracion.

A ello se agrega que las condiciones socioepidemiolégocas de los

pacientes inciden en el dispositivo de referencia y contrarreferencia.

El Hospital de referencia recibe diariamente nifios procedentes de
diferentes lugares del pais, que padecen enfermedades complejas y que
requieren de un enfoque interdisciplinario, ya sea para su diagnéstico o bien
para el control evolutivo de las mismas.

Ademas, - todos los nifios y en especial aquellos con enfermedades
crénicas, necesitan de un cuidado continuo, de ser posible, por las mismas

personas.

La artritis idiopatica juvenil (AlJ) es una enfermedad reumatoidea croénica
que presenta intercurrencias en su evolucion. Estas caracteristicas producen
una demanda de atencidn que debe ser continua por los profesionales
tratantes de su zona de residencia y periédica en el hospital de referencia,
para intentar mejorar su calidad de vida.



Por ello es muy importante que estos profesionales que atienden al nifio
en su lugar de residencia, compartan las alternativas del seguimiento de esta
patologia crénica y compleja, con profesionales del hospital de referencia.

El hecho de concurrir periddicamente a un centro de referencia, muchas
veces alejado del lugar de residencia, constituye un serio probilema para las
familias, no solo desde un punto de vista econémico, sino también desde la
organizacién familiar, ya que el traslado de un paciente implica
frecuentemente alejar a la madre del resto de sus hijos, quiénes quedan al
cuidado del padre, o bien cuando se trasladan ambos padres, esto conlieva en
ocasiones la pérdida del trabajo.

Por ofra parte, es habitual que entre turnos no se establezca ningun tipo
de contacto con el centro derivador, transformandose la sesién en el Hospital
de referencia en una cita aislada en las que se solicitan estudios, se indican
tratamientos, se da informacién, sin tener en cuenta la continuidad de atencién
del paciente, de enorme importancia a la hora de hacer recomendaciones
sobre como debe llevar adelante su vida en medio de su padecimiento. En la
actualidad se dispone de numerosos medios de comunicacidn (teléfono, FAX,
mail's, videoconferencias) que no son aprovechados para dar respuesta a
estas dificultades.

“Hoy en diatenemos muchos medios de comunicacién, pero en muchos
casos parecen ser una caferia sin agua, un tendido de cables sin corriente;
cuanta mas tecnologia tengamos es moralmente imperativa su mas amplia
utilizacién. Se trata de pensar en el otro, en el paciente y en el médico que esta
del ofro lado. Es la calidad de la atencién la que esté en juego”?

2.1 Factores Socio-Sanitarios

Es imprescindible tener en cuenta: la coherencia con los problemas de
salud, para lo cual deben valorarse los aspectos politicos, demograficos,
sociales y culturales que fijen el marco en el cual deben desarroliarse las
actividades.



Por otro lado es importante considerar el area geografica asignada, y
por supuesto la red de la cual forma parte.

Debe considerarse el analisis y definicion de un adecuado perfil
epidemioldgico, teniende en-.cuenta -las -variables mas - importantes ..como
mortalidad, morbilidad, las posibles discapacidades, con sus principales
problemas de salud, teniendo en cuenta un enfoque de género y segun grupo
etareo.

Se hace necesario dotar de una vision integral de respuestas frente a los
problemas de salud.

Para ello el Hospital debe funcionar dentro de las redes de servicios
dando el nivel de prestacion necesario y de complejidad adecuada, en el marco
de la atencidn progresiva, a los pacientes asignados, oportunidad, equidad y
eficiencia en el modelo vigente.

Otro aspecto clave es la Oferta y Demanda actual y potencial de
servicios. Para ello es preciso contar con una Red Ambulatoria eficaz; un
sistema de cobertura de emergencias médicas adecuado para cubrir una
demanda real, ademas de contar con servicios hospitalarios de modalidad
intermedios e intensivos para atender la mediana y alta complejidad; y
asegurando una efectiva prestacion de servicios de diagnéstico vy tratamiento
en forma integral y oportuna.

Otro capitulo saliente en este analisis situacional es el &ptimo
aprovechamiento de recursos existentes. Aqui de nuevo el concepto de
integracién vertical y horizontal, asumiendo la necesidad de una coherencia en
la coordinacién de lo publico y lo privado, con la finalidad de optimizar ios
recursos humanos, tecnologicos y financieros.
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En cuanto al modelo de atencion de la salud basado en la referencia y
contrarreferencia, apunta claramente a mejorar la calidad de atencién de los

pacientes sobre todo basado en un eficaz nivel de informacion.

Complementa este modelo, unarect-ce Vigilancia Epidemiol6gica activa
que establezca los niveles de alarma necesarios para asegurar la salud
comunitaria. Por ello es imprescindible poner énfasis en la actitud de promocién
y prevencién mas que la curativa-institucional.

En este sentido debe jugar un rol muy importante la participacion social,
el control social de la gestién publica en salud.

El estado tiene un rol indelegable de promocionar estiios de vida
saludables.

Otro aspecto a considerar es el Modelo de Gestién que en el nivel meso
debe apuntar a evaluar la gestién hospitalaria, su produccién, ef uso adecuado
y racional de los recursos. Exhibir un manejo de costos hospitalarios que se
correlacionen con la produccion global y por servicios.

Establecer compromisos de gestion por areas o sectores que
descentralizan decisiones y que seran evaluados con Auditorias de Calidad en
término de cumplimiento de resultados.

Ante la sobredemanda hospitalaria, aparece la necesidad de mayor
equidad y calidad, pero sobre todo, ante el aumento de los costos, surgen
esquemas de administracién hospitalaria basados en el uso de incentivos del
mercado, definido éste como el lugar donde asisten fuerzas de la oferta y la
demanda para realizar transacciones de bienes y servicios a un determinado
precio, donde entran en competencia los proveedores piblicos y privados. Se
asume la diferencia entre la actividad estatal y privada. Se reduce a un
problema de gestién, dejando de lado responsabilidades y la situacion de
equidad. Como paradoja en la era de las privatizaciones y de la intencion de

reducir el Estado se acentian propuestas de mayor participacion de éste en el
11



area social y aqui surgen problemas relacionados con un inadecuado uso de

los recursos e ineficiencias en diferentes sectores.

Asi mismo a pesar de la tendencia a una mayor privatizacion, tiende a
considerarse a la salud como a un bien publico tutelado.

Con el deterioro del empleo, el incremento del mercado informal, la
disminucidén de aportes a la seguridad social, asi como el Incremento de la
pobreza y las desigualdades y el inadecuado financiamiento publico de salud,
el Estado pierde su rol rector y su capacidad de conduccién de las politicas de
salud.

Los hospitales publicos consumen entre el 60 y 70 % de los
presupuestos publicos en salud aunque sdlo resuelvan el 10 % de la
morbilidad, pero que no es posible ser tratada de otra manera.

El peso especifico de los hospitales en la legitimidad de los sistemas de
salud es enorme dado que acuden los pacientes mas graves, criticos y la
demanda mas inelastica, ademas el imaginario social le asigna la capacidad
casi mistica y mitica de curar.

Los hospitales plblicos concentran y expresan, de manera critica, todas
las contradicciones, ineficiencias e insuficiencias de los sistemas de salud.

2.2 Objetivo General

Analizar los sistemas de referencia y contrarreferencia en el primer,
segundo y tercer nivel, e identificar factores que faciliten u obstaculicen su
funcionamiento eficiente, a través de una patologia trazadora.

2.3. Objetivos Especificos
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1. Describir el perfil socicepidemioldgico de la poblacién atendida en el
hospital, tanto general como la especificamente atendida por Artritis
Infanto Juvenil.

2. Identificar. facilidades y obstaculos.al.acceso que pudieran incidir en la
poblacién infantil atendida.

3. Analizar las ventajas de los medios de comunicacién a distancia para
posibilitar un intercambio de informacidn entre los profesionales
tratantes.

4. Disefiar y proponer una encuesta para profesionales, equipo de salud y
pacientes que complemente la informacion relevada sobre seguimiento
y adherencia al tratamiento.

3. Desarrollo

3.1. Marco Teorico

La O.M.S. define a la salud como el estado de bienestar completo de las
personas desde el punto de vista bioldgico, mental y social. Con ello se
considera a la enfermedad como un evento que interrumpe ese estado, es
decir un proceso ubicado entre el estado de salud anterior a la misma vy el
estado posterior a su resolucidén. Cuando ese evento no alcanza a resolverse o
produce secuelas, se incorpora a las personas como un factor incidente en su
calidad de vida, convirtiéndose en lo que se denomina cronicidad. Para el
tratamiento de esos eventos (enfermedades) el sistema de salud se organiza
por niveles de complejidad con el objeto de un mayor aprovechamiento de sus
recursos. A este modelo se lo conoce coma piramide de atencion primaria de la
salud, agrupando una base de sistemas locales de salud proxima a los
usuarios, con capacidad para llevar adelante controles de salud y resolver los
trastornos de salud ambulatorios y una cuspide que concentra los recursos de
mas alta complejidad, para los casos mas severos. En el medio, las
instituciones de segundo nivel para casos ambulatorios y que requieren
internacion y con recursos diagndsticos y de tratamientos de mediana
complejidad. El transito de los pacientes en este modelo es regulado por el
mecanismo de referencia y contrarreferencia. Un sistema de comunicacion
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adecuado entre profesionales de los distintos niveles y el nicleo familiar del
paciente es la base en la que se apoya dicho mecanismo. Esta comunicacion
entre profesionales implica, para su desempefo, acciones interinstitucionales e
infer disciplinarias. Las instituciones deben proveer los mzdios necesarios para
facilitar la comunicacion de los protesionales y éstos construir la informacién en
forma interdisciplinaria.

Para el caso de patologias del tipo cronicas, este mecanismo cobra ain
mayor relevancia ya que el tratamiento de estas enfermedades se incorpora
como un factor trascendente en la mejora de calidad de vida de las personas
que las padecen. Un adecuado mecanismo de referencia y contrarreferencia
permite extender en el tiempo la atencion del paciente y acortar las distancias
que separan a los protagonistas del mismo (profesionales de distintas
instituciones y disciplinas, pacientes y familias).

En cuanto al mecanismo de referencia-contrarreferencia, el mismo se
enmarca en la estrategia de atencion primaria de la salud. “El modelo que se
persigue es el de un sistema en el cual las personas pueden acceder a una red
y no a servicios aislados, bajo la estrategia de atencién primaria, en la que los
distintos componentes actien en funcidbn de las necesidades de los

destinatarios*.®

El transito de los usuarios por los niveles de complejidad es ascendente-
descendente, en la medida de ir respondiendo a los requerimientos de la
patologia que se trate y su seguimiento. Se establecen para ello mecanismos
de referencia y contrarreferencia, respectivamente.

Referencia en cuanto al requerimiento de servicios mas complejos y
contrarreferencia para asegurar su seguimiento en su lugar de residencia, con
el fin de facilitar el acceso de toda la comunidad al sistema de salud y
transformar la atencién en un proceso continuo, sin interrupciones y vuelta a
empezar, aprovechando los recursos y evitando superposicion de ellos. Ello
supone una dindmica de comunicacion entre ellos y hacia la comunidad
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destinataria de esos recursos (usuarios). Estos Ultimos no son los indicados
para conocer la gravedad de su estado. Ello es resorte del sistema de salud.

Lo que tienen que tener los usuarios es accesibilidad al sistema a través
de puertas de entrada (1° nivel), que permitan realizar- diagnésticos y
tratamientos con el menor riesgo posible y el mayor beneficio para ellos
(eficacia, efectividad), y el mejor aprovechamiento de los recursos del sistema
(eficiencia), en los niveles que correspondan (2° y 3°).

Para ello es imprescindible contar con la informacion adecuada en cada
nivel para asegurar la continuidad de las acciones de salud.

“El desarrollo de un sistema de informacion es un proceso continuo de
aproximaciones sucesivas, que requiere de un minimo de informacién para
generarlo. El sistema de informaciéon en los SILOS (Sistemas Locales de
Salud) reconoce dos elementos estructurales que lo identifican y definen: la
informacion y la comunicacion. Desarrollar un sistema de informacion, por
consiguiente, implica asegurar las fuentes y contenidos de la informacion e
identificar los usuarios de la misma; como asi, también, identificar y desarrollar
los flujos entre los usuarios que hagan factible la comunicacién. Informacién sin
comunicacién, o comunicacién sin contenido entendible, conducen a un
resultado similar: falta de conocimiento y como consecuencia, falta de
decisiones apropiadas”. *

Para un desempefno adecuado de este mecanismo, hay que considerar
dos aspectos del mismo, redes e interdisciplina.

3.1.1 Redes

En las redes se desempefan personas e instituciones. Un componente
instituyente y ofro instituido.

‘Instituyente es b que genera y produce institucion”, son las personas

que con su accionar construyen la institucion todos los dias. “Instituido es el
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conjunto de acumulaciones materiales y simbdlicas de las organizaciones’, son
las normas, la estructura, la historia de cada institucion. °

Las redes deben ser descentralizadas en lo instituyente, en la
vinculacion de los profesionales de cada una de ellas entre si, con la
singularidad que caracteriza a cada contacto; centralizadas en lo instituido,
en lo normativo de la modalidad de contacto, en la utilizacién de los medios de
comunicacién y en la produccion de los registros. Las personas se relacionan
entre si a través de vinculos que se desarrollan en los sucesivos contactos
entre ellas. Un convenio de cooperaciéon interinstitucional, rubricado por las
maximas autoridades de las organizaciones, actuaria como marco para la
realizacién de los contactos. Para un adecuado desempefio las redes deben
ser vinculares e institucionales.

No se debe transformar a las redes en un nuevo fetiche de la salud
publica. No debemos trabajar el concepto de redes en si, sino redes para,
redes como medio de dar mejor respuesta a los problemas de la gente.

Cuando se conceptualizan a las redes hay que tener en cuenta que
existe una conexién de personas, que supera el nivel de los grupos. En lo
administrativo, las redes aparecen como un modelo organizacional, que busca
que se& manejen productos relativamente uniformes en lugares heterogéneos,
con una gran autonomia. Las redes asumen la heterogeneidad y permiten
imaginar heterogeneidades organizadas, y reducen la demanda de
organizacién piramidal. La idea de redes conduce asi a un concepto distinto, a
la idea de sistemas, con una logica mas adecuada a la busqueda de
alternativas a la fragmentacion actual

La légica de redes no es una estructura para vincularse solamente con
el afuera, sino que pueden constituir formas vinculares intrainstitucionales.

Desde este enfoque, redes en salud no es simplemente referencia y
contrarreferencia, ya que no se restringe a un mecanismo en el que alguien

16



recibe y devuelve. Pone en juego a las personas y las relaciones humanas, los
comportamientos solidarios, las caracteristicas comunicacionales entre los
diversos integrantes de un procesc de atencion.

3.1.2 Interdisciplina

Referido a las actitudes y aptitudes de los profesionales intervinientes.
La interdisciplina se construye a partir del saber especifico de cada profesional
cuando esta enfocado en el paciente, con nombre y apellido, con el objetivo de
resolver sus problemas de saiud. Ello implica un generoso intercambio en el
cual se comparten, saberes, experiencias, conclusiones y dudas. Esta es la
diferencia con la multidisciplina, como sumatoria de aportes desde cada
disciplina. La interdisciplina implica un compromiso profesionai con la
resolucion de los problemas del paciente, con las caracteristicas particulares
de cada uno de elios, incluido el respectivo ndcleo familiar.

Esta relacion entre profesionales debe superar las dificuitades que son
propias de las instituciones a las que pertenecen. Un tercer nivel no implica
que se tengan mas conocimientos que un primer nivel. El entrenamiento en
saber pesquisar enfermedades severas a partir de una consulta en el primer
nivel, es tan riguroso como su tratamiento compiejo en el tercero.

“Existe una comunidad de practica profesional de caracter idiosincrasico,
ligada por factores histéricos, -institucionales y culturales, que expresa
creencias y conductas respecto a la capacidad resolutiva de los distintos
niveles de atencion y a sus modalidades de relacion que condicionan la

efectiva vinculacion entre los mismos”.®

Las dificultades en la comunicacion interprofesional es también
preocupacion en las politicas de salud, en cuanto a modelos de atencion.

“El papel de los niveles secundario y terciario no es el de ser juez o
verdugo del nivel primario, cada nivel de atencion tiene bien establecida su

misiéon y debe velar por cumpliria con responsabilidad. Cada referencia debe
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generar una contrarreferencia como expresion de un elemental principio de
educacion, en primer lugar. Debemos fortalecer nuestro sistema de salud entre
todos, sin subestimaciones ni faltas a la ética y sobre la base del respeto al
trabajo y desempefio del otrc. Los casi tradicionales problemas ‘con la
referencia y la contrarreferencia deben dar paso a relaciones mas éticas y
profesionales que prestigien mucho mas nuestra medicina a partir de la
elevacion del propio prestigio y respeto de quienes la desempefiamos. El
aprendizaje sera entonces muitidireccional, y el conocimiento, construido con la
inteligencia colectiva. Actuando de esta manera tendremos ante nosotros la
demostracién practica de cdmo, en efecto, nadie sabe tanto como todos
nosotros junis..” ’

Si bien se trata de mejorar la oferta de servicios entre los profesionales
tratantes del lugar de residencia y los del hospital de alta complejidad, un
adecuado mecanismo de referencia y contrarreferencia tiene un fuerte impacto
sobre el wusuario, paciente, al disminuir sus traslados a situaciones
excepcionales, evitando con ello la disrupcién familiar y gastos propios del
transporte.

Cuando la comunicacion falla, ocurren dos efectos: 1) el 2° y 3° nivel son
desbordados por las consultas de demanda espontanea de la comunidad, que
los “utilizan” como puertas de entrada al sistema, 'y ll) la fragmentacién de la
informacion entre niveles redunda en un seguimiento discontinuo de la
evolucion de la enfermedad en el paciente (empeoramiento, secuelas), con
mayores gastos para el mismo y aumentos de costos para el sistema de salud.

El problema enunciado se enmarca en este efecto y es tema de
preocupacién en paises con diferentes sistemas de salud, quienes han
realizado diversos estudios para comprobar esta situacidn y se han propuesto

distintas alternativas para superarla.

‘Un Sistema de Referencia y Contrarreferencia (SRC) promueve la
equidad vertical y horizontal en el acceso a los servicios de salud. Si el SRC no
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existiese 0 no funcionase bien, la utilizacién de los recursos del segundo vy
tercer nivel de atencion para resolver problemas sencillos, impediria una
atencion oportuna de casos complejos y originaria listas de espera, corrupcién,

hospitales especializados)”. ®

3.1.3. Artritis reumatoidea juvenil (A.LJ.)

La artritis reumatoidea es la principal causa de dolor y discapacidad en
el mundo y afecta a tres mujeres por cada hombre entre los adultos en edad
productiva —13 a 45 afios- y a 1 de cada 1.000 niflos. En la Argentina, segin
estimaciones realizadas por la Sociedad Argentina de Reumatologia, mas de
41 mil mujeres podrian padecer esta afeccién.

La artritis reumatoidea es una forma frecuente de artritis que produce

inflamacidn en la capa que reviste las articulaciones u otros 6rganos internos.

Es una enfermedad croénica que tiende a persistir durante muchos afos
y que afecta a distintas articulaciones y que puede dafiar tanto a los cartilagos
como a los huesos, los tendones vy los ligamentos.

A nivel social, el impacto de la artritis reumatoidea es relevante debido a
que es una enfermedad progresivamente debilitante que hoy representa la
principal causa de dolor y discapacidad en el mundo. Los efectos fisicos que
aparecen en esta enfermedad a menudo derivan en deterioro funcional e
incapacidad para movilizarse y trabajar. Por oftra parte, este deterioro a
menudo provoca depresién, ansiedad y sensacién de desamparo y afecta la
vida diaria y familiar del paciente.
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Contrario a lo que se cree, la AR es una afeccién de jovenes que
comienza a temprana y mediana edad y afecta también a bebés y nifics.

Existen dos tipos de esta enfermedad: la infanto juvenil y la adulta.
La artritis infanto juvenil se puede manifestar a cualquier edad desde los pocos
meses de vida hasta la adolescencia. Se la considera infanto juvenil hasta los
16 afos y se presenta en tres formas:

Poliarticular: incluye cinco o mas articulaciones comprometidas y se presenta
mayormente en preadolescentes y adolescentes.

Oligoarticular: incluye hasta cuatro articulaciones comprometidas y es la forma
més frecuente. Se presenta mayormente en menores de 5 afos vy

principalmente en nifas.

Forma de comienzo sistémico: se presenta mayormente en varones de 5 0 6
afios con sintomas como fiebre muy alta y una erupcidon en la piel que
desaparece cuando cesa la fiebre. Mas de la mitad de estos nifios desarrollan

una artritis muy severa y resistente a los tratamientos.

La artritis reumatoidea es considerada adulta luego de los 16 afios de
edad y afecta principalmente a mujeres en una proporcién de 3 a 1, entre los
13 y los 45 afios.

3.3.3.1. Causas y sintomas

La causa de la artritis reumatoidea es desconocida y la enfermedad
difiere de una persona a otra. Se presenta con mas frecuencia en personas
con una predisposicion genética, aunque sin embargo no es una enfermedad
hereditaria.

Los signos y sintomas méas comunes son:

e Anemia.

o Fiebre.

» Rigidez matinal luego de haber dormido durante la noche.

o Dolor e inflamacion articular.
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» Dificultad para mover una o mas articulaciones.

En los adultos, se suman factores de riesgo como fumar y no realizar actividad
fisica.

3.1.3.2. Diagnéstico y tratamiento

Para definir el diagndstico, los sintomas deben persistir mas de 6
semanas y es de vital importancia que el paciente sea tratado por un médico
especialista en reumatologia. El diagndstico es clinico en primera instancia,
sumando ademas examenes de laboratorio (eritrosedimentacion), el test de

latex y radiografias de manos y pies.

El tratamiento de la artritis reumatoidea se basa en tres pilares:
» Medicacion
o Terapia Fisica.
« Apoyo psicolégico.

Todos los pilares tienen la misma importancia y se deben desarrollar

paralelamente.

En cuanto a la medicacion, el tratamiento incluye dos grupos de drogas:

» Las que sirven para aliviar el dolor del dia a dia y la inflamacion a corto
plazo, que incluye los antiinflamatorios y corticoides.

 Las drogas modificadoras de la enfermedad, detienen su evolucidon y
permiten que las articulaciones se dafien menos. Entre estas drogas se
incluyen los bioldgicos que corrigen la funcién alterada, frenan la inflamacion,

previenen las erosiones y evitan la alteracién de la estructura articular.

La terapia fisica consiste en la movilizacién de las articulaciones y el
fortalecimiento muscular a través de un programa de ejercicios. Ei deporte
recomendado es la natacién en agua tibia o caliente, ya que relaja. Se debe
evitar todo tipo de deportes de choque.
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El apoyo psicolégico es necesario para el paciente y la familia ya que
esta afeccion afecta profundamente la vida cotidiana del enfermo y su entorno.
Las necesidades de las personas cambian, desde la disposicién de los
muebles y utensilios en una casa hastala consideracion” de -pensarem timo
enfrentar el trato de un discapacitado en la familia. El apoyo psicolégico apunta
a mejorar la calidad de vida del paciente y su familia.

3.2. Perfil socioepidemioldgico

El acceso de la poblacién a los servicios de salud varia segin su nivel
socioeconémico El hospital publico es, para casi la mitad de la poblacion, su
principal fuente de atencion; en particular, para aquellos que estan por debajo
de la linea de pobreza. Los sectores de mayor poder adquisitivo resuelven sus
necesidades de salud a través de la seguridad social o, en menor proporcion,
de los seguros privados. Las provincias con peores resultados en salud son
aquellas donde coinciden un menor nivel de gasto per cépita de salud, una
mayor proporcién de la poblacion en situacién de pobreza, con una menor
cobertura de seguros de salud y, por ello, una mayor presencia de su red
hospitalaria publica en la atencioén de la poblacién.

“La actual crisis ha empeorado el acceso a los servicios, en especial
para los mas pobres. Estos (ltimos han visto caer su cobertura de seguros tres
veces mas que los no pobres. Como consecuencia, la demanda de algunos
servicios se ha desplazado de manera significativa hacia la red publica
asistencial. Mas grave aln, la utilizaciéon misma de servicios ha bajado. Entre
finales del 2001 y mediados del 2002, {a utilizacién de controles preventivos
para nifios caydé en un 38 por ciento en la poblaciéon general y en un 57 por
ciento entre los hogares mas pobres. Efectos similares parecen haber ocurrido
en ofros servicios para la poblacién materno-infantil, aparentemente afectando

aspectos de oportunidad, calidad y nimero de controles prenatales” °.

A ello se suma que cada uno de los subsectores que conforman el

sector -seguridad social (nacional y provincial), publico y privado- presenta
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dificultades de gestién interna y escasa articulacion externa entre ellos. De esta
manera, no se garantiza el acceso efectivo a servicios de salud de calidad para
toda la poblacion.

3.2.1 Poblacion Asistida

E! Houspilelt ue Pediati la Ganahian es un centu Je 1eferernicia d uonue se
remiten pacientes y al que se hace alusién o se tiene en cuenta en cuestiones
propias de salud infantl asi como en aspectos de su naturaleza
juridico/administrativa y organizacién asistencial. Desde sus comienzos se
comporta como centro de referencia nacional para los pacientes con patologias
complejas.

De las estadisticas anuales del afio 2004, se observa que las provincias
de Entre Rios, Santa Fe, Santiago del Estero, Chaco, Misiones, Formosa,
Salta, Tucuman y Rio Negro se destacan como las jurisdicciones que mas
pacientes aportan. Cada afio, se producen aproximadamente 4.000
internaciones -uno de cada cuatro egresos- y 40.000 consultas externas
provenientes de pacientes radicados en el interior del pais, de ellos
aproximadamente un 60 % no posee cobertura, resolviendo su atencién en el
sistema publico de cada lugar de residencia.

La cantidad de pacientes no guarda relacion con la cantidad de
habitantes de cada provincia, sino con la posibiidad de resolucién de sus
problemas de salud infantil. Las dificultades que motivan la derivacién de
pacientes suelen obstaculizar el seguimiento posterior de los mismos una vez
que fueron remitidos a su lugar de origen, lo cual obliga a visitas frecuentes al
Garrahan o estadias prolongadas en Buenos Aires. Entre tales dificultades
pueden distinguirse las inadecuadas formas de comunicacién entre los
distintos niveles asistenciales dentro de cada provincia, asi como entre éstas y
el Garrahan, la falta de personal con adecuado entrenamiento o el
equipamiento insuficiente.

Por razones de escala, muchas provincias no estan en condiciones de
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abordar la resolucion de problemas pediatricos complejos, por ejemplo:
afecciones neoplasicas, malformaciones cardiovasculares, neurocirugia o

cirugia neonatal y otras.

El Garrahan cuenta con alguna experiencia en estos temas, producto de
la busqueda de soluciones para estos problemas observados. Al respecto es
importante hacer mencién a la Oficina de Comunicacién a Distancia y al
desarrollo de sus actividades.

3.3. Accesibilidad

Las transformaciones deben privilegiar la equidad con eficiencia social.
Es clara la ineficiencia de los servicios aislados, apareciendo entonces la
necesidad de redes integradas de servicios de salud.

Por otro lado las politicas excesivamente mercantiistas llevan a
replantear las funciones esenciales de salud publica y reaparece como
paradigma el Rol Rector del Estado.

3.3.1. Crisis y desafios hospitalarios

Dentro de las causas de la crisis hospitalaria, no puede dejar de tenerse
en cuenta la crisis econdmica que llevé a la crisis del Estado de Bienestar y a
la disminucién de la inversion en los sectores sociales, asi como a programas
de ajuste estructurales y disminucién del gasto publico en la regién, el énfasis
retérico en la estrategia de atencién primaria, la falta de inversién, con
deterioro de la infraestructura y equipos.

También fueron factores causales la ausencia de descentralizacién y
capacidad gerencial y las redes de servicios no integradas
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Por otro lado los cambios demograficos y epidemiolégicos, el boom
tecnologico y la escalada del componente tecnoldgico costoso de la atencion
compleja, también fueron causantes de la crisis.

El estado se hace cargo de la atenciin eatastréficay delos pobres-ylos
ancianos. La falta de prestigio leva a la pérdida de legitimidad ante la opinion
publica basada en el deterioro de la calidad y oportunidad de las respuestas.

No se jerarquizan los problemas de referencia y contrarreferencia de
pacientes. Los desafios del hospital publico estan dados por el necesario
crecimiento de la oferta de servicios para satisfacer demandas, saldando
deudas sociales y satisfaciendo necesidades de los pacientes.

Deberd ajustarse a las normas de control que el Estado determine para
la habilitacion y acreditacion. Por otro lado necesita desarrollar formas de
gestion efectivas y contencion de costos. Es su maximo desafio promover altos
niveles de calidad en la atencidén. Sélo sobrevivira si se Integra en redes de
salud por complejidades crecientes, con intercambios fecundos, no sdlo en la
atencion de los pacientes, sino en proyectos comunes de docencia e

investigacién.

3.3.2. Caracteristicas de la oferta

Los servicios de salud se brindan a través de prestadores publicos y
privados, con distribucién dispar entre provincias. Estas, ademas de
responsabilizarse de su gestién, soportan econdémicamente a los hospitales
publicos. Esa distribucién de la oferta publica no se corresponde con la
proporcion de la poblacion sin cobertura. Por otro lado, la seguridad social del
orden nacional (obras sociales nacionales y PAMI) contrata mayoritariamente
con prestadores privados que funcionan sin una mayor integracion vertical y
con dos concentraciones: territorial, en los grandes centros urbanos vy

asistencial, en servicios especializados.
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Como resultado de ello aparecen diferencias significativas dentro del
pais, en cuanto a: estado de salud de la poblacion seglin su residencia y
posicidn socioeconomica, gasto per capita, accesibilidad y cobertura. “Estas
disparidades son el reflejo de (i) un modelo de provision plblica que o logra
garantizar el acceso a los servicios para la totalidad de la poblacién pobre sin
cobertura formal de seguros de salud; (i) un modelo de organizacién de la
seguridad social en salud (nacional y provincial) con serias restricciones para
crecer y alcanzar sectores tradicionalmente desprotegidos, con retos cronicos
de ineficiencia interna y con limitaciones en sus mecanismos de redistribucion
financiera; y (iii) la persistencia de subsidios cruzados regresivos entre los
subsectores de la asistencia publica y la seguridad social”.

El producto de ineficiencias de cada uno de los subsectores confluye en
un comportamiento ineficiente del sector salud: a) la rigidez organizativa y falta
de incentivos en el subsector publico, como asi también la concentracion en la
atencion de alta complejidad en detrimento de la atencién primaria que, en los
presupuestos provinciales, no alcanza al 10 por ciento. b) en la seguridad
social, la fragmentacion de agentes de seguros, la creciente intermediacién, el
déficit cronico recurrente. ¢) el sector privado va concentrando financiadores,
productores y prestadores y, por su naturaleza, de dificil integracion con los
otros subsectores,

Las caracteristicas federales del sector y la complejidad de su
articulacién, dificultan la aplicaciéon de las normas que lo regulan, produciendo
vacios legales importantes.

En este marco se desenvuelve el Hospital “Garrahan”, como efector
publico pediatrico de referencia nacional, con sus particularidades pero no
siendo ajeno al impacto de esta realidad en su funcionamiento.

3.3.3. Integracion
Las ventajas del trabajo en redes integradas estan dadas por el aumento

de la capacidad resolutiva, la posibiidad de unificar los sistemas de
informacion, asi como la de estandarizar los mecanismos de compra vy
asignacion de recursos.
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Sin lugar a dudas es indispensable para mejorar €l proceso de atencion
(continuidad e integralidad) asi como fomentar la eficiencia en la utilizacion de
los recursos y la accesibilidad al servicio.

Tiene como valor agregado permitir realizar una mejor docencia e

investigacion.

Para una adecuada conformacién de redes de atencion, se requiere una
integracion vertical, estructural, funcional y horizontal.

Grafico N° 1: INTEGRACION DE SERVICIOS:
MODELO CONCEPTUAL

Product
rc; elf ° Prodqcto Producto
Nivel Hospitalario X

Fuente: Elaboracién propia

3.3.3.1. Integracion Vertical

Se efectlia entre instituciones que pertenecen a diferentes niveles de
atencioén. Tiene como objetivos la creacion de sistemas de atencién integrales,
con capacidad de proveer servicios en base a la continuidad de la atencién

sanitaria.
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Una mejora de la satisfaccion del usuario, que percibe que el sistema de
manera integral (no parcelada), homogénea y personalizada.

Incorpora la mejora de la satisfaccién del profesional, agilidad de los
flujos de trabajo, visidén integral de la asistencia, evita duplicidades y otras
situaciones que generen frustracién entre los profesionales.

Hace eje en la eficiencia y redistribucién de recursos y actividades con
disminucién de costos de transaccion.

Sostiene un modelo de mayor efectividad que jerarquiza la gestién de la
continuidad asistencial.

Se propone como instrumento de integracién territorial de recursos
humanos, tecnélogicos, materiales, definidos en una creciente articulacién de
redes entre hospitales y enmarcados en la estrategia de Atencion Primaria de
la Salud.

3.3.3.2. Integracion estructural

Es necesario que la organizaciéon disponga del abanico de servicios
necesarios para mantener y mejorar la salud de los ciudadanos.

3.3.3.3. Integracidn Funcional

Se refiere a la coordinacion efectiva de los servicios. El flujo de
pacientes entre instituciones de salud se ha de hacer de manera analoga al de
productos intermedios entre empresas.

3.3.3.4. Integracion Horizontal

Tiene lugar entre instituciones pertenecientes al mismo nivel de
atencion (grupos de hospitales, de centros de atencién primaria, etc.) los

objetivos perseguidos son:
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- Alcanzar una dimensién de mayor desarrollo

Por medic de las mejoras en la eficiencia (economias de escala), que
permita transformarlo en palanca estratégica para obtener recursos: atraccion
de profesionales, inversiones en equipamientos, etc. Asi como desarrollar y
fortalecer el nivel de atencion.

- Ordenar los servicios existentes

Redistribuir flujos y permitir un mejor acceso de los pacientes, evitando
duplicidades y mejorar la eficiencia global.

Se hace necesaric un mayor posicionamiento e imagen, con
optimizacién de la curva de aprendizaje.

Por otro lado es imprescindible una mayor contenciéon de costos,
especializacién de productos, y mejor control sobre amenazas externas

Es una demanda ética generar una mayor cobertura poblacional con un
portafolio de servicios diversificado que actien en forma complementaria y
sinérgica.

- Coordinacidon horizontal

Coordinacién horizontal a través de colaboracién asistencial, gestion
conjunta y uificacion de servicios o centros.

3.3.4. Tendencias

El rol de una organizacién hospitalaria implica seguir un patrén de
interrelacion, por medio del cual los individuos bajo una coordinacién gerencial
persiguen metas comunes.
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Las metas son producto de un claro proceso de Planificacién, incluyendo
objetivos verificables y con un sentido estratégico. De ahi que la atencion debe
ser en pacientes agudos y en enfermos criticos.

Efectuar una contencién en el crecimiento en camas hospitalarias,
apoyado en un mejor desemperio hospitalario basado en evidencias cientificas
sustentables. El fortalecimiento del trabajo en equipo y como e la
interdisciplina aplicando protocolos y guias pautadas de atencién médica,.se
hace un requisito necesario para el cuidado especializado ambulatorio y del
paciente externado.

Es importante proponer el acceso de nuevas tecnologias a nivel
domiciliario, con practicas quirdrgicas ambulatorias y de minimo acceso. Luego
un adecuado cuidado post egreso y rehabilitaciéon en el hogar y la comunidad
(Hospital sin paredes), implementacion de unidades diagndsticas y terapéuticas
extrahospitalarias como dialisis, oncologia, cardiovasculares, endocrinoldgicas,
obstétricas, etc.

Por supuesto la vigencia en la conformacion de Redes y la integracién
vertical y horizontal,

En el aspecto de la gestiébn hospitalaria, la aplicacidon de todas las
herramientas de la gerencia, aplicando las técnicas de costeo hospitalario, uso
adecuado de la informacién para la gestion, auditorias de gestion de calidad y
evaluacién por resultados.

En el aspecto macro el fortalecimiento del rol del Estado como garante
de las politicas de salud, asignando el presupuesto necesario para garantizar
los programas dentro de una agenda politica referida al desarrollo humano
local sostenible.
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Grafico N° 2:
MODIFICANDO LA NATURALEZA DE LAS INTERVENCIONES
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Una politica de reforma primordial se traduce en el disefio de un nuevo
modelo sanitario basado en la construccion de redes de atencién vy

reconociendo su base primordial en la estrategia de atencién primaria.

El modelo que se persigue es el de un sistema en el cual las personas
pueden acceder a una red y no a servicios aislados, bajo la estrategia de
atencidén primaria, en la que los distintos componentes actlen en funcién de las
necesidades de los destinatarios.

Los componentes de la red son, en primera instancia, instituciones de
gestion publica y complementariamente de gestion privada, organizadas por
niveles de atencién y localizadas con criterios de necesidad regional. El
sistema tiene reglas comunes de participacién de los efectores en el sistema.

Considerando la evolucién historica del sistema de salud, las

caracteristicas del federalismo argentino y los antecedentes en materia de
aseguramiento provincial, se entiende aqui que la solucién a las debilidades
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actuales del sistema de atencion publica de la salud, no surgird de una
creacion magica destinada a resolver los serios problemas que la afectan.

Se propone, en cambio, seguir un sendero de reformas que tiendan a
la paulatina integracién de los subsectores. Este sendero se podré consolidar
trabajando, por un lado, sobre la afirmacion de un sistema federal de salud que
mejore la equidad regional, y por el otro, en la integracién y articulaciéon del
sector alrededor de la reforma de la atenciéon publica y promocidén de la
atencién primaria.”

Su vigencia y sustentabilidad en el tiempo esta vinculada a la
concurrencia de un conjunto de normas y modalidades organizativas,
administrativas y de financiamiento que de hecho orientan e incentivan la
conducta de profesionales y pacientes.

Su aplicacién exige una identificacién geopoblacional de la cobertura,
segun tipo de patologia y servicio y un examen del marco organizacional y
financiero en que se desenvuelven los servicios. Dicha implementacién supone
el reconocimiento de las modalidades operativas de los profesionales, las
practicas sanitarias de la poblacibn asi como la implementaciéon de la
capacitacion y la normatizacién teniendo en cuenta tales realidades.

El simple voluntarismo expresado en términos de normas aisladas de un
contexto cultural y articuladamente organizado estan destinadas a repetir la
vacuidad y la ineficacia del actual marco normativo.

3.4. Medios de comunicacion

La tecnologia agrega actualmente posibilidades interactivas de
comunicacion a los sistemas de salud. La Oficina de Comunicacién a Distancia
(OCD) del hospital Garrahan materializé el aprovechamiento de la tecnologia

comunicacional como modalidad innovadora en e sistema de referencia



contrarreferencia. Como parte del trabajo se analizara el funcionamiento de la
OCD vy su participacién en la atencién de casos de AlJ.

El Hospital de Pediatria Juan P Garrahan inaugurado en 1987, fue
disefiado como un Hospital de alta complejidad. Dado que es un centro de

referencia nacional, 30% de sus egresos provienen del interior del pais.

En los Ultimos afios, modernos sistemas de comunicacion han abierto Ia
posibilidad de mejorar el acceso al cuidado de la salud de pacientes que
residen en zonas alejadas, al faciitar la consulta médica a los centros
especializados, difundiendo cada vez mas la practica de la telemedicina,
definida como la medicina practicada a la distancia.

Teniendo en cuenta lo antedicho, se cred la Oficina de Comunicacion a
Distancia (OCD), cuyos resultados alcanzados justifican la presentaciéon del
siguiente proyecto.

La OCD reasliza las siguientes actividades:
- Responder a consuitas sobre diagnéstico o tratamiento de pacientes.
- Realizar el seguimiento conjunto del paciente en su lugar de origen con
profesionales locales y del hospital.
- Facilitar y complementar el intercambio sobre diagndstico, evolucion vy
seguimiento del paciente que egresa del hospital.
- Admisién por Hospital de Dia Polivalente en los casos que se requiera
derivacion para diagnostico o resolucion interdisciplinaria.
- Recibir estudios a distancia.
- Ofrecer informacién sobre normas de diagnodstico y tratamiento.
- Efectuar busqueda y envié de bibliografia

Transcurridos 8 afos de experiencia de trabajo en la OCD, conectados
con 59 hospitales de todo el pais, los resultados obtenidos son:
- 9155 consultas.
- 90% (8239) de los pacientes consultados, se resolvieron en el ambito local,
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sin necesidad de derivacion.

- Del 10% restante, sdlo requirid internacion el 3%. El 7% se resolvid por

el sistema de Hospital de Dia. Traslados evitados: 8239. Representan
13.182.400 kms. Estimacién de ahorro..en .traslado de pacientes:.450

pesos/paciente.

Teniendo en cuenta una distancia evitada de 1600 kms (promedio entre
el punto mas lejano y el mas cercano) y considerando que se trasladan ambos
padres con el paciente.

Ahorro total: 3.707.550 pesos. Estimacion de ahorro en internaciones evitadas:
Ahorro total: 19.773.600 pesos.

Se considera una internacién promedio de 8 dias, con un costo
promedio dia/cama de 300 pesos. No se considera el costo del lucro cesante
de la familia.

Gafico N° 3: CONSULTAS OFICINA DE COMUNICACION A DISTANCIA

1998 1999 2000 2001 2002 2003

Fuente: O.C.D. Hospital de Pediatria SAMIC “Prof, Dr. Juan P, Garrahan”

Esta estructura organizada y en funcionamiento, seré la plataforma para
desarrollar una base de datos de los pacientes con AlJ, aprovechando de esta

manera los componentes instituidos en cuanto



3.5. Sistema de Informacion

Un sistema de informacion agil, permite un flujo de datos que colabora

con la modalidad de referencia y contrarreferencia. En tal sentido, seria

conveniente estudiar una poblacién de casos con AlJ- -a--fin de -relevar

caracteristicas de ellos, su grupo familiar y los profesionales tratantes:
Tabla N° 1: VARIABLES A ESTUDIAR

Afio; 2004

E. retrospectivo

N°de consultas en Htal zonal

N° de consultas en Htal Garrahan

N° de intercurrencias atendidas en Htal zonal

N° de intercurrencias atendidas en Htal Garrahan

Fuente: elaboraci6n propia

Las variables de la Tabla mencionada a ponderar:

N° consultas en hospital zonal expresa el nivel de
seguimiento en su lugar de residencia, considerando el
lapso en el que se efectuaron (fecha de la primera y la

ultima) y las especialidades que intervinieron.

N° de consultas en hospital Garrahan: es la participacién
en la evaluaciéon diagndstica del hospital de alta

complejidad.

N° de intercurrencias atendidas en hospital zonal: sus
resultados deben ser validados por las condiciones de la

enfermedad en el paciente.

-N° de intercurrencias atendidas en hospital Garrahan: es
el principal motivo del traslado del paciente, por decisién

de sus familiares.

En las instituciones de salud toda intervencion de andlisis tiene un sesgo

de influr sobre lo que se estudia, por ello estos instrumentos propuestos

actlian, por un lado,

para relevar esa informacién y por el ofro para completar
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aquellos datos omitidos. ldentificar al médico tratante cuando no surja de las
historias clinicas respectivas, registrar acciones diagnodsticas o terapéuticas
realizadas en el lugar de residencia del paciente o enriquecer los datos
filiatorios del nlcleo familiar.

4, Conclusiones

Hay un camino a recorrer entre los resultados de la atencién y los
modelos de atencién. Para ello hay que dar pasos, logros, en esa direccién
para acortar la distancia.

El modelo de referencia y contrarreferencia a través del cual circulan los
usuarios por los tres niveles de complejidad en que se organiza la atencién
primaria de la salud, presenta dificultades en su implementacién. Preocupacion
presente en los sistemas de salud de diversos paises de América Latina y
también en Argentina.

Existen obstaculos para el acceso a los servicios de salud vy
medicamentos. El principal es la faita de dinero para comprar medicamentos o
para pagar los gastos asociados con los servicios. El segundo es la falta de
cobertura seguida por fallas en la gestion de los servicios. Como consecuencia
de ello, contintia un alto grado de gasto de bolsillo.

En general se concluye que: la informacién necesaria para la asistencia
de pacientes que requieren la participacién de instituciones de distintos niveles
de complejidad, no es suficiente y la comunicacién entre profesionales de esas
instituciones es escasa. Todo ello con un fuerte impacto en la continuidad del
seguimiento de los usuarios que padecen de esas enfermedades y su nucleo
familiar y un mal aprovechamiento de los recursos de salud destinados a su
tratamiento.
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A partir de lo sefialado aparecen como recomendaciones principales: no
es Util ni recomendable promover en forma aislada, sin considerar su contexto
de aplicacion, normas de referencia y contrarreferencia.

Realizar un diagndstico del estado de aplicacion de la referencia y
contrarreferencia, permitira probablemente ratificar la conveniencia del sistema
y la necesidad de mejorar este mecanismo; en definitiva, mejorar la calidad de
atencion de sus usuarios.

La utilizacién de casos trazadores en este frabajo, pretende constituirse
en un instrumento concreto para evaluar ese modelo de circulacién de
pacientes.

En salud, en general, cuando se realizan analisis también se producen
acciones sobre las areas a estudiar. Por ello un trabajo exploratorio también lo
es propositivo en cuanto a desarrollar acciones futuras que corrijan los desvios
encontrados.

Mejorar la comunicacion entre los profesionales que intervienen en la
atencién de pacientes con AlJ, mejorara la calidad de atencién de los mismos y
éste es el fin de todo modelo de atencion.
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ANEXOS

ENCUESTAS

1. ¢Tiene médico de cabecera? Si() No ()

2. Sila respuesta es afirmativa, indique:

N. y Apellido del M. de C.:

Domicilio:

Teléfonos:

e-mail;

3. ¢Cuantas consultas realizé al Hospital Zonal (HZ) en el dltimo afo?

4. ;Y a su médico de cabecera?

5. ¢Cuantas consultas relacionadas con la enfermedad realizé en el (HZ) en el ditimo
ario?

6. ;Y a su médico de cabecera?
7. ¢Cuantas consultas relacionadas con la enfermedad realizé en el Htal. Garrahan?
8. ¢ Hay otro/s profesional/es que se ocupa/n de su hijo? Si () No ()

* Kinesidlogo, Psicdlogo / Otro médico: Generalista / Pediatra / Especialista / etc.
9. En caso afirmativo, menciénelos.

10. Considera: (a) Muy Importante/ (b) Necesario/ (e) Indiferente/ (d) Innecesario,
tener un médico referente local (Médico de Cabecera) durante el sequimiento y
tratamiento que esta efectuando en este Hospital.

11. En caso de responder (a) o (b): ;Es factible encontrarlo en su zona?

Datos Centro Asistencial de Referencia del paciente:




A propdsito del paciente:
Nombre y Apellido:
1. (Concurre regularmente al consultorio? Si() No()
2. Usted lo atiende : Mensualmente ( )
Al menos una vez cada tres meses ( )
Al menos una vez cada seis meses ( )
Al menos una vez al afio ()
3. ¢Cudéntas veces se ha comunicado con el especialista en el ultimo afio?

4. ;Usted a intentado comunicarse y no ha podido hacerlo? Si() No()
5. Para 3y4: ;A través de que modalidad ?

TE( ) Fax( ) mail( ) Personalmente( ) Cartal Nota llevada por el
paciente( )

6. ¢Ha tenido necesidad de atender a su paciente sin la colaboracion del
especialista como hubiera deseado? Si() No()

7. ¢ Tiene dificultades para el adecuado seguimiento de su Pte? Si( ) No ()
8. En caso afirmativo, detalle las mismas.

8. ¢Qué informacién quisiera tener acerca de su paciente, que facilte un mejor

seguimiento de su enfermedad?

10. ¢Considera ventajoso para el paciente que usted participe activamente en el
seguimiento de su enfermedad? Si() No ()

11.¢Esta Ud. dispuesto a participar en un programa para evaluar los beneficios
y las potenciales dificultades de un seguimiento conjunto de la patologia del
Pte, en cuya discusion y conclusiones nos comprometemos en hacerlo
partici e? ~Si( No()

Datos Centro Asistencial de Referencia: -
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Apellido,Nombre:

Historia Clinica: Fecha de Nacimiento J /
Domicilio;

Provincia:

e-mail:

Obra social: Si( ) I_\lo( )

Plan trabajar: Si() No()
Aband del Tto. Si( ) N i Si

Ad No (

erllido‘.Nomeez 4

Domicilio;
TE. Particular: Celular:
TE. Laboral: - e-mail;

Otros profesionales tratantes
Apellido, Nombre:

Domicilio:
TE. Particular; Celular:
TE. Laboral: e-mail:

Rehabilitacion:

Consultas realizadas el uiltimo afo en el Garrahan relac. con la enfermeda

Observaciones:

Datos Centro Asistencial de Referencia del paciente:
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