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Resumen/Abstract

Introduccion: Las CC son la causa mas comin de anomalias congénitas y representan un

importante problema de salud publica. Su incidencia es de 5-8/1000 RN vivos y cerca del 50%
requiere correccién quirdrgica durante el primer afo de vida. Una parte importante de la
estrategia de tratamiento es identificarlas prenatalmente para poder planificar el parto,
consensuado con los padres, en el centro de atencidon adecuado y en casos muy seleccionados
se podria plantear terapia fetal. En paises de altos ingresos las CC estan asociadas con elevada
morbilidad y altos costos para los sistemas de salud principalmente en la atencidén pediatrica
hospitalaria. En nuestro pais las mejoras en la sobrevida neonatal ha generado un grupo de
pacientes particularmente fragiles que requieren un seguimiento estricto, multidisciplinario y
especializado, para desarrollar el maximo potencial y disminuir el riesgo de complicaciones
evitables. Si bien se ha mejorado la oferta institucional de turnos quirdrgicos reduciendo las
listas de espera de estos pacientes, a la fecha no hay datos de evaluaciones del seguimiento
posquirdrgico para evaluar la evolucion alejada de estos nifios.

Objetivo: evaluar resultados de diagnéstico prenatal y seguimiento postquirtirgico de los
nifios con CC que regresan a su lugar de origen luego de la cirugia en el Hospital Garrahan
(HG).

Metodologia: estudio descriptivo, transversal. Se realizaron encuestas via web a los Jefes
de Servicio de las Unidades de Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN) de las maternidades con
mayor numero de partos en cada provincia del pais y a los padres de nifios operados de CC en
el HG y que luego de la cirugia regresaron a su lugar de origen.

Medida de resultado: acceso al diagnostico prenatal y seguimiento posquirdrgico.
Resultados: se enviaron 24 encuestas a los Jefes de Servicio de las UCIN, siendo todas
respondidas. De las 1588 encuestas enviadas a las familias, fueron respondidas 1236 (77,8%).
En las encuestas realizadas a los jefes de servicios el 96% (23) de las unidades contaba con la
posibilidad de realizar diagndstico prenatal. Ninguna de las maternidades tenia la posibilidad de
realizar cirugia para cardiopatias complejas y un 58% (14) no podian resolver esta patologia en

su institucidn. El 62% (15) de las maternidades reportaron dificultades para conseguir derivar a
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los pacientes nacidos con CC. Respecto a la posibilidad de realizar el seguimiento pediatrico y/o
cardioldgico cuando el nino regresaba a su provincia una vez operado en el HG el 75% (18) de
las maternidades respondieron contar con ambos profesionales.

El 16% (194) de los nifios fueron diagnosticados antes de nacer segun la respuesta de los 1236
padres encuestados. Hubo 3 provincias donde todos los padres respondieron no tener
conocimiento de la patologia de su hijo durante el embarazo. Al egreso hospitalario un 45 % de
estas familias referian tener el contacto de un referente cardiélogo y pediatra en su poblacion.
Cuando uno de estos nifnos presentaba una intercurrencia el 58 % lo pudo resolver en su lugar
de origen. El 36 % de los padres refirieron tener dificultades para concurrir a los controles

programados al HG, de ellos el 65% pertenecian a las provincias mas alejadas de la institucion.
Conclusiones: el porcentaje de nifios con diagnéstico prenatal de CC fue menor a lo

reportado. La mitad de los nifios que regresaron a su lugar de origen tenian un referente para
el seguimiento y/o atencion ante una intercurrencia. Los pacientes de lugares mas distantes
fueron los que tuvieron mas dificultades para acceder a los controles programados en el

hospital donde realizaron la cirugia.

Palabras claves: acceso a la atencién, cardiopatias congénitas, diagndstico prenatal,

regionalizacidn, seguimiento posquirdrgico.
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1. Introduccion

1.1. Presentacion

El presente escrito corresponde a la elaboracion del trabajo final de Tesis de la Maestria en
Sistemas de Salud y Seguridad Social de la Universidad Isalud donde se presenta la
investigacion realizada sobre el acceso al diagndstico prenatal y seguimiento posquirdrgico de
nifios de la Argentina con CC resueltas quirdrgicamente en el periodo neonatal en un hospital
publico de alta complejidad y que luego regresan a su lugar de origen durante el periodo 2020 -
2022.

Se indaga acerca del acceso de la poblacion bajo estudio a protocolos de seguimiento
posquirdrgico tardio en todas las provincias de la Argentina, a partir de las opiniones de los
Jefes de Servicio de las principales maternidades de cada provincia y de las percepciones de los
padres de nifios operados por CC en un hospital de alta complejidad de la Ciudad Autéonoma de
Buenos Aires.

Se destaca la relevancia de realizar el presente estudio, debido a que a pesar de haber
mejorado la oferta institucional de turnos quirdrgicos reduciendo las listas de espera de estos
pacientes, a la fecha no hay datos de evaluaciones sobre el diagndstico prenatal y seguimiento

posquirdrgico.

1.2. Descripcion del problema

Las CC son la causa mas comun de anomalias congénitas y representan un importante
problema de salud mundial. La incidencia de CC es de 8-10/1000 Recién Nacidos (RN) vivos con
importantes variaciones segun los diferentes reportes de la literatura (Pérez-Lescure Picarzo et
al., 2018).

Uno de los aspectos que puede contribuir a la diferencia en la incidencia es la prohibicion o no
de la interrupcién voluntaria del embarazo ante la presencia de malformaciones fetales segun
las legislaciones vigentes en los paises o regiones.

En Argentina, hubo 495295 nacidos vivos durante el afio 2022. La tasa de mortalidad neonatal
para ese mismo afio fue de 5.8 %o, con valores extremos que oscilan entre 3,9 %o y 11 %o,

observandose una gran inequidad entre las distintas provincias. El 3,59 % de las defunciones
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neonatales eran de causas reducibles. Un 28 % de las causas de muerte neonatal fueron
secundarias a malformaciones congénitas, siendo las cardiopatias la primera causa entre ellas
(DEIS, 2022).

Aproximadamente unos 5000 RN al afo presentan esta patologia, de los cuales el 50 %
requerira correccidn quirdrgica durante el primer afio de vida.

Muchos de estos pacientes enferman criticamente y fallecen, a menos que reciban tratamiento
quirdrgico, por lo que el diagndstico debe ser precoz y la derivacion a un centro especializado
oportuno y en condiciones adecuadas.

En un estudio realizado en la UCIN del Hospital Nacional de Pediatria Prof. Dr. Juan P. Garrahan
donde se incluyeron todos los recién nacidos para quienes se solicitd internacién debido a que
los nifios habian nacido en una institucion donde no contaban con los recursos necesarios para
su adecuada atencion. Del total de pacientes incluidos, 47 recién nacidos fallecieron sin poder
acceder a un Servicio de Neonatologia de alta complejidad por falta de unidad disponible. De
estos recién nacidos el 47% tenian enfermedad cardiovascular en su mayoria pasible de
tratamiento y buena evolucion si la atencién hubiera sido oportuna.

Muchos de estos nifilos mueren en su gran mayoria por diagndstico tardio, falta de acceso al
tratamiento y derivacion inadecuada (Rabasa et al., 2010).

En el ano 2022 las afecciones originadas en el periodo perinatal y las malformaciones
congénitas, deformidades y anomalias cromosdmicas concentraron el 78,5% de las muertes
infantiles. En el primer grupo de causas, los trastornos relacionados con la duracion de la
gestacion y la dificultad respiratoria del recién nacido son las principales afecciones, que dan
cuenta del 24,7% vy 17,6%, respectivamente. En el segundo grupo de causas, las
malformaciones congénitas del corazon concentraron el 35% (DEIS, 2024).

En un estudio realizado en nuestro pais de 299 pacientes solo el 7% tuvo diagndstico prenatal,
la mayoria de estos pacientes contaban con algun tipo de seguridad social (Krynski et al.,
2015).

Las CC se producen como resultado de alteraciones en el desarrollo embrionario del corazdn,
sobre todo entre la 32 y 102 semanas de gestacion.

En la actualidad es posible detectar la mayoria de las CC a partir de las 20 semanas de edad

gestacional (Meller et al., 2020).
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A nivel mundial la incidencia de las CC es aproximadamente la misma, independiente de
factores como la etnia, condicion socioecondmica o situacién geografica, por lo cual la Unica
manera de mejorar su pronostico es el diagndstico y tratamiento precoz ya que no existen
factores que permitan prevenir su ocurrencia (Chile. Ministerio de Salud. Subsecretaria de Salud
Publica, 2010).

Para determinados defectos cardiacos, hay evidencia cientifica suficiente que demuestra el valor
del diagndstico prenatal para mejorar tanto la sobrevida como para disminuir la morbilidad.

El diagndstico prenatal y la cirugia neonatal precoz de estas malformaciones, evita el dafio
secundario y progresivo de drganos como corazdn, pulmones y sistema nervioso central
principalmente, mejorando el prondstico global del paciente.

En un metaanalisis se observd que la tasa de deteccion prenatal de cardiopatias en la
exploracion ecografica del segundo trimestre en poblaciones no seleccionadas fue
aproximadamente del 45%. También observaron una gran variacion dependiendo del tipo de
CC, con detecciones superiores al 90% para defectos univentriculares pero la tasa bajo al 22%
para la Transposicion de Grandes Vasos y Coartacion de Aorta, mostrando una fuerte relacion
entre la tasa de deteccion prenatal y la gravedad del defecto cardiaco (van Velzen et al., 2018).

En el Hospital Italiano de Buenos Aires realizaron un estudio sobre 86 RN con CC internados
entre mayo de 1998 y octubre del 2000. De ellos 49 nifios tenian diagndstico prenatal y 37
postnatal. El 13% de los pacientes sin diagnostico prenatal murieron antes de poder recibir
alguna modalidad terapéutica. Al comparar ambos grupos, aquellos sin diagnostico prenatal que
sobrevivieron fueron operados a edades mas tardias y tuvieron tiempos de estadia hospitalaria
y costos totales finales significativamente mayores que los RN con diagndstico precoz
(Guerchicoff et al., 2004).

Bronberg et al. (2021) realizaron un estudio cuyo objetivo era describir la prevalencia de
anomalias congénitas en hospitales de la Ciudad de Buenos Aires. Investigaron la relacion entre
la prevalencia de anomalias congénitas al nacer y el nivel socioeconédmico. Consideraron dos
variables proxy del nivel socioecondmico, el subsector de salud (publico versus privado) y la
ubicacién geografica de los hospitales de partos (regidn norte versus regién sur).

El porcentaje de deteccidon prenatal de CC fue del 55% en los hospitales del sector privado

contra un 33-40 % en el sector publico. A esta diferencia en los hospitales publicos contribuyd



® UNIVERSIDAD

U ISALUD

con una mayor proporcion de casos la Maternidad Sarda, centro de derivacién de embarazos de
alto riesgo de diferentes provincias.

El hecho de que los hospitales privados ofrezcan mejores posibilidades de detecciéon genera
desigualdad y probablemente se traduce en una mayor mortalidad por CC graves en
establecimientos que no forman parte de este sector (Bronberg et al., 2021).

Dado que la deteccidon prenatal de las CC nunca sera del 100%, se realiza una pesquisa, un
screening complementario que es la oximetria de pulso, con la desventaja de ser una prueba
posnatal.

Desde el afio 2015 existe un algoritmo para la deteccidén de CC por oximetria de pulso difundido
por el Ministerio de Salud de la Nacion.

El objetivo de este algoritmo es evaluar antes del alta a todos los RN de término y prematuros
tardios que se encuentren en la internacion conjunta, a fin de diagnosticar pacientes con
hipoxia leve que no podrian ser detectados en el curso de la evaluacion de rutina.

Por medio de esta pesquisa se intenta realizar una deteccién oportuna de pacientes con
malformaciones cardiacas sin diagndstico prenatal, estabilizarlos y, eventualmente, decidir su
derivacion.

La deteccién de CC se basa en la evaluacion clinica pre-alta, junto a la utilizacién de oximetria
de pulso para detectar en el RN algin grado de hipoxia, cuya causa podria ser una cardiopatia
congénita. Se trata de una intervencion sencilla, no invasiva, realizada por parte del personal de
enfermeria en pocos minutos, junto con la rutina de alta del RN (Ministerio de Salud de la
Nacion, 2015).

Es dificil obtener datos precisos sobre la implementacion de la oximetria de pulso en las
maternidades de nuestro pais. El Ministerio de Salud ha hecho algunas recomendaciones al
respecto, pero se observa mucha variabilidad en la utilizacion de este screening en las
diferentes instituciones.

A la fecha, no existen estudios o datos disponibles para conocer con certeza el estado de la
implementacion de la oximetria de pulso antes del alta neonatal, pero, como ocurre con otros
indicadores de salud perinatal, la impresion es que la variabilidad es amplia, con algunos
centros que realizan un programa bien establecido, algunos tienen ineficiencias significativas y

otros no lo realizan. La implementacién es en general baja e intermitente, segun los diferentes
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dias de la semana y con menor cumplimiento en las maternidades del sector publico que en las
privadas (Sola et al., 2020).

Las principales barreras para la implementacion de esta practica clinica beneficiosa serian la
baja disponibilidad de enfermeria en las areas de alojamiento conjunto de las maternidades y la
escasa disponibilidad de equipos (pulsioximetros).

No existe una respuesta facil para la pregunta relacionada con la incorporacion con mayor
facilidad de otras practicas mas complejas, menos efectivas y mas costosas.

La investigacién sobre implementacién de politicas podria ayudar a comprender el contexto,
evaluar el desempefio, orientar la implementacion y facilitar el fortalecimiento de los sistemas
de salud (David et al., 2013).

Se deben crear las condiciones esenciales para optimizar el acceso al diagndstico prenatal
invirtiendo en la formacion de ecografistas, programas de seguimiento del embarazo de calidad
y reducir las dificultades para la derivacién a servicios de Medicina Fetal.

En nuestro pais pocas son las publicaciones acerca del diagnédstico prenatal de CC.

Los nifios que nacen con CC en Argentina deben enfrentarse ademas del gran desafio del
tratamiento quirdrgico a un sistema de salud fragmentado, de cuidado episddico, fuertemente
centralizado y con sus pilares fundamentales erosionados (Diaz, 2013).

Muchas de las provincias de nuestro pais no disponen de un sistema de regionalizacion que
permita derivar pacientes a un centro de mayor complejidad en forma georreferenciada,
sistematica y oportuna.

El tratamiento de las CC mas complejas se realiza en pocos lugares de la Argentina, la mayoria
de los centros se ubican en la Ciudad de Buenos Aires y sus alrededores. Estos centros efectiian
diagndsticos prenatales, hemodinamia y cardiocirugia de patologias complejas; no son mas de
cuatro y centralizan la asistencia de los pacientes de casi todo el pais (Novali, 2011).

El Programa Nacional de Cardiopatias Congénitas (PNCC) del Ministerio de Salud de la Nacién
fue creado en el afio 2008 y garantiza la resolucién quirdrgica a todos los nifios y ninas del pais
con diagndstico de CC que no tienen obra social en las 24 jurisdicciones del territorio nacional.
Desde el inicio del PNCC se ha optimizado la oferta prestacional, han aumentado las

intervenciones en centros cardiovasculares regionales, se redujeron las listas de espera en
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establecimientos de alta complejidad y mejoraron la capacidad diagndstica en cada una de las
provincias (Villa et al., 2016).

Aun cuando el PNCC ha alcanzado la primera fase de su implementacién, produciéndose
avances en la constitucién de equipos cardio-quirirgicos regionales para cardiopatias de menor
complejidad, ha mejorado la oferta institucional de turnos quirirgicos y se han podido reducir
de manera significativa las listas de espera, tiene todavia pendiente la ultima etapa planteada
como evaluacién de los resultados de este programa y esto implica la implementacién a nivel
nacional del seguimiento de estos pacientes en sus lugares de origen luego de haber recibido el
tratamiento quirdrgico, con el objeto de obtener informacidn sobre la evolucion alejada de los
mismos.

El seguimiento interdisciplinario de los nifios que fueron intervenidos quirirgicamente en razén
de una patologia cardiaca es fundamental para lograr una recuperacion adecuada, ya que en el
mismo se realizan controles que permiten seguir su evolucion.

En todo este proceso, lo que se pretende es mejorar la calidad de vida de los nifios con el
control periddico de su crecimiento y desarrollo. Al mismo tiempo, dicho seguimiento implica
poner en marcha mecanismos complejos de articulacion entre los efectores, como asi también
requiere el compromiso del entorno familiar del paciente para poder lograr los objetivos
esperados con el mismo.

En la medida en que las respuestas a una determinada necesidad en salud escapan a la
capacidad tecnoldgica del primer nivel de atencidn, deben quedar bajo la responsabilidad de un
nivel de mayor complejidad. Por ello, el ordenamiento de la oferta de servicios implica la
organizacion de un sistema de referencia y contrarreferencia que asegure acceso oportuno y
universal al nivel de atencién que corresponda para el problema que se intenta resolver
(Silberman, 2009).

El problema es que dicho sistema en nuestro pais se ve obstaculizado dada la fragmentacién y
segmentacion del sistema de salud, lo que afecta especialmente cuando se trata de pacientes
que residen en zonas que estan alejadas del centro que lleva a cabo tratamientos quirdrgicos de
alta complejidad. La falta de coordinacidon y comunicacion entre los distintos niveles de atencién

ocasiona problemas de accesibilidad y falta de continuidad en los procesos asistenciales. Esto
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genera un incremento desmedido del gasto y una falta de equidad en el acceso a los servicios a

lo largo de todo el territorio nacional (Ministerio de Salud de la Nacién, 2014).

1.3. Contexto

Durante el afio 2005, la resolucién quirdrgica de las CC por parte del sistema publico se
acercaba al 50 %, quedando entre 1000 y 1200 casos anuales sin tratamiento y una lista de
espera a nivel nacional que se iba incrementando. El Programa Nacional de Atencién al Nifio con
CC comenzd a desarrollarse desde el Ministerio de Salud de la Nacién a través de la Direccion
Nacional de Maternidad e Infancia con los siguientes objetivos:

e Mejorar el diagndstico pre y postnatal de las CC

e Estabilizar al paciente en el lugar de nacimiento

e Derivar en forma segura y oportuna al centro tratante
e Generar un seguimiento postquirdrgico

La implementacion del Programa involucrd diferentes etapas, y en marzo del ano 2008 se cred,
a través de la Resolucién Ministerio de Salud N° 107/2008, el Programa Nacional de
Cardiopatias Congénitas (PNCC).

Se implementd una red formal encargada de ordenar los procesos involucrados en la deteccién,
tratamiento y seguimiento de los nifios con CC ya que esta patologia se encontraba dispersa en
todo el pais mientras que las posibilidades de tratamiento se centralizaban en pocos lugares.
Esta red nacional contribuiria a solucionar la segmentacidn y fragmentacion que caracteriza al
Sistema de Salud Argentino.

Se identificd la necesidad de formalizar el rol que ocupaba en la red el primer nivel de atencion,
siendo fundamental para identificar las CC en forma temprana y desempeifando un rol
preponderante en el seguimiento postoperatorio. Como parte de la estrategia sanitaria para el
fortalecimiento del primer nivel de atencion se previd que interactlen con el centro de
referencia de su provincia.

El Hospital de Pediatria J.P. Garrahan, con mas de 30 afnos de experiencia en el diagndstico y
tratamiento de CC, brinda una atencion sustentada en el trabajo multidisciplinario de

12
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profesionales de excelencia, alta tecnologia y la formacidn de especialistas que luego seran los
referentes en las distintas provincias del pais. Es un centro de referencia nacional y de paises
limitrofes para la resolucion quirirgica de cardiopatias complejas. En él se realizan mas de 600
cirugias al afo de las cuales alrededor del 10 % son efectuadas en recién nacidos (Martin et al.,
2012).

El PNCC cuenta con un Centro Coordinador de Derivaciones (CCD) que tiene sede en el Hospital
de Pediatria J.P. Garrahan, en donde trabajan cardidlogos pediatras de distintos hospitales
publicos proporcionando atencidn telefonica personalizada para brindar acceso al tratamiento
oportuno y el seguimiento adecuado de casos. Para eso se trabaja en forma articulada con
equipos de salud de todo el pais.

Los Ministerios de Salud provinciales identificaron al menos un hospital y cardidlogo referente
para la jurisdiccion (por la extensién geografica o densidad poblacional, ciertas jurisdicciones
designaron mas de un hospital referente). Su rol es el de interactuar con la red de
establecimientos de su provincia para detectar las CC oportunamente. En el marco de la red
nacional, los Centros de Referencia tienen a su cargo la denuncia de casos al CCD, la derivacién
del paciente al centro tratante y, una vez intervenidos, son los responsables del seguimiento
postoperatorio. Luego el CCD se encarga de derivar al nino a un centro tratante acorde a la
necesidad especifica de la patologia.

Una vez que el paciente recibe el alta y regresa a su provincia de origen, el hospital referente
que lo ha diagnosticado y denunciado oportunamente, debe reportar un control del paciente al
mes del egreso.

El hospital referente es el epicentro de la red provincial al que deben confluir todos los
pacientes con diagndstico presuntivo para su posterior confirmacion y los pacientes intervenidos
una vez dados de alta. EI PNCC ha priorizado el desarrollo y fortalecimiento de las redes locales
de diagnodstico y seguimiento de pacientes a través de la planificacion de acciones conjuntas
entre los Seguros Provinciales y las Direcciones Provinciales de Maternidad e Infancia.
Actualmente aun se evidencian brechas en cantidad de pacientes diagnosticados y denunciados
respecto de las incidencias tedricas, se deben superar las limitaciones en la calidad de los
traslados que afectan los resultados en la evolucidon de los pacientes, optimizar la asistencia

social a la familia (en aquellos casos de traslados inter-jurisdiccionales), mejorar el
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funcionamiento de redes locales de diagndstico, ademas, de cumplir con el Ultimo objetivo
planteado que es el de generar un seguimiento posquirdrgico (Ministerio de Salud de la Nacion
Argentina, 2014).

En el afio 2012 se implementd la gestidon de la atencidn de los pacientes a través del Sistema
Integrado de Informacidon Sanitaria Argentino (SIISA). El Ministerio de Salud de la Nacién
desarrollé este proyecto de tecnologia de la informacion para reducir la fragmentacion de
informacion sanitaria en todos sus niveles. En el SIISA intervienen todos los actores que
integran la red de diagndstico, tratamiento y seguimiento de los pacientes sin obra social que
padecen una CC y para incentivar el reporte se establecid como requisito necesario para el
cobro de las prestaciones brindadas. Reportar datos sanitarios claves permitiran una atencion
oportuna y de calidad y una posterior evaluacion de los resultados intermedios y finales.

El PNCC ha reportado datos acerca de la reduccién en la lista de espera con el consiguiente
aumento en el numero de cirugias cardiacas y formacién de equipos cardioquirdrgicos en
distintas provincias del pais, sin embargo, no existe reporte sobre el acceso al seguimiento
posquirirgico de estos pacientes (Ministerio de Salud de la Nacién Argentina, 2014).

Seria de suma importancia contar con datos en nuestro pais acerca de las posibilidades de
acceso al seguimiento y acompanamiento del paciente posquirirgico. Estos datos permitirian
contribuir con acciones sanitarias oportunas a la recuperacion de los pacientes y asi aumentar

las tasas de éxito en la evolucidn alejada de esta patologia.

1.4 Utilidad, Relevancia y Justificacion

El PNCC se centrod en el fortalecimiento del sector publico y en la reduccion de la lista de espera
conformada a marzo de 2008, logrando asi un gran nimero de cirugias exitosas aumentando el
numero de nifios con sobrevida y la demanda de seguimiento en lugares remotos del pais.

Esta reportado que los nifios con CC, presentan un alto riesgo de retraso en el desarrollo,
ademas de las complicaciones que pueden surgir por su patologia de base, de ahi el beneficio
de un programa de seguimiento sistematico. En los primeros anos de vida la identificacion
oportuna de un retraso tantos en sus pautas madurativas como motoras, proporciona acceso a
una ventana critica de mayor plasticidad y reorganizacion cerebral mejorando los resultados con

intervenciones tempranas. Ademas, cuando se lo identifica durante la evaluacion, un proceso de
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derivacién centralizado proporciona un acceso mas consistente a los servicios de intervencion
adecuados.

Estas intervenciones deben realizarse periddicamente por lo que lo ideal es que sean realizadas
en centros cercanos al domicilio para evitar la desercidn por problemas de organizacion familiar
y/o econémicos.

Intervenciones periddicas durante la infancia y la adolescencia garantizan que se puedan
identificar nuevos desafios con prontitud, minimizando o previniendo asi las consecuencias
nocivas para el rendimiento académico, las habilidades de la vida diaria apropiadas para la edad
y el bienestar psicoldgico.

Esta bien fundamentada en la literatura la importancia de un enfoque centrado en la familia
para satisfacer mejor las necesidades de los nifios con CC. Este enfoque reconoce el papel que
desempefia la familia del nifio en su desarrollo y bienestar general. El alto estrés parental, que
ha sido bien documentado para los padres de nifios con CC, puede tener impactos negativos
que se ha asociado con desafios de desarrollo y comportamiento, de ahi la importancia de
evaluar el bienestar psicoldgico de los padres como parte del seguimiento (Bolduc et al., 2022).
Cada vez con mas frecuencia los embarazos son logrados a través de técnicas de reproduccién
asistida. Se ha observado un aumento del riesgo de malformaciones cardiacas en estos
embarazos donde se especula que podria deberse a la tecnologia reproductiva ademas de la
causa de base de la infertilidad de la pareja (Tararbit et al., 2011).

Para determinados defectos cardiacos, hay evidencia cientifica suficiente que demuestra el valor
del diagndstico prenatal para mejorar tanto la sobrevida como para disminuir la morbilidad.

Se deben crear las condiciones esenciales para optimizar el acceso al diagndstico prenatal
invirtiendo en la formacion de ecografistas, programas de seguimiento del embarazo de calidad
y reducir las dificultades para la derivacion a servicios de Medicina Fetal.

Es necesario optimizar el acceso al diagndstico prenatal con inversiones en programas de
seguimiento del embarazo, entrenamiento del recurso humano, adquisicion de equipamiento y
facilitar la derivacion precoz de la embarazada a los servicios de Medicina Fetal.

En nuestro pais pocas son las publicaciones acerca del diagndstico prenatal de CC.
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Contar con datos de nuestro pais acerca de las posibilidades tanto de acceso al diagndstico
prenatal como al seguimiento posquirirgico, ayudara a contribuir con acciones sanitarias
oportunas a la recuperacion de estos nifios.

Este trabajo podria aportar datos sobre la situacidn en todas las provincias de Argentina
respecto a las posibilidades de realizar diagndstico prenatal y la oferta de seguimiento
posquirurgico interdisciplinario desde la perspectiva de los profesionales y los padres.

Los resultados también pueden aportar al PNCC elementos para enriquecer la implementacion a

nivel nacional de una red asistencial para el diagndstico y seguimiento de estos pacientes.

1.5 Estructura de la Tesis

Se presenta a continuacion un trabajo transversal en el que se entrevistd tanto a los jefes de las
unidades de neonatologia con mayor nimero de partos de las 24 jurisdicciones del pais como a
1236 padres de nifios con CC con el objetivo de conocer la situacion del diagndstico prenatal y
el seguimiento de estos pacientes en el lugar de origen luego de ser intervenidos
quirdrgicamente en un hospital de alta complejidad. Se detalla el marco tedrico sobre el que se
planificd el estudio. Se enuncia la metodologia de estudio y sus resultados. Se presenta luego el
analisis e interpretacion de los mismos a la luz de las dimensiones de la accesibilidad al sistema

de salud y se contrasta con datos de otros paises.

2. Planteamiento del Problema

2.1. Formulacion del Problema de la Tesis

¢éLlos nifios con CC resueltas quirdrgicamente en el periodo neonatal en un hospital de alta
complejidad de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires tienen acceso a un diagnostico prenatal

oportuno y seguimiento postquirdrgico adecuado en su lugar de origen?
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2.2. Objetivos: General y Especificos

Objetivo General:

Analizar el acceso al diagndstico prenatal y al seguimiento posquirtrgico de nifios con CC que
regresan a su lugar de origen post tratamiento quirdrgico de un hospital de alta complejidad
durante el periodo 2020-2022.

Objetivos Especificos:

1. Describir la disponibilidad de recursos para realizar diagndstico prenatal de CC en las
maternidades con mayor niumero de partos de cada una de las provincias de nuestro
pais.

2. Identificar en cada una de las provincias argentinas la disponibilidad y el acceso al
seguimiento posquirdrgico de los nifos con CC resueltas quirdrgicamente en el Hospital
Garrahan.

3. Describir la situacion frente al diagndstico prenatal y seguimiento posquirdrgico de los

nifios con CC entre las provincias de nuestro pais.

3. Marco Teorico

El tratamiento de los pacientes con CC se ha beneficiado de los avances en la atencién médica y
quirdrgica. Los resultados han mejorado, aunque la sobrevida y los déficits funcionales y
cognitivos a largo plazo siguen siendo motivo de preocupacion. Perfeccionar el manejo de estos
pacientes complejos es un desafio continuo, cuyo objetivo es mejorar la sobrevida y los
resultados a largo plazo. En esta poblacion se identificaron déficits en dominios cognitivos
especificos como la memoria, las funciones ejecutivas y la velocidad de procesamiento. En
general, estos déficits en las capacidades funcionales y la incapacidad de los nifios para
completar de forma independiente diferentes tareas de la vida diaria pueden representar un
impedimento importante para el desarrollo de atributos esenciales como la autonomia, el

autocuidado vy la integracion social (Atallah et al., 2020).
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3. 1. Sistema de Salud. Caracteristicas generales

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), un sistema de salud es una estructura social
que esta constituida por el conjunto de personas y acciones destinadas a mantener y mejorar la
salud de la poblacién. Incluye por lo tanto diferentes elementos interrelacionados como
instituciones, organismos y servicios que llevan a cabo, a través de acciones planificadas y
organizadas, una variedad de actividades cuya finalidad Ultima es la mejora de la salud. Entre
éstas se incluyen actividades de promocion y proteccion de la salud, prevencién y tratamiento
de la enfermedad, rehabilitacion y reinsercion. Los principios de este sistema son los de
contribuir a mejorar la salud de toda la poblacién, ofrecer un trato adecuado a los usuarios y ser
sostenible financieramente. Segun la OMS, un sistema de salud ideal deberia caracterizarse por:
e Ser universal, entendiendo por universalidad la cobertura total de la poblacion.
e Prestar una atencion integral que incluye la promocion de la salud, asi como la
prevencion, el tratamiento y la rehabilitacién de la enfermedad.
e Ser equitativo en la distribucion de los recursos.
e Ser eficiente.
e Ser flexible para asi poder dar respuesta a las nuevas necesidades que se vayan
presentando.
e Ser participativo, toda la poblacién debe participar de algin modo en la planificacién y la

gestién del sistema sanitario (Murray & Frenk, 2000).

3. 2. Sistema de Salud Argentino

En la Argentina el sistema de salud es fragmentado, de cuidado episddico, con un gasto de
alrededor del 10 % del producto bruto interno (Diaz, 2013).

En el afio 2023 alcanzd el 9,5% del Producto Bruto Interno (Ultimo dato oficial disponible),
siendo uno de los tres paises con mayor inversion en salud de acuerdo con los resultados de la
Organizacion para la Cooperacién y el Desarrollo Econémicos (OCDE). Asi lo reflejo en el
informe "Un vistazo a la salud: América Latina y el Caribe 2023" donde proporciona una
evaluacion del desempeiio de los sistemas nacionales de salud en 33 paises de América Latina y
el Caribe con un conjunto completo de indicadores sobre salud y atencion médica (OCDE,
2023).
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Los paises de la Regién de las Américas durante el Consejo Directivo de la OPS en 2014
consideraron como una de las lineas estratégicas de trabajo al 2030 la de “aumentar y mejorar
el financiamiento, con equidad y eficiencia, y avanzar hacia la eliminacion del pago directo de
bolsillo que se convierte en una barrera para el acceso en el momento de la prestacion de
servicios”.

Es necesario tener las cuentas de salud institucionalizadas con informacion sélida y confiable.
Esta metodologia es fundamental para contribuir con el logro de la salud universal, segun lo
previsto en la agenda 2030, pues se requieren datos apropiados, confiables y periddicos (OPS &
OMS, 2013).

Por ser un pais federal, con 24 jurisdicciones o provincias., el subsistema publico esta

organizado en tres niveles de gobierno:

e Nacional
e Provincial
e Municipal

La asistencia técnica y financiera la coordina, regula y ejerce la Nacidn.

Las responsables de la salud de sus habitantes son las provincias a través de una facultad
constitucional no delegada a los otros niveles.

Los municipios brindan servicios de asistencia directa a la poblacién.

La maxima autoridad es el Ministerio de Salud de la Nacidn y tiene a su cargo la conduccion del
sector a través del disefio de programas verticales, dictado de normas y ejecucién de acciones
que permitan la coordinacion entre los distintos subsectores.

El sistema de salud se encuentra integrado por tres subsistemas:

e Seguridad Social

e Sistema Privado
e Sistema Publico

El subsistema de Seguridad Social, cubre a todos los trabajadores formales del pais junto a sus

familiares directos, compuesto por las obras sociales nacionales, provinciales y municipales,
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financiado con contribuciones obligatorias de empleadores y trabajadores registrados,
representa aproximadamente el 61% de la poblacion.

El sector privado se encuentra compuesto por seguros y prepagos financiados por el aporte o
pago directo de particulares y/o familias atendiendo al 14% de la poblacién con mayores
ingresos.

El subsector publico, con la red de APS dentro del mismo, se financia a través de impuestos y
atiende de forma gratuita aproximadamente al 36% de la poblacion.

La suma de estos porcentajes supera a la poblacion de nuestro pais, esto se debe a que los tres
sistemas tienen poca coordinacion entre ellos, lo que resulta en superposicion, ineficiencia y alto
gasto en salud (Caracterizacion Del Sistema De Salud Argentino, 2021).

La inexistencia de un fondo Unico sumado a un sistema de salud extremadamente segmentado,
no permite asegurar un paquete homogéneo de servicios a toda la poblacién (Bronberg et al.,
2021).

En la actualidad el sistema de salud atiende las complicaciones agudas, sin tener disefadas
transiciones ni referencias de los pacientes a otros sectores, existiendo un abismo entre lo
sanitario y lo social.

Los pacientes deberian ser identificados para luego referenciarlos al prestador que posea los
servicios que necesita y de esa forma darle un cuidado longitudinal y de continuidad.

La comunicacion y contencidn de los pacientes previene el deterioro de su salud disminuyendo
las reinternaciones. Para ello se debe fortalecer la APS con inversidon, buenos salarios,
incentivos, reconocimiento y carrera.

El Sistema de Salud Argentino sigue enfocado en un modelo asistencial centrado en los
pacientes agudos, sin atender de manera adecuada a los pacientes cronicos, con necesidades
asistenciales diferentes a las patologias agudas (Diaz, 2013).

Segun refieren Gonzalez y col. (2014) los pacientes crénicos son atendidos de forma episddica
ante un cuadro agudo. Una vez dados de alta no reciben ningln tipo de atencién preventiva ni
monitorizacién remota de su enfermedad, hasta un nuevo episodio que requiera internacion,
siendo mas de la mitad de ellas potencialmente evitables.

Es necesario que todos reconozcan a la APS como la “puerta de entrada” al Sistema de Salud.

Sin embargo, a pesar de los esfuerzos desarrollados desde gestiones publicas ministeriales,

20



® UNIVERSIDAD

U ISALUD

obras sociales o planes privados de salud, los pacientes no perciben a la APS como una
alternativa de atencidn elegible, prefiriendo escoger desde una cartilla de proveedores (Diaz,
2013).

La APS debe convertirse en el principal ingreso al Sistema Sanitario Argentino. Es un camino
largo, que requiere decisiones conjuntas y coordinadas, orientadas a fortalecer un modelo de
atencién basado en la prevencion y deteccién precoz de enfermedades, generando una
asignacion eficiente del gasto y una mejora en la calidad de vida de la poblacion.

Los nifios que nacen con CC en Argentina deben enfrentarse ademas del gran desafio del
tratamiento quirdrgico a un Sistema de Salud fuertemente centralizado y con sus pilares
fundamentales erosionados.

Muchas de las provincias de nuestro pais no disponen de un sistema de regionalizacién que
permita derivar pacientes a un centro de mayor complejidad en forma georreferenciada,
sistematica y oportuna.

El tratamiento de las CC mas complejas se realiza en pocos lugares de la Argentina, la mayoria
de los centros se ubican en la Ciudad de Buenos Aires y sus alrededores. Estos centros efectian
diagndsticos prenatales, hemodinamia y cardiocirugia de patologias complejas; no son mas de
cuatro y centralizan la asistencia de los pacientes de casi todo el pais (Novali, 2011).

Al analizar la situacién de los padres de los pacientes que deben trasladarse a Buenos Aires
para la resolucion quirdrgica se observa que al dolor de tener un hijo enfermo se le suma el
desarraigo. La necesidad de abandonar la familia y el trabajo conlleva el hecho de vivir la
enfermedad en un medio que les es agresivo. No obstante, en la actualidad no es posible que
una patologia cardiaca compleja se resuelva dentro de la region de residencia de los pacientes
en la mayoria de nuestras provincias. Si esto aconteciera, se descentralizaria e impediria la
migracion masiva de pacientes y se dejarian turnos libres para los que realmente necesitan alta
complejidad.

El Sistema de Salud Argentino se orienta principalmente a la atencién de procesos agudos,
respondiendo en forma reactiva a la demanda. Ante una consulta se brinda una respuesta
relativamente aceptable, se capta e interviene al paciente, y una vez resuelto el problema,

queda nuevamente fuera del sistema hasta un nuevo episodio agudo (Diaz, 2013).
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La aparicion de enfermedades crdnicas resalta la necesidad de revisar el concepto de acceso
para incorporar las perspectivas en la poblacion y el enfoque en el sistema centrado en el
paciente.

Una vez resuelta la patologia con cirugias correctoras o paliativas estos pacientes regresaran a
su lugar de origen donde no cuentan con infraestructura para el tratamiento, pero tampoco

para el seguimiento posquirdrgico en la mayoria de los casos.
3. 3. Accesibilidad a los Servicios de Salud

Etimoldogicamente, el acceso se define como una forma de acercarse, llegar o entrar a un lugar,
como el derecho u oportunidad de alcanzar, usar o visitar.

Internacionalmente, los servicios y las politicas de salud han desarrollado e introducido el
concepto con el objetivo de mejorar el acceso a la atencion médica. Trata de habilitar a un
paciente para recibir la atencién y el proveedor adecuado, en el momento y en el lugar correcto,
independientemente del contexto social.

El acceso a la asistencia sanitaria debe estar al alcance de todos, independientemente de raza,
género, cultura, religion, creencia politica o condicidon socioeconémica. Es fundamental para el
funcionamiento de los sistemas de atencion de salud en todo el mundo. Sin embargo, sigue
siendo una nocion compleja, como se ejemplifica en la variedad de interpretaciones del

concepto entre los autores (Ver tabla 1).

Tabla N° 1: Definiciones y dimensiones del acceso a la atencidn de salud

Autores Definicion Dimensiones

Bashshur y ' Accesibilidad como relacion funcional entre la poblacién, las = Accesibilidad
col.,, 1971  instalaciones y recursos médicos. Reflejando la existencia de ' Disponibilidad
obstaculos,impedimentos y dificultades, o de factores

facilitadores para los beneficiarios de la atencién de salud.

Donabedia @ Accesibilidad que comprende el concepto de grado de ajuste = Disponibilidad
n, entre recursos y poblaciones Aceptabilidad
1973
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1976
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1992
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Accesibilidad combinando atributos de los recursos y de la

poblacién

Acceso como entrada al sistema sanitario

Dimensiones de acceso independientes pero interconectadas.
Todas importantes para evaluar el ajuste entre el paciente y
el sistema de salud

Acceso como una funcidn de oferta y demanda.

La utilizacién se ve como el producto de las caracteristicas

del paciente mas los atributos del proveedor y del sistema.

Acceso como capacidad para buscar y obtener atencion
Grado de ajuste entre caracteristicas de la poblacion y
recursos sanitarios en el proceso de busqueda y obtencién
de cuidados.

El uso oportuno de los servicios de salud para lograr los

mejores resultados.

Accesibilidad
financiera y

fisica

Factores
habilitantes y
predisponentes
Necesidad de

atencion médica

Accesibilidad
Aceptabilidad
Disponibilidad
Asequibilidad
Idoneidad

Accesibilidad
Disponibilidad
Aceptabilidad

Financiera,
Factores

organizacionales

Accesibilidad
Disponibilidad
Aceptabilidad

Financiera
Personal

Estructural
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Haddad y  La oportunidad de consumir bienes y servicios de salud. Disponibilidad
Mohindra, Asequibilidad
2002 Aceptabilidad
Adecuacién
Shengelia | Cobertura: probabilidad de recibir una intervencion sanitaria = Acceso fisico
y col., necesaria,condicionada a la necesidad asistencial. Disponibilidad
2003 Utilizacion: cantidad de servicios y procedimientos de Aceptabilidad
atencion médica utilizados. Asequibilidad
Calidad de
atencion
Se considera que el acceso incluye el uso real de los Calidad
Peters y servicios. Accesibilidad
col., Considerar tanto las caracteristicas de los usuarios como de = Disponibilidad
2008 los servicios en la evaluacion del acceso. Se identifica la Accesibilidad
nocidn de adecuacion entre usuarios y servicios. Aceptabilidad
Accesibilidad
] . . Aceptabilidad
Saurman y  Agrega una sexta dimension a la teoria de Penchansky y ) o
Disponibilidad
col., Thomas o
Asequibilidad
2015
Idoneidad
Conciencia

Fuentes: Adaptado de (Levesque J-F, 2013)

Como ya se menciond en este apartado la definicion del acceso a los servicios de salud es
compleja y se refleja en las multiples interpretaciones que le han dado distintos autores a lo
largo del tiempo.
% Donabedian destaca la relacién entre los conceptos de utilizacion y acceso. No
simplemente la presencia de una instalacion si no el uso de un servicio por parte de

quienes lo necesitan y se beneficiarian de él. Junto con el uso, las dimensiones de
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acceso abordan las preocupaciones de las barreras, la pertenencia y la equidad. Aqui es
donde la aplicacion de las dimensiones de acceso ayuda a informar el disefo,
implementacion y evaluacion para proporcionar evidencia de impacto (Donabedian,
1973).

Andersen ha conceptualizado la utilizacién como acceso segun lo determinado por las
caracteristicas de la poblacion (predisposicion, habilitacion, necesidad) y las
caracteristicas de los sistemas de salud (politica, recursos, organizacién). El concepto de
acceso efectivo se enfoca en mejoras en el estado de salud y en la satisfaccion de los
usuarios. El autor actualiza el modelo de la utilizacion resaltando la relevancia de la
percepcion del estado de salud sumado a las caracteristicas de la poblacién para facilitar
dicha utilizacién. El contexto en el que se desarrolla la utilizacién de servicios va mas alla
de los sistemas de salud (Andersen, 1995).

Se reconocia al acceso como importante para los servicios de salud, pero no estaba bien
definido el concepto en términos de investigacién. En 1981 Penchansky y Thomas
introdujeron una teoria que proporciond una definicién util al incorporar dimensiones de
acceso, las cuales son independientes pero interconectadas y cada una es importante

para evaluar el ajuste entre el paciente y el sistema de salud.

Las dimensiones especificas son:

1.

N

w

»

v

Accesibilidad
Aceptabilidad
Disponibilidad
Asequibilidad

Idoneidad

Accesibilidad: se relaciona con el hecho de que las personas que enfrentan necesidades de

salud puedan realmente identificar que existe algin tipo de servicio. Estos, pueden darse a

conocer en la poblacién con actividades de divulgacion e informacion sobre los servicios y

tratamientos disponibles. Ademas, debe existir la nocidén de capacidad para percibir la necesidad

de atencién en la poblacion.
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Aceptabilidad: se relaciona con factores culturales y sociales de los pacientes con respecto a
las caracteristicas personales y practicas de los proveedores. Asi como a las actitudes de los
proveedores sobre las caracteristicas personales de los pacientes. Se refiere a la reaccion
especifica ante atributos, tanto del consumidor como del proveedor, tales como: edad, sexo,
origen étnico o religidon. Es un importante desafio para asegurar que la atencion satisfaga las
necesidades de diferentes culturas y poblaciones socioecondmicamente desfavorecidas y
vulnerables.

Disponibilidad: se refiere al hecho de que se pueda llegar a los servicios de salud tanto fisica
como de manera oportuna. La relacién entre la manera en que se organizan los recursos de
suministro para aceptar pacientes (incluidos los sistemas de citas, el horario de atencidn, las
instalaciones sin cita previa, los servicios telefénicos) y la capacidad de los pacientes para
adaptarse a estos factores. Relacidn entre el volumen y tipo de servicios existentes con el
volumen y tipo de necesidades de los pacientes. Se refiere a la adecuacion del suministro de
médicos, dentistas y otros proveedores; de instalaciones tales como clinicas y hospitales; y de
programas Y servicios especializados tales como salud mental y cuidados de emergencia. Es el
resultado de las caracteristicas de las instalaciones (densidad, concentracién, distribucion,
accesibilidad de los edificios), de los contextos urbanos (descentralizacion, extension urbana y
sistema de transporte) y de los individuos (movilidad restringida de ancianos y/o discapacitados,
duracion vy flexibilidad de las horas de trabajo).

Asequibilidad: refleja la capacidad de las personas para gastar recursos econémicos y tiempo
para utilizar los servicios adecuados. Es la relacion entre la ubicacién del suministro y la
ubicacion de los pacientes, teniendo en cuenta los recursos como transporte, tiempo de viaje,
distancia y costo. La capacidad de pago por la atencion médica es un concepto ampliamente
utilizado en la literatura sobre servicios y economia de la salud. Describe la capacidad de
generar recursos econdmicos (ingresos, ahorros, préstamos,) sin un gasto catastrofico (venta
de una vivienda) para cubrir las necesidades basicas. La pobreza, el aislamiento social o el
endeudamiento serian ejemplos de factores que restringen la capacidad de las personas para
pagar la atencion que necesitan (Yoder, 1989).

Idoneidad: es la adecuacién entre los servicios y las necesidades del paciente (puntualidad,

cantidad de tiempo dedicado a la atencién, tratamiento correcto, calidad técnica e interpersonal
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de los servicios prestados). Se relaciona la idoneidad (qué servicios se prestan) y la calidad (la

forma en que se prestan) de los servicios de salud y su naturaleza integrada y continua. La

oportunidad que tiene una persona de utilizar los servicios de personas no capacitadas, por

ejemplo, hechiceros o curanderos no pueden ser equiparados a la oportunidad para otra

persona de mejor posicion econdmica para utilizar servicios altamente especializados generando

diferentes resultados de salud (Levesque et al., 2013).

Estas dimensiones de accesibilidad se relacionan con dimensiones de habilidades de las

personas que interactlan para generar acceso a los sistemas de salud.

Estas dimensiones de las habilidades incluyen:

1. Capacidad de percibir

N

w

»

U

Capacidad de buscar

Capacidad de alcanzar

Capacidad de pagar

Capacidad para participar

Capacidad de percibir la necesidad de cuidado es crucial entre las poblaciones y esta
determinada por factores tales como la alfabetizacion y el conocimiento sobre la salud y
las creencias relacionadas con la salud y la enfermedad.

Capacidad de buscar atenciéon médica se relaciona con los conceptos de autonomia
personal, conocimiento sobre las opciones de atencidon médica y los derechos del
individuo que determinarian expresar la intencion de obtener el cuidado de su salud. El
acceso esta restringido si los recursos disponibles estan distribuidos de manera desigual
en un pais o entre los niveles de atencidén (atencidon especializada desarrollada a
expensas de la atencion primaria).

Capacidad de alcanzar la asistencia médica se relaciona con la nociéon de movilidad
personal y disponibilidad de transporte, flexibilidad ocupacional y conocimiento acerca
de los servicios de salud que permitiian a una persona llegar fisicamente a los
proveedores de servicios.
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Capacidad para pagar por la atencién de la salud es un concepto ampliamente
estudiado en la literatura sobre economia de la salud. La oportunidad de utilizar solo
servicios de mala calidad se ve como una restriccién de acceso a la atencion médica. El
razonamiento deberia ser tener acceso a la atencidon médica basado en la disponibilidad
geografica y organizativa pero ese acceso abarca la posibilidad de elegir servicios
aceptables y efectivos.

Capacidad para participar es involucrarse en la atencion médica, participar en la
toma de decisiones y tratamiento, esta fuertemente relacionado con la capacidad y la
motivacion para participar en el cuidado. Se relaciona con la capacidad de comunicarse,
alfabetizacion en salud, autoeficacia y autogestion ademas de la importancia de recibir el
cuidado que es realmente apropiado para la persona dado sus recursos y habilidades. El
acceso a la atencion Optima en ultima instancia requiere que la persona se involucre
completamente en la atencién y esto se logra interactuando con la naturaleza del
servicio ofrecido y proporcionado.

Mooney ve al acceso como una funcién de suministro y demanda. La diferencia entre
equidad por acceso y por utilizacion radica en separar las cuestiones de oferta y
demanda. Por lo tanto, la igualdad en el acceso tiene que ver con la igualdad de
oportunidades. Desde este punto de vista, el acceso a la atencién médica es producto de
los factores de la oferta: ubicacion, disponibilidad, costo, adecuacion y regulaciones a
través de las cuales se entregan los servicios de salud, asi como de los factores de la
demanda: conocimiento y carga de la enfermedad, actitudes, habilidades y practicas de
autocuidado, asi como factores especificos de la poblacion a nivel cultural, social y
epidemioldgico (Mooney, 1983).

Frenk se reserva el término acceso como la capacidad de la poblacidon para buscar y
obtener atencion. Por lo tanto, se refiere a una caracteristica de la poblacién de ser real
o potencial usuario de servicios de salud y estd relacionado con el concepto de
utilizacion. Una forma tedricamente atractiva de ver el acceso es verlo como el grado de
ajuste entre las caracteristicas de la poblacién y la disponibilidad de los recursos para la
atencion médica. Una relacion funcional entre la poblacion, las instalaciones y los

recursos médicos. Aunque una visidn conceptual de ajuste sugiere que ambos, las
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caracteristicas del recurso y la poblacion se pueden modificar para garantizar niveles
continuos de acceso, solo los recursos pueden ser modificados en el corto plazo. En
general, obstaculos tales como el precio de los servicios, el tiempo de transporte y el
tiempo de espera son mas receptivos a las politicas de salud que las caracteristicas
sociales y econdmicas de la poblacion, tales como ingresos, recursos para el transporte o
tiempo libre (Frenk et al., 1992).

% Saurman sostiene que a las dimensiones de la teoria de Penchansky y Thomas les falta
una sexta dimensidn: la conciencia. Un servicio de salud no puede ser efectivo si no
responde al contexto o si la poblacion no sabe que existe. Un importante componente
bajo la dimension de conciencia es establecer un enfoque sostenible y bien dirigido de
las estrategias de comunicacion para elevar y mantener al consumidor la conciencia
sobre un servicio de salud. Esto es particularmente importante en comunidades rurales y
remotas debido a la movilidad de la poblacion general por condiciones laborales
inestables. La movilidad crea un grupo de pacientes que pueden estar buscando
activamente atencién, pero desconoce los servicios disponibles para ellos en una nueva
comunidad. La conciencia abarca la alfabetizacion en salud y es el resultado de una
comunicacioén efectiva. Implica la comprension y uso de informacion para decidir sobre la
salud y es fundamental para el empoderamiento de los pacientes y proveedores por
igual. Es mas que saber que un servicio existe, es entender y usar ese conocimiento.
Incluye identificar que el servicio es necesario, saber para quién es, qué hace, cuando
esta disponible, dénde y cdmo usarlo. La preservacion del conocimiento significa que la
conciencia es una preocupacion perpetua (Saurman, 2016).

El concepto de alfabetizacion en salud desde el afio 1986 en la carta de Ottawa se ha asociado
a empoderar a individuos y comunidades para que sean capaces de identificar y realizar sus
aspiraciones, de satisfacer sus necesidades y de cambiar o adaptarse al medio ambiente (Pan
American Health Organization, 1986).

La promocion de la salud implica reconocerla como un recurso para el progreso personal,
econdmico y social y una dimension importante de la calidad de vida.
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Las distintas definiciones de alfabetizacion para la salud engloba el conocimiento, la motivacion
y las capacidades individuales para entender y acceder a informacion siendo aplicable en
diferentes contextos, entornos y a lo largo de toda la vida.

Es un concepto relacional que no solo contempla el desarrollo de las habilidades personales,
sino también la interaccion de las personas y su medio ambiente, y el aumento del
empoderamiento individual y colectivo.

Desde la perspectiva de la intervencion se tienen en cuenta tres actores:

e los entornos
e los profesionales de la salud

e las personas

En relacion con los entornos, uno de los ambitos mas trabajados han sido las organizaciones
sanitarias. Brach et al., (2012) definieron las diez condiciones que deberian cumplir los centros
sanitarios alfabetizados:

Tabla N° 2: Condiciones de las organizaciones alfabetizadas en salud

Caracteristicas

Mostrar un liderazgo que integre la alfabetizacion para la salud en su mision, estructura y

operaciones.

Integrar la alfabetizacién para la salud en la planificacién, medidas de evaluacion,

seguridad del paciente y mejoras en la calidad.

3 | Formar al personal en temas de salud y supervisar los avances.

Incluir poblaciones que han servido para la elaboracion, implementacion y evaluacion de

la informacion y servicios de salud.

Satisfacer las necesidades de la poblacidon con una serie de aptitudes de alfabetizacion

para la salud, evitando la estigmatizacion.
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Caracteristicas

Utilizar las estrategias de alfabetizacion para la salud en la comunicacién interpersonal y

6
corroborar su comprension en cada punto de contacto.

7 Proporcionar un acceso rapido a la informacion y los servicios sanitarios, y una asistencia
adecuada para su manejo.

8 Disefiar y distribuir contenidos impresos, audiovisuales y de redes sociales faciles de
interpretar y utilizar.

9 Abordar la alfabetizacion para la salud en situaciones de alto riesgo, incluyendo las

transiciones asistenciales y de comunicacién sobre medicamentos.

1 | Comunicar claramente qué cubre el seguro médico y qué tiene que pagar la persona por
el servicio.

Fuente: elaboracion propia en base a las condiciones de las Organizaciones Sanitarias de (Brach

et al.,, 2012)

En cuanto a los profesionales de la salud los aspectos a considerar se centran en la

comunicacion oral y escrita, la autogestion y el empoderamiento de los pacientes.

El tercer actor son las personas y las comunidades como principales ambitos de socializacién y

de toma de decisiones sobre la salud.

La alfabetizacion debe ser Util para:

e Comprender y seguir las instrucciones para cuidarse a si mismo, incluyendo la aplicacion de
tratamientos médicos diarios.

e Preparar vy llevar a término los ajustes necesarios en el estilo de vida para mejorar la salud.

e Tomar decisiones adecuadas relacionadas con la salud.

e Saber cuando y donde acceder al sistema de atencidn sanitaria en caso de necesidad.

e Compartir actividades de promocion de la salud con otros y abordar cuestiones de salud en
la comunidad y en la sociedad.

Las intervenciones comunitarias deben movilizar los recursos técnico-profesionales y

administrativos del territorio para ayudar a empoderar a la ciudadania.
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Se ha informado que una baja alfabetizacidon en salud se asocia con:

e Aumento de la mortalidad.

e Mayor numero de internaciones.

e Hospitalizaciones mas prolongadas.

e Menor uso de los servicios de atencion médica preventiva.

e Mala adherencia a la medicacion recetada.

e Dificultad para comunicarse con los profesionales de la salud.

e Deficiente conocimiento sobre los procesos de enfermedad.

e Escasas habilidades de autocontrol en personas con afecciones cronicas.

La escasa alfabetizacién sanitaria también se ha relacionado con un aumento en los costos
sanitarios. Los estudios también sugieren que las diferencias en las habilidades de alfabetizacion
en salud pueden explicar las desigualdades observadas entre personas de diferentes razas y con
diferentes logros educativos (Osborne et al., 2013).

En Europa, la alfabetizacion para la salud fue considerada como una medida clave en la
estrategia europea de salud 2020. Requiere la implicacién de toda la sociedad teniendo en
cuenta que es cada vez mas frecuente que las personas reciban mas informacion a través de
Internet. Seis de cada diez europeos consultan internet para resolver dudas sobre problemas de
salud, y nueve de cada diez confian en la informacién que encuentran (Eurobarometer, 2014).
En este sentido, las estrategias politicas que apuesten por la digitalizacién deben considerar
también el nivel de alfabetizacidén para la salud digital de la poblacién y de los/las profesionales
de la salud para garantizar la calidad de la informacion sanitaria en la red.

Poseer conocimientos de salud se convierte en un reto primordial para garantizar que las
personas tengan un mayor control de su propia salud, y con ello un mejor estado de salud y
bienestar.

Una alfabetizacion en salud deficiente repercute en las personas y la comunidad. Se deberia
permitir el empoderamiento del paciente como una prioridad dentro de los retos en salud y
desarrollo sostenible de las agendas mundiales. La salud ha pasado a ser una nueva forma de
gobernanza, y la alfabetizacidon para la salud se postula como una prioridad (Juvinya-Canal et
al., 2020).
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La modificacién de la teoria de Penchansky y Thomas al incorporar a la conciencia como sexta
dimension, incluyendo componentes de comunicacion y alfabetizacion en salud, fortalece el
marco conceptual de acceso (Penchansky & Thomas, 1981).

Levesque (2013) sugiere que los servicios de salud deben considerar su "accesibilidad" (o
conocimiento) en un marco propuesto para los servicios de salud centrado en el paciente.

Esta consideracion también se relaciona con la alfabetizacion en salud.

Los servicios deben promoverse para que los pacientes puedan identificar una necesidad de
salud y el servicio apropiado para abordarla.

Algunos autores ven el acceso mas como un atributo de los servicios de salud, teniendo en
cuenta el hecho de que estos pueden ser accedidos y utilizados por aquellos que requieren
cuidado.

Si bien la mayoria de los autores si reconocen la influencia de las caracteristicas de los usuarios,
asi como las caracteristicas de los proveedores, muchos ponen mas énfasis en caracteristicas de
los recursos de atencion médica que influyen en la utilizacion de servicios, actuando como un
factor de mediacién entre la capacidad de producir servicios y su consumo (Levesque et al.,
2013).

3. 4. Primer Nivel de Atencion

Se puede definir a la atencion ambulatoria como un conjunto de acciones integrales que
priorizan la prevencién y promocion de la salud realizadas sobre las personas sin internarlas ni
separarlas del medio en que viven (Valdés Lazo, 2006).

Generalmente la distribucion de los centros del primer nivel de atencidon es mas equitativa que
la de los hospitales, lo cual transforma a esta estrategia en una intervencion adecuada para
corregir inequidades en el acceso. Es un puente para llegar a la mayor cantidad de gente en el
menor tiempo posible.

El predominio de la atencidn primaria sobre la especializada busca llevar adelante un modelo
basado en la prevencion y deteccién precoz de las enfermedades, mejorando la calidad de vida
de la poblacion y asignando en forma eficiente el gasto en salud. Ofrece tecnologias accesibles
con costos al alcance del Estado lo mas cerca posible de los lugares en que viven y trabajan las

personas (Gérvas & Pérez Fernandez, 2006).
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Un primer nivel de atencién competente, con buena capacidad resolutiva y compuesto por un
equipo con médicos generales formados y especialistas basicos como enfermeros, psicologos y
trabajadores sociales, puede resolver el 95% de los problemas que se presentan. Esto quiere
decir que se pueden derivar a otro nivel de atencidn uno de cada veinte problemas (Diaz,
2013).

La continuidad asistencial y la coordinacion entre el primer nivel de atencion y la atencion
especializada, son objetivos esenciales siempre enunciados y no siempre resueltos.

La fragmentacion entre los niveles de atencion y la continuidad al tratamiento de la enfermedad
crénica son algunos de los desafios que deben superarse.

El primer nivel de atencion deberia tener la iniciativa de desarrollar programas sociales y
alimentarios, dado que son quienes reciben a los pacientes derivados desde los hospitales para
su seguimiento. Deben ser dotados de tecnologias de informacion y diagndstico, e incorporar en
los equipos de salud la educacién social, sanitaria y gestién, ya que deben hacerse responsables
y participes de su sistema sanitario, evitando abusos y despilfarros (Garcia Barreno et al.,
2007).

Desde hace mas de tres décadas, durante la conferencia de Alma Ata, se plantearon las
caracteristicas y los objetivos de la Atencidn Primaria de la Salud (APS).

Para garantizar el derecho universal a la salud esta estrategia se transformé desde entonces en
la politica con mayor nivel de consenso a nivel global entre los actores del sector. Sin embargo,
a la hora de ser implementada, este consenso se diluye.

Esta propuesta surgié y fue aceptada universalmente en funcién de un diagnostico global que
alertaba sobre la gran desigualdad existente en la condicién de salud de las personas,
especialmente entre los paises desarrollados y los paises en desarrollo, pero también dentro de
cada nacién (Weisbrot, 2014).

La doctora Barbara Starfield identificd a la APS como el primer contacto del paciente con el
sistema sanitario. Ademas, fue quien ayudd a perfeccionar el concepto y medir su desempefio
de acuerdo a cuatro atributos que considerd necesarios para lograr resultados sanitarios
adecuados (Rosas Prieto et al., 2013).

Los cuatro atributos de la APS son:

e primer contacto y acceso a equipos de atencion primaria entrenados
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e longitudinalidad y cupo
e integralidad
e coordinacion entre los niveles de atencion

Accesibilidad o primer contacto: el “filtro”

La puerta de entrada al sistema donde los pacientes acuden por un problema de salud debe ser
oportuno y accesible desde el punto de vista geografico y econémico. Este primer contacto
debe ser el centro del primer nivel de atencion.

Realizar un buen “filtro” consigue:

e Evitar el uso indiscriminado de especialistas y sistemas de urgencias

Disminuir el uso de pruebas diagndsticas

Permite identificar y resolver los problemas de los pacientes

Mejor continuidad asistencial con el médico

Disminuir la morbi-mortalidad

Reducir los costos globales en salud

Cupo y longitudinalidad

El cupo y la longitudinalidad ayudan a poder abordar de forma eficaz al paciente. Cuando se lo
conoce se puede diagnosticar y tratar de forma adecuada, asi como prevenir la aparicion de
ciertas enfermedades.

e Se asocia a mejor identificacion de los problemas asistenciales del paciente

Se realizan diagndsticos mas precisos y tratamientos adecuados

Aumenta la satisfaccion de los pacientes

Aumenta las posibilidades de recibir atenciéon de salud preventiva

Presentan un menor nimero de hospitalizaciones y estancias mas cortas
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e Tienden a padecer menos enfermedades prevenibles
e Se reducen los costos en atencién en salud
e En enfermedades cronicas se facilita el cumplimiento del tratamiento

Integralidad

Se refiere a la identificacion de las necesidades de salud de los pacientes y la respuesta del
sistema de salud a éstas. En cada centro del primer nivel de atencion debe existir una gama de
servicios disponibles para solucionar los problemas mas frecuentes de la comunidad, no siendo
siempre los mismos para todas las comunidades.

e Los servicios se ajustan a las necesidades de salud de la poblacion
e Determina métodos de prevencién para esa poblacion

Coordinacion

Los problemas de salud deben ser conocidos por el médico del primer nivel y debe ser el
encargado de coordinar con otros niveles segun las necesidades de atencion sin dejar de ser el
responsable del paciente. Debe darse una atencidon compartida entre el primer nivel y los
médicos especialistas. Para esto se requiere de buenos sistemas de informacién y comunicacion.

e La atencidn compartida presenta menor nimero de derivaciones
¢ Identifica los problemas del paciente y facilita el adecuado seguimiento

e La creacién de un sistema informatico Unico en salud permitiria una actualizaciéon constante

de la informacién del paciente

Para lograr mejores resultados sanitarios deben ser cumplidos en los establecimientos del
primer nivel de atencion los atributos de la APS (Rosas Prieto et al., 2013).

Los organismos sanitarios internacionales propusieron la estrategia de la APS como instrumento
idéneo para transformar los sistemas de salud y mejorar las condiciones de salud general. Sin
embargo, no es sencillo el pasaje desde la formulacion tedrico-metodoldgica hacia la

implementacion politica.
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La Organizacion Panamericana de la Salud y la Organizacion Mundial de la Salud propiciaban
una APS integral. La atencion integral significa que el rango de los servicios disponibles debe ser
suficiente para responder a las necesidades de salud de la poblacién, incluyendo la provision de
servicios de promocion, prevencion, diagndstico precoz, curacion, rehabilitacion, atencion
paliativa y apoyo para el auto-cuidado.

Para la atencién integrada se requiere de la coordinacidn entre todas las partes del sistema de
salud, mecanismos de referencia y contrarreferencia, desarrollo de redes de servicios y de
prestadores asi como de capacitacion de los proveedores, del personal y de los administradores
(Renovacion De La Atencion Primaria De Salud En Las Américas, 2005).

Los factores que obstaculizan esta decision son:

¢ Falta de discusion politica

Costos excesivos

Dificultad para producir cambios institucionales

Imposibilidad de disciplinar a todos los actores del sector salud

Un sistema Unico articulado a través de una misma estrategia de atencion

En los afos “noventa” predomind en el disefio y en la ejecucion de las politicas sociales un
modelo minimalista. Como politica de salud este modelo ofrecia una canasta basica de
prestaciones con recursos del estado solamente hacia los grupos mas desfavorecidos. La APS
pasd a ser una herramienta central para los programas de atencidon de la pobreza extrema.
Programas sanitarios compensatorios 0 de emergencia destinados a los llamados “grupos
vulnerables” de la poblacion.

Actualmente hay diversas maneras de entender la APS:

e COMO una estrategia
e como un nivel de atencion

e COMO un programa especifico
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Programas aislados del resto del sistema de salud y sin conexién con la red sanitaria publica,
convierten a esta estrategia en una atencion médica de segunda categoria (Weisbrot, 2014).
Testa (1988) la definia como la “atencion primitiva de la salud” en lugar de atencién primaria.
Optimizar la salud de la poblacidon a través de una APS fuerte es primordial para acortar las
brechas en el acceso que todavia existen dentro y entre las poblaciones, afectando a las
personas mas vulnerables con las necesidades de atencion médica mas complejas.

Esto se encuentra reflejado en la Ley del Cuidado Inverso de Hart, que sugiere que aquellos con
mayor necesidad a menudo tienen, paraddjicamente, la utilizacion mas pobre de los servicios de
salud (Hart, 1971).

Hart afirmaba que se relacionaban de forma inversa la disponibilidad de una buena atencion
médica con las necesidades de salud de la poblacion, especialmente cuando los servicios
sanitarios estaban expuestos a las fuerzas del mercado. Se puede resumir la ley del cuidado
inverso como: “la disponibilidad de un buen cuidado médico tiende a variar inversamente con la
necesidad de la poblacion atendida”.

Existe una tendencia natural a que los mas necesitados reciban menos servicios de salud, para
progresar se debe revertir esa inercia.

Titmuss (1968) describid que los grupos de mayores ingresos sabian cdmo hacer un mejor uso
del servicio; tendian a recibir mas atencidon por especialistas; ocupaban las camas de los
hospitales mejor equipados y con personal competente; recibian mas cirugia electiva; tenian
mejor cuidado materno y eran mas propensos a tener ayuda y psicoterapia para los problemas
psiquiatricos que los grupos de bajos ingresos (Titmuss & Seldon, 1968).

La APS tiene la responsabilidad de promover la equidad en salud como parte de su mandato
social con igual acceso a la asistencia sanitaria para todos.

Sin embargo, debemos identificar qué aspectos de los servicios y habilidades de las personas
faltan fortalecer con el fin de lograr un cambio en el acceso.

Para alcanzar y obtener una atencidon médica adecuada se deberia dirigir la atencion a los
aspectos:

e demograficos

e sociales
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e econdmicos
e geograficos
e culturales

Lograr equidad en salud para las poblaciones vulnerables sigue siendo un desafio. La evidencia
de intervenciones efectivas es bastante limitada y fragmentada.

Pocos estudios han evaluado los factores asociados con las multiples barreras de acceso que
ocurren a lo largo del proceso de busqueda de atencién en diferentes sistemas de salud.

Los grupos vulnerables con multiples barreras son relativamente consistentes en todos los
paises y se trata de las personas con ingresos mas bajos, particularmente antes de llegar a las
practicas de atencidn primaria (Corscadden et al., 2018).

De ahi surge la necesidad de identificar formas innovadoras de mejorar el acceso a la atencion
para las poblaciones vulnerables y aclarar qué elementos de los sistemas de salud,
organizaciones o servicios (dimensiones de acceso del lado de la oferta) y capacidades de
pacientes o poblaciones (dimensiones de acceso del lado de la demanda) deben fortalecerse

para lograr un cambio transformador.
3. 5. Referencia y Contrarreferencia

La continuidad de los pacientes ambulatorios con un médico de atencién primaria se ha
relacionado con la disminucion del uso del departamento de emergencias y las
hospitalizaciones, costos mas bajos y una mayor satisfaccion del paciente y el médico (Goodwin,
2019).

La organizacion de un sistema de referencia y contrarreferencia es necesario para asegurar
acceso oportuno y universal al nivel de atencidon que corresponda para el problema que se
intenta resolver, quedando bajo la responsabilidad de un nivel de mayor complejidad las
necesidades en salud que escapan a la capacidad tecnoldgica de otro nivel de atencion.

Se entiende al sistema de referencia y contrarreferencia como el mecanismo de coordinacion
entre los tres niveles de atencion de salud. Para promover una atencion integral y de calidad se

debe optimizar la articulaciéon de la asistencia entre los niveles de atencion para disminuir los
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obstaculos o barreras que se interponen entre la busqueda de atencion por parte del paciente y

el logro de la misma.

La preocupacion por la disminucion de la continuidad en la atencion médica ha ido en aumento

durante las Ultimas décadas.

La continuidad se ha visto amenazada por una serie de fuerzas:

e Disminucion de médicos en atencidn primaria

e Cambios en los seguros de salud

e Crecimiento de la especializacion

e Necesidad de garantizar un acceso facil y oportuno

Segun el tamano de los grupos de poblacion y su ubicacidon geografica se adecuan

progresivamente los recursos y la tecnologia. Quedando las tecnologias relativamente mas

simples cerca de la poblacién, con una mayor accesibilidad geografica y cultural, mientras que
los recursos mas complejos y costosos se concentran en establecimientos hospitalarios,

buscando mayor eficiencia en su uso (Silberman, 2009).

Se definen los niveles de atencion como una forma ordenada y estratificada de organizar los

recursos para satisfacer las necesidades de la poblacidon que no pueden verse en términos de

servicios prestados, sino en el de los problemas de salud que se resuelven (Garcia Salabarria,

2006).

Clasicamente se distinguen tres niveles de atencidn:

e El primer nivel es el mas cercano a la poblacién, o sea, el nivel del primer contacto. Esta
dado, en consecuencia, como la organizacion de los recursos que permite resolver las
necesidades de atencion basicas y mas frecuentes, que pueden ser resueltas por actividades
de promocion de salud, prevencién de la enfermedad y por procedimientos de recuperacién
y rehabilitacién. Es la puerta de entrada al sistema de salud. Se caracteriza por contar con
establecimientos de baja complejidad, como consultorios, policlinicas, centros de salud, etc.
Se resuelven aproximadamente 85% de los problemas prevalentes. Este nivel permite una

adecuada accesibilidad a la poblacién, pudiendo realizar una atencién oportuna y eficaz.

e En el segundo nivel de atencién se ubican los hospitales y establecimientos donde se

prestan servicios relacionados a la atencién en medicina interna, pediatria, ginecoobstetricia,
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cirugia general y psiquiatria. Se estima que entre el primer y el segundo nivel se pueden

resolver hasta 95% de problemas de salud de la poblacidn.

e El tercer nivel de atencidn se reserva para la atencién de problemas poco prevalentes, se
refiere a la atencion de patologias complejas que requieren procedimientos especializados y
de alta tecnologia. Su ambito de cobertura debe ser la totalidad de un pais, o gran parte de
él. En este nivel se resuelven aproximadamente 5% de los problemas de salud que se

plantean.

Para que los niveles de atencién funcionen adecuadamente debe existir un sistema de
referencia y contrarreferencia que permita la continencia o capacidad operativa de cada uno de
ellos acorde con las necesidades, debiendo tener siempre en cuenta que la entrada del usuario
al Sistema de Salud debe darse siempre desde el primer nivel de atencion (Vignolo et al., 2011).
Este sistema promueve un mayor aprovechamiento de los recursos tanto humanos como
materiales y una mejor distribucién de las tareas entre los distintos niveles de atencién. Facilita
la comunicacidn entre los integrantes del equipo de salud, y es esencial en el seguimiento de
personas con enfermedades cronicas.

La ausencia de un sistema de referencia-contrarreferencia es una de las principales barreras
identificadas en los servicios de salud para la atencidn y seguimiento adecuado de personas con
enfermedades crénicas. Es frecuente que, al realizar una interconsulta a un nivel de mayor
complejidad, la Unica constancia con la que se cuente, como contrarreferencia sea a través de
mecanismos informales, como el simple relato de la persona.

Es poco probable que toda la informacion relevante comunicada por los pacientes y sus familias
se incluya en la historia clinica. La informacion relevante para las preferencias del paciente y el
grado de participacién de la familia pueden ser clave en la toma de decisiones médicas
(Goodwin, 2019).

Los sistemas de atencion deben garantizar que las personas que requieran cuidados que no
estan al alcance del primer nivel de atencién puedan ser atendidos oportunamente en los
niveles secundario o terciario segin corresponda. A su vez, los servicios del primer nivel de
atencién deberian recibir a las personas después que acudieron a servicios de mayor

complejidad e informar sobre los resultados y las recomendaciones ofrecidas en ese nivel.
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Debe procurarse un acoplamiento efectivo, mediante un sistema de referencia vy
contrarreferencia que facilite la gestidon del proceso de atencion, con acceso en tiempo y forma
a las interconsultas requeridas.

Los turnos protegidos son turnos que se reservan para la poblacién con enfermedades cronicas
asistidas en el primer nivel de atencidn, en la agenda de las especialidades mas requeridas del
segundo nivel. Se recomienda la gestién de turnos en el segundo nivel de atenciéon desde el
Centro de Atencidon Primaria de Salud (CAPS) mediante el sistema de turnos protegidos y la
utilizacion de un formulario de referencia y contrarreferencia.

Los sistemas de referencia y contrarreferencia serian un soporte muy importante para
efectivizar las acciones del seguimiento, sobre todo cuando el lugar de residencia de un nifo

operado de CC se encuentra muy alejado de la institucion sanitaria donde fue intervenido.
3. 6. Diagnostico Prenatal

Las CC representan un importante desafio clinico y de salud publica. Se asocian con una
elevada mortalidad en los paises de ingresos mas bajos donde los recursos sanitarios complejos
son los mas escasos. En los paises de ingresos altos, incluidos América del Norte y Europa,
estan asociadas con elevada morbilidad y altos costos para los sistemas de salud principalmente
en la atencion pediatrica hospitalaria (Bakker et al., 2019).

El tratamiento y los resultados de la CC han mejorado drasticamente en las Ultimas
décadas. Una parte importante de la estrategia de tratamiento es identificar la CC lo antes
posible, de modo que se pueda acordar un plan de manejo y ponerlo en practica antes de que
el RN presente insuficiencia cardiaca y colapso. Esto cambiaria la epidemiologia y el impacto en
la salud publica de forma compleja ya que puede estar asociado, en los paises que esta
legalizado, con interrupciones electivas del embarazo por anomalia fetal.

Con diagnostico prenatal se puede planificar el parto, consensuado con los padres, en el centro
de atencidn adecuado y en casos muy seleccionados, incluso, se podria plantear terapia fetal.
En la actualidad es posible detectar la mayoria de las CC en etapa prenatal a partir de las 20
semanas de edad gestacional.

Las embarazadas deben realizar al menos ocho controles, seguin la guia de atencién prenatal de

nuestro pais, atendiendo a las necesidades particulares de cada gestante, tanto en los aspectos
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fisicos como las inquietudes o temores que pudieran surgir en la consulta detectando
situaciones de riesgo familiares y/o sociales (Ministerio de Salud de la Nacién, 2023).

Estudios epidemioldgicos (Pierpont et al., 2018) han sugerido que se puede identificar una
causa genética en el 20% de los casos de CC. Entre el 3% y 10% podrian corresponder a
cardiopatias aisladas. Las causas ambientales son identificables sélo en el 2% de los casos. Se
presume que el resto son multifactoriales (una combinacion de factores genéticos vy
ambientales).

Es muy dificil determinar con seguridad la relacion causa-efecto entre los factores ambientales y
las malformaciones.

La identificacién de teratdgenos cardiacos es complicada, debido a la variabilidad del riesgo
(que depende del momento y dosis), asi como a la certeza de la exposicién. En el momento
actual hay evidencia o sospecha importante respecto a la asociacidon causal de algunos factores
ambientales, entre los que se encuentran:

1) Enfermedades maternas: diabetes, lupus eritematoso o fenilcetonuria

2) Agentes fisicos: radiaciones e hipoxia

3) Agentes quimicos: litio o disolventes, colorantes y lacas para el cabello

4) Farmacos o drogas: Acido Retinoico, Talidomida, Hidantoinas, Trimetadiona, hormonas
sexuales, anfetaminas o alcohol

5) Agentes infecciosos: rubéola, citomegalovirus y probablemente otros virus

Aungue todavia no es mucho lo que se puede lograr desde la prevencién primaria, pueden
tomarse una serie de medidas, como el control de la diabetes materna, la vacuna de la rubéola
y evitar la exposicion a teratdgenos durante el embarazo (Donofrio et al., 2014).

La diabetes mellitus materna preexistente (tipos 1 y 2) es un factor de riesgo significativo para
CC. Numerosos estudios han demostrado que causa malformaciones cardiovasculares antes de
la séptima semana de gestacion debido a un vinculo entre el control de la glucemia durante la

organogénesis y las malformaciones fetales. Un buen control de la glucemia antes de la
concepcion y durante el embarazo reduce el riesgo de anomalias congénitas (Liu et al., 2013).

Otros trabajos han sugerido un efecto protector de los suplementos vitaminicos conteniendo
acido fdlico (Liu et al., 2016).
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Las medidas de prevencidon secundaria, mediante el consejo genético y el diagndstico prenatal,
son importantes en las parejas con factores de riesgo conocidos (Moreno Granado, 2009).

El objetivo primario del tamizaje es la identificacién presintomatica de defectos cardiacos de
riesgo vital de modo de realizar un diagndstico oportuno, definido como el realizado pre
operatoriamente antes del colapso o la muerte de un feto o RN.

La evaluacién del corazén fetal entre las 11-14 semanas de gestacidon estd indicada para
mujeres con antecedentes familiares, un hijo anterior con CC o un hallazgo ecografico asociado
con anomalias cardiacas.

La precision para la deteccién temprana de las enfermedades del corazén esta muy relacionada
con la experiencia del operador (Hernandez-Andrade et al., 2017).

La vista de 4 camaras y los tractos de salida son los planos mas importantes para la
identificacion de un corazén anormal y se pueden obtener en la mayoria de los fetos a partir de
las 11 semanas de gestacion (Hernandez-Andrade et al., 2017).

La ecografia transvaginal es la preferida para el examen cardiaco fetal antes de las 12 semanas
de gestacion, mientras que, después de las 12 semanas, el corazdn fetal puede evaluarse de
manera confiable mediante una ecografia transabdominal (Hernandez-Andrade et al., 2017).

La ultrasonografia puede ser utilizada en el diagndstico de gran parte de las anomalias fetales,
se la considera segura cuando se la emplea apropiadamente y cuando se necesita la
informacion médica. En general, logra detectar aproximadamente 60% de los casos de
anomalias estructurales mayores, a las 18-20 semanas de gestacion. Los factores que afectan la
capacidad de detectar defectos cardiacos fetales a las 11 a 13 semanas se pueden dividir en
habilidades dependientes del operador y limitaciones del equipo (Khalil & Nicolaides, 2013).

La ecocardiografia fetal consiste en un examen detallado del corazén fetal, el que debe ser
realizado por un profesional especializado certificado en esta técnica, y permite identificar las
cardiopatias Ductus dependiente y aquellas calificadas como complejas.

Existen indicaciones maternas y fetales de ecocardiografia fetal, que identifican a la poblacion
de mayor riesgo de presentar esta malformacién. Sin embargo, estas indicaciones identifican
sblo el 10 a 15% de los casos portadores de CC. El otro 85 a 90 % se encuentra en la poblacion
general. Por este motivo se recomienda realizar tamizaje a toda la poblacion (Sainz et al.,
2015).
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Alrededor de la semana 20-24 de gestacion, dentro de la ecografia fetal detallada de rutina, se
realiza la evaluacion del corazdn fetal. La Sociedad Internacional de Ultrasonografia en
Obstetricia y Ginecologia (International Society of Ultrasoundin Obstetrics & Gynecology,
ISUOG) estandariz6 esta evaluacion y consiste en un screening que incluye el corte de 4
camaras cardiacas, los tractos de salida de los ventriculos y el corte de 3 vasos y 3
vasos-traquea.

También han demostrado utilidad como sospecha de CC algunos marcadores ecograficos del
primer trimestre, como el grosor de la translucencia nucal y el doppler del ductus venoso y de la
valvula tricispide, usados como tamizaje para anomalias cromosomicas (Meller et al., 2020).
Asimismo, las CC que tienen mayor posibilidad de diagndstico prenatal son las mas severas (por
alteracion de la imagen de 4 camaras y tractos de salida), y son las que estan asociadas a un
mayor riesgo de muerte neonatal. Ademas, se asocian a defectos cromosémicos y otras
malformaciones extracardiacas. Por estas razones es probable que no se haya demostrado un
beneficio ostensible en el diagndstico prenatal de CC.

Sin embargo, en un estudio realizado en nuestro pais cuyo objetivo era evaluar el impacto del
diagnostico prenatal sobre la mortalidad peri-quirirgica, el tiempo de internacion y los costos
hospitalarios, se observé que aquellos nifios no diagnosticados precozmente fueron operados a
edades mas tardias, tuvieron tiempos de estadia hospitalaria y costos totales finales
significativamente mayores que los recién nacidos con diagndstico precoz (Guerchicoff et al.,
2004).

En CC aisladas, ductus dependientes como el sindrome de corazon izquierdo hipoplasico,
transposicion de grandes arterias o coartacion adrtica critica, ha sido demostrada la ventaja del
diagndstico prenatal, mejorando significativamente el prondstico (Aguilera et al., 2006).

Para la realizacion del diagndstico prenatal se requiere de un especialista en imagenes
obstétricas calificado y entrenado, que haga el diagndstico en los hospitales regionales o
centros terciarios, a los que se deben referir las embarazadas con factores de riesgo, para
optimizar las opciones terapéuticas.

Las cardiopatias ductus dependientes y complejas, diagnosticadas a nivel regional, deberian ser
referidas a centros de mayor complejidad que cuenten con centros de cirugia cardiovascular
neonatal (Carvalho, 2016).
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Ante la presencia de una cardiopatia compleja que llevara precozmente a la descompensacion
cardiovascular del RN, la madre debe ser trasladada y tener su parto en un hospital terciario
cercano al centro que ofrecera el tratamiento quirdrgico de la cardiopatia.

En estos centros, deberia funcionar un equipo de Medicina Materno Fetal, para el mejor manejo
de los pacientes cardidpatas que aun no han nacido.

Una vez realizado el diagndstico de CC en forma prenatal se debe favorecer el desarrollo del
parto a término salvo que existan indicaciones de adelantar el nacimiento por complicaciones
intrauterinas.

El RN con CC de término es mas facil de manejar desde el punto de vista cardiorrespiratorio y
metabdlico ya que tiene algunas peculiaridades que explican lo importante que es en ellos la
maduracion completa.

En el caso de las CC aisladas, se estimula el cuidado materno-fetal, promoviendo el parto a
término, en centros de atencién terciario, con posibilidad de diagndstico y tratamiento
cardiovascular neonatal acorde a las necesidades del paciente, o al menos, el nacimiento en
instituciones proximas al centro receptor de referencia.

No hay evidencia que muestre que el parto vaginal afecte negativamente el prondstico de los
nifios, por el contrario, el nacimiento prematuro o quirdrgico sin trabajo de parto, puede
comprometer la adaptacion a la vida extrauterina ejerciendo un efecto deletéreo sobre la
precaria homeostasis del RN (Meller et al., 2020).

El neonato es mas labil, la madurez de sus érganos y sistemas no esta completa, lo que lo hace
altamente susceptible a cualquier noxa que ocurra en este periodo.

Ademads, posee menos reservas que le permitan salir de situaciones fisioldgicamente muy
demandantes y extremas, como es el caso de la cirugia con circulacién extracorpérea.

En estudios relativamente recientes, se ha encontrado que pacientes con cardiopatias
especificas como transposicion de grandes vasos o ventriculos Unicos, tienen un desfase de
maduracion de su sistema nervioso central de aproximadamente un mes en comparacion con
RN sin CC. Esto se explicaria en parte por la fisiologia de la circulacién intrauterina (Cardenas et
al., 2016).

Bakker et al., (2019) realizaron un estudio de cohorte retrospectivo con la base de datos de 15

programas de vigilancia de defectos congénitos, representados por 12 paises de Europa,

46



® UNIVERSIDAD

U ISALUD

América del Norte, América del Sur y Asia. Los programas participantes incluyeron casos
diagnosticados tanto prenatal como postnatalmente.

Con la excepcion de Argentina y Malta, la interrupcion del embarazo era legal en las areas
cubiertas por los demas programas.

En todas las regiones las ecografias se realizan como parte de la atencion obstétrica estandar,
incluida una exploracién alrededor de las 18-20 semanas.

La prevalencia total por tipo de CC fue similar entre los programas. Cinco tipos de CC: sindrome
de corazon izquierdo hipoplasico (SCIH), coartacién de aorta, estenosis adrtica, Tetralogia de
Fallot y D-transposicidén de grandes arterias representaron el 71% de los casos.

Hubo una variacién considerable en la proporcién de CC identificada mediante el diagndstico
prenatal entre los programas. Del 87 % en Francia-Rédano Alpes al 13% en Malta y Republica
Eslovaca.

En los programas con una alta proporcion de casos de CC diagnosticadas prenatalmente, la
proporcién de RN vivos tendia a ser menor y la proporcion de interrupcion del embarazo mayor.

Los casos de SCIH diagnosticados prenatalmente varid del 24% en la Republica Eslovaca al 95
% en Francia-Rédano Alpes y del 100% en Italia-Lombardia, pero dentro de cada programa, el
SCIH fue la CC diagnosticada con mayor frecuencia.

La mayor mortalidad neonatal se encontré en Argentina (25,5%) y Malta (24,1%), paises donde
no se permite la interrupcién del embarazo y la deteccién prenatal de CC es relativamente baja.

La mortalidad neonatal mas baja se encontrd en los programas donde la proporcion de
interrupciones del embarazo son comparativamente altas (Bakker et al., 2019).

3. 7. Seguimiento postquirirgico de los nifios con CC

En los ultimos afos un grupo de pacientes particularmente fragiles se han generado como
consecuencia de los adelantos en la cirugia cardiolégica neonatal. Si bien ha mejorado la
sobrevida, la gran mayoria de estos pacientes no estan curados, transformandose en un nuevo
grupo de pacientes crénicos. Hay consenso en los centros del mundo con mayor experiencia en
los pacientes con CC que el seguimiento en los primeros afios debe ser interdisciplinario por
parte de equipos integrados por cardidlogos, pediatras, neurdlogos y asistentes sociales entre
otros profesionales para desarrollar al maximo el potencial y disminuir el riesgo de

complicaciones evitables. Los ninos con fisiologia univentricular sometidos a cirugias paliativas
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constituyen la poblacion mas vulnerable. No sélo presentan alto riesgo vital, sino que la
patologia de base y sus tratamientos influyen notablemente sobre su calidad de vida. Esto crea
la necesidad no sélo de dar una respuesta técnica e institucional adecuada a las necesidades
asistenciales que plantea su enfermedad cardioldgica, sino también a aspectos sobre los que
esta condicion repercute:

e crecimiento

desarrollo

nutricion

desempefio escolar

integracion social

situacion vincular y econdmica de la familia

Estas caracteristicas van cambiando a través del tiempo adquiriendo necesidades particulares o
de prioridad en distintas edades.

El desarrollo de nuevas técnicas quirdrgicas, las mejoras en la anestesia cardiovascular y la
circulacion extracorporea, los progresos en el cuidado perioperatorio y el seguimiento
multidisciplinario han cambiado radicalmente la evolucién de algunas cardiopatias.

El pediatra en el primer nivel de atencidn deberia ser el nexo fundamental entre el nifio
afectado con CC y los cardidlogos pediatricos hospitalarios ademas de ser el profesional
sanitario mas cercano ejerciendo una importante labor de soporte tanto a nivel médico como
psicoldgico y sociofamiliar.

Su importante rol en estos nifios va desde la sospecha de la CC al momento del nacimiento
continuando con el control posquirdrgico del crecimiento y desarrollo, la prevencion de
infecciones, la evaluacion de la capacidad funcional, la nutricién, la pesquisa precoz de
complicaciones y la promocion de habitos saludables para contribuir y mejorar la calidad de vida
de estos pacientes (Capelli et al., 2015).

El seguimiento de estos pacientes es muy necesario ya que la apariciéon de defectos que

requieren tratamiento puede darse muchos afios después de la cirugia inicial.
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Una variedad de complicaciones y alteraciones fisioldgicas, tanto esperadas como inesperadas,
pueden presentarse durante el seguimiento y deben ser anticipadas por el médico y discutidas
con la familia del paciente.

En todo este proceso, lo que se pretende es mejorar la calidad de vida de los nifios con el
control periddico de su crecimiento y desarrollo.

Al mismo tiempo, dicho seguimiento implica poner en marcha mecanismos complejos de
articulaciéon entre los efectores, como asi también requiere el compromiso del entorno familiar
del paciente para poder lograr los objetivos esperados con el mismo.

El seguimiento interdisciplinario de los nifios que fueron intervenidos quirirgicamente en razén
de una patologia cardiaca es fundamental para lograr una recuperacion adecuada, ya que en el

mismo se realizan controles que permiten seguir su evolucion.

3.8. Programas de Seguimiento de nifios con Cardiopatias
Congénitas

Los avances en el diagndstico y tratamiento de las CC ha dado como resultado una mayor
sobrevida de estos nifios. En consecuencia, ha habido un mayor enfoque en la evaluacion y
comprension de la morbilidad a largo plazo en esta poblacién, incluidos los deterioros
cognitivos, de aprendizaje, motores y psicosociales caracterizados como retrasos del desarrollo
y discapacidades asociadas. Los nifios que requieren intervencidon quirirgica por una CC tienen
un mayor riesgo de experimentar resultados adversos del desarrollo en comparaciéon con los
nifios de la poblacién general. Si bien algunos deterioros pueden ser leves o mejorar con el
tiempo, para una proporcién de nifios, particularmente aquellos con ventriculo Unico, los
desafios del desarrollo neuroldgico pueden ser graves, acumulativos o persistir a lo largo de la
vida. Se han observado impactos adversos en la educaciéon, el empleo, las interacciones
sociales, la independencia funcional y la calidad de vida. Esto también tiene implicaciones para
los servicios sociales y de salud, ya que un nimero cada vez mayor de nifios con CC requieren
acceso a servicios de apoyo psicoldgico, educativo y conductual. En consecuencia, la deteccion
y la identificacion temprana de retrasos y déficits, junto con la vigilancia continua de los nifos
con CC, son importantes para facilitar la intervencion temprana y planificar la asignacion de

recursos para esta poblacién (Atallah et al., 2020).
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Los programas de seguimiento han sido tradicionalmente administrados de forma centralizada
por hospitales que ofrecen intervenciones quirdrgicas para CC. A pesar del papel cada vez
mayor que desempefian estos programas ha habido una escasez de investigaciones que hayan
considerado el disefo, la eficacia y los desafios de implementacidn. Se ha puesto de relieve una
variabilidad en la prestacion del seguimiento tanto dentro como entre los paises.

La American Heart Association ha propuesto un modelo de tres niveles de intensidad creciente
para la prestacién de atencion de seguimiento del desarrollo neurolégico para nifios con CC. En
primera instancia, el proveedor de atencién primaria debe proporcionar vigilancia o monitoreo
sistematico del desarrollo a todos los nifios con CC. En el segundo nivel, un enfoque mas
integral de parte de personal capacitado en pruebas o escalas estandarizadas para aquellos que
se identifican como de mayor riesgo de resultados adversos del desarrollo. Finalmente, la
evaluacion por profesionales capacitados en el tercer nivel para proporcionar un diagnostico y
permitir el acceso a servicios de intervencion (Stout et al., 2019).

Dado que los determinantes bioldgicos y sociales de la salud son fundamentales para optimizar
el bienestar, las intervenciones deben disefarse para que tengan validez socioecoldgica y la
capacidad de llegar a todos los individuos, especialmente a aquellos que enfrentan mayores
desafios psicosociales y disparidades en materia de salud (Abell et al., 2024).

Para la organizacion del Programa de Seguimiento de nifos con CC en Canada se basaron en el
modelo de seguimiento clinico neonatal. Estas clinicas han tenido éxito en el seguimiento de
neonatos sobrevivientes a enfermedades tratadas con tecnologias de salud emergentes
(Robertson et al., 2011).

En el periodo comprendido entre 1996 y 1999 realizaron un estudio de investigacion sobre el
seguimiento del desarrollo neuroldgico después de una cirugia cardiaca compleja realizada
antes de las 6 semanas de vida. Al finalizar este estudio se obtuvo una subvencién del gobierno
provincial para determinar los resultados de las tecnologias emergentes en la asistencia
sanitaria para el periodo de 1999 a 2006 (Ricci et al., 2018).

Desde 2006, el programa ha sido parte del presupuesto global en todos los sitios del pais.

Los miembros del programa incluyen representantes de las diferentes especialidades que
participan durante la internacién en cuidados intensivos incluyendo: cardidlogos, cirujanos

cardiovasculares, nefrélogos, hepatdlogos, gastroenterdlogos y médicos del plantel de cuidados
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intensivos neonatales y pediatricos en la provincia de Alberta, asi como miembros de estas
especialidades que participan en sitios en el oeste de Canada.

La mayoria de los procedimientos, incluido la cirugia cardiaca compleja son realizados en el
Stollery Children's Hospital, Edmonton, Alberta, Canada.

El seguimiento se realiza en seis sitios. Los miembros del equipo de seguimiento incluyen a los
pediatras con experiencia en el seguimiento del desarrollo neuroldgico, psicdlogos y audidlogos.
Ellos tienen un enlace directo con la administracion de salud en cada sitio.

Las derivaciones para el seguimiento, basado en criterios predeterminados, son hechas por el
médico tratante dentro de la Unidad de Cuidados Intensivos. Una vez que se considera probable
el egreso del paciente un coordinador de enfermeria registra al nifio y analiza los
procedimientos de seguimiento con los padres.

A medida que los padres se involucran en el proceso de registro para el seguimiento, llegan a
comprender el doble propdsito del seguimiento: conseguir apoyo psicosocial por las posibles
preocupaciones sobre el desarrollo de su hijo, asi como una auditoria de los resultados de las
nuevas terapias complejas.

El contacto se realiza con la clinica de seguimiento en el sitio terciario cercano al lugar de origen
del nifo.

Todos los padres y/o tutores firmaron consentimiento informado para el seguimiento y
participacion en la base de datos.

Se establecieron bases de datos para nifios que necesitan terapias complejas y los datos son
registrados prospectivamente por un asistente del programa. Las variables de resultado estan
estandarizadas segun la edad y son uniformes en todos los sitios.

Previo al alta del hospital se registran evaluaciones, mediciones y cualquier condicion
subyacente que pueda finalmente afectar la evolucidn del nifio. Registros de datos
antropomeétricos al nacimiento y al alta, informacidn sobre anomalias genéticas o caracteristicas
dismorficas, infecciones prenatales, abuso de sustancias por la madre, informacion sobre afio de
nacimiento, localidad, raza y niveles socioecondmicos son algunos de los datos que se
completan.

Antes de la primera cita en las Clinicas de Seguimiento ya cuentan con evaluacién de la

audicidn, vision y deglucion como es recomendado para nifios de alto riesgo.
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Durante el seguimiento, ademas de registrar las medidas antropométricas, se realizan
evaluaciones a diferentes edades para ayudar a proporcionar las terapias adecuadas para
reducir el impacto sobre las limitaciones de funcidn, actividades y participacion segun lo
recomendado. En general, las baterias de prueba son apropiadas para medir la edad de
desarrollo, funcion intelectual, atencion, memoria y aprendizaje, lenguaje, comportamiento,
funcidon motora y audicidn, asi como el examen neuroldgico.

Esta informacion valiosa puede ayudar a aconsejar a los padres de nifios que necesitan
procedimientos especificos.

Este programa ha contribuido con sus publicaciones en la literatura mundial al conocimiento
sobre los resultados después de una cirugia cardiaca compleja en niflos muy pequefios.
Utilizando sus bases de datos han encontrado multiples variables de cuidado agudo
potencialmente modificables con el fin de mejorar los resultados de estos neonatos con
enfermedad cardiaca.

Pertenecen a uno de los pocos grupos capacitados para describir el resultado del
neurodesarrollo a largo plazo y morbilidad general de muchos grupos de enfermedades
cardiacas tratados en el periodo neonatal (Robertson et al., 2011).

En Cuba la Atencion Primaria de la Salud (APS) ha tenido una alta prioridad. La primera medida
encaminada a este proposito para ampliar la cobertura de los servicios fue la creaciéon de los
puestos médicos y hospitales rurales. Al mismo tiempo, se incrementaron los servicios externos
en las zonas urbanas para brindar consultas ambulatorias a la poblacién en locales ubicados
fuera del hospital.

Estos elementos constituyeron las unidades iniciales de los servicios de atencidon médica
primaria del sistema de salud.

El cambio del estado de salud de la poblacién y los criterios de esta, obligaron a la busqueda de
nuevos elementos en la atencién médica para dar respuesta a las necesidades de la poblacién y
asi surgié un nuevo modelo de atencidon médica ambulatoria “Medicina de la Comunidad™.

A partir de 1984, comenzd la implementaciéon de la APS, a través del Plan del Médico de la
Familia fundado en una concepcién mas avanzada de las relaciones entre salud-comunidad.

Este plan asigna un médico y una enfermera por cada 120 a 140 familias (600 a 700 personas).

Los médicos de la familia cumplen funciones de promocidn, atencidon médica y rehabilitacion, al
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mismo tiempo que cursan un programa de especializacion en Medicina General Integral. Este
sistema conlleva un mecanismo que permite derivar a los centros hospitalarios problemas bien
evaluados que efectivamente requieren de los recursos de mayor complejidad, con una fuerte
expansion de las practicas ambulatorias e incluso de recuperacion post hospitalaria en el hogar.

En Cuba existe una Red Cardiopediatrica Nacional que cubre todo el territorio integrada por
pediatras con entrenamiento cardioldgico y/o cardidlogos pediatras intimamente relacionados
con los programas nacionales de atencion al nifio. Existen 3 centros cardioldgicos pediatricos
ubicados en el Hospital “*William Soler” en la provincia Ciudad de La Habana, otro en el centro
del pais y un tercero en Santiago de Cuba, en el oriente del pais.

En 1986, se inaugura el Cardiocentro del Hospital William Soler y con él la red cardiopediatrica,
el objetivo fue contribuir al diagndstico temprano y tratamiento oportuno. El servicio de
Neonatologia del Hospital Ivan Portuondo, como parte de sus protocolos, realiza esta pesquisa
con el fin de realizar el diagndstico precoz de dicha afeccidn.

En 1986 se cred la Red Cardiopediatrica Nacional que, junto a la inauguracién del Cardiocentro
Pediatrico “William Soler” en la Ciudad de La Habana, ha posibilitado integrar acciones de
diagndstico, tratamiento, rehabilitacién, investigacion cientifica y formacién profesional
especializada.

No obstante, a pesar de las medidas adoptadas para la prevencién y el control de los factores
de riesgo asociados a las CC y de los avances cientificos dirigidos a detectar en la etapa
prenatal este tipo de alteracién, contindan naciendo nifios con tales anomalias sin ser
diagnosticados. La mayoria se diagnostica en los primeros siete dias después del nacimiento.

La mortalidad por CC en Cuba tiene una tendencia decreciente en los Ultimos afios pues muchos
padres deciden la interrupcién del embarazo, previo adecuado consejo genético, sobre todo
cuando se trata de una CC compleja. Esto ha llevado a la disminucidon de los nacimientos de
nifios con dichas anomalias, lo que se ha visto reflejado en menor mortalidad.

Las parejas que optan por continuar la gestacion son objeto de acciones de salud perinatales
individualizadas con una atencion médica altamente calificada del neonato (Ojeda & Hernandez,
2023).
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Una vez operados estos nifios contindan viéndose en el Cardiocentro pediatrico con consultas
programadas y luego se mantiene el seguimiento en su provincia ya que cuentan con una red
cardiopediatrica en cada una de ellas.

En Chile, un progresivo aumento de la demanda y de la complejidad, comenzd a generar listas
de espera crecientes y operaciones fuera de la edad indicada. Previo a la implementacién del
piloto AUGE en 2002, un 33% de los nifios que fallecian por CC durante el primer afio de vida,
lo hacian en “espera de diagnostico cardiolégico”, definida como el lapso entre la sospecha
clinica y la confirmacion.

En 2010 se desarrolla la Guia Clinica: Cardiopatias Congénitas operables en menores de 15
anos. En ella se establecen recomendaciones para el diagndstico y tratamiento de todas las

CC operables en menores de 15 afios excluyendo el trasplante cardiaco (Chile, 2010).

En 2017 se hizo una revisidon y actualizacion de esta guia que es la actualmente utilizada en
Chile por sus profesionales (Chile, 2017).

La guia establece recomendaciones para los profesionales del equipo de salud que prestan
atencion a embarazadas y recién nacidos, y/o control del nifio; con el fin de proveer de criterios
clinicos para el diagnéstico y manejo oportuno de CC de resolucién quirurgica.

Los pacientes que hayan recibido cirugia cardiaca seran controlados por especialista cardidlogo
y/o cardiocirujano infantil, ademas de realizarles un Ecocardiograma Doppler Color y/o
Electrocardiograma segun corresponda por indicacion médica.

El seguimiento de los pacientes operados es altamente variable, dependiendo del tipo de
cardiopatia.

La guia recomienda realizar un primer control a los 7 dias del alta y al menos 2 veces dentro de
los siguientes 6 meses en cardiopatias de mediana complejidad, siendo mas periddicos los

controles en el caso de cirugias de mayor complejidad (Chile, 2010).
3. 9. Programa Nacional de Cardiopatias Congénitas

Hasta el afo 2008, la resolucion de las CC en nuestro pais, dependia de las capacidades de
resolucion de cada uno de los establecimientos. Entonces, el Ministerio de Salud de la Nacion
cred el Programa Nacional de Cardiopatias Congénitas (PNCC) mediante la Resolucion
107/2008. El Programa se fundamentd en la identificacion de una necesidad con fuerte impacto

sobre la salud publica: por un lado, la existencia de casi 6.000 nifos al afio con esta
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enfermedad (de los cuales 70% requerian intervencion quirdrgica) y, por otro lado, la falta de
infraestructura sanitaria de alta complejidad para su atencién.
El PNCC tenia como proposito:

- Aumentar el nimero de cirugias cardiovasculares en nifios con CC

- Fortalecer a los prestadores publicos que realizan intervenciones de esta complejidad

- Optimizar la capacidad de respuesta y reducir los tiempos de espera

- Promover una mejor organizacion y coordinacién de la oferta disponible

- Monitorear y evaluar los resultados obtenidos
Para atender esta problematica, la Resolucion 107 establecié dos mecanismos:

- una lista de espera nominal (quedando 1.083 nifios bajo Programa)

- Compra del instrumental necesario para atender estas patologias

Como incentivo para que los establecimientos atendieran estos casos, se definid un monto fijo
por tipo de prestacion, ajustable segun la complejidad y la mortalidad.

La lista de espera nominal funciond bien, ya que casi todos los pacientes incluidos fueron
atendidos. Posiblemente este efecto en los equipos de salud intervinientes se ha visto
acentuado por la promesa de realizacion de transferencias monetarias y compra de
equipamiento. Sin embargo, las dificultades administrativas para implementar la transferencia
de los recursos comprometidos condicionaron los incentivos del Programa. Finalmente, aun si la
Resolucién hubiera sido efectiva en transferir dichos recursos, el principal limitante lo constituye
la falta de recursos humanos con la capacitacidon requerida por esta especialidad (Zerbino et al.,
2014).

El Plan NACER se cred con el objetivo de financiar practicas orientadas a atender las causas
reducibles de mortalidad infantil por diagndstico y tratamiento oportuno.

En Argentina, se estimé que el 55% de todas las muertes neonatales se deben a causas
reducibles. Una de cada cuatro causas de muerte neonatal es secundaria a malformaciones
congénitas, y la CC es la primera causa de muerte entre ellas (DEIS, 2021).

Durante la década del ‘80 se difundié por primera vez en la Argentina la clasificacion de la
mortalidad infantil segin criterios de “evitabilidad”. Se consideré que dicha clasificacién
constituye un instrumento Util para orientar la toma de decisiones en los servicios de salud,

ademas de evaluar la cobertura y calidad de la atencion.
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Se realizé una reunién con un grupo de expertos con la asesoria y coordinacion de la Dra. Erica

Taucher, consultora de OPS/OMS.

Se definieron diferentes causas de muerte para el periodo neonatal (0 a 27 dias de vida) y para

el periodo postneonatal (28 a 365 dias).

Dos grandes grupos de causas integran esta clasificacion:

o reducibles (defunciones cuya frecuencia podria disminuirse, en funcién del conocimiento
cientifico actual y por distintas acciones desarrolladas, fundamentalmente a través de los
servicios de salud)

o dificilmente reducibles (defunciones que en la actualidad no son reducibles).

A partir de 1985 comenzd a usarse en Argentina esta clasificacion.

En el afo 2014 ante la necesidad de revisar el agrupamiento de patologias frente a las

innovaciones tecnoldgicas y cientificas y los cambios en las modalidades de atencidn se convoco

a un Grupo de Expertos para elaborar la nueva clasificacion.

En este grupo de trabajo se acordd:

e Mantener la division en muertes neonatales y postneonatales.

o Clasificar las defunciones reducibles y dificilmente reducibles.

Se identificaron en la CIE-10 (actual Clasificacidon Internacional de Enfermedades) un grupo de

enfermedades a las que se le asignaron determinados cddigos cuya inclusién dentro de la

clasificacidn prioriza una interpretacion sanitaria y no solamente médica.

Uno de los codigos fue el Q249: “Cardiopatias sin especificar” incluido en el apartado:

e ‘“reducibles preferentemente en el recién nacido, por tratamiento clinico y quirtrgico” para
las defunciones neonatales.

e ‘“reducibles por tratamiento oportuno” para las defunciones postneonatales.

Se buscaba, por un lado, estimular la mejor identificacion y codificacion de la patologia, y por

otro, favorecer la inclusién de todos los centros asistenciales en la red de atencién de CC del

Programa Nacional (Ministerio de Salud de la Nacién Argentina, 2014).

Las CC ocupan un lugar destacado dentro de las catalogadas como “causas de mortalidad

infantil de dificil reduccién”.

El Plan Nacer financia prestaciones de un Nomenclador Unico a los efectores de salud que

firman convenios con los Seguros de Salud Materno Infantil Provinciales. El pago percibido por
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las practicas puede ser destinado por los efectores a distintas aplicaciones que posibiliten
mejoras para el establecimiento, los beneficiarios o la comunidad.

Para el cuidado de la salud maternoinfantil la transferencia de los recursos a las provincias estan
condicionados al cumplimiento de las practicas. Solo un 60% de la capita se hace efectiva en
forma automatica; el resto depende del desempefio de diez indicadores de resultados en
atencién primaria de la salud en cada jurisdiccion. Al promover el pago por prestacion en lugar
de la tradicional asignacion presupuestaria se pretende incentivar un mejor desempeio en las
unidades asistenciales vinculando sus recursos disponibles con los servicios otorgados. Lo que
se pretende es transferir el riesgo financiero del cuidado de la salud a las provincias intentando
introducir por esta via el perfil asegurador que caracteriza a esta actividad. Esto apunta a crear
la nocion de pertenencia a un seguro médico dentro de la poblacién beneficiaria para facilitar
las conductas preventivas y de promocion de la salud (Plan Nacer, 2013).

En el marco del trabajo Plan Nacer se realizd un estudio de costos con el objetivo de brindar
informacion para la fijacién de precios de las prestaciones moduladas, de modo tal de generar
sefiales econdmicas adecuadas para que los efectores realicen las prestaciones, habilitando un
control de costos que incluyera todas las variables y rubros controlables.

Dado que los costos del tratamiento de cada una de estas patologias dependen sustancialmente
de los tiempos y su complejidad, se recomendd discriminar entre mas modulos que los tres
propuestos en la Resolucion 107. De esta manera, se contemplaran adecuadamente las
diferencias en dias postquirdrgicos, considerando los niveles promedio medidos para cada
patologia y segmentacion por grupo etario.

Se sugirié desdoblar en categorias al conjunto de los pacientes:

¢ Sin Circulacién Extracorpdrea (CEC)
e Con CEC baja y mediana complejidad
e Con CEC alta complejidad

e Cirugias de Neonatos
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El estudio del Plan Nacer (2009) cubri6 las falencias de informacion tanto sobre las posibilidades
de los establecimientos de brindar prestaciones acordes con las patologias como la
disponibilidad de los recursos necesarios para satisfacerlas.

Se desarrollé un trabajo de campo sobre 13 hospitales:

e CABA (Hospital Elizalde, Garrahan y Gutiérrez)

Buenos Aires (Hospital Posadas, Sor Maria Ludovica y Tetamanti)

e Codrdoba (Hospital Santisima Trinidad)
e Corrientes (Instituto Cabral)

e Formosa (Hospital Peron)

e Mendoza (Hospital Notti)

e Neuquén (Hospital Castro Rendon)

e Santa Fe (Hospital Vilela)

e Tucuman (Hospital Nino Jesus)

Tomando como referencia el resultado del trabajo de campo y el estudio de costos, se propuso
una clasificacién de los establecimientos a partir de evaluar la capacidad (potencial y efectiva)
de cada uno de ellos para resolver los distintos tipos de patologias.

En base a esta estructura productiva, los establecimientos se clasificaron segin su grado de
complejidad en la capacidad efectiva de realizar cirugias por CC.

Se clasificaron en 4 grados: A, B, C y D. Desde el menor nivel de complejidad A (prestaciones
sin CEC) hasta el nivel D de mayor complejidad (prestaciones con CEC).

Desde el afio 2006, el Ministerio de Salud de la Nacién comenzo a trabajar en forma conjunta
en el diseno de una estrategia para mejorar la cobertura de las CC.

Con el propdsito de generar una estrategia sustentable se incorpora la atencion integral de CC

al Plan de Servicios de Salud del Plan NACER, en el afio 2009, cuyo fin era mejorar los niveles
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de coordinacidon entre jurisdicciones, ampliar la capacidad prestacional y garantizar su
cobertura.

En el afio 2010 se inicié el modelo de atencién y financiamiento de CC a través del Plan Nacer,
reconociendo entre sus principales objetivos:

- Asegurar el financiamiento de la cobertura de CC a todos los nifos de 0 a 6 afos que no
tuvieran cobertura formal de salud.

- Contribuir a la conformacién del Registro Nacional de CC que permita contar con informacion
confiable de la incidencia de esta patologia en Argentina.

- Promover una solucién integral que remueva las listas de espera y que produzca una mejora
sustentable en la produccion.

- Fortalecer la expansién de la capacidad prestacional de los establecimientos publicos.

La Direccién Nacional de Maternidad e Infancia crea con la Disposicion 1/2008 el Centro
Coordinador de Derivaciones (CCD) de pacientes con CC para administrar la lista de espera a
nivel nacional, dependiendo directamente del PNCC.

El CCD tiene a su cargo:

e Auditoria y supervisidn de la produccion y calidad de los servicios de cirugia:

e Evaluacidon del desempeiio de los centros tratantes en relacion con la calidad de los servicios

brindados y los resultados obtenidos

e Supervision de los programas provinciales de capacitacion para mejorar la capacidad del

sistema publico para diagnosticar en forma precoz y oportuna las CC
e Monitoreo del funcionamiento de las redes de traslado provinciales
e Acreditacién del proceso de diagndstico y cirugia seguido por los centros tratantes
e Conformacion de la lista de pacientes con CC

e Derivaciéon de los ninos con CC, presuntivo o confirmado, a los centros que participan del

Registro Nacional de Prestadores para su atencion
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e Elaboracién de estadisticas nacionales y provinciales referidas a la atencidn, incidencia,

frecuencia y tasa de mortalidad de cada una de las CC por establecimiento

El efecto dinamizador que tuvo el Plan Nacer sobre el CCD implicd un importante impulso en la
resolucién de CC en la Argentina.

Se produjo un notable ordenamiento y distribucién de los pacientes, al generar una mejor
coordinacién entre los efectores y agilizar la gestion de derivacion de pacientes desde un
establecimiento no tratante a uno tratante.

La red nacional evita la busqueda de cama disponible, efector por efector, para su tratamiento,
porque existe un protocolo de derivacién al centro mas adecuado segun la patologia y
disponibilidad de cama.

A pesar de ello contintia habiendo problemas de recepcidn de pacientes por falta de camas y no
hay mejoras en lo que se refiere a los traslados de pacientes complejos y con largas distancias.
Es importante tener en cuenta que los pacientes se refieren a relativamente pocos lugares,
principalmente a Buenos Aires. Para ello la red de referencia y contrarreferencia es un aspecto
critico.

Con la creacién del CCD la referencia se ha optimizado y agilizado, aunque la contrarreferencia
continlia siendo pobre. En muchos casos el centro tratante se ocupa también del seguimiento
sin contrareferir al paciente a su lugar de origen (Zerbino et al., 2014).

El Plan Nacer transmitié al CCD no sélo la optimizacién regional para la asignacién de los
pacientes, sino que implicO una nueva organizacion de la informacion y los registros,
disminuyendo sensiblemente las listas de espera.

Los casos de demanda espontanea en los centros de referencia o tratantes, no derivados via
CCD, son denunciados en alguna instancia de la internacion por los efectores.

Seria beneficioso contar con un registro Unico obligatorio de denuncia de CC ademas de una red
de derivacién que funcione en forma eficaz (incluidos los traslados).

Los centros de referencia han logrado disminuir el tiempo de busqueda de un efector receptor
del paciente, no obstante, han aumentado la recepcién de pacientes de mayor complejidad,
debido a una mayor demanda de atencién de pacientes postquirdrgicos con patologias mas
complejas (contrarreferidos).

Existe una doble via involucrada en el funcionamiento de la red:
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e la derivacion del paciente (como persona fisica)
e el circuito de la documentacién (datos filiatorios, historia clinica)

Con la creacion del CCD se mejord la calidad de la transmision de la informacién a partir del
Sistema Integrado de Informacién Sanitaria Argentino (SIISA). Esta documentacion es condicion
necesaria para iniciar los tramites de facturacion por parte del establecimiento tratante.

Las derivaciones se realizan en forma adecuada a los centros tratantes con las instalaciones
necesarias para realizar el tratamiento, sin embargo, se siguen observando dificultades para
derivar los casos mas complejos.

Uno de los aspectos mas criticos de la red son los traslados. De acuerdo a sus posibilidades
cada centro tiene una modalidad diferente. En la Provincia de Buenos Aires se gestionan
mediante emergencias y la mayoria se hacen via terrestre. Los del interior del pais, son mas
complejos, dado que muchas provincias no cuentan con los recursos para un traslado aéreo,
aunque la complejidad del paciente lo amerite. Son sometidos a varias horas de viaje terrestre
empeorando su estado de salud, teniendo el centro tratante que estabilizar antes de un
tratamiento quirurgico, aumentando los dias extra de internacién en terapia.

La mayoria de los traslados por via aérea se realizan a Buenos Aires, aunque la derivacion
sugerida fuera a otra provincia. Esto se debe a la organizaciéon de los vuelos de cabotaje en
Argentina, que en su mayoria tienen escala en Aeroparque.

La Provincia de Buenos Aires y CABA poseen mejor y mayor infraestructura para que los
familiares se alojen cerca del establecimiento tratante. Estas caracteristicas hacen que los
pacientes se concentren en Buenos Aires cuando podrian ser atendidos en otros lugares
(Zerbino et al., 2014).

Aun cuando el PNCC ha alcanzado la primera fase de su implementacion, produciéndose
avances en la constitucién de equipos cardio-quirirgicos regionales para cardiopatias de menor
complejidad, ha mejorado la oferta institucional de turnos quirdrgicos y se han podido reducir
de manera significativa las listas de espera, tiene todavia pendiente la Ultima etapa planteada
como evaluacién de los resultados de este programa y esto implica la implementacion a nivel
nacional del seguimiento de estos pacientes, con el objeto de obtener informacion sobre la

evolucion alejada de los mismos (Novali, 2011).
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El aumento en la sobrevida de estos pacientes ha dado lugar a un grupo cada vez mas
complejo de niflos que se encuentran en seguimiento ambulatorio.

Una vez resuelta la patologia con cirugias correctoras o paliativas estos pacientes regresaran a
su lugar de origen donde no cuentan con infraestructura para el tratamiento, pero tampoco
para el seguimiento posquirdrgico en la mayoria de los casos.

En el afo 2023 se sanciond la Ley 27713 cuyo objetivo es garantizar que todas las personas con
CC tengan el derecho a todas las instancias de deteccion y tratamiento correspondientes en
cada etapa vital. Asimismo, que todas las mujeres embarazadas y/o personas gestantes tengan
el derecho a un control prenatal que incluya la deteccion precoz de CC, garantizando, si
correspondiera, el traslado intrauterino.

Se destaca la importancia de los siguientes articulos:

Articulo 30:

a) Promover el acceso universal al diagndstico prenatal y posnatal de las CC

b) Garantizar la tecnologia necesaria para diagndstico y tratamiento de CC

¢) Coordinar la derivacién oportuna y segura de mujeres y/o personas gestantes cuyo feto
tenga sospecha diagndstica de CC

d) Garantizar tratamiento oportuno e integral y seguimiento adecuado de las CC

Articulo 4°:

a) Desarrollar una Red de Atencidn Regionalizada, estructurada en niveles de atencion,
capacitando al recurso humano y brindando estructura tanto a los establecimientos de alta
complejidad centrales como a los efectores regionales de salud de todo el territorio argentino,
de manera de optimizar la calidad de la atencién brindada

b) Coordinar y articular entre los distintos efectores la cooperacion en red para la realizacion de
estudios complementarios y la utilizacion de tecnologia no disponible en todos los centros
tratantes, a los efectos de brindar atencion integral

c) Desarrollar una red de derivacion oportuna y eficiente de la persona gestante de un feto con
CC, con la finalidad de que el nacimiento sea programado en un centro con el nivel de
complejidad necesaria para el manejo de la patologia, entendiendo que la finalidad primordial

de la deteccién prenatal es la derivacion intraltero
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d) Establecer, a través del Programa Nacional de Garantia de Calidad de la Atencién Médica, las
normas para acreditar los servicios y establecimientos incluidos en la presente ley, los
protocolos de diagndstico y tratamiento para las distintas variantes clinicas y de grado de las CC
e) Promover y planificar la capacitacion continua de profesionales de la salud y otros agentes
sociales, en todo lo referente a la deteccion precoz y el cuidado integral de la salud y mejoria de
calidad de vida de las personas con CC, en el marco de la estrategia de atencién primaria de la
salud; asi como también disponer la conformacién de espacios de investigacion para el personal
de salud

f) Favorecer la investigacion cientifica, epidemioldgica y clinica para el avance en métodos de
diagndstico y tratamiento

g) Promover la difusién de informaciéon a usuarios, familiares, profesionales y técnicos de la
salud, en el ambito del Ministerio de Salud de la Nacion, de acceso gratuito y conectada con
otras redes de informacion nacionales e internacionales.

Articulo 5° - Se deberd incorporar en el Programa Médico Obligatorio (PMO) como estudio de
rutina obligatorio para todas las mujeres embarazadas y/o personas gestantes entre las
semanas dieciocho (18) y veinticuatro (24), una ecografia de calidad que incluya la Evaluacion
Cardiaca Fetal. Si durante la evaluacion surgieran antecedentes familiares de CC o se detectaran
dudas sobre la normalidad de las imagenes, ante la sospecha de una malformacién congénita
cardiaca, se deberan arbitrar los medios para la derivacion oportuna a un nivel de mayor
complejidad para la realizacién de la ecocardiografia fetal a cargo de un cardidlogo pediatrico.
Articulo 7°- Toda mujer y/o persona gestante cuyo feto tenga sospecha diagndstica de
cardiopatia congénita tiene derecho a una derivacion oportuna y segura, asi como también al
traslado adecuado junto a un acompafiante, a un establecimiento de atencién de la salud
acorde a la necesidad especifica de la patologia diagnosticada (Ley 27713/2023, 2023).

La desigualdad en la cobertura de la Salud Publica Materno Infantil en nuestro pais sigue siendo
muy amplia y el acceso a los servicios esta influenciado por lugar de residencia, nivel de
educacion y factores econdmicos.

Sera todo un desafio la implementacion de esta ley en todo el territorio nacional para asegurar
la equidad en todos los pacientes con CC, independientemente de su condicidn social o

situacion geografica.

63



® UNIVERSIDAD

U ISALUD

3. 10. Seguimiento postquirirgico de CC en Argentina

El Hospital de Pediatria del Hospital J. P. Garrahan desde 1989 lleva a cabo el seguimiento de
los pacientes operados de CC en etapa neonatal en el Consultorio de Seguimiento de Recién
Nacido de Alto Riesgo (actualmente llamado Consultorio de Condiciones Crénicas Complejas).
Alrededor de 165 ninos por afio ingresan a este programa cuyo seguimiento se realiza hasta los
2 anos. A esa edad, en general, se logra la estabilidad clinica y se puede garantizar (para los
pacientes que evolucionan con discapacidades del desarrollo) un plan terapéutico factible de ser
implementado en sus comunidades.

Luego del egreso la mayoria de los pacientes requieren atencién con frecuencia, en promedio
quincenal. Continuando con una evaluacion longitudinal y a largo plazo en estos consultorios
para evaluar la evolucién alejada de estos nifios.

En nuestro pais se cuenta con una red de telemedicina para poder realizar teleconferencias con
médicos a distancia con el objetivo de:

e mejorar el sistema de referencia-contrarreferencia
e optimizar el seguimiento de pacientes provenientes de otras localidades
e disminuir el costo de traslado de los pacientes y sus familias

Sin embargo, se deben mejorar los registros y bases de datos para poder reportar resultados y
mejorar los algoritmos actuales de atencién, ademas de optimizar el sistema de teleconferencias
(Landa et al., 2019).

4. Metodologia

4. 1. Tipo de Estudio

Se realizd un tipo de estudio descriptivo transversal por encuestas.

4.2. Fuentes de datos/Herramientas de recoleccion utilizadas

Para esta investigacion se realizaron encuestas via web a:
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a) Los Jefes de Servicio de las Unidades Neonatales de la maternidad con mayor nimero de
nacimientos de todas las provincias del pais, consultando acerca del procedimiento de
diagndstico, tratamiento y derivacion oportuna y adecuada de CC, asi como el seguimiento
médico una vez que estos nifios regresan a su lugar de origen.

b) Los padres de nifios operados de CC y que luego de la cirugia regresaron a su lugar de
origen consultando acerca de las posibilidades de atencion médica.

El envio y la recopilacion de los datos de las encuestas se realizaron mediante el programa
SurveyMonkey.

Las preguntas estaban dirigidas a evaluar en principio la posibilidad que tenian las distintas
provincias de realizar diagndstico prenatal de CC tanto desde el punto de vista de los recursos
humanos como de la tecnologia necesaria para el mismo. En segundo lugar se investigd acerca
de las posibilidades de realizar el diagnostico posnatal, y una vez realizado este, las dificultades
con las que se encontraban al querer derivar a estos pacientes a un centro de mayor
complejidad.

Se envié una encuesta (Ver Anexo N°1) por provincia a la maternidad con mayor nimero de
partos dirigida al jefe de servicio de dicha unidad. Los Directores de Maternidad e Infancia de
cada provincia facilitaron el nombre y mail de los Jefes de las UCIN.

Otra encuesta (Ver Anexo N©2) fue enviada via mail a los padres de los pacientes, que al
momento del estudio tenian entre dos y cuatro afios posquirirgicos, tiempo necesario como
para que surgieran las dificultades en su lugar de origen y no fuera tan alejado de la
presentacion de este trabajo como para considerarse actualmente representativo.

El objetivo de esta encuesta era investigar a través de los padres las dificultades que se les
habian presentado tanto para llegar al diagndstico de esta patologia como para conseguir que
sus hijos sean evaluados por un pediatra y un cardidlogo en un centro cercano al domicilio, una
vez regresados del Hospital Garrahan donde habian sido tratados.

La direccién de correo electronico de cada familiar del paciente encuestado fue tomada de los
datos personales que figuran en la historia clinica informatizada en el Hospital Garrahan.

En ambos casos las encuestas se enviaron hasta obtener respuesta con un maximo de tres

veces y con frecuencia quincenal.
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Al principio del estudio las encuestas eran entregadas en formato papel a los padres cuando
venian a los controles programados en el Consultorio de Seguimiento de Cardiologia. Se les
entregaba la encuesta y desde el momento que aceptaban responder estaban asintiendo ser
parte de este trabajo por lo que no se les solicitd consentimiento informado.

Como las encuestas en formato papel comenzaron a realizarse a principios del afio 2020 fueron
muy pocas las que pudieron completarse debido al comienzo de la pandemia de Covid, motivo
por el cual se decidi6 enviarlas via mail.

Las encuestas respondidas en formato papel luego fueron cargadas manualmente al programa
SurveyMonkey.

4.3. Universo, muestra y unidad de analisis

El universo estuvo constituido por los Jefes de servicio de las Unidades de Cuidados Intensivos
Neonatales (UCIN) de las maternidades con mayor nimero de partos registrados en cada una
de las provincias del pais y los padres de los nifios que habian sido operados de una CC en
periodo neonatal y que luego de la cirugia regresaron a su lugar de origen.
Para la presentacion de resultados se consideraran las regiones argentinas que segun
Groisman, desde un criterio histdrico y geografico se puede dividir en cinco regiones:

- Regidon Pampeana: Buenos Aires, Entre Rios, Santa Fe, Cérdoba y La Pampa

- Region de Cuyo: Mendoza, San Juan, San Luis y La Rioja

- Regidn Noroeste: Jujuy, Salta, Tucuman, Catamarca y Santiago del Estero

- Regiodn Nordeste: Formosa, Chaco, Corrientes y Misiones

- Regidn Patagonica: Neuquén, Rio Negro, Chubut, Santa Cruz, Tierra del Fuego

4.4. Analisis estadistico

Los datos obtenidos fueron procesados con el Programa Estadistico Stata 12.
Para las variables continuas se usaron la media o0 mediana como parametro de tendencia central
y el DS o rango para la dispersion, dependiendo del tipo de distribucion (normal o no) de cada
una de ellas. Las variables nominales se describieron a través de porcentajes.
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4.5. Aspectos Eticos

Consideraciones éticas: para tener acceso a la fuente de datos en la presente investigacion, se
solicitd autorizacion a las autoridades de los efectores bajo estudio. (Ver Anexo N°2)

Al invitar a responder las encuestas se explicd en forma clara y precisa la finalidad del trabajo
asi como la posibilidad de participar en forma voluntaria garantizando la confidencialidad y
anonimato de los datos. (Ver Anexo N°3)

Se mantuvo el resguardo ético de todos los datos obtenidos de este estudio.

5. Desarrollo

5.1. Resultados

Este estudio se desarroll6 entre Julio de 2020 y Septiembre de 2022.

Las encuestas a los jefes de servicio de las maternidades con mayor nimero de partos en cada
provincia, se realizaron entre julio y agosto de 2020 siendo las 24 respondidas inmediatamente
y en forma completa.

El 96 % (23) de las maternidades respondieron tener la posibilidad de realizar diagndstico
prenatal de CC.

Todas las UCIN refirieron tener cardidlogo, el 92 % (22) eran pediatricos y un 8 % (2) se
trataba de cardidlogos de adultos.

Sélo el 46 % (11) de las unidades contaban con cardiélogo en el momento que se lo requiriese,
un 29 % (7) durante las mafanas de los dias de semana y un 25 % (6) 3 veces por semana.
Cuando se les consultd acerca de las posibilidades de resolver quirdrgicamente CC en sus
unidades, el 58% (14) no podian resolver esta patologia y el 42% (10) sélo cardiopatias
simples.

Ninguna de las maternidades tenia la posibilidad de realizar cirugia para cardiopatias complejas.
El 62% (15) de las maternidades reportaron dificultades para derivar los pacientes que nacian
con CC.

Respecto a la posibilidad de realizar el seguimiento pediatrico y/o cardioldgico cuando el nifo

regresaba a su provincia una vez operado en el Hospital Garrahan el 75% (18) de las

67



® UNIVERSIDAD

U ISALUD

maternidades respondieron contar con seguimiento con ambos profesionales, 17% (4) sélo
cardidlogo y 8% (2) sélo pediatra.

Los otros integrantes de esta muestra fueron los padres de los nifios con cardiopatia congénita
compleja que habian recibido una intervencién quirirgica en el hospital de Pediatria J.P.
Garrahan independientemente del diagndstico y que luego del egreso habian regresado a su
lugar de origen.

Se enviaron 1941 encuestas pero en 353 la direccidén de correo electrénico no era la correcta.
Del total de 1588 encuestas efectivamente enviadas, fueron respondidas 1236 (77,8%).

Se logré una muestra de 1236 padres encuestados en diferentes jurisdicciones. De estas, 72
encuestas fueron autoadministradas en formato papel y luego fueron cargadas al sistema en
forma manual.

Se inici6 el envio de encuestas en julio de 2020 y se finalizd en septiembre de 2022.

La jurisdiccidn con mayor cantidad de respuestas 54 % (670) fue la Provincia de Buenos Aires
dado que en ella ocurren la mayor proporcidon de los nacimientos de todo el pais, seguida pero

con una amplia diferencia por el resto de las provincias. (Ver figura N° 1)
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Figura N° 1 Distribucion geografica de los padres encuestados
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Fuente: elaboracion propia en base a respuestas de encuestas

La pregunta que omitieron responder en 72 encuestas fue la nimero 4 donde se preguntaba si
una vez resuelta la cirugia cuando regresaban a su provincia sabian quién seria el pediatra y/o

cardidlogo encargado de hacer el seguimiento.
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De las 1236 encuestas, 86 % (1064) madres tuvieron mas de 5 controles médicos, analisis de
sangre y ecografias, 13 % (160) menos de 5 controles y sdlo el 1 % (12) no tuvieron control
del embarazo.

El 84 % (1042) referian no saber que su hijo naceria con un problema al corazén y solo el 16
% (194) tuvieron diagndstico prenatal de CC.

Todos los jefes de servicio respondieron en sus encuestas contar con la posibilidad de realizar
diagnostico prenatal de CC, sin embargo, hubo 3 provincias donde todos los padres
respondieron no tener conocimiento de la patologia de su hijo durante el embarazo. (Ver cuadro
No 1)

Cuadro N° 1 Provincias sin DPN de CC

Encuestas totales Catamarca Chubut Santa Cruz n
n: 1236 n (%) n (%) (%)
N° encuestas 18 (1,45) 13 (1,05) 15(1,21)
Control del embarazo 18 (100) 13 (100) 14 (93)
Pediatra Referente 0 (0) 2(17) 3 (20)
Cardiologo Referente 3(17) 2(17) 2 (13)
Dificultad Viaticos 8 (44) 8 (61) 11 (73)
Dif. atencion pediatrica 10 (55) 5 (38) 6 (40)
Dif. atencion cardioldgica 9 (50) 8 (61) 10 (67)

Fuente: elaboracién propia en base a respuestas de encuestas

Cuando se analizaron los 194 pacientes con diagndstico prenatal se observd que el mayor
numero de encuestados pertenecian a la provincia de Buenos Aires seguidos por Santa Fe y
Tucuman. (Ver cuadro N° 2)
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Cuadro N° 2 Provincias con mayor nimero de DPN de CC

Encuestas totales Buenos Aires Santa Fe Tucuman
n: 1236 n (%) n (%) n (%)
N° encuestas 94 (48) 16 (8) 13 (7)
Control del embarazo 94 (100) 16 (100) 13 (100)
Pediatra Referente 11 (12) 1(6) 4 (30)
Cardiologo Referente 16 (18) 4 (25) 8 (61)
Dificultad Viaticos 17 (18) 5(31) 8 (61)
Dif. atencion pediatrica 30 (32) 2(12) 4 (31)
Dif. atencion cardioldgica 31 (34) 5(31) 3 (23)

Fuente: elaboracién propia en base a respuestas de encuestas

De los 1042 nifios sin diagndstico prenatal los padres respondieron que tampoco pudieron hacer
en el hospital de nacimiento el diagnostico posnatal en 66% (688) RN y si fueron
diagnosticados el 34% (354).

Una vez operados estos ninos, cuando regresaron a su lugar de origen, un 20% (308) de los
padres refirieron no saber con quien controlarlo, el 26% (299) tenian el contacto de un
cardidlogo y el 9% (104) tenian un pediatra de referencia. El 45% (525) sabian que cardidlogo
y pediatra eran los encargados de hacer el seguimiento.

El 66% (805) de los nifos tenian pediatra en su lugar de residencia. Pero el 34% (431) de los
padres reportaron dificultades para el control clinico de su hijo.

Un 59% (713) tenian cardidlogo en el lugar de residencia pero el 41% (523) de los padres
refirieron dificultades para el control cardioldgico de su hijo. La encuesta tenia una pregunta
referida a las dificultades que los padres tenian en el lugar de residencia para atender a su
hijo/a cuando presentaban alguna intercurrencia (fiebre, tos, diarrea). El 58% (707) respondid

que lo atendia el médico del lugar donde vivian pero el resto tenian que conseguir algin médico
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en un hospital de mayor complejidad. Cuando se observan las encuestas respondidas por los
padres residentes en la Provincia de Buenos Aires el 41% (272) respondieron que los enviaban
a consultar al Hospital Garrahan.

Se les consultd a los padres sobre las dificultades para conseguir pasajes y viaticos para poder
concurrir a los controles programados en el Hospital Garrahan. El 64% (786) referian no tener
dificultades para el acceso a los controles.

Cuando se analizaron las 786 encuestas donde no habian tenido complicaciones para los
controles programados se observo que el 64% (507) pertenecian a la Provincia de Buenos
Aires.

Los datos de este estudio muestran una gran disparidad en las dificultades al acceso al

diagndstico prenatal, viadticos para los controles programados, seguimiento pediatrico y

cardioldgico posquirlrgico entre regiones. (Ver cuadro N° 3)

Regiones Diag. Prenatal Pediatra Cardidlogo Viaticos

n (%) n (%) n (%) n (%)
Pampeana 696 (84) 266 (35) 359 (47) 236 (29)
Cuyo 61 (80) 26 (34) 30 (23) 48 (63)
Noroeste 125 (87) 54 (38) 42 (30) 66 (47)
Nordeste 92 (81) 39 (34) 45 (39) 44 (39)
Patagonica 62 (84) 25 (34) 32 (43) 40 (55)

Cuadro N° 3 Dificultades en el acceso por regionesFuente: elaboracion propia en base a
respuestas de encuestas
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6. Discusion

El objetivo principal de este estudio fue analizar la posibilidad de diagndstico prenatal y el
acceso al seguimiento posquirdrgico de nifios con CC que regresan a su lugar de origen después
de un tratamiento quirdrgico en un hospital de alta complejidad.

En Argentina, hubo 495.295 nacidos vivos durante el afo 2022 (Ultimo dato publicado). La tasa
de mortalidad neonatal para ese mismo afio fue de 5.8 %o, con valores extremos que oscilan
entre 3.9 %o y 15.1 %o. El andlisis de la distribucion geografica de la mortalidad infantil permite
observar las desigualdades entre jurisdicciones, mostrando que 10 provincias tenian valores
superiores a la del pais (DEIS, 2022).

Si bien la tasa de mortalidad infantil viene descendiendo afio a afio, la tasa de mortalidad
perinatal, con un valor de 11 %o nacimientos se mantiene estable desde el afio 2016.

La tasa de mortalidad perinatal incluye las muertes atribuibles a eventos obstétricos (mortinatos
> 22 semanas) y neonatos menores de 7 dias. Es un indicador que refleja la calidad de atencién
obstétrica y pediatrica disponible en el pais proporcionando informacion para mejorar el estado
de salud de embarazadas y recién nacidos. Esa informacion permite a los encargados de tomas
de decisiones identificar los problemas, seguir las tendencias y disparidades segun la region y
evaluar los cambios en las politicas y practicas de salud publica.

Las afecciones originadas en el periodo perinatal y las malformaciones congénitas,
deformidades y anomalias cromosomicas concentran el 78,5% de las muertes infantiles de
2022. Las malformaciones congénitas del corazdon fueron la segunda causa de mortalidad
concentrando el 35 % de las defunciones en menores de un ano.

Para el afo 2022, el 62,1% de las muertes neonatales y el 69% de las muertes postneonatales
fueron clasificadas como reducibles. Las causas reducibles de mortalidad son aquellas cuya
frecuencia podria disminuirse en funcién del conocimiento cientifico actual y por distintas
acciones desarrolladas a través de los servicios de salud. Clasificar las muertes seguln criterios
de reducibilidad tiene como objetivo detectar problemas, sustentar las tomas de decisiones y
guiar las actividades para facilitar la instrumentaciéon de medidas adecuadas.

Aproximadamente el 62% de los partos en 2022, fueron atendidos en el sector oficial de salud

(hospitales y maternidades publicas) y poco menos de la mitad de las madres (49%) contaban
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sbélo con cobertura publica de salud. El porcentaje de nacimientos de madres con control
prenatal insuficiente (<5 consultas) y sin control prenatal fue de 25.7 % y de 2.8 %
respectivamente, con una diferencia de 7,7 veces entre la provincia de menor tasa y la de
mayor tasa. El 44.5 % de las embarazadas inicié el control prenatal en forma temprana en el
sistema publico del pais, considerando la semana 13 como control temprano (DEIS, 2024).

En nuestro pais las personas que no cuentan con afiliacién voluntaria o correspondiente por ley
a algun sistema de atencidn de la salud (obras sociales, medicina prepaga, mutuales, sistemas
de emergencia), poseen cobertura publica exclusiva. Las regiones del NOA y NEA fueron las que
registraron la mayor cantidad de nacimientos en el sistema publico (Caracterizacion Del Sistema
De Salud Argentino, 2021).

La atencion de la salud se instrumenta mediante tres subsistemas que abarcan a toda la
poblacién del pais, aunque ello no implica que ésta sea equitativa e igualitaria para todos. Estos
subsistemas son el publico, al cual pueden acceder todas las personas que habitan en el pais
pero que particularmente es utilizado por aproximadamente el 36% de la poblacién que no
posee otro tipo de cobertura; el de la seguridad social obligatoria (Obras Sociales), que cubre a
todos los trabajadores formales del pais junto a sus familiares directos, abarcando al 61,2% de
la poblacién; y el privado, que cubre a quienes contratan planes de salud mediante gasto de
bolsillo o derivacion de aportes y contribuciones a la seguridad social, el cual lo compone el
13,6%. Dichos porcentajes superan el total de la poblacion estimada por INDEC, como
consecuencia de multiples coberturas (seguridad social provincial y nacional, o seguridad social
y privado) a causa de la escasa articulacion entre subsistemas (Caracterizacion Del Sistema De
Salud Argentino, 2021).

Los altos niveles de informalidad laboral generan que la extension de la seguridad social (que
establece como requisito la tenencia de un trabajo formal) no posea caracter universal. La
calidad de la cobertura que recibe cada trabajador varia en funcién de los niveles de
remuneracion y cantidad de cotizantes que posee el rubro laboral al que pertenece. Por otra
parte, incluso entre las personas que si poseen trabajo formal y consecuentemente cobertura
de la Seguridad Social existen marcadas asimetrias: a cada trabajador le corresponde por
norma general una Obra Social segln la actividad y/o rubro en el que se desempefia, existiendo

distintos niveles de remuneracion y cantidad de cotizantes en dichas actividades y/o rubros, por
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lo que la cobertura que recibe cada trabajador varia segun las limitaciones derivadas de ambas
variables alejando ain mas mediante esta premisa el concepto de “seguro social” equitativo e
igualitario. Desde esta perspectiva, la mencionada fragmentacién, asi como las disparidades
territoriales exhibidas, afectan en mayor medida a las mujeres ya que ellas tienen mayores
dificultades para integrarse al mercado laboral; cuando lo hacen, lo hacen mas que nada en el
informal y/o percibiendo menores remuneraciones relativas y, ante el advenimiento de una crisis
econdmica, suelen ser las primeras en perder el empleo (Caracterizacion Del Sistema De Salud
Argentino, 2021).

Si bien en las encuestas realizadas a los jefes de servicios el 96 % de las unidades contaba con
la posibilidad de realizar diagndstico prenatal de CC, cuando se evaluaron las respuestas de los
1236 padres sélo un 16 % (194) de sus hijos fueron diagnosticados antes de nacer.

Un diagndstico prenatal preciso de las CC es fundamental para determinar la necesidad de un
tratamiento posnatal inmediato, predecir el curso del tratamiento quirdrgico y evaluar el
prondstico del defecto, incluido el resultado a largo plazo. Esta informacion también es
necesaria para determinar el lugar y el momento del parto, asi como la informacion vy el
asesoramiento a los padres si quisieran tomar la decisién de interrumpir el embarazo en los
paises donde esta permitido (van Velzen et al., 2018).

De acuerdo con las respuestas de las encuestas podemos observar que sélo 1/24 provincias no
contaban con la posibilidad de realizar diagnéstico prenatal de CC en su institucidn, pero todos
los padres de 3 provincias respondieron no tener conocimiento de la patologia de su hijo
durante el embarazo. Y de ellos sélo pudieron ser diagnosticados posnatalmente en el hospital
de nacimiento alrededor del 50 %. Si bien los padres podrian no recordar si se realizd el
diagndstico posnatal en el hospital de nacimiento y eso seria una limitacion de esta encuesta, es
poco probable que se olvidaran la informacion acerca de una malformacidon cardiaca con el
impacto que esta informacion generaria en ellos. Ademas también es importante remarcar que,
segun lo referido por los padres, en este estudio solo un pequefio porcentaje de los embarazos
no tenian control.

Hubo 3 provincias donde todos los padres encuestados refirieron no tener conocimiento de la

patologia de su hijo durante el embarazo.
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En el resto de las provincias, segun relato de los padres, se observd una disparidad del 9 al 44
% de los nifos diagnosticados prenatalmente.

Una de las limitaciones de este estudio es el sesgo que pueden tener las encuestas enviadas a
los jefes de servicio, al no ser preguntas abiertas podrian no dar la oportunidad de explicar
sobre la disponibilidad de algunos recursos que tal vez tengan en sus instituciones pero esto no
significa que estén en funcionamiento.

Otra limitacion de este trabajo es que los padres encuestados pertenecen a un solo centro de
salud.

Un dato importante a tener en cuenta es que el primer nivel de atencidn es la puerta de entrada
al sistema de salud, por lo cual ellos son los encargados de sospechar la patologia para poder
ser derivados a un hospital de mayor complejidad que cuente con los recursos humanos y
tecnoldgicos para poder llegar al diagndstico. Si estos embarazos no son pesquisados solo van a
ser derivados aquellos con factores de riesgo para CC que no superan el 15%. El 85 % de los
embarazos sin factores de riesgo deben ser pesquisados en el centro de salud cercano al
domicilio y ante la sospecha de alguna malformacidon ser referidos al nivel de mayor
complejidad.

Hasta el momento no existen datos publicados acerca del acceso al diagndstico prenatal de CC
en nuestro pais. Los datos de estas encuestas provienen de todas las provincias del pais,
algunas con mayor representatividad, pero las provincias con menor cantidad de encuestas
superan el 10 % del total, por lo que se considera representativo de la realidad de nuestro pais.
Una de las fortalezas de este trabajo es que estos datos podrian ser un aporte para planificar e
implementar mejoras en el diagndstico prenatal a través del Programa Nacional de CC.

El PNCC identifico la necesidad de realizar capacitaciones que permitieran sostener y optimizar
el desarrollo y desempefio del recurso humano. Para ello, durante los afios 2013 y 2014 se
llevaron a cabo una serie de encuentros de formacion, destinados a obstetras y neonatdélogos.
Se implementaron cursos cuatrimestrales de cardiologia para los neonatdlogos. Los beneficiarios
de estos cursos fueron los profesionales de las neonatologias categorizadas como nivel 3, donde
tedricamente se espera que nazcan los pacientes con CC. Se intensifico la capacitacion de los
obstetras apoyando los cursos regionales y provinciales, generados por los Referentes

Provinciales junto con las Direcciones de Maternidad e Infancia Provinciales. En este marco, el
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Programa SUMAR otorgd mas de 630 becas de formacidon para los obstetras y neonatdlogos,
promoviendo a su vez los eventos nacionales de Cardiologia y Cirugia Cardiovascular.

El PNCC, durante el afo 2022 y 2023, lanz6 un curso online de Formacion basica en ecodoppler
fetal cardiaco que ya lleva 2 ediciones con la acreditacion de 88 profesionales de las 24
jurisdicciones del pais. Durante el segundo semestre del 2024 implementaron una nueva
edicién.

Como ya mencionamos en este estudio existe una recomendacion del Ministerio de Salud para
realizar la pesquisa de las malformaciones cardiacas ductus-dependientes las cuales amenazan
la vida en la etapa neonatal. El conducto arterioso (ductus) es una estructura vascular,
indispensable en la etapa fetal, que se cierra horas o dias después del nacimiento. Por este
motivo, los nifios con malformaciones cardiacas congénitas ductus-dependiente no evidencian
signos inmediatamente y, con frecuencia, este tipo de patologia no es detectado facilmente
durante la internacidn. Cerca de un 50% de los nifios con CC no diagnosticadas en la etapa
prenatal tampoco son diagnosticados en el curso de la valoracién habitual durante la internacién
conjunta. La descompensacion brusca y, ocasionalmente, la muerte posterior ocurren en el
momento en que el conducto arterioso se cierra, por lo general cuando el nifio ya se encuentra
en su hogar.

La deteccién de CC se basa en la evaluacion clinica pre-alta, junto a la utilizacién de Oximetria
de Pulso para detectar recién nacidos con algin grado de hipoxia, cuya causa podria ser una
CC. Se trata de una intervencidén sencilla, no invasiva, realizada por parte del personal de
enfermeria en pocos minutos, junto con la rutina de alta del recién nacido sano.

El objetivo de esta pesquisa es evaluar antes del alta a todos los recién nacidos de término y
prematuros tardios que se encuentran en la internacion conjunta, a fin de diagnosticar
pacientes con hipoxia leve que no podrian ser detectados en el curso de la evaluacion de rutina.
(Ministerio de Salud de la Nacién Argentina, 2015)

En 2014 la Legislatura de la Ciudad Autdonoma de Buenos Aires sanciono la ley 5176:

Articulo 1.- El Poder Ejecutivo implementa en todos los hospitales publicos del territorio de la
Ciudad Auténoma de Buenos Aires la oximetria de pulso como prueba recomendada para la

deteccion de defectos cardiacos graves en los recién nacidos.
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Articulo 2.- El examen se llevara a cabo en los miembros superiores e inferiores después de
las 24 horas y antes de las 48 horas de vida. Sera de caracter obligatorio y gratuito.

Ha habido esfuerzos para implementar la deteccién temprana de la CC, como las regulaciones
gubernamentales vy la difusion del algoritmo, para realizar la saturacion pre y posductal en todas
las maternidades del pais. En el sector publico, cuando la prueba es positiva y la CC ha sido
confirmada por un cardidlogo pediatra, se establece la comunicacion con el PNCC para la
derivacion del paciente a un centro de mayor complejidad. Ademads, se han aprobado leyes
como la Ley 25.929 de Parto Humanizado (también llamado Parto Respetado), que especifica
que es obligatorio que todo recién nacido esté internado al menos 36 horas después del
nacimiento. Hay proyectos que trabajan para incorporar las CC al listado obligatorio que existe
en la ley nacional de Tamizaje Neonatal N° 26.279, que ya incluye el tamizaje para la deteccién
y posterior tratamiento de varias patologias pero no se contempla la oximetria de pulso.

El Ministerio de Salud ha hecho recomendaciones al respecto pero es dificil obtener datos
precisos de su aplicacién lo que hace que la implementacidn sea variable.

En 2015, la Secretaria de Salud Materno Infantil realizd una encuesta que recabd informacion
de distintas autoridades en 66 maternidades del sector publico en cinco provincias de Argentina
(San Juan, Jujuy, Chaco, San Luis y Tucuman). Se encontrd que la implementacién de la
oximetria de pulso era irregular, generalmente poco frecuente y carecia de protocolos
sistematizados, debido a dificultades en la provision de saturometros y falta de recursos
humanos asignados a la tarea. Hubo una variabilidad significativa en las respuestas, pero en
general, la pesquisa no se realizaba de manera sistematica y dependia del médico de guardia o
la enfermera de turno (Sola et al., 2020).

En muchas instituciones publicas y privadas, ain no se realiza de manera sistematica, sino que
depende del equipo de salud que esté brindando atencién a los recién nacidos sanos ese dia en
particular. En Argentina, las dos mayores dificultades son la falta de monitores y sensores de
oximetria de pulso adecuados, y un déficit de personal asignado para realizar la pesquisa de
manera universal. En cuanto al sector privado de la ciudad de Buenos Aires, tres de las UCIN
con mayor numero de partos, reportaron realizar la pesquisa a todos los recién nacidos sanos
antes del alta (Sola et al., 2020).
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Existe una necesidad urgente de una mayor expansion de la pesquisa con oximetria de pulso en
el pais. Hasta la fecha, no existen estudios ni datos disponibles para conocer con certeza el
estado de la implementacidn antes del alta neonatal, pero, como sucede con otros indicadores
de salud perinatal, la impresion es que la variabilidad es amplia, con algunos centros ejecutando
un programa bien establecido, algunos con ineficiencias significativas y algunos que no lo
realizan en absoluto. Como representacion de esto, la implementacion es en general baja e
intermitente, segun diferentes dias de la semana y con menor cumplimiento en las
maternidades del sector publico que en los privados.

La disparidad entre centros en los resultados neonatales es muy grande en el pais. Si se
analizan las tasas de mortalidad neonatal temprana, el centro con la tasa de mortalidad mas
alta es 16 veces mayor que el centro con la tasa mas baja. Las fallas se relacionaron
principalmente con déficits en la disponibilidad y capacitacidn de recursos humanos y en la
coordinacién de la atencién (Farifia et al., 2010).

En el caso particular de la deteccion temprana de enfermedades cardiacas mediante
pulsioximetria, la falta de recurso humano o la baja disponibilidad de enfermeria en las areas de
alojamiento conjunto en las maternidades y la limitada disponibilidad de equipamiento parecen
ser las principales barreras para la implementacion de esta beneficiosa practica clinica. En
muchos lugares, ante la escasez de recursos, la UCIN es la priorizada para el uso de
pulsioximetros y/o la asignacion de enfermeras y, por tanto, la pesquisa no logra ser realizada
en las salas de internacién conjunta (Sola et al., 2020).

Una de las preguntas, para la que no existe una respuesta facil, estaria relacionada con por qué
otras practicas mas complejas y costosas (y menos efectivas) se incorporan con mayor facilidad.
En esta preocupante realidad, donde intervenciones de probada efectividad no se adoptan para
ser aplicadas en la practica, la investigacién sobre implementacion de politicas podria ayudar a
comprender el contexto, evaluar el desempefio, orientar la implementacion y facilitar el
fortalecimiento de los sistemas de atencion de salud (Sola et al., 2020).

La investigacion sobre la implementacién de politicas sigue siendo un ambito de estudio
desatendido, en parte por falta de conocimiento respecto de lo que es y lo que ofrece, y en
parte por la escasa inversion realizada. Se gastan millones en innovaciones de la salud, pero

muy poco en determinar la mejor manera de utilizarlas. Este problema nos afecta a todos, pero
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en particular a las poblaciones de los paises de ingresos bajos y medianos en los que los
desafios de la implementacion son los mas grandes (David, Peters, & Tran, 2013).

El Ministerio de Salud de Nacion publicé en 2018 el trabajo: “Regionalizacion de la Atencién
Perinatal”, documento que establece diferentes niveles de cuidado segun las necesidades del
paciente (Regionalizacion De La Atencion Perinatal, 2018).

Nuestro pais ha iniciado el proceso de regionalizacion perinatal; sin embargo, no existe todavia
regionalizacién ambulatoria para los Recién Nacido de Alto Riesgo (RNAR).

Un Programa de Seguimiento de RNAR debe garantizar la atencién global del paciente. No se ha
de limitar al seguimiento clinico, sino que debe prestar una asistencia acorde a las necesidades
de cada nifo, estableciéndose estrategias de prevencion y atencion. El enfoque en la atencion
debe ser multidisciplinario e incluir la evaluacién del desarrollo, la vision y audicién, lo que
permite realizar intervenciones oportunas y adecuadas.

Al observar las respuestas de los padres el 41 % tenian dificultades para conseguir un
cardidlogo y el 34 % un pediatra en su comunidad.

Al egreso los padres deberian tener fecha y lugar del primer turno programado para el pediatra
y cardidlogo de cabecera en el Consultorio de Seguimiento de RNAR en su lugar de origen,
como se hace con la mayoria de los prematuros en nuestro pais.

Existen multiples definiciones de acceso a los servicios de salud y no se dispone de un concepto
estandarizado a escala mundial. La heterogeneidad del concepto persiste porque el acceso
incluye varias dimensiones del sistema de salud. La definicion de acceso de la OPS es: “el
acceso es la capacidad de utilizar servicios de salud integrales, adecuados, oportunos y de
calidad, en el momento en que se necesitan”. (Organizacién Panamericana de la Salud, 2023)
Como ya se ha mencionado en este estudio existen cinco dimensiones del acceso a la atencién
de salud y ellas son:

- Accesibilidad
- Aceptabilidad
- Disponibilidad
- Asequibilidad
- Idoneidad
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Accesibilidad: “se relaciona con el hecho de que las personas que enfrentan necesidades de
salud puedan realmente identificar que existe algun tipo de servicio”.

Es probable que en la mayoria de las provincias exista el equipamiento y el recurso humano
para realizar diagnostico prenatal de CC, como lo mencionan los jefes de servicio en las
encuestas. Pero debe darse a conocer en la poblacion la informacién sobre los servicios y
tratamientos disponibles.

También seria de mucho valor la difusion de actividades preventivas y de inmunizacién para
aquellos nifios que ya recibieron un tratamiento quirirgico en su comunidad.

Aceptabilidad: "se relaciona con factores culturales y sociales de los pacientes con respecto a
las caracteristicas personales y practicas de los proveedores”.

Es un importante desafio para asegurar que la atencidn satisfaga las necesidades de diferentes
culturas y poblaciones socioecondmicamente desfavorecidas y vulnerables. De ahi la
importancia de que la sospecha diagndstica surja del primer nivel de atencion y que se arbitren
los medios para que esta embarazada pueda llegar a la institucién de mayor complejidad en
tiempo y forma.

Disponibilidad: “se refiere al hecho de que se pueda llegar a los servicios de salud tanto fisica
como de manera oportuna”.

Tanto para la consulta de la embarazada con un feto con CC como para los controles de los
nifos posquirdrgicos deben organizarse los recursos para el tipo de necesidades que requieran
los pacientes. De las encuestas surgen las dificultades que tenian los pacientes de las provincias
del interior para concurrir a los controles programados en el hospital donde se habia realizado la

cirugia.

Asequibilidad: “refleja la capacidad de las personas para gastar recursos econémicos y tiempo
para utilizar los servicios adecuados”.

Si bien los nifos que concurren a los controles programados en el Hospital Garrahan no deben
pagar ninguna consulta, es la ubicacién de la institucion y el lugar de residencia de los
pacientes lo que dificulta el cumplimiento. Los recursos econdmicos requeridos para el
transporte y alojamiento, sumados al lucro cesante de los padres deberian estar garantizados

por cada una de las provincias para que esto no genere un mayor gasto, sobre todo en las
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familias que se atienden en el sector publico donde muchas de ellas no tienen cubiertas sus
necesidades basicas.

Un aspecto importante que cabe destacar es que, aun cuando un sistema de salud ofrece
cobertura universal, se debe medir si el acceso a esos servicios es efectivo.

Idoneidad: “es la adecuacion entre los servicios y las necesidades del paciente”.

Esto beneficia a los pacientes para que reciban el tratamiento correcto, con el tiempo necesario
dedicado a una atencién de calidad. No generar la oportunidad de que estos pacientes recurran
a los servicios de personas no capacitadas (hechiceros o curanderos) que se encuentren en el
lugar de residencia del nifio.

No encontramos publicaciones en nuestro pais acerca del seguimiento a largo plazo de estos
pacientes.

Es importante establecer una red que permita la comunicacion fluida entre los distintos niveles,
para facilitar la atencidn integral del nifio y su familia.

Desarrollar politicas de salud tendientes a optimizar el seguimiento del recién nacido de alto
riesgo, con una deserciéon menor al 20%, seran datos representativos de la evolucion de esta
poblacion.

Si bien existen Consultorios de RNAR en todas las provincias para la atencién de pacientes
prematuros queda aun pendiente implementar el seguimiento de los cardidpatas tal vez en las
mismas instituciones que ya tienen la experiencia de tratar con pacientes de alto riesgo.

En linea con esa necesidad, el ministerio de Salud lanzd en el afio 2023 una guia para el
cuidado integral de la salud de los nifios con cardiopatias congénitas en sus primeros afos de
vida.

Canada se bas6 en el modelo de seguimiento clinico de prematuros para la organizaciéon del
Programa de Seguimiento de nifios con CC, ya que estas clinicas habian tenido éxito en el
seguimiento de estos neonatos.

Los miembros del programa incluyen representantes de las diferentes especialidades que
participan en la internacién en Cuidados Intensivos, asi como integrantes del lugar de
seguimiento. Los intensivistas tienen un enlace directo con la administracién de salud en cada
sitio. El contacto se realiza con la clinica de seguimiento en el sitio terciario cercano al lugar de

origen del nifo.
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A pesar de los sesgos que implica un trabajo realizado por encuestas, este estudio aporta
informacion relevante para pensar y planificar alternativas efectivas para el seguimiento de
estos pacientes.

Entender la importancia de la existencia de un Programa de Seguimiento es vital para lograr
disminuir la morbilidad y mortalidad en esta poblacién de riesgo (Ministerio de Salud de la
Nacién Argentina, 2016).

Teniendo en cuenta las marcadas asimetrias de cobertura que tienen los pacientes que cuentan
con Seguridad Social sumado a que el Programa Nacional de Cardiopatias Congénitas “garantiza
la resolucidon quirdrgica a todos los nifios y nifas del pais con diagndstico de CC que cuentan
con cobertura exclusiva del sistema publico de salud”, muchos de estos pacientes son aceptados
para la resolucién quirdrgica en el Hospital Garrahan. Por tratarse de uno de los pocos centros
publicos de referencia para cirugia cardiaca de alta complejidad, con mas de 600 cirugias
anuales y que recibe alrededor del 75% de los pacientes de las distintas provincias podemos

estimar que los resultados de este estudio son representativos de la realidad de nuestro pais.

7. Conclusion

Los resultados de este estudio brindan informacion desde dos perspectivas, por un lado, a partir
de encuestas realizadas a los Jefes de Servicio y, por otro, de los padres de nifios con CC
resueltas quirirgicamente en el Hospital Garrahan y que luego regresaron a su lugar de origen.
Si bien en las encuestas realizadas a los jefes de servicios el 96 % de las unidades contaba con
la posibilidad de realizar diagndstico prenatal de CC, cuando se evaluaron las respuestas de los
1236 padres sélo un 16 % (194) de sus hijos fueron diagnosticados antes de nacer.

Respecto a la posibilidad de realizar el seguimiento pediatrico y/o cardioldgico cuando el nifo
regresaba a su provincia una vez operado en un centro de mayor complejidad el 75 % (18) de
las maternidades respondieron contar con seguimiento con ambos profesionales. Sin embargo,
cuando regresaron a su lugar de origen, una vez operados, solo un 45 % (525) de estas
familias sabian que cardiélogo y pediatra eran los encargados de hacer el seguimiento, siendo
los padres quienes tenian que conseguir algun profesional para atender a su hijo/a cuando
presentaban alguna intercurrencia (fiebre, tos, diarrea). Sumado a ello, un 36% (442) refirié

haber tenido complicaciones para acceder a los controles programados.
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La distancia fue una de las barreras para acceder a los controles programados en el Hospital
Garrahan.

Se observa una gran disparidad en las dificultades al acceso al seguimiento pediatrico y
cardioldgico posquirdrgico entre regiones, pero la falta de acceso al diagnostico prenatal es

preocupante en todo el pais.
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conjunta Plan Nacer y Programa SUMAR del Ministerio de Salud de la Nacién y

Facultad de Ciencias Econémicas de la UNLP. Sabignoso, Martin Horacio.

Anexo N° 1
Encuesta a Jefes de Servicios de Neonatologia

Estimada/o Dra/o:

Por intermedio de este e-mail queremos invitarla/o a participar de una encuesta acerca del
seguimiento posquirdrgico de los nifios con cardiopatias congénitas. El objetivo es determinar el
funcionamiento de los sistemas de seguimiento posquirdrgico de los niflos con cardiopatias
congénitas resueltas quirdrgicamente en el periodo neonatal en un hospital publico de alta
complejidad y que luego son contrarreferidos a su lugar de origen.

El Programa Nacional de Cardiopatias Congénitas del Ministerio de Salud de la Nacion fue
creado en el afio 2008 y garantiza la resolucién quirtrgica a todos los nifios y nifias del pais con
diagnodstico de cardiopatia congénita que no tienen obra social.

Aun cuando el Programa Nacional de Cardiopatias Congénitas ha alcanzado la primera fase de
su implementacién, produciéndose avances en la constitucion de equipos cardio-quirirgicos
regionales para cardiopatias de menor complejidad, ha mejorado la oferta institucional de
turnos quirdrgicos y se han podido reducir de manera significativa las listas de espera, tiene
todavia pendiente la Ultima etapa planteada como evaluacién de los resultados de este
programa Yy esto implica la implementacion a nivel nacional del seguimiento de estos pacientes,
con el objeto de obtener informacion sobre la evolucion alejada de los mismos.

Tomando como base el seguimiento de nifios con cardiopatias en otros paises se podrian
identificar las principales falencias para realizar algunas propuestas tendientes a optimizar el

seguimiento de estos pacientes.
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Es de suma importancia contar con datos fehacientes en nuestro pais acerca de las
posibilidades de acceso al seguimiento y acompafiamiento del paciente posquirdrgico para
contribuir con acciones sanitarias oportunas a la recuperacion y asi aumentar las tasas de éxito

de esta patologia.

1- ¢ Cuentan con cardidlogo en la Unidad de Cuidados Intensivos?

= Cardiologo Pediatrico
= Cardiologo de adultos

= No contamos con cardiélogo

2- Disponibilidad horaria del Cardidlogo de su servicio

= Todas las mananas de los dias de semana
= 3 veces por semana
= Cuando se lo requiera

= No contamos con cardiélogo en la Unidad
3- ¢ Tienen la posibilidad de realizar diagndstico prenatal de Cardiopatia Congénita en
su hospital?
- Si
- No

4- ; Tienen posibilidades de resolver quirirgicamente cardiopatias congénitas en su
Unidad?

- Si, cardiopatias simples
- Si, cardiopatias complejas
- No

5- ¢ Encuentran dificultades al querer derivar un niflo/a con cardiopatia congénita a un
centro de mayor complejidad?

- Si
- No

6- ¢ Tienen la posibilidad de realizar el seguimiento pediatrico y/o cardiolégico cuando el
nifo/a regresa a su Provincia una vez operado en un centro de mayor complejidad?
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- Seguimiento Pediatrico

- Seguimiento Cardioldgico

- Ambos

- No contamos con Consultorio de Seguimiento de cardiopatias congénitas en nuestra
provincia

7- Provincia a la que usted pertenece

- Buenos Aires
- Catamarca

- Chaco

- Chubut

- Coérdoba

- Corrientes

- Entre Rios

-  Formosa

- Jujuy

- LaPampa

- LaRioja

- Mendoza

- Misiones

- Neuquén

- Rio Negro

- Salta

- SanJuan

- San Luis

- Santa Cruz

- SantaFe

- Santiago del Estero
- Tierra del Fuego
- Tucuman

Anexo N©° 2
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Anexo N°3
Encuesta a padres de nifios posquirirgicos de CC
Estimados padres

Por intermedio de esta encuesta queremos invitarlos a participar de un trabajo sobre el
seguimiento de los nifios con cardiopatias congénitas.

El objetivo de este trabajo es determinar las dificultades que tienen los padres para conseguir
un consultorio de seguimiento en su lugar de origen cuando los nifios son operados en un
hospital de alta complejidad.

El seguimiento de estos pacientes es muy necesario ya que la aparicion de defectos que
requieren tratamiento puede darse muchos afios después de la cirugia inicial.

El pediatra del lugar donde viven deberia ser el nexo fundamental entre el nifio afectado con
cardiopatia congénita y los cardidlogos pediatricos hospitalarios.

El seguimiento interdisciplinario de los nifios que fueron operados del corazén es fundamental
para lograr una recuperacion adecuada.

1-éDurante el embarazo de su hijo/a realizd los controles de rutina? (andlisis de sangre,
ecografias, control médico)

- Mas de 5 controles médicos, analisis de sangre y ecografias
- Menos de 5 controles médicos, analisis de sangre y ecografias
- Ningun control

2-éDurante el embarazo de su hijo/a les dijeron que al nacer tendria un problema en el
corazén?
- Si
- No
3- ¢Pudieron hacer el diagnodstico de cardiopatia congénita en el hospital donde nacié?
- Si
- No
- No recordamos

4- ¢Una vez operado su hijo/a cuando regresaron a su provincia les dijeron quién seria el
pediatra y cardidlogo encargado de hacer el seguimiento?

- Si, pediatra
- Si, cardidlogo
- Si, pediatra y cardiélogo
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- No sabiamos con quién controlarlo

5- ¢Encontraron dificultades para conseguir un médico pediatra en el lugar donde viven que se
encargara de controlar a su hijo/a?

- Si

- No
6- ¢Encontraron dificultades para conseguir un médico cardidlogo en el lugar donde viven que
se encargara de controlar a su hijo/a?

- Si

- No

7- ¢éEncontraron dificultades en el lugar donde viven para atender a su hijo/a cuando tenia
fiebre, tos, diarrea?

- Lo atendia el médico del lugar donde vivimos

- Lo derivaban a un hospital de una ciudad mas grande

- Lo derivaban al hospital de la capital de la provincia

- Nos decian que lo llevemos al Garrahan

- Teniamos que conseguir nosotros algin médico que lo quisiera atender

8- ¢Encontraron dificultades para conseguir pasajes y viaticos para concurrir a los controles
programados en el Hospital Garrahan?

- Si
- No
9- Provincia a la que usted pertenece:
- Buenos Aires
- Catamarca
- Chaco
- Chubut
- Cordoba
- Corrientes
- Entre Rios
-  Formosa
- Jujuy
- LaPampa
- LaRioja
- Mendoza
- Misiones
- Neuquén
- Rio Negro
- Salta
- SanJuan

108



San Luis

Santa Cruz

Santa Fe

Santiago del Estero
Tierra del Fuego
Tucuman

U

UNIVERSIDAD

ISALUD

109



	SSySS sin subtítulo.pdf (p.1)
	Tesis Maestría en Sistemas de Salud y Seguridad Social Silvia Andres.docx.pdf (p.2-110)

