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Resumen En Argentina, la mortalidad por cancer infantil es mayor que en paises mas desarrollados, siendo
el diagnéstico tardio una de las posibles causas. Nuestro objetivo fue determinar la frecuencia
de obstaculos al diagnéstico enfrentados por las familias de nifios con cancer asistidas por un Organismo No
Gubernamental, y algunos factores demograficos, institucionales y médicos asociados. Se realizé un analisis
retrospectivo observacional y cuantitativo del recorrido diagndstico de los nifios con cancer asistidos por la
Fundacion N.D. Flexer, Argentina, entre el 1/1/2011 y el 31/12/2015. El resultado primario fue la presencia de
obstaculos para acceder al diagnéstico. Se considerd que existié un obstaculo cuando tuvieron lugar consultas
no orientativas, demora familiar, demora institucional, autoderivaciéon y/o mas de 30 dias entre la apariciéon de
sintomas y el diagndstico. La frecuencia dentro de cada categoria se contrasté mediante la prueba de X2. La in-
fluencia de distintas variables se evalué mediante una regresion logistica multivariada. De 1818 familias incluidas,
63.5% enfrentaron algun tipo de obstaculos. Resultaron moduladores negativos el diagndstico antes del afho, de
tumor renal y la concurrencia a un hospital publico de la Ciudad de Buenos Aires o de capital provincial como
centro de primer contacto (todos p < 0.0001). Resultaron moduladores positivos el diagnéstico de tumor éseo (p
= 0.009) y los centros de atencion primaria (p < 0.0001) y consultorios particulares (p = 0.001) como centros de
primer contacto. El principal factor no biolégico asociado a la frecuencia de obstaculos al diagndstico de cancer
infantil fue el tipo de centro de primer contacto.

Palabras clave: cancer infantil, diagndstico temprano, barreras de acceso, demora diagndstica, oportunidad
diagndstica perdida
Abstract Frequency and determinants of the delay in the diagnosis of cancer in children, in Argentina.
In Argentina, mortality from childhood cancer is higher than in more developed countries, with late
diagnosis being one of the possible causes. Our objective was to determine the frequency of barriers to diagnosis
faced by families assisted by a Non-Governmental Organization, and some associated demographic, institutional
and medical factors. A retrospective observational and quantitative analysis of the diagnosis pathway of children
with cancer assisted by the N.D. Flexer Foundation, Argentina, between 1/1/2011 and 12/31/2015 was carried
out. The primary outcome was the presence of barriers to diagnosis. It was considered that there was a barrier
when there were consultations without diagnostic suspicion, family delay, institutional delay, self-derivation and/
or more than 30 days between the onset of symptoms and diagnosis. The frequency of barriers within each
category was contrasted by the X2 test. A multivariate logistic regression was used to examine its association
with relevant variables. Among the 1818 families included, 63.5% faced delays/ barriers to diagnosis. Negative
modulators were diagnosis at age younger than 1-year, renal tumor and first attention at a public hospital of the
City of Buenos Aires or a provincial capital hospital (all p < 0.0001). Positive modulators were the diagnosis of
bone tumor (p = 0.009) and first attention at a primary healthcare center (p< 0.0001) or private doctor’s office
(p= 0.001). The main non-biological factor associated with the possibility of facing barriers to diagnosis was the
type of first contact-health institution.
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El cancer es la primera causa de muerte por enfer-
medad en nifios. En Argentina la tasa de incidencia en
menores de 15 afos es aproximadamente 130 casos
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anuales/ millén de ninos', encontrandose dentro de las
cifras referidas por la Organizacion Mundial de la Sa-
lud?. La relacion mortalidad/ incidencia (35.3 entre los
afos 2000 y 2008), en cambio, es mayor que aquella en
paises mas desarrollados®. Dado que los protocolos de
tratamiento actuales y sus resultados son equiparables,
las diferencias podrian atribuirse a condiciones sociales
desfavorables, deficiencias del sistema de salud y/o a
demoras en el diagnodstico (DX), entre otros factores*.
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Antes de arribar al tratamiento, el nifio con cancer y
su familia atraviesan distintas etapas, desde las prime-
ras consultas ante la aparicion de signos y sintomas, la
sospecha de cancer y la confirmacion diagndstica, que
en conjunto, conforman el “recorrido diagnéstico”. En
cada una, pueden presentarse obstaculos o dilaciones
innecesarias. A partir de una revision de los estudios sobre
demoras diagnésticas en cancer infantil, Dang-Tan y col.
las clasificaron en tres categorias®: aquellas relacionadas
con el paciente y su familia, que dependen de la situacién
demografica, econémica y cultural; las relacionadas con
el sistema de asistencia sanitaria, que incluyen la dispo-
nibilidad de recursos médicos, institucionales, coberturas
de salud, etc., y aquellas dependientes de la enfermedad,
es decir, del tipo del cancer, su localizacion, estadio y pre-
sentacion de sintomas. En Argentina no existen hasta la
fecha estudios que analicen especificamente las demoras
diagndsticas en cancer infantil.

Una barrera es toda aquella situacion que dificulta
el acceso en tiempo y forma a los cuidados y recursos,
generando un desvio de la atencion ideal®. A la hora de
analizar las barreras de acceso al diagnostico (BDX),
resulta importante contar con el relato del recorrido DX
desde la perspectiva de la familia y del nifio, recogido en
un contexto con el tiempo y la contencion necesarios. La
Fundacion Natali Dafne Flexer (FNDF) es un organismo
no gubernamental que brinda asistencia integral a nifios
con cancer y sus familias desde diferentes disciplinas, a
lo largo del transcurso de la enfermedad, DX, tratamiento
y luego de él. El acompanamiento estrecho, a menudo,
nos permite conocer a fondo las barreras enfrentadas.
El objetivo del presente estudio fue dar cuenta de la
frecuencia, caracteristicas y moduladores de las BDX en
los nifios asistidos por la FNDF en un lapso de 5 afos.
Como resultado secundario, se compar6 la poblacién
de estudio con aquella de nifios con cancer en el pais,
informada por el Registro Oncopediatrico Hospitalario
Argentino (ROHA).

Materiales y métodos

Desde su inicio en 1994, la FNDF asisti6 a mas de 10 000
nifios y adolescentes con céancer y enfermedades relaciona-
das, argentinos y de paises limitrofes. Cuenta actualmente con
9 sedes distribuidas en 6 provincias. Proporciona asistencia
social, atencion psicoldgica, asesoramiento legal, ayuda con
traslados y alojamiento, medicamentos, suplementos nutricio-
nales, equipamiento ortopédico y médico y esparcimiento, en-
tre otros recursos. Los datos recogidos durante las entrevistas
de admision y seguimiento, que incluyen un relato detallado
del recorrido DX, caracteristicas médicas, institucionales y
socio-familiares, necesidades, solicitudes e intervenciones
realizadas, se asientan en una Base de Gestion informatizada,
que fue la fuente de datos primaria. La informacién adicional
referente a instituciones, coberturas de salud y especificacio-
nes médicas, se recabd a partir de informes y referencias de
profesionales de los Hospitales Gutiérrez y Garrahan, de la
Universidad Isalud y del Instituto Nacional del Céancer.
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Se realiz6 un estudio observacional retrospectivo y cuan-
titativo del recorrido DX en la poblacién de nifios asistidos
por la FNDF entre el 1/1/2011 y el 31/12/2015. Se incluyeron
todos los nifios que en el periodo de estudio hubieran con-
tactado a la FNDF en cualquier fase de la enfermedad y por
cualquiera de los recursos que ella ofrece, cuyo DX y recorrido
DX hayan sido registrados y asentados en detalle en la Base
de Gestion, con DX de cancer obtenido en edades entre 0 y
18 anos, argentinos o residentes, y que hayan realizado el
recorrido DX integramente en Argentina.

La variable principal de resultado fue la existencia de
barreras de acceso al DX de cancer o “BDX”. Segun la biblio-
grafia existente, se considerd que existi6 una BDX cuando,
entre la aparicion de los signos y sintomas mas frecuentes
en el nifno con cancer y el DX, tuvo lugar al menos una de
las siguientes situaciones® ”"''. 1) Una o mas consultas no
orientativas al DX, es decir, aquellas consultas médicas sin
evidencias de sospecha o no conducentes al DX de céncer.
Los casos se agruparon segun se hayan presentado 1, 2, 3
0 mas consultas. 2) Demora institucional debida a falta de
turnos o equipamiento médico. 3) Demora familiar, es decir,
si del relato surge que los sintomas del nifio no fueron inter-
pretados como alarmantes por los padres/ cuidadores. 4) La
familia se autoderivé para acceder al DX. 5) Transcurrieron
mas de 30 dias.

Se analizaron la frecuencia de BDX y los factores demo-
graficos, médicos e institucionales asociados. Para esto, dos
trabajadores sociales entrenados revisaron independiente-
mente el recorrido DX e identificaron aquellos casos donde se
presentaron BDX en alguna etapa (grupo BDX). En aquellos
casos donde no tuvo lugar ninguna de las situaciones enun-
ciadas, se considerd que no se pudo determinar la existencia
de BDX (grupo NBDX).

La cobertura de salud del nifio al inicio del recorrido DX se
clasificé en 3 categorias: Social [Obra Social (OS) Nacional,
OS Provincial y Coberturas Especiales (establecidas por leyes
especiales)], Privada y Salud Publica (para aquellos nifios que
no poseen ningun tipo de cobertura).

Las instituciones involucradas en el recorrido DX se cla-
sificaron, segun el tipo y localizacién, en Hospitales Publicos
de la Ciudad de Buenos Aires (HPCABA), del Gran Buenos
Aires (HPGBA), de las capitales provinciales (HPCP) o del
interior provincial (HPIP), Centros de Atencion Primaria (CAP),
clinicas u hospitales privados (CLP) y consultorios particulares
(COP). Ademas, las instituciones se clasificaron segun su rol
dentro del recorrido DX en “centro de primer contacto”, es
decir, la institucion médica a la que la familia acudi6 inicial-
mente ante los sintomas, “centros sospechador’ o donde las
consultas resultaron en sospecha de cancer y derivacion a un
centro de mayor complejidad, y “centro diagnosticador”. Para
cada tipo de institucién se calculd el porcentaje de consultas
no orientativas y de aquellas que resultaron en sospecha/
DX de céancer.

Los tipos de tumor se agruparon segun la Clasificacion
Internacional de Cancer Infantil (ICCC-lIl)™.

Como variable de resultado secundaria se analizé la simili-
tud entre la poblacion asistida por la FNDF y aquella de nifios
con cancer en Argentina. Para esto, se compararon el género,
la edad al diagndstico, la region geografica de residencia y
el tipo de tumor entre la poblacion de estudio y los reportes
del ROHA" 3. Para equiparar los criterios de seleccion, se
escogieron de la FNDF solo aquellos nifios con DX de cancer
obtenido entre 0 y 14 afios (1658/1818).

Se realiz6 la estadistica descriptiva para examinar la
distribucion demografica de los nifos, los tipos de tumor,
los centros de atencion y las coberturas. Para las variables
continuas se calcularos los promedios y desvios estandar. La
proporciéon de consultas no orientativas dentro de cada tipo
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de centro, de BDX dentro de cada categoria, y las caracte-
risticas de la poblaciéon de estudio y los datos del ROHA, se
contrastaron mediante la prueba de X2. La influencia de las
variables de interés sobre la probabilidad de enfrentar BDX se
analizé a través de una regresion logistica multivariada, donde
BDX fue la variable dependiente y las variables relevantes se
seleccionaron por el método hacia atrds de razén de vero-
similitudes. La fuerza de la asociacion se expres6 mediante
el Odds Ratio (OR) con un intervalo de confianza del 95%
(IC 95%). Las diferencias menores de 0.05 se consideraron
estadisticamente significativas. Para el analisis se utilizé una
combinacién de software estadisticos (SPSS versién 15y
GraphPad Prisma 5).

Este estudio fue aprobado por el Comité de Etica en In-
vestigacion del Hospital Aleman (CE00054, 15 de diciembre
2015), y registrado en el Registro Nacional de Investigaciones
en Salud (RENIS) N° 1S001638.

Resultados

En el periodo de estudio, la FNDF asistié a 3013 nifios y
adolescentes y a sus familias. De ellos, 10.5% (316) no
tenian DX, o bien el relato DX era incompleto. El 20.2%
(610) no presentaban cancer sino enfermedades relacio-
nadas u otras patologias (anemia de Fanconi, neurofibro-
matosis, purpura, anemias, aplasia medular, talasemia 'y
otras), 4.9% (148) eran extranjeros no residentes, 1.2%
(35) no habian realizado su recorrido DX integramente
en Argentina y 2.8% (86) fueron diagnosticados luego de
los 18 afios. Se incluyeron para su andlisis 1818 nifios
(60.3%) que cumplieron con los criterios de inclusion.

Al DX, 56% de los nifios (1015) se encontraban cu-
biertos por Salud Publica, 37% (681) por Cobertura Social
(21% OS Nacional, 7% OS Provincial y 9% por coberturas

351

especiales) y 5% (82) por cobertura privada; del restante
2% no se obtuvieron datos.

Todos los tipos de centros incluidos intervinieron como
centro de primer contacto, siendo los més frecuentes, los
hospitales publicos del Gran Buenos Aires —-HPGBA-y
consultorios particulares -COP—. La mayor parte de las
sospechas y los DX se llevaron a cabo en un hospital
publico de la Ciudad de Buenos Aires -HPCABA- v,
en segundo lugar, en uno de capital provincial -HPCP—
(Fig. 1). ElI 98% de los DX realizados en un HPCABA
tuvieron lugar, en orden decreciente, en los hospitales
pediatricos Garrahan, Gutiérrez y Elizalde; 65% de los
realizados en los HPCP ocurrieron en centros pediatri-
cos de las provincias de Tucuman, Corrientes y Salta, y
84% de los realizados en un HPGBA tuvieron lugar en el
Hospital Nacional Posadas.

En 63.5% de los casos (1154) se presentaron una o
mas de las 5 situaciones establecidas a prioricomo indi-
cativas de BDX (Grupo BDX). De manera no excluyente,
en 93% (1071) se verificaron consultas no orientativas
al DX (1: 47%, 2: 24%; 3: 15%; 4 0 mas: 7%. Promedio
por paciente: 2.1 + 1; rango 1-11), en 5% (58) demora
institucional, en 2.4% (28), demora familiar y 5.3% de las
familias (61) se autoderivaron para acceder al DX. En el
66% de la poblacion total (1199/1818), no se contd con
una fecha clara de inicio de sintomas, o bien no figu-
raba la fecha del DX, por lo que no se pudo establecer
la demora entre ambos eventos. Entre los 619 casos
restantes, 15% (279) tuvo demora > 30 dias, por lo que
fueron incluidos en el grupo BDX, representando dentro
de este, el 24%.

Fig. 1.— Tipo de centro de salud de acuerdo con su rol dentro de la trayectoria diag-
néstica. Se agruparon en “centro de primer contacto”, al cual la familia se refirié
en primer lugar ante los sintomas, “centro sospechador” en el cual tuvo lugar la
sospecha de cancer y la derivacién a un centro distinto para el diagnédstico, y

“centro diagnosticador”
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HPCABA: hospital publico de la Ciudad de Buenos Aires; HPCP: hospital publico de capital provincial;
HPGBA: hospital publico del Gran Buenos Aires; COP: consultorio particular; HPIP: hospital publico
del interior provincial; CLP: clinica privada; CAP: centro de atencion primaria; ND: sin datos.
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La proporcion de consultas no orientativas fue signifi-
cativamente mayor en los CAP (p < 0.0001) y menor en
los HPCABA (p < 0.0001) y HPCP (p = 0.002) que en el
resto de los tipos de centros. Dado que dentro del 40% de
consultas no orientativas que tuvieron lugar en un HPGBA,
solo 3% ocurrieron en el Hospital Nacional Posadas, se
recalcularon los valores del grupo HPGBA sin considerar a
este hospital, y en este caso, la proporcion (55%) adquirié
significancia estadistica (p = 0.006) (Fig. 2).

La frecuencia de BDX en funcion de los diferentes
factores demograficos y médicos se muestra en la Ta-
bla 1. Esta no varié con el sexo ni con la cobertura de
salud. Los nifios con diagndstico antes del afio, tumor
renal, o que acudieron como centro de primer contacto a
un HPCABA o HPCP, presentaron menor proporcion de
BDX. Aquellos residentes en la Region Central o NEA,
con tumores del sistema nervioso central (SNC), 6seos
o retinoblastoma, y quienes acudieron a un CAP o COP
como centro de primer contacto, enfrentaron BDX mas
frecuentemente. En un modelo multivariado, las siguien-
tes covariables resultaron moduladores negativos de la
posibilidad de enfrentar BDX (OR; IC 95%): diagndstico
antes del afio (0.52; 0.11- 0.79), tumor renal (0.23; 0.00-
0.56) y la concurrencia a un HPCABA (0.29; 0.08-0.66) o
HPCP (0.34; 0.22-0.68) como centro de primer contacto
(todos p < 0.0001). Resultaron moduladores positivos el
diagndstico de tumor 6seo (5.31; 2.10-7.55; p = 0.0088)
y los centros de primer contacto CAP (6.69; 3.79-17.22;
p < 0.0001) y COP (2.62; 1.23-8.80; p = 0.0012).

Se compararon las caracteristicas de la poblacién
asistida por la FNDF con aquellas de la poblacion gene-
ral de nifios con cancer en el pais''® (Tabla 2). Ambas
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mostraron una distribucion semejante en la mayoria de
los parametros, con algunas excepciones. Las leucemias,
tumores 6seos y retinoblastoma se encontraron mas
representados en la FNDF que en el pais, mientras que
los tumores del SNC y neuroblastoma, aquellos nifios
diagnosticados antes del afio, y los residentes en la regiéon
de Cuyo se encontraron menos representados.

Discusion

El foco del estudio estuvo puesto en las barreras de acce-
so al DX (BDX) de cancer infantil. Se identificaron dentro
del recorrido DX, situaciones asociadas previamente
con “demoras diagndsticas”'!. Segun este conjunto de
criterios, mas del 60% de las familias enfrentaron BDX.
Somos conscientes de que en algunos casos, las BDX
pueden reflejar una trayectoria percibida por el familiar
como dificultosa, y no necesariamente que los tiempos o
las consultas realizadas no fueran justificables. No obstan-
te, tanto los datos numéricos como los relatos sugirieron
fuertemente que la sospecha o el DX ocurrieron en un
tiempo mayor que el razonable.

La mayoria de BDX consistié en consultas no orienta-
tivas, entendidas como aquellas donde los sintomas no
generaron alarma, sospecha de cancer o derivacion para
estudios especializados; también consultas a partir de
las cuales los nihos comenzaron tratamiento para otras
enfermedades. Ocurrieron con mas frecuencia en los
CAP y HPGBA. La importancia de los HPGBA se reveld
al excluir al Hospital Posadas; si bien éste es un hospital
general, cuenta con un servicio de hemato-oncologia

Fig. 2.— Porcentaje de consultas no orientativas al diagndstico y de consultas que
resultaron en sospecha y/o diagnéstico de cancer, para cada tipo de centro
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HPCABA: hospital publico de la Ciudad de Buenos Aires; HPCP: hospital publico de capital
provincial; HPGBA: hospital publico del Gran Buenos Aires; H. Posadas: Hospital Nacional
Posadas (Partido de Mordn, Gran Buenos Aires); HPIP: hospital publico del interior provincial;
COP: consultorio particular; CLP: clinica privada; CAP: centro de atencion primaria

*1p < 0.0001; **: p=0.002; #: p = 0.006; ##: p < 0.0001
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TABLA 1.— Frecuencia de obstédculos al diagndstico en funcion de diversas variables médicas y demograficas

BDX (n = 1154) NBDX (n = 664)

n % n % p
Sexo
Masculino 691 63 414 37 0.31
Edad al diagndstico (ahos)
<1 31 40 46 60 < 0.0001
1-4 399 64 225 36 0.87
5-9 338 66 175 34 0.22
10 - 14 234 64 132 36 0.95
15-18 106 66 54 34 0.49
Regién de residencia
Central 654 61 411 39 0.0067
NOA 183 65 97 35 0.58
NEA 170 71 68 29 0.0088
Patagonia 50 70 21 30 0.25
Cuyo 30 63 18 38 0.87
Diagnéstico (*)
| Leucemias 530 62 328 38 0.0768
III' T. del SNC 134 71 55 29 0.0373
Il Linfomas y T. del sistema RE 123 70 53 30 0.0981
VIII T. éseos 121 77 37 23 0.0005
V Retinoblastoma 66 55 54 45 0.0388
IX T. de partes blandas 73 73 27 27 0.0541
IV Neuroblastoma y otros T. del SNP 40 63 24 38 0.79
VI T. renales 23 38 37 62 < 0.0001
Otros 38 54 36 46 0.0831
Centro de primer contacto
HPCABA 65 31 144 69 < 0.0001
HPCP 69 40 104 60 < 0.0001
HPGBA 191 61 121 39 0.56
COP 211 72 83 28 < 0.0001
HPIP 135 63 78 37 0.23
CLP 117 60 78 40 0.93
CAP 152 84 29 16 < 0.0001
Cobertura de salud
Salud Publica 651 64 364 36 0.65
OS Nacional 238 61 155 39 0.15
OS Provincial 84 67 42 33 0.50
Coberturas especiales 101 62 61 38 0.73
OS TOTALES 423 62 258 38 0.28
Privada (prepaga) 58 71 24 29 0.19

BDX: grupo con obstdculos al diagndstico; NBDX: grupo sin obstdculos al diagndstico; HPCABA: hospital publico de la Ciudad de Buenos
Aires; HPCP: hospital publico de capital provincial; HPGBA: hospital publico del Gran Buenos Aires; COP: consultorio particular; HPIP: hospital
publico del interior provincial;, CLP: clinica privada; CAP: centro de atencion primaria; NOA: noroeste argentino; NEA: noreste argentino; OS:
obra social; T: tumores; SNC: sistema nervioso central;SNP: sistema nervioso periférico; T: tumores; RE: Reticuloendotelial

(*): Clasificacion de tumores infantiles segun la CCCI-3

pediatrica, probablemente aumentando el nivel de alerta  en el nivel de presuncion diagndstica en la mayoria de los
de los profesionales. También se encontraron valores tipos de centros incluidos. En algunos casos, el nimero
elevados (aunque no significativos) dentro de los CLP, de consultas previas a la sospecha resulta légico. En
COP y HPIP (41- 49%). Los datos sefalarian deficiencias  efecto, el cancer es una enfermedad rara en la infancia,
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TABLA 2.— Comparacion de la poblacion asistida por la Fundacion N.D. Flexer y la poblacion general de nifios con cancer
en Argentina comunicada por el Registro Oncopediatrico Hospitalario Argentino

ROHA FNDF
n Y% n Y% p
118069
2)22450 1658

Sexo™
Masculino/Femenino 1.3 1.3 0.77
Edad al diagnéstico (afos)®
<1 1706 9.4 77 4.6 < 0.0001
1-4 6366 35.2 624 37.6 0.66
5-9 4995 27.6 513 30.9 0.64
10-14 5002 27.7 366 221 0.51
ND - - 78 - -
Tipo de tumor®
| Leucemias 6747 37.3 787 47.4 < 0.0001
III'T. SNC 3411 18.9 172 10.4 < 0.0001
Il Linfomas y T. sistema RE 2155 11.9 161 9.7 0.82
IX T. de partes blandas 1095 6.1 91 5.5 0.22
IV Neuroblastoma y otros T. SNP 1064 5.9 58 3.5 < 0.0001
VIII T. éseos 877 4.9 144 8.7 < 0.0001
VI T. renales 843 4.7 55 3.3 0.72
V Retinoblastoma 624 3.5 109 6.6 < 0.0001
X T. de células germinales 617 3.4 37 2.3 0.90
X| Carcinomas y otros T. epiteliales 265 1.5 9 0.6 0.79
VII T. Hepaticos 250 1.4 16 0.9 0.87
X1l T. Varios e inespecificos 121 0.7 0 0.0 -
ND - - 19 - -
Region geografica de residencia®
Central 14130 63 971 58.6 0.31
NOA 2648 12 255 15.4 0.54
NEA 2514 11 217 13.1 0.66
Cuyo 1753 8 44 2.6 < 0.0001
Patagonia 1405 6 65 3.9 0.74
ND - - 106

NOA: noroeste argentino; NEA: noreste argentino; ND: sin datos; ROHA: Registro Oncopediatrico Hospitalario Argentino; FNDF: Fundacion

N.D. Flexer; T: Tumores; RE: reticuloendotelial

OMoreno F. ROHA. Incidencia 2000-2013, tendencia temporal de incidencia 2000-2013 Supervivencia 2000-2009. 1a ed. CABA: INC, 2015.
@Moreno F. ROHA. Tendencia de incidencia 2000-2016, supervivencia a 5 afios 2005-2011, tendencia de supervivencia secular: 2000-04,

2005-09 y 2010-14, CABA: INC, 2018
O Clasificacion de tumores infantiles segun la CCCI-3

e inicialmente muchos tumores son asintomaticos o
presentan sintomas comunes a otras patologias” ''. En
otros, una consulta no orientativa constituye sin duda
una oportunidad diagndstica perdida’. Un interesante
estudio determiné que el nimero de consultas de salud
que atendieron los nifios con cancer en el afio previo a su
DX resultd ser mayor que en niflos controles’.

La demora atribuible a la familia representd una pe-
queha proporcion de las BDX, sugiriendo que juega un
rol minimo. Esta observacion coincide con el consenso

de una mayor demora médica que familiar” 6, y con la
percepcion que nos brindaron los médicos consultados.
Otros estudios, sin embargo, tanto en paises del primer
mundo como de bajos 0 medianos ingresos, encuentran
que la demora familiar es uno de los principales deter-
minantes del retraso total®> 7% "8, En el primer caso, los
resultados pueden entenderse en el marco de paises
donde las demoras médicas y de acceso a los recursos
son minimas. Por lo mismo, resulta esperable que en
nuestro pais, con marcadas inequidades en el acceso
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a los recursos, la demora familiar tenga un peso relativo
menor sobre la demora total. En el segundo, los retrasos
se relacionaron con las creencias y tradiciones de los
padres, o con su bajo estatus econdémico y educativo,
factores que no parecerian afectar la prontitud de las
consultas de las familias en nuestro medio.

El porcentaje hallado de casos con un lapso superior
a 30 dias entre el inicio de sintomas y el DX no puede
considerarse concluyente, dada la gran faltante de datos.
Esta dificultad fue descripta previamente. Los primeros
sintomas o la sospecha de cancer pueden no tener una
fecha precisa en el recuerdo de los padres® 8. Los estudios
recogen este lapso a partir de los registros hospitalarios,
arrojando valores que oscilan entre 1y 20 semanas, y que
varian considerablemente con el sitio primario del tumor,
sus propiedades bioldgicas, su agresividad, la gravedad
de los sintomas, etc.> 1719,

Como era esperable, los DX se realizaron mayorita-
riamente en los hospitales publicos pediatricos de nivel
terciario de la CABA, coincidiendo con los reportes nacio-
nales, que sefialan una marcada centralizacion, con mas
del 70% de los casos registrados en hospitales publicos,
50% de ellos tratados solo en tres centros de referencia,
y valores de migracion asistencial cercanos al 50%" 3.
Resulté habitual que, a pesar de venir con el DX desde
su provincia, los nifios hayan sido reevaluados en un
HPCABA, confirmandose, y en ocasiones, corrigiéndose
el mismo. En todo caso, se debe interpretar que la ma-
yoria de los padres, segun su percepcién, obtuvieron una
nocion clara del DX cuando accedieron a un HPCABA.

Por su parte, todos los tipos de centro funcionaron
como “centros de primer contacto” en un porcentaje
considerable, contrastando con otras regiones donde
las consultas iniciales son absorbidas por los centros de
atencion primaria®. El tipo de centro de primer contacto
fue claramente influyente de la presencia de BDX, siendo
los CAP y COP los principales moduladores positivos.

Respecto de la relacion entre las BDX y el tipo de tu-
mor, los hallazgos estan en linea con datos previos y con
los reportes nacionales, donde los tumores 6seos y del
SNC presentan las mayores demoras DX y los renales,
una de las menores' % 79.20.21 En retinoblastoma se
sefala consistentemente una elevada incidencia de DX
tardios, especialmente en paises de bajos recursos?* 23,
En Argentina, se asociaron con el menor nivel educativo
de los padres, la experiencia de los médicos consultados
inicialmente y la residencia en zonas con bajo indice de
desarrollo®* 25, En la actualidad, sin embargo, resultaria
esperable que estos valores se hayan modificado favora-
blemente. Cerca del 70% de los nifios con retinoblastoma
son atendidos hoy en el Hospital Garrahan, donde fun-
ciona un servicio altamente especializado, y se realizan
actividades de concientizacién y formacion tendientes a la
deteccion temprana. Si bien, segun nuestro conocimiento,
tales cambios aun no se documentaron en el pais, este
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tipo de medidas impactd la celeridad del DXy el pronéstico
en otros paises?.

La mayor frecuencia de BDX en el NEA no resulta
sorprendente; la regidn presenta la tasa de pobreza mas
elevada del pais y es la mas critica en términos de pobreza
infantil?’. La alta frecuencia de BDX en la Regién Central,
donde se concentran los principales centros especializa-
dos, podria responder a que la mayor proporcion de casos
(700/ 971 nifios) provinieron del Gran Buenos Aires, donde
el primer contacto tiene lugar predominantemente en los
HPGBA, CAP y COP (datos no mostrados), centros con
mayor proporcion de BDX.

Por ultimo, es conocido que la demora diagnéstica es
menor en nifios mas pequefos®”. Nuestro resultado en
lactantes podria relacionarse con la mayor frecuencia y
profundidad de los controles médicos, el predominio de
leucemias, y/o localmente, con la existencia de planes
especificos como el Materno-Infantil.

En su conjunto, los datos reflejan la influencia de
factores demograficos y del tipo de tumor sobre la exis-
tencia de BDX, pero sefialan también la importancia de
componentes externos al nifio y la familia. Principalmente
aquellos relacionados con la institucion en la cual se
produce el primer contacto luego de que el nifio ingresa
al sistema de salud. En el contexto del pais, donde las
tasas de mortalidad son mayores en el NEA, en nifios con
tumores 6seos o del SNC, nuestros datos permiten sugerir
que las demoras diagndsticas podrian ser al menos uno
de los componentes que contribuyen a esta realidad®2%-%°,

La distribucion de coberturas de salud encontrada re-
fleja aquella de las familias que concurren habitualmente
ala FNDF, asi como la de la poblacion general del pais®'.
Si bien el tipo de cobertura no afecto la probabilidad de
BDX, los datos no necesariamente reflejan la eficiencia de
aquellas a la hora de sospechar o diagnosticar. Como se
menciond, independientemente de la cobertura, la aten-
cion se concentra en unas pocas instituciones publicas.
En nuestra experiencia, es frecuente que las familias
decidan esto ante la falta de turnos o la desconfianza
en los centros que disponen por su plan de salud. Otra
probable explicacion es que el término “consultorio” en
los relatos, que se considerd como “consultorio particular
(COP)”, se haya referido a un consultorio de obra social
o de prepaga. Esto, junto con el hecho de que la FNDF
recibe mayoritariamente nifios de algunos hospitales
publicos pediatricos dentro o cerca de los cuales tiene
sus sedes, podria estar enmascarando la importancia de
obras sociales y coberturas privados como fuente de BDX.

El ROHA cubre un porcentaje muy significativo de los
casos de cancer ocurridos en el pais, por lo que fue nues-
tra referencia®. Las diferencias encontradas en términos
del tipo de tumor podrian relacionarse con los recursos
que habitualmente provee la FNDF, como el acceso a
protesis y sillas de ruedas, el envio de muestras para
el DX de leucemias y un intenso trabajo de informacion
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y atencion de familias de nifios con retinoblastoma.
Contrariamente, las dificultades de cuidado y movilidad
de los pacientes con tumores del sistema nervioso, o
la amplia cobertura de salud para los lactantes, pue-
den justificar su menor presencia en la FNDF. Por su
parte, los nifios con cancer residentes en la Region
de Cuyo son referidos mayoritariamente a la provincia
de Mendoza, donde el Hospital Notti cuenta con sufi-
cientes recursos para tratar los casos en la region. No
obstante estas diferencias puntuales, y el hecho de
que los periodos abarcados por ambos analisis no son
estrictamente los mismos, hubo un notable paralelismo,
por lo que consideramos que la poblacion de estudio
fue en gran medida representativa de la poblacion de
nifios con cancer en el pais.

Este estudio sugiere que una elevada proporcion de
familias enfrentaron barreras antes de arribar al DX. Cabe
mencionar que los presentes datos no permiten inferir que
la existencia de BDX resulte en un DX tardio; tampoco,
que en el grupo NBDX haya tenido lugar un DX oportuno.
Una variedad de programas puestos en marcha desde or-
ganismos estatales como el Instituto Nacional del Cancer
y la Sociedad Argentina de Pediatria apuntan a cubrir las
necesidades de esta poblacion. Los informes, no obstante,
mencionan la falta de datos concluyentes respecto de la
dimension de los DX tardios. Desde las ONG tenemos
la posibilidad de aportar evidencia especialmente sobre
aquellos factores no biolégicos, que son probablemente
tan influyentes como los bioldgicos, y susceptibles de
modificarse mediante politicas publicas. El estudio deja
asimismo algunas preguntas importantes que merecen
ser profundizadas. Por ejemplo, si aquellos centros donde
se perdié una oportunidad diagndstica podrian ser adver-
tidos de esto, y si los hospitales llevan algun registro de
la historia previa al DX de cada paciente. Esto podria ser
util, por ejemplo, para poder establecer fehacientemente
la relacién entre las demoras diagndsticas y la sobrevida,
donde la evidencia no es concluyente® 3. Seria intere-
sante también realizar mediciones similares solo para los
tumores sdlidos, donde se supone que la realidad de los
retrasos diagndsticos es aun mas grave®.

El estudio presenta algunas limitaciones. Por su
naturaleza retrospectiva hubo una considerable falta de
datos. Probablemente, la estrategia utilizada de deteccién
de BDX a partir de multiples criterios haya permitido en
parte contrarrestarla. En efecto, los criterios empleados
se solapan y unos pueden ser consecuencia de otros. Asi,
las consultas no orientativas, demoras familiares o insti-
tucionales, determinan tiempos al DX mas prolongados
o la decision de las familias de autoderivarse. El hecho
de utilizar como fuente principal los relatos de los padres
puede asimismo implicar una cierta parcialidad relaciona-
da con la evocacion preferencial de ciertos eventos®. Sin
embargo, este enfoque constituye también una fortaleza.
Los datos a menudo reflejan la experiencia de familiares
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y nifios, facilitando la comprension de las necesidades y
obstaculos mas sentidos por ellos®® 6.

Nuestros resultados apuntan a incrementar las estrate-
gias para mejorar la presuncion diagndstica en todos los
tipos de centros de atencion. Ademas, creemos impor-
tante crear registros sistematicos del recorrido DX dentro
de los hospitales, y asegurar la retroalimentacion de las
instituciones que fallaron. A pesar de las limitaciones,
este estudio proporciona un conocimiento inicial sobre
las barreras de acceso al DX de un grupo representativo
de los nifios con cancer en Argentina.
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