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Introduccion

Actualmente, para la mayoria de los niflos con cancer, la
cura es posible .

Los progresos conseguidos se deben no solo a trata-
mientos muy agresivos —administracion aislada o com-
binada, de quimioterapia, radiacion y en algunos casos,
cirugia-, sino también a la creacion de unidades o cen-
tros especializados, a la colaboracion entre diferentes
instituciones nacionales o internacionales y al trata-
miento multidisciplinario de la enfermedad.

Fue posible cambiar el devastador diagnostico en
una enfermedad tratable, con sobrevidas prolongadas y
curacion en un porcentaje importante de pacientes.

El cancer en nifios es un evento raro que requiere un
abordaje terapéutico multidisciplinario, costoso, experi-
mentado y disponible en escasisimos lugares en el pais.

En el ano 2001, publicamos un estudio de incidencia
y mortalidad del cancer de los nifios y adolescentes en el
Uruguay entre 1992 y 1994 . Para ello utilizamos los
datos de nuestro propio registro de cancer pediatrico (el
primero de esta indole en América latina) y los aporta-
dos por el Ministerio de Salud Publica.

Del andlisis de los datos de ese estudio surgieron dos
conclusiones importantes. Primero, que los tipos de can-
ceres en nuestra nifiez eran muy similares a los reporta-
dos en Estados Unidos de América (EE.UU.) y los pai-
ses europeos occidentales.

Segundo, que teniamos la oportunidad y obligacion
de mejorar los resultados que se obtenian hasta ese mo-
mento.

El rango de mortalidad global por cancer estandari-
zada por edad para la poblacion entre 0 y 14 afios inclu-
sive era de 6,2 por 100.000.

El del sexo masculino era, para el mismo grupo, de
7,7 comparado al sexo femenino que era de 4,6 por
100.000.

La comparacién con los paises de la region era mas
que satisfactoria, pero lamortalidad por cancer era el do-
ble de la que ocurria en el mundo desarrollado (EE.UU.,
Canada, Alemania, Espafia, etcétera) S

La disparidad mas notoria ocurria en la mortalidad
por leucemia aguda linfoblastica -la enfermedad mas
frecuente- 1,65 en Uruguay versus 0,6 por 100.000 en
EE.UU. y Canada.

El desafio era entonces analizar las causas de esa dis-
paridad y enmendarlas.

Andlisis de la situacion de la oncologia
pediatrica en Uruguay en la década del
90

En la década de los 90 los pacientes se dividian entre el
sector publico y el sector mutual. Exceptuando algunos
proveedores de salud privados o mutuales de buena ca-
lidad, la mayoria de los pacientes carecian de una ade-
cuada asistencia multidisciplinaria, que ya era un noto-
rio requerimiento de acuerdo a los avances en el
conocimiento de las necesidades terapéuticas.

La provision de farmacos, la mayoria de las veces
muy costosos, nunca fue una carencia, sino que los nifios
con cancer siempre fueron privilegiados, aun en los mo-
mentos mas dificiles de nuestra economia.

El analisis de los resultados, no s6lo nos mostraba le-
jos de los obtenidos en paises desarrollados sino que cla-
ramente se destacaban los desniveles que existian entre
los niflos que se asistian en el sector mutual y el sector
publico. Pero ese desnivel no era s6lo debido a las caren-
cias estructurales del sector publico, sino también a las
carencias socioecondmicas y culturales de la poblacién
que se asistia en esa area.

El sector publico concentraba en ese momento la
franja de poblaciéon con mas bajos recursos, tanto de
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Montevideo como del interior del pais y su asistencia se
hacia en el Centro Hospitalario Pereira Rossell (CHPR).

Los tratamientos en ambos sectores en general de-
pendian del especialista encargado del cuidado del pa-
ciente en cada centro asistencial y no se acostumbraba a
utilizar protocolos comunes estandarizados internacio-
nalmente.

En el sector publico a comienzos de la década del 90
en el hospital pedidtrico de referencia nacional, el
CHPR, teniamos cuatro diferentes servicios que aten-
dian niflos con enfermedades oncolédgicas y/o hematolo-
gicas.

El cancer no es una enfermedad aguda, es una enfer-
medad cronica que requiere periodos mas o menos pro-
longados de tratamiento, con internaciones frecuentes,
complicaciones derivadas de la enfermedad y la terapia,
seguimientos médicos prolongados para detectar com-
plicaciones a corto y largo plazo, a veces secuelares de
esas terapias agresivas, asi como problemas siquicos,
sociales, etcétera.

Ademas de enfermedad cronica, el cancer pediatrico
es un evento raro, con una incidencia de 10-12 casos al
afio cada 100.000 nifios menores de 14 afios ©.

Por tanto, se necesitaba de una asistencia lo mas cen-
tralizada posible (especialmente la franja mas carencia-
da) y la conformacion de un equipo capaz de brindar esa
asistencia compleja y completa.

Nos referimos a recursos humanos, pediatras onco-
logos, cirujanos pediatras, radioterapeutas, hemotera-
pia, enfermeria especializada, asistentes sociales, sico-
logos, siquiatras infantiles, educadores, etc. Todos ellos
concentrados en un centro especializado.

Ademas, era evidente que no alcanzaba con todos
esos recursos si no facilitdbamos el acceso equitativo a
todos los niflos y apoyo a sus familias.

También era clara la necesidad de disponer de recur-
sos infraestructurales, hasta el momento ausentes en el
pais.

No se disponia de sectores de internacion adecuados
para la especialidad, habia carencia de camas especifi-
cas y sin aislamiento para proteger a nuestros pacientes
inmunodeprimidos.

Careciamos de un area de contencion de los pacien-
tes que venian del interior del pais y no requerian inter-
nacion, o procedentes de Montevideo que podian mane-
jarse ambulatoriamente, pero las condiciones de su
vivienda no lo hacian posible.

Tampoco disponiamos de facilidades para trasplante
de médula dsea, una opcidn terapéutica tnica para algu-
nos pacientes, y una posibilidad también tinica de resca-
te luego de haber recaido con el tratamiento inicial.

El diagnostico de situacion demostré la necesidad de
la creacion de un centro de referencia nacional donde

funcionara un equipo multidisciplinario dedicado al cui-
dado integral de estos nifios.

Las demandas y los resultados mostraban que la indivi-
dualidad deberia dar paso al equipo multidisciplinario.

También, que debiamos incluir nuestros pacientes
en estudios o protocolos de tratamiento internacionales.
La participacion activa en estudios cooperativos y pros-
pectivos entre centros de referencia de distintos paises
permite el avance del conocimiento y ha demostrado que
mejora los resultados. La participacion permite la revi-
sion central de los casos, auditorias de la calidad del tra-
bajo y consultas con los expertos mas calificados.
Implica también un esfuerzo activo del personal y de la
institucion involucrada.

Asi, también fue clara la necesidad del desarrollo de
una fundacidn para apoyar a los nifios con cancer y sus
familias y especialmente aquellos provenientes de las
franjas sociales de menores recursos y del interior del
pais, que se concentraban en nuestro sector publico.

En el afio 1995 se llevo a cabo en Montevideo el 27°
Congreso Mundial de Oncologia Pediatrica organizado
por la Sociedad Internacional de Oncologia Pediatrica
(SIOP).

Era la primera vez que la Sociedad salia de Europa,
EE.UU. o Canada y se interpreté como una contribucioén
al desarrollo de la especialidad en esta region.

En el marco de dicha reunion cientifica se hizo lo que
se consider6 un llamado de alerta sobre la situacion del
cancer infantil en el mundo.

Esa proclama lleva el nombre de Declaracion Mon-
tevideo y un resumen se adjunta en la tabla 1.

Cambios implementados: situacion actual

El Servicio de Oncologia Pediatrica del CHPR concen-
traba 65%-70% de los pacientes con cancer y practica-
mente todos los provenientes de la franja socioecono-
mica mas carenciada de la poblacion infantil.

Era claro que el mayor impacto deberia obtenerse
trabajando en el sector publico, tanto en los aspectos de
infraestructura, como recursos humanos y fundamental-
mente en bloquear los factores socioecondmicos y
culturales negativos.

El crecimiento de la Fundacion Peluffo-Giguens
(FPG) y el reconocimiento social a su transparencia y
accion jugaria un rol muy importante en resolver varias
de las falencias enumeradas en el analisis de situacion.

Paralelamente, el 4 de junio del 2002 se firmé un
acuerdo entre las autoridades del MSP y la FPG, por el
cual se establecid una asociacion publico-privada que
desde entonces permite que bajo la supervision de las
autoridades del Hospital, la FPG gerencia y suplementa
la accion publica.
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Tabla 1. Resumen de la Declaracion Montevideo

Situacion actual

o Cuando son tratados adecuadamente, ¢l 60%-70% de los
niflos con cancer son curables.

« Hoy, s6lo 20% de los nifios del mundo se benefician con la
terapia mas adecuada.

o Al 80% de los ninos del mundo —por ejemplo: aquellos en
los paises con recursos limitados- se les niega una cura.

o El cancer representa la primera causa de muerte relativa a
una enfermedad entre los nifos en paises desarrollados
(segunda solo en relacion a los accidentes). La mortalidad
por cancer es la tercera o cuarta causa de muerte mas
comun entre nifios en muchos paises en desarrollo.

« Laimportancia del cancer aumenta en los paises con
recursos limitados a causa del aumento sustancial de la
poblacion infantil, como resultado de altas tasas de
natalidad y del descenso de la mortalidad por enfermedades
infecciosas y desnutricion.

o La mortalidad por cancer infantil podria reducirse con la
implementacion de programas de hematologia/oncologia
pediatricas, con centros que provean terapia esencial sin
cargo para todos los niflos que necesitan tratamiento.

« Laimplementacion de tales programas deberia considerarse
como un paso hacia la aplicacion de la Convencion de los
Derechos del Nifio de las Naciones Unidad (Nueva York,
Nov.29, 1989

Asi, la FPG inaugur6 en el ambito hospitalario el
Hospital de Dia con fines de consultas diagndsticas, la-
boratorio especializado, tratamientos, procedimientos y
seguimientos. Este nuevo Servicio tiene la finalidad de
dar respuestas a todo lo que no implique acciones mayo-
res a las 8 horas diarias, por tanto minimiza las interna-
ciones a lo indispensable, evitando los traumas deriva-
das de las mismas, permite mayor libertad a la familia y
disminuye los costos de internacion.

También se construyo, a pocos metros del hospital,
un hotel especial (La Campana) para nuestros pacientes,
donde niflos con sus madres pueden alojarse y se les
brinda alimentacién supervisada por nutricionista,
cuando deben estar en Montevideo pero pueden evitar la
internacion.

Finalmente, la FPG inauguré en mayo del 2002 el
area especializada de internacion con 19 camas, nueve
de las cuales son aislamientos individuales que cuentan
con la mejor tecnologia disponible.

Se incorporaron al equipo pediatras, enfermeria es-
pecializada, asistentes sociales, sicologos, musico-tera-
peutas, etcétera.

Se establecieron convenios de cooperacion interna-
cional que permitieron que nuestros profesionales médi-
cos y enfermeria accedieran a una capacitacion mas
especifica y moderna.

Se dispuso ademas, de los mejores recursos del Hos-
pital, tanto humanos como técnicos (imagenologia, la-
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boratorio, hemoterapia, cuidados intensivos, patologia,
ortopedia, oftalmologia, radioterapia, cirugia, etcétera)
con quienes interactuamos y hemos, en algunos casos,
contribuido a crecer.

Dado también que los resultados que teniamos con
las leucemias no eran del todo satisfactorios, resolvimos
participar directamente y por primera vez en el afio 2002
en un estudio internacional cooperativo de tratamiento
de las leucemias linfoblasticas del nifio y adolescente
(IC-BFM ALL 2002). Participaron de ese estudio, ori-
ginado en Alemania, 15 paises europeos, Isracl, Hong
Kong, Argentina, Chile y Uruguay.

En 1996, apoyado por el Fondo Nacional de Recur-
sos, se cred la Unidad de Trasplantes de Médula Osea de
Niflos en la Asociacion Espaiiola. Desde entonces los
nifios y adolescentes en quienes esté indicado el proce-
dimiento son referidos a dicha Unidad sin costo alguno
para los pacientes.

Se han realizado cerca de 200 trasplantes en nifios
con una sobrevida global de casi 50%, resultados bien
comparables a los publicados en la literatura internacio-
nal.

A estos trasplantes convencionales, hemos incorpo-
rado para aquellos pacientes que necesitan un donante
compatible y no lo poseen, la posibilidad de recibir un
trasplante haplo-idéntico. Esta técnica, de la que somos
pioneros en América latina, fue incorporada al Servicio
de Oncologia Pediatrica del Hospital y permite utilizar
como donante a uno de los padres.

Todos los cambios e innovaciones llevaron a que los
actuales datos de mortalidad por cancer en la franja entre
0y 14 afios se redujeran a menos de la mitad.

Las cifras publicadas recientemente por la Organiza-
cion Mundial de la Salud en Globocan 2008 muestran
que Uruguay tiene una mortalidad para ambos sexos
combinada de 3,1 por 100.00. La mortalidad masculina
de 4,7 y lafemeninade 1,1 por 100.00 nifios y nifias res-
pectivamente entre 0y 14 afios .

A la vez, acabamos de analizar y publicaremos los
datos de sobrevida a 5 afos de nuestros pacientes inclui-
dos en el estudio de las leucemias agudas linfoblasticas.

La tasa de curacion de esta variedad de leucemias en
Uruguay paso del 65% al 80% en el estudio actual, las mis-
mas cifras que los paises mas desarrollados (figura 1).

Analizamos en este estudio comparativamente los
resultados del tratamiento en los nifios y adolescentes
que provenian del area socioecondémica y cultural mas
riesgosa con los pacientes que no tenian ese tipo de
riesgo “social”.

Se tomaron como indicadores de riesgo social el gra-
do de satisfaccion de las necesidades basicas: vivienda,
capacidad de subsistencia del hogar y asistencia a
centros de educacion.
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La grafica que se adjunta (figura 2) muestra que no
hubo diferencias significativas en la sobrevida de ambos
grupos aunque habia, parad6jicamente, un mejor com-
portamiento en el grupo de mayor riesgo social.

Discusion

La salud infantil es un indicador de la desigualdad entre
los paises mas o menos desarrollados y marca asimismo
las diferencias en un mismo pais.

El cancer en los nifios y adolescentes es una enfer-
medad curable y la incapacidad de ofrecer el tratamiento
adecuado y efectivo representa una violacion a los dere-
chos de los nifios y un incumplimiento de los deberes de
la comunidad médica hacia la infancia.

Nuestro pais reconocid larealidad y ello sirvié como
base para mejorar la situacion.

Esfuerzos considerables se pusieron en marcha para
resolver las dificultades de nuestra oncologia pediatrica.

Se aunaron los esfuerzos de nuestra sociedad, a tra-
vés de laaccion de la FPG y el MSP, para la creacion del
mejor centro de referencia nacional para el tratamiento
de estas enfermedades.

Obtuvimos la infraestructura, formamos nuestros
técnicos y fuimos capaces de apoyar a nuestros pacien-
tes definidos como mas riesgosos socialmente y sus fa-
milias en todos los aspectos que impedian que recibieran
la atencidon mas adecuada y eficiente.

A consecuencia de ello fue posible reducir la morta-
lidad infantil por cancer a menos de la mitad: de 6,5 a 3,1
por 100.000 menores de 14 afios.

Esta cifra representa la mas alta curacion por cancer
de toda América Latina, y muy comparable a la de los
paises mas desarrollados.

Lo mas notable, y para lo que no tenemos una expli-
cacion, es la tasa de mortalidad femenina del 1,1 por
100.000 que es de las mas bajas del mundo, incluidos los
paises desarrollados

Como fue explicado también, desde 2002 participa-
mos de estudios cooperativos internacionales en la leu-
cemia linfoblastica aguda (LAL) con el objetivo de
mejorar nuestros resultados.

Larevision de los dos tltimos estudios consecutivos
para el tratamiento de la LAL mostrd un aumento impor-
tante de la sobrevida de los pacientes con ese diagnosti-
co, pasando de 65% en el estudio iniciado en 1995 a 80%
en del 2002. Estos resultados son iguales a los obtenidos
por la medicina en paises mas avanzados, pero mas im-
portante aun es que esta sobrevida es igual para todos
nuestros niflos, independientemente de sus problemas
econdmicos, sociales y/o culturales.

En suma, los resultados en términos de sobrevida y
eficacianos llenan de orgullo y resalta el hecho que toda
la poblaciéon ha tenido acceso a la mejor calidad de
tratamientos.

Pero el progreso es constante y debemos seguir reco-
nociendo las dificultades para acompasar ese progreso.

Nuestro pais ha tenido cambios sustanciales en el
sistema de salud, muchos beneficiosos y otros no tanto.

En el area de la oncologia pediatrica, con eventos ra-
ros y mucha especializacion, donde los equipos centrali-
zados brindan las mejores oportunidades de curacion y
donde existe una organizacion nacional de apoyo a los
niflos mas necesitados, la reforma del sistema de salud
pone en peligro todos los logros obtenidos.

Muchos nifios provenientes de la franja de poblacion
mas necesitada ya no se asisten en el Servicio de Onco-
logia del CHPR, sino que se han distribuido (se han des-
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centralizado) en la multiplicidad de proveedores de sa-
lud. La mayoria de ellos carecen de toda la infraestructu-
ra técnica, humanay solidaria que fue creada en el ambi-
to publico destinada especialmente a ese sector.

Es menester a la brevedad buscar la forma o meca-
nismos que permitan reinsertar estos nifos en el Centro
de referencia nacional que ha demostrado que funciona
bien y donde la sociedad ha hecho una inversion
importante.

El progreso también obliga a la incorporacion en tiem-
po de aquellos farmacos o medicamentos que se utilizan en
el mundo desarrollado. Para participar en esos estudios in-
ternacionales que hemos hecho referencia es necesario dis-
poner, como es imaginable, de los medicamentos que han
demostrado mayor eficiencia o menor toxicidad.

Farmacos aprobados con celeridad por EE.UU.
(Food and Drug Administration) y la Comision Euro-
pea, en Uruguay tienen exigencias y demoras burocrati-
cas, que ademas de ser de dificil interpretacion, generan
situaciones de impotencia innecesarias e influiran
negativamente en los resultados futuros.

También es necesaria una inversion en el area de la
radioterapia, ya que el CHPR no dispone de muchas de
las técnicas radiantes que son no s6lo importantes por su
eficiencia, sino también para reducir los efectos secun-
darios relacionados con esa forma de terapia.

Satisfaccion, orgullo y devolverle a la sociedad todo
lo que la sociedad nos ha dado es el compromiso. Mante-
ner la capacidad de evolucion y detectar a tiempo nues-
tras carencias es nuestra obligaciéon con la misma
sociedad y todos nuestros nifios.
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