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Resumen

En Argentina, las Cardiopatias Congénitas son una de las principales causas de
muerte en el primer afio de vida; al afio nacen 7 mil nifios/as con esta anomalia,
por lo que se convierte en un problema de salud ptiblica que ha impuesto singulares
desafios. Este trabajo reconstruye y analiza la estructura y dindmica de la Red de Car-
diopatias Congénitas en Argentina entre 2008 y 2015. La sistematizacion y el proce-
samiento de la informaci6n se logré mediante la triangulacion de fuentes secundarias
(informes de gestion, entrevistas, documentos y normativas); mientras que el analisis
se alcanzd a través de la aplicaciéon de un instrumento metodolégico. La reconstruc-
cion revel6 una experiencia de cooperacion y coordinacion interinstitucional, que
permitié -entre 2003 y 2012- duplicar las cirugias (de 930 a 1.832); disminuir la lista
de espera en un 84%; intervenir-entre 2003 y 2015- a mas de 7.500 nifios/as sin obra
social y reducir la tasa de mortalidad infantil de 16,5 a 9,7.

Palabras Claves: Red de Cardiopatias Congénitas - Cooperacion - Coordinacion
interinstitucional
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Abstract

In Argentina, Congenital Heart Disease is one of the main causes of death in
the first year of life; a year, 7 thousand children are born with this anomaly, so it
becomes a public health problem that has imposed unique challenges. This work
reconstructs and analyzes the structure and dynamics of the Network of Congen-
ital Heart Disease in Argentina between 2008 and 2015. The systematization and
processing of information was achieved through the triangulation of secondary
sources (management reports, interviews, documents and regulations); while the
analysis was achieved through the application of a methodological instrument. The
reconstruction revealed an experience of cooperation and inter-institutional coor-
dination, which allowed -between 2003 and 2012- duplicating the surgeries (from
930 to 1,832); decreasing the waiting list by 84%; intervening -between 2003 and
2015- to more than 7,500 children without social work and reducing the infant mor-
tality rate from 16.5to0 9.7.

Key Words: Network of Congenital Heart Diseases - Cooperation - Interinsti-
tutional coordination.
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Introduccion

Los procesos de reformas que sucedieron en
América Latina desde comienzos del siglo XXI
-orientados a fortalecer los sistemas de salud- ge-
neraron cambios significativos en la region'. Lle-
varon a enfrentar complejos desafios para batallar
la desigualdad heredada de las transformaciones
estructurales bajo la 16gica neoliberal de fines del
siglo anterior.

En este marco, las propuestas de los organis-
mos multilaterales (OMS/OPS)?> se orientaron
hacia la transformacion y el fortalecimiento de
los sistemas de salud. Bajo esos lineamientos, se
planteaba el desarrollo de modelos basados en la
APS, los que permitirian ampliar el acceso equita-
tivo a los servicios de salud (OPS, 2008). En esa
linea, se promovia la conformacion de redes inte-
gradas, como estrategias que permitieran contra-
rrestar la fragmentacién de los sistemas.

En la region, las redes de salud surgen como
una forma de integracién que posibilita la gestién
y entrega de servicios (Lopez Puig et al, 2009), a
la vez que permite lograr mejoras en el alcance
y la calidad de las intervenciones (Crojethovic y
Ariovich, 2015).

La Red de Cardiopatias Congénitas (RCC) en
Argentina cobra relevancia dado que las cardio-
patias congénitas (CC) son la principal causa de
muerte en el primer ano de vidas. Al afio, nacen
unos 7 mil nifios/as con esta anomalia, convir-
tiéndose en un grave problema de la salud pt-
blica argentina y un tema de intervencion rele-
vante en ese campo. Ante una problemaética asi,
se imponen multiples desafios de gestion (Fleury,
2002), acrecentados por el elevado grado de frag-
mentacién que presenta el sector salud argentino
(Tobar, 2006).

Aqui, se intenta mostrar el avance de la RCC
y para ello se examina su desarrollo estructural,

1 Cuando se dice “region” se esta refiriendo a Latinoamérica.

2 Organizacion Mundial de la Salud y Organizacion Pana-
mericana de la Salud.

3 http://www.fundacioncardiologica.org/fca/cardiopa-
tias-congenitas-una-enfermedad-que-afecta-1-de-ca-
da-100-recien-nacidos/
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organizacional y de alcance. La pregunta orienta-
dora de este trabajo es: ése puede dar resoluciéon
a una problemaética como las CC en un sistema
donde la salud de la poblacion se reparte en mal-
tiples instituciones? Asimismo, existen otros in-
terrogantes: ¢se puede alcanzar la universalidad
y la integralidad en un sistema fragmentado? Si
los servicios son prestados por varias institucio-
nes, ¢es posible implementar una politica sanita-
ria basada en la coordinacion y la cooperaciéon?,
¢cdmo se consigue? La intervencion publica sobre
un problema como las CC, ése puede sostener en
el largo plazo?, équiénes acuerdan en la interven-
cién?, écomo se realizan los acuerdos?

Es pertinente aclarar que, si bien el foco de
anélisis de este trabajo est4 puesto en la recons-
truccion de una politica sanitaria, la mirada
analitica estq sustentada principalmente en un
concepto central en la arquitectura del sistema de
salud argentino: la fragmentacion.

En esta trama de contexto, el trabajo recons-
truye y analiza (en su estado normativo) en un
nivel macro, la estructura y dinamica de la RCC
en Argentina entre 2008 y 2015. Para alcanzar el
proposito se elabor6 una propuesta teérica-meto-
dolobgica que permitio: a) reconstruir la estructura
y el alcance de la red, considerando los origenes
y las politicas que la alimentan; y b) analizar la
organizacién de la red, contemplando los actores
y las relaciones institucionales que la componen.

Este trabajo se abord6é desde un enfoque cua-
litativo y estd comprendido en varios ejes que
organizan su lectura. Por un lado, se trabajaron
algunas caracteristicas que se le atribuyen al con-
cepto de fragmentacion, y por otro lado, se buscod
alcanzar una revision detallada y sistemética de
las redes a nivel teérico. Primero se compil6 la
informaciéon obtenida de fuentes bibliograficas y
luego se armaron varios corpus tebricos-concep-
tuales. Los mismos permitieron la aproximacion a
las redes por bloque tematico para indagar sobre:
a) la nocion de redes sociales; b) las redes de poli-
ticas -poniendo foco en las redes organizativas-; y
¢) las redes de servicios de salud.

Luego, a nivel empirico se sistematizo la teoria
sustantiva, por lo que se consultaron documentos,
normativas e informes de organismos oficiales


http://www.fundacioncardiologica.org/fca/cardiopatias-congenitas-una-enfermedad-que-afecta-1-de-cada-100-recien-nacidos/
http://www.fundacioncardiologica.org/fca/cardiopatias-congenitas-una-enfermedad-que-afecta-1-de-cada-100-recien-nacidos/
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nacionales e internacionales (MSAL, OMS, OPS).
Se reconoce a las CC como un problema sanita-
rio y para presentar antecedentes en la region se
paso revista por algunos paises que prestaban in-
formacion pertinente con la intencién de conocer
el tratamiento o resolucién que se le ha dado a la
problemaética en cuestion.

El caso argentino se trabaj6 a partir de fuen-
tes secundarias: cuestionarios y entrevistas a ac-
tores clavet, informes de gestion, investigaciones
académicas, normativas, programas nacionales y
provinciales, datos estadisticos y paginas oficiales
(MSAL, INDEX, SIISA, DEIS, RENAG, etc).

La sistematizacion y el procesamiento de la
informacion se alcanzaron mediante un analisis
de la documentacion en la que se triangularon los
datos comprometidos; mientras que la recons-
trucci6n del circuito de la red se logré mediante la
aplicacion de un instrumento metodolégico. Para
ello, se recuperd el instrumento de anélisis dise-
fiado por Crojethovic y Ariovich (2015), a partir
del cual se confeccioné una matriz de sistema-
tizacion de datos (Ver Tabla N°1) en la que se
contemplaron tres dimensiones: la estructura, el
alcance en el territorio y la organizacion.

La dimensi6n estructural dio cuenta de la na-
turaleza de la red y permitié reparar en: los pres-
tadores de servicios (cantidad, nombre y jurisdic-
cion); el tipo de institucién (publica, privada o
aseguradora); el tipo de efector (centro de salud,
hospital o clinica privada); las acreditaciones re-
queridas; y el nivel de complejidad que atraviesa
la red. Ademaés, dejo reconocer la articulacion con
otros programas.

La dimensién de alcance suministré la escala
territorial de la red, en términos de articulaciéon
con territorios locales (municipios) o regionales y
permiti6 precisar la poblacién bajo programa y la
cobertura brindada (prestaciones y servicios).

La dimension organizacional proporcion6 in-
formacioén sobre infraestructura y recursos (fisi-
cos, humanos y tecnolégicos). Ademas, dio cuenta
de los mecanismos de coordinacién, formaliza-

4 Los cuestionarios y entrevistas fueron realizados a direc-
tivos y profesionales de la salud de distintas Regiones Sani-
tarias por el Grupo de Disefio y Gestion de Politicas de Salud
del Area de Politica Social (ICO-UNGS), en el afio 2015.
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cién de las normas y vinculos institucionales. A
la vez, dejo conocer las pautas y/o protocolos en
cuanto al recorrido y registro de los pacientes.
Vale reiterar que la matriz de datos posibilito el
analisis de la Red Nacional de Cardiopatias Con-
génitas en Argentina desde su estado normativo.

Definiciones y
componentes basicos

Sobre la nocion de
fragmentacion de los
servicios de salud

La fragmentacién remite a la ausencia de
principios y criterios integradores, es decir que
un sistema fragmentado es lo opuesto a un siste-
ma integrado (Tobar, Olaviaga y Solano, 2012).
Segun los organismos internacionales de salud,
la fragmentacion es “la coexistencia de muchas
unidades o entidades no integradas en la red de
servicios de salud” (OPS, 2007: 319).

Esta condicién es una de las restricciones sa-
nitarias que atraviesa los niveles de atencion y se
refleja, entre otras cosas, en el débil desempeifio
de los servicios, en las dificultades de acceso alos
mismos y en la baja satisfaccion de los pacientes
(OPS, 2010). Se la puede identificar, en el des-
empeno del sistema, como una falta de coordi-
nacidén entre los niveles de atencién y, entre los
usuarios, en el acceso diferencial a los servicios
(Di Virgilio, 20009).

Entre los distintos factores que originan la
fragmentacion se pueden destacar: a) la segmen-
tacion del sistema de salud; b) la descentraliza-
cion de los servicios; ¢) el predominio de progra-
mas focalizados; d) los problemas de cantidad,
calidad y distribucién de recursos; €) el modelo
de atencion centrado en la enfermedad; f) la de-
bilidad de la rectoria; y g) las culturas organiza-
cionales opuestas a la integracion (OPS, 2008).
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En la misma linea, se puede vincular a una
gran condicionante de la fragmentacion: la seg-
mentacion, la cual se interpreta como “la coexis-
tencia de subsistemas con distintas modalidades
de financiamiento, afiliacién y provision, cada
uno especializado en diferentes estratos de pobla-
cion de acuerdo a su insercion laboral, nivel de in-
greso, capacidad de pago y posicion social” (OPS,
2010:72).

Otra causa que puede fragmentar los niveles
de atencion es la descentralizacion, ya que cuando
la transferencia de roles/funciones no se realiza
apropiadamente, da lugar al desarrollo de capa-
cidades -de gestion, técnica, administrativa y/o
financiera- insuficientes. Asimismo, la implemen-
tacion de programas verticales también habilita la
fragmentacion debido al abordaje no integral de
las causas de la enfermedad, el desperdicio de es-
fuerzos y recursos y la desatencion de grupos po-
blacionales (OPS, 2008).

Ademés, abonan a la no integracion de los ser-
vicios: los modelos que no incluyen la promocién y
la prevencion; los programas de corto plazo que no
alcanzan la comunicacién y cooperacion entre uni-
dades; y un débil ejercicio de la capacidad rectora
de la autoridad sanitaria que licencie la prestacion
de servicios de forma desordenada (OPS, 2008).

Vale mencionar que a fines de los noventa al-
gunas de estas cuestiones ya eran sefialadas por
algunos gestores®. Se hacia hincapié en los prin-
cipales problemas que afectaban a los sistemas de
salud: a) la descoordinacién entre los niveles de
atencién (tanto en la referencia como contra-re-
ferencia); b) la discrepancia entre la capacidad re-
solutiva real -de los niveles de atencién- y la asig-
nada; c) las largas listas de espera; y d) los escasos
recursos y la sub-ejecuciéon presupuestaria, entre
otros (OPS, 2008).

A partir de estos planteos, desde la OMS/OPS
se comenzo a pensar en una modalidad cuya con-
figuracion permita organizar y articular los servi-
cios y recursos de salud: las redes integradas (Di
Virgilio, 2009).

Por lo visto hasta aqui, se puede sostener que
la fragmentacién y la segmentacion de los siste-

5 En la reunién de gestores de servicios de salud de paises
centroamericanos, realizada en Costa Rica en agosto de 1997.
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mas de salud se manifiestan en la coexistencia
de varias entidades. En la Argentina se pueden
distinguir tres subsistemas de salud (publico,
seguridad social y privado), éstos funcionan des-
articuladamente y adhieren a distintas formas de
financiamiento, provisiéon de servicios y afiliacion
(Acuna, 2002).

Por ultimo, se puede decir que la fragmen-
tacion en los sistemas de salud es un atributo
que genera barreras en la cobertura y el acceso
a los servicios (OPS, 2007), por lo tanto, tam-
bién consolida y aumenta la inequidad en el ac-
ceso a dichos servicios entre los distintos grupos
poblacionales.

Conceptualizando
las Redes de Salud

La nocién de red remite a un agrupamiento de
nodos, puntos o actores, que se ligan o conectan
a otros nodos, por medio de lineas, relaciones o
vinculos (Hanneman, 2001). Una red puede ver-
se como un sistema dinamico y abierto en sus
limites, ya que puede expandirse de manera ili-
mitada (Castells, 1999; Dabas, 1999).

Desde las Ciencias Sociales, las redes de poli-
ticas reciben un trato conceptual que puede vin-
cularse a dos grandes tradiciones teéricas: una
europea y otra norteamericana. Para la primera,
la nocién de redes se asocia a dos perspectivas:
el modelo de gobernabilidad, que compromete
a los niveles global y local (Rhodhes, 1986); y el
modelo estratégico de gestion de politicas, que
hace hincapié en el entramado de las relaciones
entre organizaciones y actores (Mandell, 1990).
La segunda tradicién se enmarca dentro de la
teoria interorganizacional, con una mirada mas
sociolbgica, se enfoca en las relaciones entre las
organizaciones y repara en sus interdependencias
y estrategias (Klijn, 1998). Mas alla de sus dife-
rencias, ambas corrientes coinciden en que las
redes de politicas publicas presentan: a) diversi-
dad de actores con estrategias y metas propias,
pero con intereses comunes en referencia a una
politica; b) vinculos complejos de interdependen-
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cia entre esos actores; y c¢) desarrollo de patrones
de relacion de naturaleza mas o menos duradera
(Crojethovic y Ariovich, 2015).

Las redes de politicas suponen un tipo de mo-
delo organizativo multinstitucional con canales
por los que se interconectan los nodos y por don-
de circula la informacién que se maneja y las de-
cisiones que se toman (Hintze, 2007). Permiten la
vinculacion e interaccién entre los actores, los que
alcanzan una articulacién productiva, siempre
que se compartan los cddigos, valores u objetivos
(Castells, 1999). En ese conjunto de relaciones
relativamente estables, de naturaleza interdepen-
diente (Borzel, 1997), también se registran desa-
fios de establecer modalidades de gerencia (Fleu-
ry, 2002). De modo, que las redes se tornan en
estrategias de respuesta relativamente estables,
tomando forma en torno de los problemas y/o de
los programas (Klijn, 1998). Un ejemplo: las re-
des locales (expresadas en el ambito de las politi-
cas sociales), donde la gesti6n sostiene un vinculo
estrecho con el territorio y con una poblacién de-
finida (Fleury, 2002).

Por otra parte, la nocién de redes de servicios
ingresa al campo de la salud recién a fines del siglo
XX con el objetivo, entre otros temas, de contra-
rrestar la fragmentacion de los sistemas de aten-
cion (Shortell et al, 1993). En la misma linea, los
organismos multilaterales, a principios del siglo
XXI incorporan el concepto de Redes Integradas
de Servicios de Salud (RISS) con el propoésito de
brindar un continuo de servicios preventivos y cu-
rativos, en los distintos niveles y de acuerdo a las
necesidades de las personas (OMS, 2008)°. Lue-
go, los mismos organismos presentarian la pro-
puesta sobre Sistemas Integrados de Servicios de
Salud (SISS) otorgando un papel central a la APS
e incorporando requerimientos como gobernan-
za, financiamiento y mecanismos de pago (Croje-
thovicy Ariovich, 2015). Estas propuestas se dan
en el campo de las politicas ptiblicas y en el marco
del debate de la cobertura universal (OPS, 2008).

Dentro del &mbito local, la tematica de redes
en salud recibi6 debida atencién y analisis criti-

6 Organizacion Mundial de la Salud (2008). Servicios de
salud integrados: ;qué y por qué? Resumen Técnico N° 1.
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co a través del trabajo de distintos autores. Lopez
Puig et. al (2009) hace hincapié en la escasa pro-
babilidad de alcanzar la integraciéon de los servi-
cios de salud, en contextos segmentados. Sostiene
que las redes representan un modo de integracién
que posibilita la gestion y prestacion de servicios
(promocibén, prevencién, diagndstico, curacion,
rehabilitacién y reinsercion social) a lo largo del
tiempo y en los diferentes niveles.

Por otra parte, Mendes (2013) propone a las
Redes de Atencidon en Salud (RAS) como estra-
tegias para superar la fragmentacion del siste-
ma publico brasileno. La propuesta se basa en
articular los territorios sanitarios con la gestion
clinica; es decir, incorporar a los componentes
organizacionales y clinicos/médicos, los determi-
nantes sociales. A la vez, se consideran factores
como: economia de escala; integraciéon horizontal
y vertical; y calidad y acceso a la salud. Otro de los
aspectos es priorizar a la APS como organizadora
de las redes de atencién, en el marco de una ac-
cion coordinada, cooperativa e interdependiente
(Mendes, 2013)

No obstante, las redes se presentan como so-
lucién a los problemas de coordinacion, portan
la complejidad en su funcionamiento al estar
constituidas por un conjunto de organizaciones
(Hintze, 2007). El desarrollo reticular permite
ser alcanzado “en un entorno dinamico y crecien-
temente complejo, donde la coordinacion jerar-
quica tiende a dificultarse, si no a imposibilitarse
[...]” (Borzel, 1997:15). Por lo cual, en un analisis
maés profundo, se advierte que el estudio de las re-
des requiere de la revisién critica de su principal
componente: las organizaciones.

Estas organizaciones son distintas a cualquier
otra, la complejidad que presentan en su estruc-
tura involucra a un conjunto de actores con sabe-
res especificos. Por un lado, estan atravesadas por
distintos tipos de poder (ascendente, descenden-
te, lateral y horizontal) ejercido por sus miembros
(Freidson, 1988). Por otro lado, en los estableci-
mientos de salud, la complejidad se manifiesta en
el saber que portan los participantes (médicos,
profesionales de la salud, enfermeros, técnicos y
administrativos). Este escenario da lugar a auto-
ridades de naturaleza compartida debido a que
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convive el poder profesional-experto con el poder
politico-administrativo (Crojethovic y Ariovich,
2015). En ese marco se generan dinamicas de po-
der y margenes de autonomia diferentes a las de
otros modelos organizacionales con grupos mas
homogéneos (Borzel, 1997).

Son precisamente estas complejas organiza-
ciones las que se articulan estratégicamente en
redes de salud, estableciendo relaciones contrac-
tuales y técnicas y llevando a desafios de gestion
con sus reglas de procedimiento, distribucién de
recursos, generaciéon de consensos y mecanismos
de negociacion y decision (Fleury, 2002; Hint-
ze, 2007). Es importante mencionar que el fun-
cionamiento de las redes se ve condicionado por
los factores del entorno socio-territorial y por el
desarrollo tecnologico. Este tltimo es el que va
a permitir las interacciones virtuales en tiempo
real, sorteando las barreras espaciales y la friccion
de la distancia de los territorios comprometidos
(Crojethovic y Ariovich, 2015).

Partiendo de este constructo teérico se entien-
de que las redes de salud son:

Un continuo coordinado de servicios de promocion
y prevencion, de diagnostico, de tratamiento, de re-
habilitacion y de cuidados paliativos para una po-
blacion y territorios definidos. Con este proposito
las redes articulan estratégicamente y de manera
cooperativa, a través de relaciones contractuales y
técnicas, un conjunto de complejas organizaciones
que albergan particulares dinamicas de control, po-
der y autonomia entre sus actores. (Crojethovic y
Ariovich, 2015:7).

Estas nociones y definiciones conceptuales

permitieron orientar en el proceso de reconstruc-
cion que derivo en el analisis de la RCC.

Las Cardiopatias Con-
génitas en la region
Como se ha mencionado anteriormente, las

cardiopatias congénitas (CC) representan la prin-
cipal causa de muerte en el primer afio de vida de
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las personas’. Son un grupo de enfermedades cuya
caracteristica es una alteracion en la estructura y
funcionamiento del corazén, producida durante el
desarrollo embrionario®. Existen diferentes tipos
de CC, que van desde los casos asintomaticos sim-
ples hasta los mis complejos. Algunas se resuel-
ven sin intervencién quirtirgica pero necesitan
un tratamiento de por vida, mientras que otras
requieren de cirugia en las primeras semanas de
vida®. En el mundo se registran por afo alrede-
dor de 1.300.000 nacimientos con esta condicion
(casi 12/1.000 recién nacidos)™. En Latinoaméri-
cay el Caribe son la segunda causa de muerte en-
tre los neonatales* y las responsables de mas del
10% de la mortalidad infantil (Garrahan, 2015).
En cuanto a la Tasa de Mortalidad Infantil (TMI)
en la region, al afio 2015, es de 18/1.000 nacidos
vivos®?, por lo que se deduce que la TMI x CC es
cercana a 2/1.000 recién nacidos.

Algunos antecedentes
en la region

El sistema de salud puede definirse como “la
suma de todas las organizaciones, instituciones
y recursos, cuyo objetivo principal es mejorar la
salud de la poblacién” (OMS, 2000). Se entiende
que, si bien cada pais ha moldeado su sistema re-
curriendo a diferentes modelos, la mayoria de los
sistemas de salud latinoamericanos comparten
un rasgo en comun: el alto nivel de fragmentacion
(Acuiia, 2002).

7 http://www.fundacioncardiologica.org/fca/cardiopa-
tias-congenitas-una-enfermedad-que-afecta-1-de-ca-
da-100-recien-nacidos/

8 Ibidem

9 http://www.fundaciondelcorazon.com/informacion-pa-
ra-pacientes/enfermedades-cardiovasculares/cardiopa-
tias-congenitas.html

10 http://cardiocongenitas.com.ar/cardiopatias-congenitas.php

11 El periodo neonatal comprende las primeras 4 semanas
de la vida de un bebé

12 https://www.unicef.org/publications/files/Child Mortali-
ty Report 2015 Web 9 Sept 15.pdf
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Con el proposito de indagar acerca del trato o
resoluciéon que se da al problema de las CC, pri-
mero se pasé revista por algunos paises latinoa-
mericanos; y, si bien el objetivo no es analizar los
sistemas de salud, se recopilaron los principales
rasgos de cada uno.

Bolivia tiene un sistema formado por los sub-
sectores publico, seguridad social, privado y me-
dicina tradicional. El ptblico provee y financia
servicios a las personas sin cobertura (35,4%), y a
los beneficiarios del SUMI (9,4 %) y del SAM (4,8
%)'. Completan el sistema la Seguridad Social
(28,4%), el subsector privado (12%) y la medicina
tradicional (10%) brindando servicios a poblacio-
nes rurales (Ledo y Soria, 2011). Una caracteris-
tica del territorio boliviano es que gran parte se
sitla en la altura, lo que duplica la probabilidad
de nacer con cardiopatia si se compara con las re-
giones bajas*4. Aproximadamente 2 de cada 100
nifios/as nacen con CC y anualmente suman unos
2.500%. Pese a los datos no se registré una red
publica especifica para el abordaje de dichas ano-
malias. Si bien el SUMI otorga prestacion gratuita
a mujeres embarazadas y a nifios/as menores de
5 ahos, el diagnostico y el tratamiento de las CC
no se encuentra dentro del catilogo'. Ademas,
son escasos los centros de alta complejidad que
provee el subsector ptblico —ubicados en las ca-
pitales— (Ledo y Soria, 2011) e insuficientes los
equipos médicos que tratan patologias comple-
jas?. De modo que la resolucion de las CC se ve
condicionada por barreras de acceso y disparidad
de recursos.

Brasil se articula a partir del Sistema Unico de
Salud (SUS) brindando cobertura al 75% de la po-
blacion y prestando servicios de manera descentra-
lizada y regionalizada®. El 25% restante correspon-
de al subsector privado, hospitales universitarios

13 SUMI (Seguro Universal Materno Infantil); SAM (Se-
guro de Salud para el Adulto Mayor)

14 http://bo.bkhw.org/

15 http://www.bivica.org/upload/cardiologia-pediatrica.pdf
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y Fuerzas Armadas®. Las CC afectan a 5,5/1.000
nacidos vivos?® y la resolucién se alcanza por los
servicios que brinda el SUS. Si bien la universali-
dad del sistema garantiza el acceso a una cobertura
integral (atenci6n basica hasta la alta complejidad)
en todo el territorio, se perciben amplias desigual-
dades regionales en ofertas y prestaciones (Gio-
vanellaet al, 2012). Finalmente, resulta oportuno
citar el proyecto “Ceara de Coracao”, cuyo desafio
se pone en las agendas gubernamentales para abrir
espacios en los que se comience a definir una red
publica de atencion integral a los portadores de CC
(Valdester et al, 2015).

Chile posee un sistema de salud mixto (combi-
na los subsectores publico y privado). El puablico
esta representado por el Fondo Nacional de Salud
(FONASA), un sistema de reparto que cubre al
72,5%, donde los cotizantes aportan para acceder
al Plan Unico de Salud. El privado (16,3%) est4 in-
tegrado por las Instituciones de Salud Previsional
(ISAPRE). El 12% restante lo completan las mu-
tuales del Instituto de Normalizacion Previsional
y las Fuerzas Armadas y de Orden?'. Entre el 0,8
y el 1% de los nifios/as nacen con CC?2, El trata-
miento en menores de 15 afios se cubre por las
Garantias Explicitas de Salud (GES-AUGE) y esta
supeditado a la cotizacién en Fonasa o Isapre®3.
Entonces, el inconveniente radica en aquella por-
cion de poblacion que no cotiza y no puede hacer
frente al copago, para su atenci6on en un consulto-
rio municipal u hospital ptblico?+. De modo que
dichos sectores s6lo pueden acceder a la atencién
gratuita si portan la ficha de gratuidad, a la que
s6lo se accede si se demuestra que no se dispone
de ningtn ingreso que permita costear el trata-
miento (Olavarria G, 2005)2.

19 http://www.saude.ms.gov.br

20 http://www.insuficienciacardiaca.org/pdf/
v7n4_12/190CCcorreccionEspa.pdf

21 http://www.minsal.cl/

22 https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/
S0716864016300578

16 Ley N°2426 del Ministerio de Salud de Bolivia.

17 http://bo.bkhw.org/

23 http://www.minsal.cl/
24 ibidem

18 http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/para_enten-
der gestao _sus v13.pdf

25 http://www.scielo.cl/scielo.php?script=sci_arttext&pi-
d=S1726-569X2005000100006
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Peri presenta un sistema formado por los
subsectores publico, seguridad social y privado.
El primero ofrece cobertura por medio del Segu-
ro Integral de Salud (SIS) segtin las categorias:
Independiente,
y Gratuito. Las tres primeras cubren el 39,3% y
se sujetan a una cuota mensual para acceder a la

Microempresa, Emprendedor

atencion en el hospital ptblico; mientras que el
SIS Gratuito (31,3 %) subsidia a las personas que
viven bajo condiciones de pobreza o extrema po-
breza y no pueden pagar la cuota®®. El subsistema
contributivo esta integrado por Es Salud (20,7%),
que cubre a trabajadores formales y jubilados?,
y por las sanidades de las Fuerzas de Seguridad
(4,7%)2¢. En tanto, el subsector privado alcanza al
4%. La tasa de incidencia es cercana al 10/1.000
nacidos vivos® y pese a ser alta no se registra un
programa especifico. Lo que si se pudo advertir
son las esporadicas prestaciones ptblicas de alta
complejidad que se llevan a cabo en el pais, en
conjunto con algin equipo extranjeros°.

Cuba cuenta con el Sistema Nacional de Salud
(SNS), brindando cobertura a toda la poblaci6n
(excepto Fuerzas Armadas que posee su propia
red) y garantizando el acceso libre e igualitario a
todos los programas y servicios de salud (Domin-
guez Alonso, et al 2011). Las CC afectan a 4/1.000
nacidos vivos?' y, a diferencia de los paises hasta
aqui presentados, Cuba cuenta con la Red Cardio-
pediatrica Nacional (RCN), la cual da soporte al
Programa Nacional de Atencién al Nifo Cardio-
pata (PNANC) y al Programa Nacional de Pesqui-
sa de Defectos Congénitos??. La misma comenz6 a
gestarse en 198333, ofreciendo desde entonces la
cobertura integral universal en todos los niveles;
en los centros municipales y provinciales, y en el

26 http://www.minsa.gob.pe/

27 http://www.essalud.gob.pe/nuestra-institucion/

28 http://www.minsa.gob.pe/
29 fbidem

30 Ibidem

31 http://www.medigraphic.com/pdfs/medicadelcentro/
mec-2014/mec143y.pdf

32 Este Programa Materno Infantil incluye a su vez, al Pro-
grama de Diagnostico Prenatal de las Cardiopatias Congénitas.

33 http://scielo.sld.cu/pdf/ped/v85n3/ped01313.pdf
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cardio-centro pediatrico William Soler34, hospital
rector/coordinador del PNANCSs,

Por dltimo, la Argentina se presenta de igual
manera que los paises anteriores, como punto de
partida para el posterior analisis de su red de CC.

Argentina tiene un sistema de salud sostenido
sobre una estructura politica federal descentraliza-
da con total autonomia para las provincias. Lo in-
tegran los subsectores publico, privado y seguridad
social. El privado cubre alrededor de un 10%; el pt-
blico presta atencién gratuita a toda persona que lo
necesite, especialmente se atiende a los de meno-
res ingresos, sin seguridad social, ni capacidad de
pago (36%); y el resto accede por su obra socials®.

Por afio, unos 77.000 nifios/as nacen con CC%,
razon por la cual se convierte en un problema de
la salud publica. De ahi, que deba destacarse la
importancia de contar con una politica sanitaria
como el Programa Nacional de Cardiopatias
Congénitas (PNCC), que a través de la Red Nacio-
nal de Cardiopatias Congénitas (RCC) garantiza
la atenci6n integral de todos los nifios/as y ado-
lescentes con diagnostico de CC y sin cobertura
explicita de saluds®.

Finalmente, aqui se ha visto que no es comun en-
contrar en la region una red especifica de atencion alas
CC. Asimismo, se observd que la salud de la poblacion,
en general, se reparte entre los distintos subsectores y
por lo tanto la resolucion de las CC puede abordarse
desde cualquiera de ellos, no obstante las institucio-
nes pertenezcan al tercer nivel o alta complejidads. Si
bien no se pretende calificar si un modelo es mejor que
otro, ni afirmar que la estrategia de una red publica es

34 http://www.academia.edu/8669800/Diagn%C3%B3sti-
co_PrenataldeCardiopat%C3%ADas_Cong%C3%A9nitasy-
suResoluci%C3%B3nenCuba

35 http://www.paho.org/cub/index.php?option=com_doc-
man&view=download&alias=1489-cardiocentro-pediatri-

co-william-soler&category_slug=servicios-medicos-cuba-
nos&ltemid=226

36 Segun datos del Censo 2010 https://www.sac.org.ar/
wp-content/uploads/2018/04/el-sistema-de-salud-argentino.pdf

37 http://www.garrahan.gov.ar/cardiopatias-congenitas/con-
tenidos/cardiopatias-congenitas

38 http://www.msal.gov.ar/congenitas/programa-nacio-
nal-de-cardiopatias-congenitas-pncc

39 Resolucion N°327/2011
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suficiente solucion por si sola a los problemas del sis-
tema, se puede inferir que una estrategia en red puede
aportar al avance interinstitucional en el camino hacia
la integracién (OPS, 2007). De ese modo, saldran be-
neficiados principalmente los sectores a los que se les
dificulta el acceso a los servicios.

La Red Argentina
de Cardiopatias
Congénitas

A partir del ano 2003, y en medio de un con-
texto de crisis, en la Argentina se empezo a tran-
sitar por el camino de las politicas piblicas orien-
tadas a la inclusién social, en el marco del proceso
llamado contra-reforma*°, cuyo rasgo distintivo
se basé en la diferenciacion y contraposicion con
las politicas desarrolladas bajo la hegemonia neo-
liberal (Danani, 2011).

La realidad del pais se reflejaba, entre otras cosas,
en el deterioro de la salud, con una TMI que alcan-
zaba a 16,5 por cada 1.000 nacidos vivos*. En el afio
2007, la TMI por CC en menores de 1 aflo era de 1,077
por mil (800 nino/as)**. En ese marco, result6 opor-
tuna la elaboracion de una norma sanitaria adecua-
da, demandando la intervencion institucionalizada
del Estado, con un rol activo y explicito (Tobar, 2015).

Las Cardiopatias
Congénitas en agenda

Como antecedente se parte del relevamiento
efectuado en el afio 2005 por el Ministerio de Sa-

40 Concepto utilizado por Danani (2011) para caracterizar
al conjunto de politicas mediante las cuales desde 2003, las
gestiones gubernamentales buscaron construir legitimidad,
confrontando explicitamente con las politicas de los ‘90.

41 http://www.msal.gob.ar/images/stories/bes/grafi-
c0s/0000000616¢nt-analisis_mortalidad materno_infantil
argentina-2003-2012.pdf

42 http://www.msal.gob.ar/plan-reduccion-mortalidad/des-
cargas/Resolucion-1807-2010-PlanOperativo-Ministerio-

deSalud.pdf
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lud de la Nacién (MSAL). El mismo revel6 que de
los 700.000 nifios/as que nacian por afo, apro-
ximadamente el 1% padecia alguna CC, y que el
70% de éstos necesitaba resolucion quirtirgica.
Sobre estos ultimos, el 50% demandaba cirugia
de alta complejidad y sobre este grupo, el 25% de-
bia ser operado en edad neonatal. En ese momen-
to, se realizaban entre 2900 y 3000 cirugias al
afio (Res. N° 107/2008), dejando una demanda
insatisfecha del 30%. La situacion se dificultaba
no soélo porque muchos de los nifios/as que re-
querian cirugia pertenecian a provincias poster-
gadas (Chernovesky, 2011), sino que la resoluci6on
de las CC se reducia a s6lo seis centros hospitala-
rios. En consecuencia, se generaba una larga lista
de espera, la que llegaba a dos o tres afios*s.

En ese contexto, este problema de salud pu-
blica entrd en agenda y permiti6 la puesta en
marcha de una politica sanitaria que permitiera
reducir la morbimortalidad infantil. Este proceso
impuso singulares y complejos desafios, los que
se vieron agravados por los altisimos niveles de
fragmentacién del sector -entre e intra subsecto-
res- y por la desigual distribucion de recursos en
el territorio (Crojethovic y Ariovich, 2015).

La construccion de una
intervencion publica

El Programa Nacional de Cardiopatias
Congénitas (PNCC) se cre6 segin la Resolucion
Ministerial N° 107/2008, en el ambito de la Di-
reccidon Nacional de Maternidad e Infancia (DI-
NAMI). Sus objetivos principales buscaron: a)
optimizar la capacidad de respuesta (mejorando
el diagnostico y tratamiento oportuno de los ni-
nos/as sin cobertura explicita), y b) disminuir la
lista de espera de las/los pacientes quirdrgicos.
Asi, se expresaba el primer intento formalizado
de atencion de las CC, “garantizdndose el princi-
pio de libre concurrencia e igualdad de oportu-
nidades a nivel nacional” (Res. N° 107/2008: 2).

43 www.msal.gob.ar/sumar/images/stories/pdf/5-anos-im-
plementacion-pncc.pdf
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Teniendo en cuenta que los sistemas de salud
fragmentados tienden a excluir a distintos secto-
res de la sociedad mediante barreras econémi-
cas, institucionales o de acceso geografico#, aqui
se puede ver como desde una politica publica se
pone el esfuerzo para alcanzar la gestion y entrega
de servicios de forma integrada.

El PNCC plante6 dos etapas bien definidas: en
un primer momento, la creaciéon del Plan de Reso-
lucién de Cirugias Cardiovasculares Pedidtricas
en Lista de Espera puso en marcha la nominaliza-
cion* y la clasificacion de los pacientes -segin pa-
tologia y urgencia de cirugia-, alcanzando a 1083
nifios/as. A la vez, se cre6 el Centro Coordinador
de Cardiopatias Congénitas para dicho plan, para
administrar la lista de espera; y en simultineo, se
genero el Registro Nacional de Prestadores (Res.
N° 1722/2008). Primeramente, este tltimo fue
integrado por 11 centros quirargicos, aunque méas
tarde quedaria definitivamente formado por 17 es-
tablecimientos publicos, por lo que cabe mencio-
nar que en los inicios, algunas instituciones pri-
vadas fueron convocadas y de hecho fueron parte
(Res. N° 1300/2008). El propésito era concretar
mancomunadamente los objetivos del programa
(Res. N° 107/2008). Se entiende que este tipo de
intervenciones pretende sortear algunos aspectos
estructurales de las instituciones del Estado que
dificultan el avance en la coordinacién de las poli-
ticas puablicas, como lo es la fragmentacion (Repe-
tto y Fernandez, 2012)

En un segundo momento, se creb el primer
Registro Nacional de Cardiopatias Congénitas,
padron en el que inscribian todas las CC diagnos-
ticadas, de los/las pacientes menores de 15 afos,
de todo el pais. A la vez que se actualizaba la lis-
ta de espera y se fortalecian en infraestructura
y equipamiento los centros de cirugia (Res. N°
107/2008).

44 https://cursospaises.campusvirtualsp.org/file.php/82/

Modulo_1_Fundamentos/Material principal/Organizacion_
Cobertura_y_Dinamicas_Sistemas_Salud-CVFESP.pdf

45 El concepto de “nominalizacion” supera al de “empa-
dronamiento” ya que permite conocer las caracteristicas de la
poblacion objetivo (edad, patologia, riesgo, etc). http:/www.
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Mas tarde, el MSAL sumaba nuevas responsa-
bilidades a partir de los convenios con las juris-
dicciones provinciales y el gobierno auténomo de
la Ciudad de Buenos Aires. El proposito era seguir
implementando el PNCC en nuevos distritos (Res.
N° 1722/2008). Sin embargo, surgieron algunas
cuestiones a la hora de estimular la capacidad
prestacional, ya que se evidenciaron inconvenien-
tes en el equipamiento de los servicios, la nomina-
lizacion y los recursos tecnoldgicos. Esto llevaba a
la falta de resolucion oportuna de las urgencias+
y, en consecuencia, una débil implementacién del
PNCC.

En el afio 2009, la Nacion y las Provincias —en
didlogo— acordaron en el marco del Consejo Fe-
deral de Salud (COFESA) los lineamientos gene-
rales para la incorporaciéon de los modulos (diag-
nostico, transporte y tratamiento quirtrgico) de
CC, al nomenclador del Plan Nacer (PN)+. Este
compromiso no sblo subsano las dificultades que
presentaba la implementaciéon del PNCC, sino que
fortaleci6 el rol del COFESA, quien fue reconocido
como “espacio principal de coordinacién” (PAIS,
2012: 7)48.

En este contexto, dicho plan se convertia en el
financiador del PNCC. Para ello, se incrementaba
la capita que recibia la provincia por cada nifio/a
inscripto en el PN, la que pasaba a ser parte del
Fondo Solidario, desde donde se financiarian las
cirugias®. Asi, se comenz6 a brindar cobertura a
todos los nifios/as nativos menores de seis afios,
con diagnostico de CCy sin obra social. M4s tarde,
en el aflo 2010, la cobertura del PN se ampli6 has-
ta los 18 afios, sin importar el lugar de nacimiento
o de residencia (Res. N° 327/2011).

En este entramado institucional, se ubic6 el
eje financiador-proveedor: el poder central, como
financiador de las intervenciones y el nivel pro-

46 www.msal.gob.ar/sumar/images/stories/pdf/5-anos-im-
plementacion-pncc.pdf

47 Este plan, puesto en marcha en el aflo 2004, fue destina-
do a promover la creacion y el desarrollo de los Seguros de
Salud Materno Infantiles Provinciales

48 https://www.cippec.org/wp-content/uploads/2017/03/1531.pdf

49 http://www.argentina.gob.ar/sites/default/files/evalua-
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vincial como proveedor de recursos (humanos y
materiales) para desarrollar el programa.

En este proceso, se empezaba a definir una
estructura reticular contenida en tres unidades
especificas: un centro de derivaciones, centros de
referencias provinciales y centros tratantes. De
modo tal que el protocolo en su funcionamiento
implicaba que luego de realizado el diagnostico,
en un Hospital de Referencia Provincial, debia ser
comunicado al Centro Coordinador de Derivacio-
nes, quien bajo ciertos criterios (de urgencia, dis-
tancia y capacidad de respuesta) debia ejecutar la
derivacion a un Centro Cardiovascular Tratantes°.

Ahora bien, en cuanto al recorrido formal de
los/las pacientes, se pudo evidenciar que al asistir
al centro de salud debian ser inscriptos en el Plan
Nacer —previa verificacion en el Padrén Unico
Consolidado Operativo— (PUCO)?', para luego en-
viar el informe a la Subsecretaria de Salud Comu-
nitaria (Decreto N° 1140/2004). Asi, se intentaba
llevar a cabo un proceso coordinado y 4gil dentro
de la complejidad organizativa que involucra el
grado de interaccién de interdependencia entre
las partes (OPS, 2007).

En virtud de los avances alcanzados, el MSAL
consideré como pilar fundamental de la politica
sectorial, el apoyo a los Seguros Publicos Provin-
ciales de Salud (Res. N° 1460/2012). En simult4-
neo a estos consensos, en el afio 2012, se ponia en
marcha el Programa SUMAR, como ampliaci6on
del Plan Nacer, extendiendo la cobertura e incor-
porando a nuevos grupos poblacionales (Res N°
1460/2012). Para el afio 2013, el SUMAR se con-
vertia en el financiador del PNCC, garantizando
el acceso a la atencion todos los nifios/as y ado-
lescentes de 0 a 19 afios, sin cobertura explicita de
salud (Res N° 1460/2012), al tiempo se labraban
compromisos de gestion entre los seguros provin-
ciales y los centros (Res. N° 866/1015). Se pue-
de inferir que la articulacion SUMAR-PNCC més

50 www.msal.gob.ar/sumar/images/stories/pdf/5-anos-im-
plementacion-pncc.pdf

51 Registra a las personas que tienen obra social; retine a los
beneficiarios de padrones de las Obras Sociales Provinciales,
el padron de Incluir Salud (Ex Profe) y el padron de todas las
Obras Sociales Nacionales aportado por la Superintendencia
de Servicios de Salud (SSS). https://sisa.msal.gov.ar/sisa/sisa-
doc/docs/0204/puco _intro.jsp
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los consensos interinstitucionales dieron lugar al
desarrollo de la primera Red Federal Ptblica de
Alta Complejidad>®.

Hasta aqui se pudo vislumbrar que el Estado
nacional, gradualmente, fue cobrando mayor re-
levancia, debido al protagonismo alcanzado por
el MSAL “en la arena de los servicios” (Chiara,
2016:69), a la vez que recuperaba -de a poco-la
funciéon de rectoria, generando capacidad instala-
da y mayor institucionalidad (OMS, 2008).

La potencialidad de una
experiencia en red

La Red Nacional de Cardiopatias Congénitas
(RCC) logro tejerse en todo el territorio nacional y
articular las tres jurisdicciones (nacional, provin-
cial y municipal). Una estrategia federal formada
por 59 nodos, con roles y funciones especificas:
42 Hospitales de Referencia (HR) y 17 Hospitales
Tratantes (HT), incluido el Centro Coordinador de
Derivaciones (CCD). Si bien desde el marco legal
se proponia la articulacién con los otros subsec-
tores, en su conformacién definitiva no presenta
relacién y/o articulacion con el subsector privado
ni con la seguridad social. No obstante, al ser un
sistema abierto y cambiante (Castells, 1999; Da-
bas, 1999), en cierto momento de su expansiéon
sumo a establecimientos privados.

Esta experiencia adquirié significativa rele-
vancia debido a la descentralizacion de la asisten-
cia quirirgica, ya que regionalizé la atenciéon de
las CC, alcanzando asi el desarrollo en una misma
area geografica®. La estratégica disposicion de los
HT en todo el territorio nacional>* supuso que los

52 Se entiende que “Federal” remite a “un sistema de gobier-
no con doble o multiples niveles de gobierno, ejerciendo cada
uno de ellos una autoridad exclusiva sobre las areas politicas
constitucionalmente determinadas, pero en el que solo un nivel
de gobierno central tiene la soberania” http://www.cedet.edu.ar/
Archivos/Bibliotecas Archivos/id30/UNIDAD2/Gibson%20
2004%-20Federalism%20and%20Democracy%20in%20
Latin%20America%20Capitulo%201.pdf

53 http://www.msal.gob.ar/images/stories/bes/grafi-
€0s/0000000176¢nt-n02-regionalizacion.pdf

54 http://www.argentina.gob.ar/sites/default/files/evaluacion de
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nifos/as de cualquier punto del pais ya no ten-
drian que trasladarse a Buenos Aires para ser in-
tervenidos, sino que ahora podrian hacerlo en su
zona de residencia. Por lo tanto, no sélo se sortea-
ban los riesgos de la contrarreferencia, sino que se
evitaba el impacto psicologico de los nifios/asy de
su familia, producto del desarraigoss.

Entre otras particularidades, la especificidad de
la red (trato integral de una patologia definida) fa-
voreci6 la produccion y gestion de informacion es-
pecifica (clinica, epidemiolégica y financiera) y, en
consecuencia, fortaleci6 los registros del Sistema
Integrado de Informacioén Sanitaria Argentino (SI-
ISA). Asimismo, se evidenci6 que esta politica sani-
taria permiti6 que por primera vez se tenga registro
de todos los casos acontecidos en el pais. Por otra
parte, en cuanto a la identificaciéon de la poblaciéon
bajo programa (los nifios/as y adolescentes de 0 a 19
afios, sin obra social), la misma se llevo a cabo -casi
en su totalidad- mediante el padréon del SUMAR,
aunque algunas regiones sanitarias trabajaron con
el Sistema de Informacién Perinatal (SIP) y el Pro-
grama Federal (PROFE)*.

En cuanto al desarrollo de capacidades, se logro
generar un sistema de reportes unificados, una he-
rramienta comin para la denuncia y asignacién de
pacientes que dio lugar al orden y la organizacion®.
En tanto, las derivaciones se vieron potenciadas por
una doble via: la informacioén propia de la deriva-
ci6n y la documentacion de los/las pacientes (datos
personales e historia clinica)®.

La acreditacion de los establecimientos debid
ajustarse a requerimientos de infraestructura, equi-
pamiento y recursos humanos, vinculados al tercer

la_incorporacion_del plan_nacer al programa nacional de car-
diopatias_congenitas

55 http://www.msal.gob.ar/prensa/index.php/noticias-de-la-

semana/1817-en-tres-anos-operaron-gratuitamente-del-cora-
zon-a-casi-6000-chicos-de-todo-el-pais

56 Informacion recogida de los cuestionarios y entrevistas
realizadasa directivos y profesionales de las Regiones Sani-
tarias por el Grupo de Disefio y Gestion de Politicas de Salud
del Area de Politica Social (ICO-UNGS), en el afio 2015.

57 www.msal.gob.ar/sumar/images/stories/pdf/5-anos-im-
plementacion-pncc.pdf

58 https://www.argentina.gob.ar/sites/default/files/evalua-
cion_de la_incorporacion del plan nacer al programa
nacional de cardiopatias congenitas.pdf
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nivel (Res. N° 327/2011), lo cual significaba que se
debia disponer de un quiréfano y una terapia inten-
siva neonatal-pediatrica de alta complejidad y tener
en su haber una cantidad de cirugias por afio (entre
100 y 200). Ademas, se debia contar con ecocar-
di6égrafo Doppler color portatil, frontoluces de fibra
6ptica, monitor multiparamétrico, bomba de circu-
lacion extracorporea, respirador de alta frecuencia,
bombas a jeringa infusora, servocunas, oximetros
de pulso y cardiodesfibriladores (Res.N° 327/2011).

Las exigencias que imponia la red, comprome-
tian a diversos servicios: obstetricia, neonatologia,
pediatria, laboratorio, diagnostico por imagen, he-
modinamica, cardiologia, cirugia de alta compleji-
dad y terapia pediatrica®. Entre las malformacio-
nes, la oximetria de pulso, el ductus y la tetralogia
de Fallot®, se presentaban como las mas frecuentes.

En ese escenario de servicios y patologias se da
la interaccion de los distintos saberes profesionales
(diagnoéstico, cardiblogos, anestesiologos, cirujanos
cardiovasculares pediatricos, terapistas, intensivis-
tas recuperadores, perfusionistas, instrumentado-
res y deméas personas que participan en el reporte,
derivaciones y traslados). Alli es donde se producen
los vinculos, en espacios de cooperacion y coordina-
cion interinstitucional, adhiriendo desde la logica
de redes a “la articulacion de un conjunto, siempre
heterogéneo y siempre conflictivo, de actores or-
ganizacionales diversos en intereses y distintos en
actividades” (Isuani, 2005). Esos espacios confor-
man los nodos, dando lugar a la toma de decisiones
y acuerdos multiples (Hintze, 2007) asociados a la
nominalizacion, los registros especializados y las
historias clinicas digitalizadas.

El avance interinstitucional
de la red en resultados

Como se ha mencionado mas arriba, el 70% de
los niflos/as que nacen con la anomalia en cues-
tién necesitan ser intervenidos, problema que se
agudiza debido a que el 46% de éstos/as no posee

59 www.msal.gob.ar/sumar/images/stories/pdf/5-anos-im-
plementacion-pncc.pdf

60 Ibidem
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obra social (H. Garrahan, 2015). Por lo tanto, es
mas que meritorio sehalar este continuo coordi-
nado de servicios de diagnoéstico y tratamiento
a las CC que hizo posible més de 7500 cirugias.
Cabe destacar que en el afio 2003 se practicaron 930
intervenciones, quedando 1992 nifios/as a la espera de
ser operados; en el 2012 se realizaron 1832 cirugias y
324 integraban la lista de espera® (lograndose una
reduccion del 84%), mientras que para el 2015 ya
no se registraban pacientes en lista de espera en
emergencia (Ver Grafico N©° 1).

Entre otros datos alentadores que revelan la
eficacia de la RCC, se puede recalar que sélo en
el afo 2014 se efectuaron mas de 860 cirugias®
y que entre los ahos 2010 y 2015 se registraron
19.802 diagnosticos oportunos®. Asimismo, en el
2015, el 82% de las/los pacientes fueron operados
en sus respectivas regiones, mientras que sélo el
18% lo hizo fuera de su regién por necesitar algu-
na intervenciéon de mayor complejidad®4.

Segtin informacién suministrada por el RE-
NAC, se registr6 un descenso de los casos re-
portados por CC, el cual se puede apreciar si se
comparan los datos del afio 2012 con el 2015%.
Entre las disminuciones més notables en las dis-
tintas jurisdicciones se destacan: Buenos Aires,
423-105; CABA, 145-59; Mendoza, 97-14; Santa
Fe, 97-28; Coérdoba, 70-33; Tucuman, 61-20; y
Salta, 57-19. Mientras que los descensos casi im-
perceptibles se registran en Misiones, 19-18; Rio
Negro, 8-7; y Catamarca, 6-5; y el Gnico aumento
en Corrientes, 1-4. Por otra parte, las jurisdiccio-
nes con mas casos en el 2015 (exceptuando Bs. As.

61 https://www.argentina.gob.ar/sites/default/files/evalua-
cion_de la_incorporacion_del plan_nacer_al programa_
nacional_de cardiopatias_congenitas.pdf

62 http://www.msal.gob.ar/prensa/index.php?option=-
com_content&view=article&id=2427:salud-realizara-balan-
ce-del-programa-nacional-de-cardiopatias-congenitas&cati-
d=1:noticias2427

63 https://issuu.com/nmbadillo/docs/memoria_de ges-
ti n 2015 - programa

64 http://www.msal.gob.ar/sumar/images/stories/pd-
f/5-anos-implementacion-pncc.pdf

65 Se toma el afio 2012 porque el reporte anterior del RE-
NAC comprende el periodo 2009-2011, y el afio 2015 por el
periodo de andlisis de este trabajo.
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y CABA) se observan en Santa Fe, 28; Coérdoba,
24; Tucuman, 20; Salta, 19; y Misiones, 18 (Ver
Grafico N°2).

Por dltimo, se puede sefialar que segtin la DEIS
(2015) se produjo una disminucion progresiva de
la TMI, ya que se pasé de 16,5/1000 nacidos vi-
vos en el afio 2003, a 9,7 en el 2015 (Ver Grafico
N©1). Y si bien, no se puede inferir de manera di-
recta una relacion causal entre el desempefio de
la RCCy la disminucién de la mortalidad infantil,
si se puede pensar que dicho desempeiio al me-
nos ha contribuido a la reduccién de la TMI.

Conclusiones

En este trabajo se pudo mostrar que las redes
de salud representan una modalidad organiza-
tiva capaz de contrarrestar la fragmentacion de
los sistemas de salud, permitiendo mejoras en el
alcance a las acciones y en el acceso a los servicios
(OPS, 2007).

Se pudo corroborar que pese a las caracteristi-
cas del sistema de salud argentino, donde la salud
de la poblacion se reparte en multiples institucio-
nes, es posible alcanzar la integralidad a través
de una politica sanitaria basada en la coordina-
cién y la cooperacién (Isuani, 2005).

Los resultados de este trabajo posibilitaron
mostrar el avance interinstitucional de la Red
Nacional de Cardiopatias Congénitas (RCC), en
términos de estructura, organizacion y cobertura,
la cual cobro significativa relevancia no sélo por
la problematica que la misma aborda sino por la
extensién y masividad en la cobertura, ademés de
su gratuidad, que opera hacia la universalidad.

Institucionalmente se pudo ver la evolucion
en cuanto al ejercicio y la articulacién del trabajo
coordinado pese a la complejidad que involucra a
las organizaciones (Hintze, 2007, Isuani, 2005).
Las acciones concertadas bajo los mismos objetivos
permitieron desarrollar una politica sanitaria en-
cargada de la derivacién, traslado, tratamiento y
seguimiento de los ninos/as y adolescentes con CC.

Esta experiencia circunscripta en su debido
marco normativo posibilité institucionalizar los
acuerdos en una red especifica, lo que aboné a
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la construccién de vinculos entre establecimien-
tos sanitarios (de distinto orden jurisdiccional)
y actores. Un entramado -de intereses, acuerdos
y relaciones de poder- ligado al desarrollo de las
politicas publicas (Chiara; Di Virgilio, 2009) que
dio lugar a espacios de construccién conjunta
interinstitucional sustentados por diagnosticos,
propuestas, y asistencias técnicas y de gestion.

Dicha estrategia reticular permitié mejorar la
salud y la calidad de vida de un sector de la pobla-
cion e implicdé mayor integralidad en las acciones
explicitas emprendidas desde el Estado (Tobar,
2015). Y como organizadora del sistema ptblico
argentino de atencién de las CC pudo dar respues-
ta en el largo plazo a un grave problema de salud
publica en un sistema fragmentado.

Es loable acentuar la significacion que tiene
esta politica sanitaria si se concibe a la fragmenta-
cion como “la disolucion de las responsabilidades
por los cuidados de la salud, en detrimento del
derecho a la salud de la poblacién” (Tobar, Ola-
viaga y Solano, 2012:2). No obstante, se debe con-
templar que la desigual distribucién poblacional
y la amplia heterogeneidad territorial ocasionan
disimiles oportunidades en el acceso a la atencién
(Crojethovic y Ariovich, 2015).

Finalmente, debe decirse que este trabajo
mostro ala red en su estado normativo; todos los
avances sefialados son en ese sentido. Sin embar-
go, hay que ser consciente de que dicha organiza-
cion en red deberia ser puesta a prueba, y para
ello, sirve repensar en el desafio de analizarla,
relevando el campo donde la misma se despliega.
Asi se podrian cotejar los avances que se vislum-
braron desde la norma y las situaciones que se
presentan en la realidad.
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Tabla N° 1. Matriz de sistematizaciéon de datos

Tipo de instituciones que integran la red
(puablico, privado, seguridad social)

Tipo de efectores (centro de salud, hospital
o clinica privada) y cantidad

Tipo de acreditacién requerida

Caracteristicas de los prestadores

Antigiiedad de la red

Nivel/es de complejidad que involucra el
trabajo de la red.

Programas que articulan con la red

Escala jurisdiccional de la red

Especialidades y servicios involucrados

Cobertura de servicios (promocion, pre-
vencion, diagnostico, tratamiento y reha-
bilitacion)

Area programética: Poblacién destinataria
(grupo de riesgo, seguro médico)

Tematicas y problematicas, mas fre-
cuentes, que cubre la red

Infraestructura y recursos (fisicos, hu-
manos y tecnologicos) de los estableci-
mientos.

Coordinacién: formalismo y vinculos (ac-
tores e instituciones); pautas (recorrido y
registro de pacientes, referencia-contrar-
referencia)

Disefio propio utilizado para el andlisis de la RCC, en base al instrumento de analisis de Crojethovic y Ariovich

(2015)
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Grafico N°1

Fuente: elaboracion propia en base a datos del Ministerio de Salud y la Direccion de
Estadisticas e Informacion de Salud

Grafico N© 2
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