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ABSTRACT

During the period 2020-2024, Argentina faced a challenging health and socioeconomic scenario that directly
impacted the approach to pediatric retinoblastoma. Early diagnosis and access to adequate treatments
were affected by the COVID-19 pandemic and by structural inequalities in the health system. This led to
diagnoses at advanced stages, which required more invasive therapies such as enucleation, with significant
functional and emotional consequences for patients. The study analyzed the response of the Argentine
health system, highlighting the role of the Garrahan National Pediatric Hospital as a reference center.
There, chemoreduction was prioritized as initial treatment, complemented in many cases by radiotherapy or
surgery. It was observed that local treatments, such as cryotherapy or brachytherapy, offered good results in
early stages, although their availability was limited. The aesthetic and functional effect of therapies such as
external radiotherapy was also identified, in contrast to more conservative methods. It was concluded that
the quality of treatment depended to a large extent on access to specialized centers, the socioeconomic
level of the patients and the existence of interdisciplinary teams. Although there were legislative advances,
such as the Oncopediatrics Act, challenges persisted in its implementation and in territorial equity. The study
highlighted the need to strengthen local research, decentralize care and guarantee psychosocial support,
in order to improve clinical outcomes and the quality of life of patients with retinoblastoma in the country.
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RESUMEN

Durante el periodo 2020-2024, Argentina enfrentd un escenario sanitario y socioeconomico desafiante que
impacto directamente en el abordaje del retinoblastoma pediatrico. El diagnostico precoz y el acceso a
tratamientos adecuados se vieron afectados por la pandemia de COVID-19y por las desigualdades estructurales
del sistema de salud. Esto derivo en diagnosticos en estadios avanzados, que requirieron terapias mas
invasivas como la enucleacion, con importantes consecuencias funcionales y emocionales para los pacientes.
El estudio analizo la respuesta del sistema de salud argentino, destacando el rol del Hospital Nacional de
Pediatria Garrahan como centro de referencia. Alli se priorizé la quimioreducciéon como tratamiento inicial,
complementado en muchos casos por radioterapia o cirugia. Se observé que los tratamientos locales, como la
crioterapia o la braquiterapia, ofrecieron buenos resultados en estadios tempranos, aunque su disponibilidad
fue limitada. También se identifico el efecto estético y funcional de terapias como la radioterapia externa,
en contraste con métodos mas conservadores. Se concluyd que la calidad del tratamiento dependié en gran
medida del acceso a centros especializados, el nivel socioeconomico de los pacientes y la existencia de
equipos interdisciplinarios. Aunque hubo avances legislativos, como la Ley de Oncopediatria, persistieron
desafios en su implementacion y en la equidad territorial. El estudio remarco la necesidad de fortalecer
la investigacion local, descentralizar la atencion y garantizar el acompanamiento psicosocial, con el fin de
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mejorar los resultados clinicos y la calidad de vida de los pacientes con retinoblastoma en el pais.
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ANTECEDENTES

Durante el periodo comprendido entre 2020 y 2024, Argentina atravesé un escenario socioeconomico y
sanitario sumamente complejo que tuvo un impacto directo en el abordaje de enfermedades como el
retinoblastoma. En este contexto, se evidencio como las desigualdades estructurales del sistema de salud
condicionaron tanto el acceso al diagnostico precoz como la disponibilidad y continuidad de tratamientos
especializados. La pandemia por COVID-19 profundizé alin mas estas barreras, ya que muchos servicios médicos
no urgentes fueron suspendidos o reorientados a la atencion exclusiva de casos infecciosos, lo que implico
retrasos diagnosticos significativos en enfermedades oncoldgicas pediatricas. En el caso del retinoblastoma,
este retraso se tradujo en diagnosticos en estadios mas avanzados, que requirieron tratamientos mas invasivos
como la enucleacion, con un impacto funcional, emocional y estético considerable para los pacientes y sus
familias.®

En Argentina, los centros de referencia como el Hospital Nacional de Pediatria Juan P. Garrahan desempefiaron
un papel clave en el manejo integral del retinoblastoma. Este hospital, con décadas de experiencia en oncologia
pediatrica, fue uno de los pocos lugares del pais con capacidad para ofrecer tratamientos combinados de
quimioterapia sistémica, terapias focales y cirugia especializada. Sin embargo, la centralizacion de la atencion
en unos pocos centros urbanos representd un desafio importante para las familias del interior del pais, que
debieron afrontar traslados largos y costosos, con escaso acompafamiento institucional. En muchos casos, esto
gener6 abandono del tratamiento, demoras en los controles periddicos y deterioro en el seguimiento integral
de los pacientes.??

Durante los afios analizados, se observo también un aumento en la visibilizacion de las enfermedades
raras y los canceres pediatricos en la agenda publica, promovido en parte por organizaciones de la sociedad
civil y asociaciones de pacientes. Sin embargo, esta visibilizacién no siempre se tradujo en politicas pUblicas
sostenidas ni en financiamiento adecuado. Si bien se avanzdé en la reglamentacion de leyes como la Ley Nacional
de Oncopediatria (Ley N.° 27.674, sancionada en 2022), su implementacion plena aln enfrenta dificultades
vinculadas a la asignacion presupuestaria, la capacitacion de profesionales y la equidad territorial. Esta ley,
entre otros puntos, establece la cobertura integral y gratuita de todos los tratamientos oncoldgicos pediatricos,
licencias laborales especiales para los cuidadores y acompanamiento psicosocial, lo cual resulta fundamental
en enfermedades de alta complejidad como el retinoblastoma.“>

En este marco, el estudio presentado se volvid especialmente relevante, al demostrar mediante evidencia
recopilada en centros nacionales e internacionales, que la eleccion del tratamiento del retinoblastoma debe
estar guiada por el estadio de la enfermedad, las condiciones anatomicas del tumor y la disponibilidad de
recursos terapéuticos. En la muestra del Hospital Garrahan, por ejemplo, se observo que la quimioreduccion
inicial fue la estrategia mas utilizada en estadios tempranos, aunque muchos casos requirieron consolidacion
con radioterapia o cirugia. Esto se relaciond directamente con las tasas de preservacion del globo ocular y
la agudeza visual posterior. Asimismo, los tratamientos locales como el laser y la crioterapia, aunque menos
utilizados, mostraron resultados alentadores en la preservacion funcional del ojo cuando se aplicaron de
manera temprana. ©¢?

El analisis también resalto el impacto de las terapias aplicadas sobre las secuelas cosméticas y funcionales. En
los casos donde se utilizo radioterapia externa, se reportaron con frecuencia alteraciones en la cavidad orbitaria
que dificultaron la adaptacion de protesis oculares, lo que no solo afectd estéticamente a los pacientes, sino
gue también tuvo repercusiones emocionales. En contraposicion, la braquiterapia y la termoterapia transpupilar
se asociaron con mejores resultados visuales y menores secuelas estéticas, representando una alternativa
terapéutica de creciente interés, aunque su disponibilidad en Argentina aln es limitada y concentrada en
centros de alta complejidad.®?

Desde un enfoque mas amplio, los datos comparativos con otros paises permitieron visibilizar que el nivel
socioeconomico de las naciones influye significativamente en la sobrevida de los pacientes con retinoblastoma.
Mientras que en paises de altos ingresos, como los de Europa o Norteamérica, las tasas de mortalidad por
metastasis no superaron el 5 %, en regiones con menos recursos —como algunas zonas de Asia o Africa— este
porcentaje lleg6 hasta el 70 %. En este sentido, Argentina se encuentra en una situacion intermedia. Si bien
cuenta con profesionales altamente capacitados y centros de referencia reconocidos a nivel internacional,
la desigualdad en el acceso a servicios de salud y las limitaciones presupuestarias siguen siendo obstaculos
importantes para garantizar una atencion oportuna y de calidad en todo el territorio."?

En lo que respecta al abordaje psicosocial, también se destaco que los pacientes pediatricos con
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retinoblastoma, especialmente aquellos sometidos a tratamientos agresivos como la enucleacion, requieren un
acompanamiento integral que contemple tanto la rehabilitacion visual como el apoyo psicoldgico. Durante los
anos 2020-2024, algunos hospitales publicos del pais comenzaron a incorporar equipos interdisciplinarios en el
tratamiento del cancer infantil, lo cual represent6 un avance significativo. No obstante, esta practica aln no se
encuentra sistematizada ni garantizada en todos los niveles del sistema de salud, lo que evidencia la necesidad
de continuar fortaleciendo los dispositivos de contencion emocional y orientacion familiar, especialmente en
contextos de vulnerabilidad socioeconémica.

Otro de los aspectos que emergio con fuerza durante este periodo fue la necesidad de ampliar la investigacion
local en oncologia pediatrica, y en particular sobre el retinoblastoma. Gran parte de la evidencia que se utiliza
en los protocolos actuales proviene de paises con contextos sanitarios y epidemiologicos diferentes, lo que
limita su aplicabilidad directa en la realidad argentina. Por eso, fomentar estudios multicéntricos nacionales,
mejorar los registros estadisticos y promover la colaboracion entre instituciones de salud y universidades se
volvio una prioridad estratégica. En este sentido, el presente trabajo, al incorporar datos tanto de centros
argentinos como internacionales, aporté una vision comparativa valiosa que puede servir de base para el
desarrollo de futuras guias clinicas adaptadas al pais.

A modo de cierre, puede afirmarse que el abordaje del retinoblastoma en Argentina entre 2020 y 2024
estuvo condicionado por multiples factores estructurales, institucionales y sociales. A pesar de los avances
registrados en la legislacion, en la calidad profesional de los equipos médicos y en el acceso a tratamientos
mas personalizados, persisten importantes desafios. La descentralizacion de la atencion, la equidad en el
acceso a terapias avanzadas, la capacitacion continua del personal de salud, el acompafamiento psicosocial y
la investigacion nacional siguen siendo metas pendientes. El compromiso con estas acciones sera determinante
para mejorar el pronostico y la calidad de vida de los nifios y nifias con retinoblastoma en Argentina, garantizando
su derecho a una atencion integral, oportuna y digna en todo el territorio nacional.
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