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RESUMEN

El cancer infantil es una problematica en crecimiento, especialmente en los paises en vias de desarrollo
como Bolivia. EI Hospital de Nifio ha sido un referente a nivel nacional en el tratamiento de pacientes
pediatricos con patologia oncohematolédgica desde 1974. A pesar de los recursos limitados para el
diagnostico, tratamiento y manejo de complicaciones en sus inicios, el servicio ha evolucionado, gracias
a la colaboracion de profesionales de salud, voluntarios, autoridades, fundaciones y diversas
organizaciones. Lamentablemente gran parte de esta historia estd en riesgo de perderse. Para
documentarla se realiz6 un estudio cualitativo mediante entrevistas a 25 personas de diversas areas,
recopilando valiosa informacion sobre el desarrollo y los desafios del servicio.
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ABSTRACT

Childhood cancer is a growing problem, especially in developing countries such as Bolivia. The
Children's Hospital has been a national reference in the treatment of pediatric patients with
oncohematological pathology since 1974. Despite the limited resources for diagnosis, treatment and
management of complications in its early days, the service has evolved, thanks to the collaboration of
health professionals, volunteers, authorities, foundations and various organizations. Unfortunately,
much of this history is at risk of being lost. To document it, an exploratory qualitative study was conducted
through interviews with 25 people from various areas, collecting valuable information on the
development and challenges of the service.
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Historia y evolucion del Servicio de Oncohematologia del Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga Uria”: estudio cualitativo

INTRODUCCION

Las enfermedades cronicas estan en aumento a
nivel mundial y el cdncer es una de las mas
desafiantes en términos de diagndstico vy
tratamiento. En Bolivia, la morbilidad vy
mortalidad de los pacientes oncohematologicos se
ven agravadas por diversos factores como el
diagnostico tardio, el acceso limitado a los
servicios de salud, aspectos nutricionales, el uso de
medicina tradicional y los elevados costos de
tratamiento, lo que hace que la incidencia de
patologia oncoldgica sea de 3 a 4 veces més alta
que en paises desarrollados.

El Hospital del Nifio inicié su atencién en 1972
como el unico Hospital de tercer nivel a nivel
Nacional con formacion de pediatras como
especialidad, contando en ese momento con 50
camas, siendo nombrado en el afio 1988 como el
mejor hospital de Bolivia gracias al Dr. Ovidio
Aliaga Uria. Antes de eso los pacientes pediatricos
eran atendidos en un pabellon dentro del Complejo
de clinicas de Miraflores (actualmente es
neurocirugia de adultos).

Desde 2016 que se cuenta con un blogue moderno,
amplio para la atencibn de pacientes
oncohematoldgicos, representando uno de los tres
hospitales a nivel Nacional para este tipo de
atencion en el subsector publico. Actualmente se
realiza trasplante de progenitores
hematopoyéticos, hay equipos multidisciplinarios,
area de quirofano, areas de terapias ambulatorias,
area de aislados, con cobertura en salud de los
pacientes del 92% por parte del Ministerio de
Salud y Deportes (MSyD) a través del Seguro
Universal en Salud (SUS) vigente desde el 2019,
contando también con el apoyo de organizaciones
para la adquisicion de medicamentos a través de
eventos locales como “caminando por la vida”,
pero esta realidad, no siempre fue asi. Existieron y
existe personal de salud y personas ajenas al
hospital, que dieron no sélo un apoyo econémico
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para los pacientes, sino un apoyo profesional,
emocional o espiritual, que no sélo marcaron a las
familias, sino a todas las personas que estuvieron
involucradas, ayudando a que muchos de los
pacientes/familiares logren tener una calidad de
vida o una oportunidad para luchar por ella, dentro
como fuera del hospital.

Este articulo busca rescatar y documentar la
historia del Servicio de Oncohematologia del
Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga Uria”,
reconociendo el esfuerzo de quienes contribuyeron
a su crecimiento y consolidacion.

MATERIAL Y METODOS

Se realizd un estudio cualitativo de tipo revision
historica o narrativa, que examina la evolucién de
un fendmeno a través del tiempo con base en
documentos y testimonios, reconstruye el pasado
para entender su impacto en el presente y futuro.
Los métodos fueron analisis de documentos,
entrevistas y registros oficiales. Se realizd
entrevistas semiestructuradas a profundidad a 25
profesionales de distintas areas relacionadas al
servicio de oncohematologia, realizadas en
consultorios en el hospital o éareas de trabajo,
teniendo una duracion promedio de cada entrevista
de 1hora, registrado en un cuaderno de campo y en
notas electronicas. En caso de que no hubiera la
posibilidad de estar presente, se utilizo la llamada
telefonica para la entrevista o en Ultima instancia
se fue donde se encontraba el entrevistado. Se
aplico una guia de preguntas abiertas. Los datos
fueron analizados mediante un enfoque tematico,
identificando aspectos clave sobre los desafios y
logros del servicio en cada periodo. Se recurrio a
fuentes documentales complementarias,
incluyendo articulos y registros histéricos, para
validar la informacidon obtenida en las entrevistas.
Se incluy6 a personas que hayan tenido mas de 2
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afios en el servicio para su inclusion o que hayan
contribuido de manera relevante para la historia
del servicio, que consintieron participar. Se hizo
un muestreo intencional de 25 personas: 8
médicos, 8 licenciadas de enfermeria y 9
licenciadas relacionadas al apoyo a los pacientes y
la familia del é&rea de oncohematologia;
seleccionados por el hecho que se encontraban
especialmente entre los periodos antes del 2006.
Se recurri6 a  fuentes  documentales
complementarias, incluyendo articulos y registros

RESULTADOS

1. Etapa Inicial (1972-2005): Fundamentos y
Desafios

El servicio de oncohematologia comenzd como
una seccion dentro del &rea de pediatria general, en
el primer piso del hospital, con infraestructura
precaria y recursos minimos (Figura 1). Aungue
habia pocos pacientes siempre esta disponible 1 o

historicos, para validar la informacion obtenida en
las entrevistas.

Se obtuvo el consentimiento informado verbal de
los participantes.

Se recre0 el plano del antiguo servicio en base a
power-point en base a la visita del mismo y
comentarios de como era.

La informacion se dividio en tres etapas: 1° antes
de 2006, entre 2006-2016 y a partir de 2016. Se
subdividio cada etapa en 2 areas: area social y de
salud.

2 camas en el extremo de la sala para realizar los
tratamientos, pero el bajo nimero de casos hacia
que no exista disponibilidad de insumos como
catéteres centrales o0 quimioterapicos. Las
leucemias desde el comienzo fueron los cuadros
méas frecuentes por usar morfologia en sangre
periférica y médula Gsea.
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Figura 1. Imagen esquematica del inicio del servicio de oncohematologia.
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El servicio estaba asentado aproximadamente en
60 m?, con 9 camas (de estas 3 eran cunas), sin
divisiones, en un ambiente comun, donde se
contaba con bafio de pacientes (4 lavamanos y 4
inodoros) con su espacio para ducha.

Las patologias oncoldgicas eran muy poco
diagnosticadas e incluso mal entendidas no solo
por la poblacién, sino por el personal de salud y
autoridades, porque no se contaba con informacién
epidemioldgica bien consolidada, sélo las historias
clinicas.

Las terapias oncohematoldgicas tenian periodos

El primer voluntariado que apoyo al Hospital
desde  1974-2024, incluyendo  pacientes
oncohematoldgicos fue la “asociacion de damas
voluntarias”, que entre las fundadoras estaba y
continlia apoyando la Sra. Geny Mariaca, que se
encargaban  voluntariamente de  costurar,
confeccionar, cocinar, pagar y comprar cualquier
elemento o servicio como frazadas, ropa,
farmacos, examenes de laboratorio que ellas
podian conseguir.

Con los afios se conformaron grupos de apoyo de
mujeres, que con los afios se separaron y formaron
grupos segun nacionalidad, dando paso a las
damas bolivianas, argentinas, suizas y alemanas,
que eran apoyabas por sus propias embajadas,
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prolongados de internacion, porque no se podia
dar de alta por la distancia de procedencia de las
familias que limitaba la accesibilidad, por la falta
de transporte familiar o transporte publico,
debiendo pensarse incluso en la poca accesibilidad
a las terapias de soporte (farmacos, transfusiones,
analgésicos) que requerian 'y no estaban
disponibles en cualquier momento, llegandose a
indicar que el inicio de la quimioterapia no se
iniciaba si no se contaba con el 100% de los
farmacos o insumos, hasta que suceda esto (Figura
2).

Figura 2. Sala de oncohematologia. Se observa como era la sala, el espacio entre camas y la proteccion que se usaba. Foto
de periodico El Diario “Sociedad” de 2004.

permaneciendo las damas voluntarias bolivianas
apoyando a todo el hospital.

La primera colaboradora para oncologia fue la Sra.
llse Horvaid, incorporando una mesa donde se
podia guardar medicamentos bajo llave dentro del
servicio.

Posteriormente alrededor del afio 2000 llegaron
dos colaboradoras de forma independiente, la Lic.
Susana Bedregal que hizo la fundacion “San Luis”
y la Sra. Carola Rioja que hizo la fundacion
“aytidame”. Entre ambas tenian personal que las
colabora repartiéndose la ayuda y entrega de
quimioterapicos, antibioticos, sangre etc. a las
familias.

El servicio conté con un apoyo psicoldgico por
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parte de la Lic. Carmen S&nchez para los pacientes
y familiares.

Por norma del hospital, el paciente y un familiar
debian permanecer internados, debido a que tenian
que acompafar al paciente, no solo para cuidarlo,
sino avisar de cualquier cambio, firmar permisos,
asi como traer los requerimientos solicitados por
los médicos. Aunque el paciente recibia su
comida, los familiares no disponian de este
beneficio, siendo en muchas ocasiones las
enfermeras en traer comida hecha para que ambos.
A este punto, aparentemente la mortalidad era muy
alta, ya sea por un alto abandono a las terapias
(aproximadamente 50%) v el resto por los efectos
de la quimioterapia directa o efectos secundarios
como las infecciones 0 hemorragias que obligaba
a cuidados mas complejos a parte de la carga
emocional para las familias. Otros factores para el
abandono pudieron deberse a internaciones
prolongadas (meses), nivel sociocultural de la
familia, ingresos familiares, espacio en el servicio,
efectos de la quimioterapia, los problemas internos
de las familias etc., donde era Trabajo Social (Lic.
Vargas) que hacia todo lo posible para poder
ayudar a las familias con los gastos de terapias de

soporte, gastos de internacion, gastos de
quimioterapia.
Un aspecto llamativo de las familias o

comunidades era ver a sus hijos o hijas sin cabello,
lo que consideraban como una “maldicién”,
motivo por el cual decidian ya no volver para no
ver a sus hijos en ese estado.

Un aspecto que influyd también en Ia
morbimortalidad fue la confianza que tenian las
familias en la medicina tradicional, ademas que los
familiares tenian la posibilidad de retirarse del
hospital en cualquier momento, pidiendo el “Alta
solicitada” llevandose a sus hijos Yya
diagnosticados 0 con quimioterapia,
condenandolos hacia un destino predefinido por
sus enfermedades de base. Las familias incluso por
sus creencias se negaban a realizar donaciones de
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sangre para ayudar a sus mismos hijos, dejando
dicha responsabilidad directamente al personal de
salud.

En este periodo tampoco existia seguros de salud
0 ayuda de otras instituciones o comunidades por
ser considerado como un tabu el tener esta
enfermedad en las familias y por tanto no acudian
a los establecimientos de salud. Esto hacia que
trabajo social (Lic. Frecia) y los voluntarios o
colaboradores, a pesar de las promociones en
television, radio y reuniones, no podian cubrir
todos los aspectos de las terapias de pacientes de
las ciudades, areas de provincia, asi como de otros
departamentos.

Los familiares debian dormitar sobre un carton en
el piso de la sala, a lado de la cama (o debajo de
ella) para poder estar juntos. Los visitantes y
familiares no tenian nada para evitar las
infecciones (referido a mandiles o gorras) esto
debido a que aun no representaban un gran nimero
para generalizar este manejo.

Las enfermeras, aunque inicialmente tenian a su
cargo 2 servicios, conforme se hacia maés
diagnosticos se hizo norma que una licenciada
atienda sélo pediatria general y sea ella la que
prepare los quimioterapicos, sin embargo, su
atencion no se limitaba sélo a ese aspecto, sino
ellas cocinaban raciones extras para el paciente y
sus familias en dias especiales 0 como parte de las
terapias paliativas. Aunque hubo un area
designada para juguetes de nifios, los pacientes no
podian acceder a ellos por el riesgo de contagio de
infecciones.

Aungue el hospital inici6 su atencion desde 1972,
recién enl1975 llegd el Dr. Eduardo Aranda
Torrelio (1) (Hematologo pediatra) que hizo un
gran cambio al iniciar a centralizar a los pacientes
oncohematol6gicos en pediatria general, que eran
atendidos en diversas salas del hospital hasta ese
momento. También inicid el diagnostico de
patologias hematoldgicas, que hasta ese momento
no habia ningdn nifio con ese diagnostico. Su
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dedicacion hizo que estuviera no solo por las
mafianas sino, también por las noches incluyendo
fines de semana. Inici6 con las charlas a familiares
al momento del diagndstico explicando el
tratamiento como las dificultades venideras. Por
este empefio tuvo bastante colaboracion de
amistades que ayudaban a proveer los
requerimientos de los pacientes, incluso
comprando refrigerador para los medicamentos.
Aunque las transfusiones siempre requirieron
donantes, esta sangre provenia del personal de
salud o militares (ElI Estado Mayor estad a una
cuadra de distancia), voluntariamente o algunas
veces en forma de castigo por sus autoridades,
todo en favor de beneficiar a los pacientes.

Los protocolos de terapias para los pacientes
hematoncoldgicos estaban a cargo del Dr. E.
Aranday la Dra. Juana Centellas (Médico externo
al hospital del Nifio), que hacian las terapias de
patologias hematoldgicas y de Tumores solidos
respectivamente. Posteriormente fue apoyado por
el Dr. Alberto Duran (Pediatra).

Los procedimientos realizados eran punciones
lumbares diagnosticas (PL-Dx), punciones
lumbares medicadas (PL-M) y aspirado de médula
6sea (AMO), que eran realizados en la misma
cama del paciente sin anestésicos o sedantes, la
mayoria de las veces con midazolam o lidocaina
(cuando se disponia de este), debiendo recurrir a
sujetarlos para inmovilizarlos entre varias
personas, dependiendo de su colaboracién y edad
del paciente.

Estas salas no contaban con distribuidores de
oxigeno central, teniendo botellones en caso
necesario. Las PL-M y Dx se realizaban con agujas
hipodérmicas verdes (21G) o agujas de metal que
eran reutilizados (con esterilizacion y afilamiento
correspondiente).

El personal de enfermeria adapt6 una incubadora
de neonatologia y mesa de mayo, para poder
preparar los quimioterapicos, usando barbijo
quirdrgico y un par de dediles en area que se
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delimitaban con biombos. La incubadora fue
modificada para que tuviera un tubo corrugado con
salida al patio, siendo desinfectado rutinariamente
por las enfermeras. Aunque el personal siempre
rotaba, hubo dos enfermeras que desarrollaron
cancer altamente probable por este tipo de
manipulacion, pero sélo quedando como solucion
una rotacion mas corta en esta area. Se implemento
proteccion ocular por las gotas que caian al
personal. A pesar de esto presentaban nauseas,
vomitos incluso sensacion de quemazén en su piel
durante el preparado de quimioterapicos.

De las 9 camas, solo se habilitaban inicialmente
dos para los pacientes de oncohematologia,
utilizdndose camillas en caso de que existiera otro
paciente. Posteriormente representaron el 50% de
los casos en el servicio.

El diagndstico de las neoplasias se realizaba en
base a morfologia y tincion Universal. Los
quimioterapicos practicamente no existian en las
farmacias, debiendo ir directamente a las empresas
importadoras de farmacos para solicitar su
adquisicion. El primer seguro en Bolivia fue el
Seguro Nacional de Maternidad y Nifiez
(disponible entre el 1996-1998), después el Seguro
Basico de Salud (1998-2002), pero ninguno cubria
gastos para oncologia, transfusiones u otros
estudios y cubrian lo minimo para pediatria. En
UCIP (unidad de cuidados intensivos pediatricos)
muchos pacientes eran rechazados por la baja
sobrevida, altos costos de manejo, alta
probabilidad de complicaciones y poco espacio de
recepcion para todo el hospital. Una primera
mejora para el diagndstico en esta etapa vino el
afio 2000 con la implementacion de citometria de
flujo para el diagnostico de leucemias por parte de
la Universidad Mayor de San Andrés-Facultad de
Medicina. Los catéteres venosos centrales se
usaban, pero eran muy escasos, utilizando casi
siempre solo la via periférica para bolos o
infusiones, quimioterapicos o antibioticos.

Las quimioterapias ambulatorias y su valoracion

6
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se realizaban, pero en la misma &rea de internacion
(si habia una cama vacia o en una silla disponible).
Las transfusiones eran poco realizadas por la falta
de donantes de reposicion o la disponibilidad
economica. En esta etapa ya era cuestionado que
tengan que participar los residentes de pediatria en
el cuidado, visto que el é&rea era una
subespecialidad solicitando que no entren a esta
area.

Algo llamativo de esta etapa es que la gran
mayoria de pacientes eran entre las edades de 10 a
14 afios casi exclusivamente.

Al no a contar con bombas de infusion era dificil
poder controlar los tiempos de infusion, debido a
que las enfermeras debian cubrir en todos los
turnos el area de pediatria general como el area de

gastroenterologia (servicio contiguo) durante los
turnos tarde y noche y de fines de semana. En el
caso de las infusiones cuyos equipos de venoclisis
debian protegerse de la luz del sol, se utilizaba
bolsas negras cubriendo el suero y la via.

La Unica posibilidad de limpieza o evitar las
infecciones era el uso de los lavamanos que
estaban en el bafio, asi para preparar las
quimioterapias primero iban al lavado y luego a la
reparacion.

En caso de infecciones se usaba la penicilina y
cloxacilina.

Las transfusiones empezaron a ser tan necesarias
que en algunas ocasiones se aprovechaba para
transfundir a 2 0 3 pacientes con una misma bolsa
(en el mismo dia).

Figura 3. Se observa el festejo de un paciente en la sala después de la 1° remodelacion, festejando su cumpleafios con otros

pacientes.

2. Etapa de Expansién y Consolidacion (2006-
2016): Voluntad y compromiso como raices

Esta etapa estd marcada por la llegada de cuatro
personas con un periodo muy corto de diferencia,
Dra. Riveros (oncdloga pediatra), Dra. Silvia
Véasquez (pediatra) que se ocupO de todos los
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procedimientos invasivos. La Sra. Rita
Quintigliani (voluntaria italiana) vino en 2006
orientada por el Dr. Alberto Giménez, ayudando a
cubrir los costos médicos y de la familia de
determinados pacientes, cuya colaboracién
continua, siendo en estas épocas que la Lic.
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Sanchez paso a colaborar con la fundacion San
Luis. La Lic. Inés Rios (enfermera) se la designd
para permanecer todo el tiempo en la mafiana con
estos pacientes, por la creciente necesidad de tener
un personal méas dedicado a oncologia, aspecto que
hizo que estuviera gran parte del siguiente turno
por ese compromiso, visto que el trabajo
acumulado de internacion y ambulatorio era
amplio.

El 2006, fue el afio donde el servicio de pediatria
general se mudo al tercer piso del Hospital (donde
antes estaba la unidad de tisiologia), dejando la
antigua sala como el nuevo servicio de
oncohematologia, dejando a cargo y como Unico
médico a la Dra. Riveros. En este tiempo llegaron
colaboradores desinteresados como la Sra. Maria
Luis Soria Medina que donaba factor estimulante
de colonias granulociticas para los pacientes
neutropénicos entre otras ayudas. En este punto se
inicio la primera remodelacion con adaptacion de
habitaciones individuales para aislar a los
pacientes neutropénicos (3 habitaciones), con
colaboracion del club de Leones, se subio de 9 a
12 camas y luego a 13 (Figura 3). Al identificar los
puntos mas criticos como la falta de farmacos, el
abandono, la mortalidad, falta de espacio, falta de
recursos, se plantearon grandes cambios, que
lamentablemente las autoridades al no contar con
registros oficiales no podian entender la
importancia de dichas necesidades. Esto obligo a
buscar apoyo en sus contactos personales,
conocidos o incluso desconocidos, realizando
reuniones y charlas mostrando la realidad del
servicio. Se inici0 campafas entre amigos, se
buscaban  donantes no so6lo para los
quimioterapicos o antibidticos sino para poder
implementar mejoras como mandiles de tela para
los padres, implementandose gorros, barbijos y
batas para los familiares y visitantes, se adquirid
televisién, se consiguieron protectores de
soluciones, se cambid colchones, frazadas, se
renovo el refrigerador para el almacenamiento de
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quimioterapicos y antibidticos de amplio espectro,
incluso empezaron a realizar camparias para tener
donantes de sangre y el costo de los analisis para
seguridad de las unidades de sangre donadas (que
muchas veces entregaron en forma de pagarés por
los montos o la urgencia). El personal llego a
conocer tan bien los quimioterapicos que llegé un
momento que capacitaban a los nuevos residentes
para su preparacion y manejo. La Lic. Ines por los
afios que estuvo expuesta, tuvo que dejar el trabajo
a pesar de haber hecho una capacitacion en su area,
pero los efectos se hacian notorios, siendo un
gatillante los problemas con los padres de familia
que exigian al personal de salud, méas de lo que
podian seguir dando, por lo que tuvieron que
volver a las rotaciones de enfermeras. Aunque la
situacion tuvo una mejoria, no bastaba porque
iniciaron a diagnosticarse cada vez mas nifios,
ademas de incrementar la sobrevida y reducirse el
abandono. Por diversas presiones se hicieron
acuerdos para poder disponer de mas
transfusiones, colaborando 'y organizando
campafas de donacién, ademas de iniciar
gestiones para que estas sean incluidas en los
seguros, esto se llevo a cabo con el apoyo de la
Dra. Maria Garcia de Luna Orozco (1) directora
del Hemocentro.

Se inicié una ley para que los padres no puedan
dejar el hospital y abandonar tratamientos (Ley
548 Codigo Nifa, nifio, adolescente, que modifico
la Ley del cédigo del Nifio, Nifia y adolescente, 14
de octubre de 1999) &3, Para reducir el abandono
se dieron incentivos en forma de canastones,
alimentos o insumos para que las familias
continden con sus quimioterapias y tengan un
motivo no sélo para seguir tratamientos, sino
acudir a sus controles o0 internaciones.
Lamentablemente al ser tan escasos y caros los
quimioterapicos hubo personas o familiares que
empezaron a lucrar con este apoyo, debiendo
implementarse controles muy estrictos, como
pedir los frascos vacios o estar obligados a ir
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personalmente a las farmacéuticas a recoger y
pagar estos medicamentos, extendiéndose este
control hacia las organizaciones que empezaron a
ver un lucro, viéndose las autoridades en la
necesidad de apartar a cualquier persona o
fundacion que no tuviera un manejo transparente
sobre las actividades, exigiendo que siempre deba
existir una coordinacion del personal del servicio.
Se inici6 un voluntariado de parte de San Luis que
solo daba una labor social para pacientes y
familias, proveyendo de tiempos de distraccion,
aprendiendo y  ensefiando  durante  sus
internaciones. Incrementaron el apoyo de soporte
emocional a los padres, de alimentacion y
transporte, llegando incluso a mejorar las
viviendas de las familias para recibir a los
pacientes entre sus quimioterapias. Se hizo una
tradicion que en navidad todos los pacientes
puedan reunirse en un lugar (internados y no
internados) para poder festejar un afio mas entre
todos ellos.

El 2012 el nimero de pacientes que estaban siendo
atendidos era de 64 nuevos casos, siendo el
segundo hospital con mayor atencién a nivel
nacional, aspecto que produjo que los pacientes
fueran a otros departamentos para su tratamiento o
diagnostico visto que, en la ciudad de La Paz se
vieron rebasados por el trabajo, incluso debiendo
esperar al menos 2 dias para su internacion y
proseguir con la quimioterapia ). Los costos de
quimioterapicos eran cubiertos con Fundacion
“San Luis” en un 80% y 20% por el MSyD ©). Ya
para este momento el abandono estaba en un 25%
aproximadamente. Al ver la creciente necesidad,
se inicié por primera vez la campana “Caminar
por los pacientes de oncologia”, recaudando una
cifra de 30.000 ddlares americanos (campafia
realizada por personas que nunca habian hecho
semejante emprendimiento) que sirvid para poder
comprar todo lo necesario para los pacientes y sus
familias, decidiendo hacer esta iniciativa para
apoyar de mejor manera a oncologia,
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autofinancidndose, dando asi el 100% de lo
recaudado, permitiendo adquirir caja de paro,
catéteres  venosos centrales, monitores
multiparamétricos, oximetros, medicamentos que
estaban disponible sélo en el exterior, etc. Dicha
iniciativa con los afios se extendid a otros
departamentos, ayudando a pacientes pediatricos
como adultos tomando ¢l nombre de “Caminando
por la vida” ®. Recordando que para ese momento
los costos de tratamiento de un paciente eran
alrededor de 90.000 bolivianos promedio solo para
quimioterapias. Para el 2013 el ndmero de
pacientes subio a 223 (nuevos y antiguos), aungue
no se cuenta con datos mas oficiales, hubo un
reporte de la defensoria que menciona que el
personal de salud de los hospitales publicos que
trataban el céncer infantil, como en Santa Cruz
(Instituto Oncoldgico de Santa Cruz) contaban con
32 personas, Cochabamba (Hospital del Nifio) 10
personas y el Hospital del Nifio Dr. Ovidio Aliaga
6 personas, teniendo: 18, 8 y 9 camas para internar
pacientes en cada hospital respectivamente ©.

Por la falta de disponibilidad de quimioterapicos o
sus costos elevados, entre los padres empezaron a
viajar a otros paises, ya sea esporadicamente o por
otras razones de trabajo, para poder adquirir los
medicamentos, debido a que tenian un costo mas
bajo (1/3) que lo que valdria en La Paz. Aunque el
tema de criopreservacion era muy relevante,
también se vieron modos para poder traer con los
cuidados necesarios a las temperaturas adecuadas.
Entre 2005-2010 las damas suizas colaboran con
algunos pacientes pagando todos sus costos. Para
el 2012 las personas que colaboraban con el Dr.
Aranda en la adquisicion de catéteres,
medicamentos o0 campafias de transfusiones,
pudieron organizarse llamandose inicialmente
“Que vivan los nifios”, para luego en 2017
volverse la asociacion “Nuestra esperanza” a
cargo de la Sra. Mdnica Méndez, colaborando con
una casa de acogida para nifios con patologias
oncoldgicas que provenian de provincia u otros
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departamentos para cualquier sistema de salud. La
fundacion  “Ayddame” empez6 a ayudar
especificamente en sus quimioterapicos a
determinados pacientes, retirandose
aproximadamente el 2014.

Los protocolos ya tenian un mismo manejo tanto a
nivel hematologico como de tumores sdélidos
(unificando manejo). Aunque fueron las
complicaciones lo que obligd a cambios en
algunos casos, lo importante era que se buscé que
no se repitieran, asi se implement6 en los
procedimientos invasivos en los pacientes, que
sean realizados en el quir6fano central del hospital
bajo anestesia general, gracias al apoyo de la Dra.
Roxanna Rios (anestesiologa pediatra), se tuvo un
dia fijo para entrar a quir6fano, para luego pasar a
2 dias a la semana. Se adquiri6 equipos de infusion
para mejorar el control de liquidos y
medicamentos administrados. Empezd a llegar
mas personal, iniciando con el Dr. Igor Salvatierra
(genetista), Dra. Sardinas (oncéloga pediatra), Dr.
Alvarez(hemat6logo), Dra. Velasco (pediatra), Dr.
Onostré (pediatra). Para el 2002-2019 se
implemento el Seguro Universal Materno Infantil
(SUMI) que cubria gran parte de los gastos de
insumos, antibidticos, internaciones, costos de
UCIP, aunque inicialmente no cubria ningun
aspecto del cancer o transfusiones y solo era para
menores de 5 afios, con el tiempo si lo hizo, con
los insumos basicos para oncologia y cubriendo
transfusiones ("*9),

Debe mencionarse que, en esas reuniones, charlas,
para promocionar y mostrar las necesidades del
servicio, se inspird un libro de experiencias de los
pacientes incluso, una pelicula *”). Fue una fortuna
que al mostrar la realidad del servicio, entre el
publico, estaba el representante del Banco
Mundial Faris Hadad Zervos, quien menciond que:
no era una actividad del Banco, pero colaborarian
con cambios significativos para el servicio
después de conocer la historia de los pacientes. De
esta manera con representantes del MSyD vy

Salud Publica en Accion. 2025;6(1): pp el-e16

Gobernacion JICA/Embajada del Japon en el 2013
se dio visto bueno para que se inicie el proyecto no
solo de segunda remodelacion del servicio de
oncohematologia, sino que iniciaron la
construccién del blogue de oncologia en los
terrenos del hospital del Nifio ), Ademas, que
pudo conseguirse un primer equipo para preparar
quimioterapicos. 9

Se entregaba quimioterapicos por parte de las
autoridades durante campanias, para poder cubrir
unos meses las necesidades del servicio como ser
Vincristina @V, pero para la L-asparaginasa,
siempre hubo problemas en su adquisicion, a pesar
de ser un pilar en los tratamientos del cancer en
pediatria, como lo es para leucemia linfoblastica
aguda, el costo aproximado de un vial en ese
momento era de 2.600 bolivianos.

A pesar de estas mejoras, la sala continuaba llena,
considerandose este un motivo persistente para el
abandono. Para el 2014 la organizacion de los
Rotary Club ayudaba para el inicio del llamado
“Banco de catéteres” suministrando temporales
como permanentes para nifios menores de 5 afios.
Se comenz0 a digitalizar las labores médicas y los
protocolos de quimioterapia, a través del SICE
(sistema de informacidn clinico epidemiolégico)
implementado por el MSyD y Medicus Mundi.

3. Etapa de Modernizacion y Especializacion
(=2016): Avances Tecnologicos y Organizativos
Esta etapa, sin duda es el resultado de la
colaboracion y persistencia de las personas que
estuvieron ahi hasta este punto. Esa lucha
incansable del personal de salud que tom¢ parte de
las vidas, incluso sus ganas de ayudar de muchos
colaboradores, que fueron un pilar histérico para
este resultado. Lamentablemente por desacuerdos,
muchas personas que apoyaban
desinteresadamente decidieron retirarse, sabiendo
que se hizo mucho y que ahora los proyectos
podian autosustentarse. La Lic. Jimena
Castellanos fue la directora de una agrupacion
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llamada “Compromiso solidario”, mismo que
entre 2017-2019 colaboraba con donantes y costos
de la aféresis (el SUMI no cubria aféresis), con
donantes de sangre, insumos (toallas, cepillos,
alimentos, actividades con los padres) y ayuda de
voluntariado.

Para el 2019 entr6 en vigencia el Seguro
Universad de Salud (SUS), permitiendo que méas
costos puedan ser cubiertos por el nuevo seguro,
que esta vigente hasta el momento. Actualmente el
SUS cubre una gran parte de los gastos de los
pacientes, el resto de los gastos viene de personas
altruistas, empresas estatales como la Loteria
Nacional; en aspectos que no son cubiertos. Para
el 2020 la fundacion San Luis decidié que sea el
Banco FIE quién pueda encargarse de la camparia
de “Caminando por la vida”, porque la gestion era
compleja para tan pocas personas. Estas
colaboraciones para el nuevo bloque continuaron
como la primera modificacion hecha por el Club
de Leones “ayudARTE” con la Dra. Lourdes
Segovia (coordinadora) que ayudaron a la
construccion del area de citostaticos y en la
compra de varios insumos, ademés de ayudar a
festejar la Navidad con los pacientes desde el
2023.12 Se aprobo la ley del Céancer (Ley N°1223
de 5 septiembre de 2019) promovida por padres de
pacientes oncoldgicos ¥, que posteriormente
formaron la Asociacion de padres de nifios con

cancer ASPANICC, continuando su apoyo al
bloque. Los quimioterapicos estan disponibles
inmediatamente y de no encontrarse se hacen
esfuerzos para conseguirlos en el tiempo minimo
por parte del MSyD y el SUS-cancer, asi también
con las gestiones a través de “Caminando por la
vida” 19, Es asi que para el 2021 se cred la ONG-
FIE gestionada por la Dra. Ostria, que a través de
la campafa pueden adquirir quimioterapicos,
antibioticos, pagar laboratorios externos y otros
costos que requieran los nifios de oncohematologia
teniendo una auditoria anual. La casa de acogida
continla apoyando a las familias alimentando
incluso a los padres que llegan de provincia o el
interior del pais.

Para el afio 2016, se entregaba el blogue de
oncohematologia (Figuras 4 y 5). En este nuevo
bloque se cuenta con 4 pisos dedicados para
oncohematologia: ~ consultas  externas vy
ambulatorias (8 sillones) con su area de
administracion de quimioterapia, internaciéon (15
camas), habitaciones aisladas para neutropénicos
(10 camas), piso de trasplante de progenitores
hematopoyéticos (dos camas) ¥, quirdfano,
odontologia, fisioterapia, unidad de
farmacocinética, unidad de aféresis terapéutica,
unidad de central de mezclas (preparacion de
quimioterapicos), estadistica 6® y unidad de
terapia paliativa (con visitas domiciliarias)®®.

R} DL

= \HIIII"\\\\ "

Figura 4. Blogue de oncohematologia pediétrica.
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Es de destacar que el Banco FIE y la ONG ©?
hacen estas gestiones gratuitamente por los nifios.
Iniciaron contrataciones de diversos profesionales
en areas de oncologia (tres profesionales),
hematologia (dos profesionales), inmunologia (un
profesional), nutricion (un profesional), medicina
transfusional (un profesional), terapia del
Dolor/paliativo, quimico-farmacéuticos  (dos
profesionales), fisioterapia (un profesional),
trabajo social (un profesional) y estadistica (un

personal), manteniendo el manejo
multidisciplinario con el resto de las
subespecialidades del Hospital del Nifio 2,

Se pudo abrir la residencia médica en oncologia
pediatrica y constantemente se cuenta con apoyo
de residentes de pediatria. Se inicio
inmunohistoquimica con la Dra. Barrén y el
hermanamiento con el Hospital Exequiel Gonzalez
Cortes de Chile.

Figura 5. A) una de las salas de internacion actuales, con pacientes recibiendo quimioterapia, con sillones reclinables para los
padres. B) area de consultas externas, C) laboratorio de aféresis, D) area de procedimientos en ambulatorio, E) area de
quimioterapia ambulatoria, F) &rea de preparacion de quimioterapia, G) quiréfano en oncologia, H) estacion de enfermeria, 1)
al servicio se le otorg6 el nombre del Dr. Eduardo Aranda Torrelio por su labor y trayectoria en reconocimiento péstumo.

Salud Publica en Accidn. 2025;6(1): pp e1-e16
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El apoyo econémico a las familias comenzé a
crecer, teniendo por primera vez un area de
alimentacion exclusivo para ellos, cuatro bafios
con duchas y sillones para dormitar.

El personal de licenciadas y auxiliares paso a tener
18 licenciadas y 15 auxiliares cubriendo toda la
semana todos los turnos de forma exclusiva.

La atencion médica pudo implementarse con
turnos todas las semanas, al contar con médicos 2
pediatras, 2 oncologas exclusivas.

A esto vino el mejoramiento del resto de los
servicios 'y unidades como microbiologia,
laboratorio central, que son un apoyo enorme para
oncologia. Se siguen con mayor frecuencia los
pardmetros internacionales, no solo a nivel de
manejo de los protocolos oncohematoldgicos, sino
para el manejo de soporte (antibidticos, farmacos,

transfusiones, quimioterapicos, aféresis
terapéuticas).
Los procedimientos (PL-Dx, PL-M, AMO,

biopsias) pasaron a tener 2 dias fijos en quir6fano
y La implementacion de catéteres de via central,
paso a ser de forma continua y regular.
Actualmente el nUmero de pacientes sigue
creciendo constantemente, pero las principales
victorias se reflejan en la reduccion del abandono
y mortalidad ¢4,

Es a partir de este inicio, que el Servicio de
Oncohematologia y las diferentes unidades buscan
ser el mejor referente para las patologias
oncohematoldgicas, buscando ahora mismo
ambiciosamente crecer en nuevas areas, no solo
clinicas sino de investigacion y ensefianza a nivel
Bolivia. Sin duda aun existen limitantes y areas
por desarrollar, pero en este periodo, el Servicio
cambid para poder ofrecer servicios de calidad y
eficacia a los pacientes pediatricos. Aungue
guedan muchas cosas por mejorar, como disponer
de una casa permanente de acogida para las
familias, terapias psicologicas para el personal de
salud, digitalizacion de todos los procesos,
refaccion de algunas areas, mejorar aun mas la
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unidad de estadistica y sobre todo mas

investigacion y publicacion.

DISCUSION

El servicio de oncohematologia comenz6 como
una seccion dentro del &rea de pediatria general,
con infraestructura precaria y recursos minimos.
Las internaciones prolongadas, el escaso acceso a
medicamentos y la desinformacion generaban un
alto indice de abandono del tratamiento.
Voluntarios y organizaciones comenzaron a
desempefiar un papel crucial en la provision de
recursos basicos.

El afio 2006 marco un punto de inflexién con la
creacion de un servicio exclusivo para
oncohematologia. Se implementaron mejoras
estructurales, aumentando la capacidad de camas
y creando espacios de aislamiento para pacientes
inmunodeprimidos.

Las campafias de sensibilizacion y recaudacion de
fondos permitieron mejorar la dotacién de
insumos médicos y reducir el abandono del
tratamiento. En este periodo, también se
establecieron alianzas con  organizaciones
internacionales y nacionales, consolidando un
enfoque integral para la atencion de los pacientes.
La inauguracion del bloque de oncohematologia
en 2016 marcd el inicio de una nueva era para el
servicio. La ampliacion de la infraestructura
permitio contar con salas especializadas, unidades
de trasplante de progenitores hematopoyéticos y
equipos multidisciplinarios. La implementacién
del SUS en 2019 aseguré la cobertura de la mayor
parte de los tratamientos.

Se fortalecieron las redes de apoyo para las
familias, con programas de asistencia econémica,
transporte y hospedaje para pacientes provenientes
de otras regiones del pais. También se
establecieron iniciativas de investigacion y
capacitacion para el personal de salud, con el
objetivo de mejorar continuamente la calidad de la
atencion.
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Aunque esto representa un documento sobre el
pasado del servicio de oncohematologia, donde
cada uno de sus integrantes (estuvieron y estan)
dispuestos a ayudar, aportaron para poder ir
mejorando la atencidon hacia los pacientes, no
debemos olvidar que fue y siguen siendo
enfermedades que pueden destruir familias y
marcar de por vida a las personas que estan
inmersas en esta realidad, pudiendo apreciarse esto
incluso a los entrevistados al tener remembranzas
de esos tiempos; que remover esos recuerdos,
pudo despertar memorias dolorosas de eventos
desafortunados, , fue un motivo mas para reflejar
un poco de ese esfuerzo y dedicacion que les costo
un pedazo de ellos mismos.

CONCLUSIONES

El Servicio de Oncohematologia del Hospital del
Nifio ha evolucionado significativamente desde
sus inicios, pasando de una atencion limitada a un
sistema especializado con infraestructura moderna
y cobertura ampliada. Este avance ha sido posible
gracias a la colaboracion de profesionales,
voluntarios 'y organizaciones, quienes han
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