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iCuidados Paliativos para todos los nifos, nifias y adolescentes...
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Palliative Care for all boys, girls and adolescents...now!
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2Cuidados Paliativos en nifios con cancer avanzado. Unidad para NANEAS. Hospital de Nifios Dr. Roberto del Rio.
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Mientras escribo esta carta, la Comisién de Salud
del Senado de nuestro pais se encuentra discutiendo
la ley de “muerte digna” o del “buen morir”, homo-
logando estos términos al de eutanasia. En esta discu-
sién se planted, como era obvio, que antes de legislar
sobre eutanasia (que es la muerte provocada por un
médico a solicitud de un paciente con una enfermedad
avanzada, que siente que su sufrimiento es insoporta-
ble) se debe contar en Chile con Cuidados Paliativos
Universales, que aseguren para toda la poblacién (in-
dependiente de su edad, condicién social o patologia),
el derecho al control del dolor y otros sintomas que
aparecen con el avance de una enfermedad sin posibi-
lidades de curacién.

Como coordinadora de Cuidados Paliativos para
nifos con cancer avanzado del Hospital de Ninos Dr.
Roberto del Rio y asesora del MINSAL en este tema
durante casi 10 afios, me parece importante que como
comunidad pedidtrica conozcamos lo que represen-
tan los cuidados paliativos pedidtricos y la estimacién
del nimero de pacientes que requieren este tipo de
atencién en nuestro pais. Esto considerando que los
avances alcanzados por la pediatria han permitido que
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un grupo importante de nifos, nifas y adolescentes
(NNA) sobrevivan con graves secuelas y con un mayor
riesgo de morbimortalidad. Esta es una realidad que ya
estamos viviendo en todos los hospitales.

En el Reino Unido se estima que 10 de cada 10.000
NNA entre 0 y 19 afios, tienen enfermedades limitan-
tes 0 amenazantes de la vida que requieren Cuidados
Paliativos. Seguin esta estimacién en Chile serian apro-
ximadamente 4.300 NNA al afio y de estos 1/3 tiene
céancer. S6lo este ultimo grupo cuenta actualmente con
un Programa MINSAL (incluido como GES desde el
afio 2003), que asegura atencioén por un equipo multi-
disciplinario capacitado, hasta el final de la vida y con
apoyo a la familia en el proceso de duelo.

La inexistencia de un Programa de Cuidados Pa-
liativos para todos los NNA es una grave inequidad
en salud. Representa entonces, un importante desafio
como Pediatras, que desde las distintas especialidades,
reconozcamos este grupo de pacientes. La experiencia
en nuestro hospital demuestra que, por sus condicio-
nes de salud, se ven expuestos a hospitalizaciones mds
prolongadas, con gran riesgo de obstinacion terapéuti-
cay finalmente de una muerte medicalizada, alejada de
su entorno y de sus seres queridos.

Este es el momento para que, como Sociedad
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Chilena de Pediatria, sin dejar de apoyar el desarrollo
de nuevas técnicas o terapias para lograr la mejoria
de los NNA de nuestro pais, también tomemos con-
ciencia que una proporcién de ellos va a fallecer por
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progresion de sus enfermedades y que resulta funda-
mental apoyar el desarrollo de equipos capacitados,
para hacernos cargo de cuidar cuando no es posible
curar.



