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Los Cuidados Paliativos Pedidtricos: una tarea

de todos que ya esta en marcha

Pediatric Palliative Care: a task for everyone that is already

underway
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La Oncologia Pedidtrica se ha desarrollado en forma
importante en las ultimas décadas, pero a pesar de los
avances en diagndstico y tratamiento, entre un 20 a 30%
de los pacientes fallecen por progresién y complicacio-
nes de su enfermedad. Segin el Segundo Informe del
Registro Nacional de Céncer Infantil (Renci) 2012-2016
la tasa global de mortalidad fue de 32,2 por 1 millén de
menores de 15 afios en Chile'. Esto supone cambios en
las estrategias de atencién para abordar las necesidades
de cuidado de este grupo de pacientes y de sus familias,
que se contabiliza entre 80 a 90 nifios, ninas y adoles-
centes (NNA) anualmente en nuestro pais®. En este con-
texto, el 2003 se incorporaron los Cuidados Paliativos y
alivio del dolor de NNA con cdncer avanzado al sistema
de Garantias Explicitas en Salud (GES), facilitando la
implementacién de un modelo de atencién que busca
satisfacer tanto las necesidades fisicas como las de acom-
panamiento de los pacientes y sus familias.

Desde entonces, al interior de cada uno de los 13
centros oncoldgicos de la red PINDA en todo Chile, se
establecieron equipos de trabajo formados por un(a)
médico oncdlogo pediatra, un(a) enfermera y un(a)
quimico farmacéutico, liderados en forma pionera por
EU Sra. Lea Derio encargada del Programa de Cancer,
del Ministerio de Salud (MINSAL). Los equipos de
trabajo recibieron capacitacién en manejo del dolor
y otros sintomas, en el uso de opidceos, y en estrate-
gias para entregar malas noticias y para acompanar a
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las familias, buscando la mejor calidad de vida hasta el
fallecimiento. Este modelo de continuidad en la aten-
cién, donde el paciente pediatrico oncoldgico es aten-
dido por un mismo equipo desde el diagnéstico hasta
su muerte, se mantiene hasta hoy y ha permitido que la
mayoria de estos NNA fuera de alcance curativo, pue-
dan fallecer en su domicilio, acompanados por sus se-
res queridos, sin dolor y sin otros sintomas molestos**.

Sin embargo, el desarrollo de los Cuidados Paliati-
vos exclusivamente en el dambito de la Oncologia Pedia-
trica representaba una enorme inequidad. En Inglate-
rra se estima que aproximadamente 60 de cada 10.000
NNA entre 0y 19 afios, tienen enfermedades limitantes
o amenazantes de la vida que requieren Cuidados Pa-
liativos®. Segun esta estimacién, en Chile tendriamos
alrededor de 25.000 NNA con condiciones posibles de
ser manejadas con enfoque de Cuidados Paliativos, y
de estos, la gran mayoria son pacientes con enfermeda-
des no oncolégicas.

Poco a poco, a través del trabajo del Comité de NA-
NEAS (Ninos, Ninas y Adolescentes con Necesidades
Especiales de Atencién en Salud) de la Sociedad Chi-
lena de Pediatria (SOCHIPE) se fue instalando la cer-
teza de que era en este grupo donde se concentraba el
cuidado de pacientes médicamente complejos, donde
es necesario incorporar los Cuidados Paliativos como
una estrategia en su atencion, ya que tienen condicio-
nes que pueden ser igual o mas devastadoras que el
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céancer, por su mal prondstico y por la imposibilidad de
tratamientos curativos®. Este grupo ademds estd expe-
rimentando un aumento progresivo en su frecuencia,
por lo que la necesidad de ampliar el espectro de aten-
ci6én de los equipos de Cuidados Paliativos pedidtricos
es una necesidad de Salud Publica.

Es un hecho que la Pediatria en nuestro pais ha
evolucionado para ocuparse de este dmbito, toda vez
que hay una serie de problemas de salud de la infancia
que ya se han ido resolviendo, y sabiendo que, a pesar
de esto, hay muertes predecibles de NNA con condi-
ciones complejas, en donde se requiere de equipos in-
terdisciplinarios que aborden todas las aristas (biol6gi-
cas, psicoldgicas, sociales y espirituales) que involucra
el acompanamiento y el cuidado de estos pacientes,
cuando no es posible la curacién.

El rol de la Sociedad Chilena de Pediatria (SOCHI-
PE) en el desarrollo de los Cuidados Paliativos pedid-
tricos en nuestro pais ha sido fundamental. Nuestra
Sociedad participé activamente en la discusion y ela-
boracién de la Ley 21.375 de Cuidados Paliativos Uni-
versales, que se promulgé en octubre 2021 y entré en
vigor en marzo 2022°. Esta Ley entrega el marco legal
para que los diferentes niveles de atencién en salud vi-
sibilicen al grupo de pacientes que se beneficiardn de
una atencién integral, centrada en sus valores y necesi-
dades, definiendo objetivos terapéuticos y de cuidado
realistas y consensuados, evitando la obstinacion tera-
péutica y el abandono, en los que es posible caer cuan-
do no se incorporan los Cuidados Paliativos’.

Recientemente, Ceballos-Ydnez et al, reportaron
los resultados de un estudio para conocer la percepciéon
de los pediatras sobre los Cuidados Paliativos. Obser-
varon que la gran mayoria de los pediatras perciben
beneficio de este modelo de atencidn, sélo el 48% ha-
bian realizado alguna vez una derivacién al equipo de
Cuidados Paliativos. Destacaron ademds que el 70% de
los pediatras participantes del estudio declaré no haber
recibido formacién en Cuidados Paliativos®. A nivel lo-
cal ain no se han incorporado de manera suficiente los
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contenidos y competencias relacionados con los Cui-
dados Paliativos en la formacién de pregrado ni post-
grado de los profesionales de la salud. Evidentemente,
la implementacién de los Cuidados Paliativos Univer-
sales requiere superar esta brecha de manera urgente.
Con el compromiso de aumentar la cantidad de
profesionales disponibles para incorporarse a los equi-
pos de Cuidados Paliativos pedidtricos, la Secretaria de
Educacién Continua de la SOCHIPE organizé el curso
“Incorporando los Cuidados Paliativos en la atencién
de NANEAS”. La primera versién del curso finalizé
en mayo 2023 y conté con la participacién de mds 350
profesionales dedicados a la atencién de NANEAS. De
esta forma, nuestra Sociedad estd contribuyendo a for-
talecer la estrategia de atencién integral y continua de
pacientes pedidtricos independiente de su diagndstico,
y hasta el fin de vida, con una mirada mas inclusiva y
centrada en las necesidades de los NNA y sus familias.
Sin duda que los Cuidados Paliativos pedidtricos
hoy son una realidad en nuestro pais. Contamos cada
vez con mayor cantidad de profesionales capacitados
para los desafios que conlleva este modelo de atencién,
y con una Ley que los promueve, pero es indudable que
todavia queda mucho camino por recorrer. Es necesa-
rio internalizar la filosofia de los Cuidados Paliativos
en la comunidad y en el trabajo diario de los pediatras,
mejorar los protocolos de atencién en los distintos ni-
veles de complejidad, completar los equipos con los
profesionales necesarios y crear instancias académicas
de formacién y capacitacién continuas tanto a nivel de
pregrado como de postgrado. Estamos todos invitados
a este hermoso desafio, propio de un pais y de una his-
toria pedidtrica que siempre ha puesto en el centro el
bienestar de sus NNA, entendiendo que, como parte
de los principios de la medicina, es nuestra obligacién
acompanar y cuidar cuando no podemos curar.
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