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El desafío de la pediatría frente al cambio 
epidemiológico: la complejización de la población 
infantil y adolescente

The challenge of pediatrics facing the epidemiological change:  
the increasing complexity of the child and adolescent population
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EDITORIAL

Durante las últimas décadas la población infantil y 
adolescente, de la cual nos hacemos cargo como pedia-
tras, ha cambiado. Rápidos avances en el conocimiento 
biomédico y disponibilidad de tecnología médica com-
pleja, la reducción de la malnutrición por déficit, las 
inmunizaciones, la mejoría en el acceso a atención en 
salud en red, el desarrollo progresivo del cuidado in-
tensivo neonatal y pediátrico (UCI) han llevado a una 
sobrevida sin precedentes, con una baja sostenida de la 
mortalidad infantil redundando en un aumento de la 
expectativa de vida. 

Una consecuencia es el aumento progresivo de 
una población de niños y adolescentes identificados 
como “paciente médicamente complejo” (PMC) que 
ya abarcan el 6-8% de la población 0-15 años (en Chile 
un 5.8% de la población de 2 a 17 años en la Encues-
ta Nacional de Discapacidad (ENDISC) 2016)1-3. A 3 
meses posteriores a una hospitalización en UCI, se ha 
establecido que hasta un 69% de los pacientes tiene al-
guna secuela1. La cifra de mortalidad intra-UCI ha des-
cendido significativamente por mayor conocimiento y 
experticia, pero también porque hoy sobreviven niños 
que 3 a 4 décadas atrás les habríamos permitido morir2.

La definición de PMC sigue en trabajo, pero incluye 
a los niños con condiciones sanitarias que requerirán 

de cuidados especiales en salud al menos por 12 meses 
por riesgo o existencia de un compromiso funcional 
en el ámbito físico, motor, del desarrollo, cognitivo 
y/o emocional, independiente del origen (patología 
congénita o adquirida de cualquier órgano o sistema). 
Necesitarán de mayor atención en salud tanto en can-
tidad como complejidad, asociado a mayor costo para 
el sistema, comparado con la población pediátrica ha-
bitual3,4.

Los PMC son pacientes policonsultantes, requieren 
más hospitalizaciones y recursos en general, un equipo 
multidisciplinario, atención coordinada y representan 
un desafío para una gestión de resultados más que de 
meros procesos. En diferentes trabajos se establece que 
impactan en al menos el 10% de las hospitalizaciones, 
utilizan hasta el 40% del presupuesto institucional y 
70-90% de la tecnología disponible3. Otros reseñan 
que pueden utilizar hasta el 25% de las camas hospita-
larias, causar el 50-70% de los ingresos a UCI y consti-
tuir el 40-80% de las muertes hospitalarias5.

Este cambio epidemiológico paulatino no ha es-
tado exento de dificultades en la práctica clínica por 
objetivos de gestión aún centrados en la resolución de 
lo agudo. Se observa un retraso en la adaptación de los 
planes y objetivos sanitarios a uno más integral que in-
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cluya la prehabilitación, habilitación y rehabilitación a 
lo largo de la vida como un continuo indispensable. La 
meta debiera ser la recuperación de la salud o la mejor 
calidad de vida alcanzable, con la colaboración de mu-
chos agentes de la sociedad6-8.

Es necesaria una clasificación de los pacientes 
complejos para priorizar a los que mayor asistencia 
requieren por preexistencia, gravedad, riesgo de des-
funcionalización y pronóstico a futuro. El trabajo en 
red desde el ambulatorio (continuo y comunicado) 
con el pre-intra-y post hospitalización en UCI y hasta 
el hogar es esencial para garantizar la mejor atención 
para cada etapa de evolución del paciente individual7. 
Toda hospitalización, más aún en una UCI neonatal o 
pediátrica, es una interrupción en el ciclo de vida del 
niño y puede impactar en su desarrollo futuro8. 

En consecuencia el nuevo escenario requiere de un 
ajuste en la política pública e incorporación de una 
nueva perspectiva amplia médico-clínica, administra-
tiva y bioética como un todo sinérgico. Numerosos do-
cumentos del MINSAL (Orientaciones Técnicas 2011-
2020, 2020-2030) ya incluyen la mirada integral pero 
falta el avance concreto en su aplicación: disponibili-
dad institucional del espacio físico idóneo además de 
la ampliación del recurso humano a más especialistas 
no médicos, como también la adquisición de tecno-
logía e insumos para habilitación y rehabilitación. La 
segmentación de la medicina con subespecializaciones 
muy diversas puede redundar en la falta de un médico 
tratante de cabecera. El riesgo es la pérdida de la visión 
integral del paciente, con duplicación de estudios o re-
traso en la resolución de lo prioritario9.

La mirada inter/multi/transdisciplinaria ha demos-
trado que reduce los costos institucionales y familiares, 
el consumo de “productos sanitarios“, y por otro lado 
mejora la calidad de vida y satisfacción del paciente 
y su familia. Es necesario incluir  en la atención inte-
gral a los médicos subespecialistas y profesionales de 
la Enfermería, Kinesiología, Fonoaudiología, Terapia 
Ocupacional, Psicología y Asistencia Social, etc. para 
construir una mirada y un plan sinérgico8.

El apoyo de Psicólogos y Asistentes Sociales, indi-
vidualmente o en dupla, es de gran impacto en todo 
el proceso de atención del paciente complejo. Apo-
yan, pero no sustituyen el deber del Médico Tratante 
y su coequipo de  mantener canales de comunicación 
abiertos y continuos con el paciente, la familia y el 
equipo.  

La prehabilitación (= preparación anticipatoria del 
paciente para un procedimiento o cirugía), la habili-
tación (= el acompañamiento en el desarrollo integral 
lo mejor posible en salud y enfermedad) y la rehabi-
litación (= recuperar funciones perdidas por desuso, 
accidentes o patologías) deben ser parte de todo plan 
de salud. 9.10 El esfuerzo va dirigido a reducir al máxi-

mo el riesgo de “deshabilitación” (la pérdida de hitos, 
funciones y capacidades ya adquiridas) debido a las 
condiciones mismas de la enfermedad, el alejamiento 
de la familia y el reposo11. Nace así hace unos años el 
concepto de “movilización precoz” para contrarrestar 
este daño involuntario9,10.

Es esencial la incorporación armónica de la mirada 
bioética y del Cuidado Paliativo en nuestro quehacer 
rutinario12. Sólo con la aceptación tácita y explícita de 
los límites de la medicina en su capacidad de recupe-
ración o sanación integral podemos ser justos con el 
paciente, su familia, la sociedad, nosotros mismos y 
con nuestro equipo como responsables del cuidado. 
Los recursos serán siempre limitados y su uso racional 
y razonable exigibles. El fallecimiento de un paciente 
no debiera ser percibido como una derrota, sino en la 
lógica de la vida y la muerte como un todo ineludible. 
La Adecuación del Esfuerzo Terapéutico (AET) comu-
nicada, planificada y bien ejecutada es parte de nuestro 
trabajo responsable13. No tiene relación alguna con eu-
tanasia, asistencia al suicidio o al buen morir (“Sterbe-
beihilfe”), sino con los principios de no maleficencia y 
justicia, evitando el sufrimiento, como también el ries-
go de futilidad y encarnizamiento terapéutico.

En resumen para cumplir con lo dicho se requieren 
ajustes: educación pertinente de todos los involucra-
dos en el cuidado de los pacientes PMC, un fortale-
cimiento de la red primaria ambulatoria con mayor 
poder de resolución, un sistema de derivación e inter-
conexión bidireccional con los hospitales de mediana 
y alta complejidad, construcción de centros de estadía 
transitoria para cumplir y completar la prehabilitación 
y rehabilitación cuando el hogar no lo puede proveer, 
y también centros para niños/as y adolescentes que ya 
no cumplen con criterios de estadía en hospitales, pero 
por condiciones sociales y de complejidad no pueden 
ser atendidos en su hogar14. Ya iniciamos hace dos años 
un trabajo de propuesta de centros de estadía tran-
sitoria al amparo de SOCHIPE y otros agentes de la 
sociedad, pero falta avanzar en el respaldo oficial y su 
financiamiento regular.

En el Hospital Roberto del Río de 189 camas, ac-
tualizamos el modelo de gestión con la creación de 
la Unidad de (Re)habilitación con Atención Integral 
(URACI). Con un proyecto MINSAL/MIDESO inau-
guramos el 2019 un servicio con espacio físico idóneo, 
profesionales médicos y no médicos (cohesionados 
administrativamente, incluidos los Kinesiólogos), tec-
nología e insumos para poder proveer este servicio in-
tegral desde el primer contacto, a lo largo de la hospita-
lización, en el ambulatorio y con conexión progresiva a 
la red pertinente. Incorporamos la movilización precoz 
desde la UCI, la atención en equipo con Fisiatra y de 
todas las especialidades no médicas ya mencionadas15. 
Las estadísticas locales permiten visibilizar, ya el año 
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2021, 121.952 atenciones en el ámbito de la rehabilita-
ción y 64.435 atenciones por profesionales no médicos.

Debiera extenderse nuestro interés hacia el escena-
rio educacional, parte esencial si queremos tener como 
Leitmotiv la meta de la recuperación de la salud, la me-
jor calidad de vida posible y por lo tanto la inclusión 
de cada paciente PMC en su mejor nivel alcanzable en 
la sociedad.

Debemos hacernos corresponsables del creciente 

grupo de niños y adolescentes PMC que sobreviven, a 
veces en muy precarias condiciones fisiológicas, de re-
servado pronóstico de cantidad y calidad de vida y que 
quedan a la deriva en nuestro sistema actual.
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