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Hacia la implementacion
de un modelo de trabajo
colaborativo en cuidados
paliativos pediatricos para
paises vecinos

Seiior editor: La Organizacién Mun-
dial de la Salud (OMS) ha declarado
que el cdncer es una enfermedad
catastréfica que se ha vuelto mds
prevalente en la poblacién mundial.
Genera consecuencias familiares,
sociales, laborales, espirituales y gu-
bernamentales, ya que es una enfer-
medad de alto costo, que contribuye
ademds al empobrecimiento de las fa-
milias, sobre todo si no se cuenta con
redes de apoyo. En paises de ingresos
medios y bajos, las tasas de sobrevida
a cinco afios de los nifios enfermos de
céncer no superan el 30%.! Dado el
alto porcentaje de nifios que no sobre-

vivird, cobra relevancia el implemen-
tar programas de cuidados paliativos
(CP) que permita a los nifios vivir
en las mejores condiciones posibles
hasta el dltimo dia de su vida. Asi
se planted en la 67 asamblea de las
Naciones Unidas, que insta a los es-
tados miembros a formular, reforzar
y aplicar politicas en CP, a apoyar, a
través de alianzas multisectoriales, a
las familias que hagan de cuidadores
y aincluir la formacién en CP dentro
delos programas de educacién de los
profesionales de la salud.

Asimismo, la OMS? define los
CP como el cuidado total activo del
cuerpo, la mente y el espiritu del
nifio, asf como la prestacién de apoyo
ala familia. Estos comienzan cuando
se diagnostica la enfermedad y se
mantienen durante toda su evolu-
cién. La Fundacién Nuestros Hijos
(FNH) ha trabajado en estrecha cola-
boracién con el Ministerio de Salud
(Minsal) de Chile y su programa de
CP siguiendo los lineamientos de la
OMS; acogiendo al nifio y su familia,
entregando soporte emocional, espi-
ritual, social y econdmico a través
del préstamo de equipos médicos,
entrega de medicamentos, alimen-
tacién especial, acogimiento, acom-
pafiamiento, asistencia psicosocial,
terapia ocupacional, kinesiolégica y
capacitacién, ademds de apoyar a la
familia en el proceso del duelo.

De este modo, consideramos que
este modelo podria ser uno a seguir
en el manejo de cancer infantil a nivel
latinoamericano, a través del trabajo
colaborativo entre el Servicio Ptblico
de Salud y la Sociedad Civil apoyada
por laempresa privada, ya que, como
algunos autores plantean, en proble-
mas complejos no es posible buscar
respuestas de manera independien-
te.%* La sobrevida libre de eventos a
cinco afios es de 75%, comparable con
paises desarrollados, segtin datos en-
tregados por el Minsal. Este modelo
de alianza publico-privada, que con-
sidera la accién de los tres sectores de
la sociedad, contribuye a disminuir
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el impacto econémico y social en las
familias de nifios con cdncer a través
del soporte multidisciplinario, entre
otros, en CP.

La cooperacién internacional a
paises latinoamericanos ha ido en
progresivo aumento; en 2015 esta
colaboracion chilena aumenté de 5
a 11%. Gracias al Fondo Chile, una
iniciativa conjunta del gobierno de
Chile -a través de la Agencia Chilena
de Cooperacion Internacional para el
Desarrollo (AGCID)- y el Programa
de Naciones Unidas para el desarro-
llo (PNUD Chile), FNH obtuvo los
fondos para desarrollar un proyecto
que beneficiard a los nifios con cancer
de los paises vecinos: Perti, Bolivia,
Paraguay y Colombia. Estos fondos
surgen de una iniciativa inédita que
permite fortalecer a las organizacio-
nes de la sociedad civil y compartir
su experiencia con otros paises que
asf lo requieran.

Bajo el titulo “Implementacién de
un Programa de Cuidados Paliativos y
Alivio del Dolor para nifios enfermos
de cdncer de pafses de Latinoamérica”,
este proyecto busca entregar herra-
mientas tedrico-précticas a equipos de
oncologfa pedidtrica de los cuatro pai-
ses participantes, con el fin de favore-
cer laimplementacién de un programa
de CP para nifios en seis unidades de
oncologfa, para mejorar su calidad de
vida y disminuir el impacto econémico
y emocional en las familias. En forma
secundaria, se espera contribuir a la
generacién de politicas publicas que
aborden esta materia.

Este proyecto incluye tres eta-
pas para su desarrollo; la primera
es la formacién de capital humano,
para lo cual se llevé a cabo el curso
de capacitacién en CP dirigido a 11
profesionales: médicos, enfermeras
y los “pasantes’ provenientes de seis
unidades oncolégicas, quienes parti-
ciparon en clases con contenidos de
CP, entregados por los principales
especialistas provenientes de la salud
publica y academia de nuestro pars.
Las principales teméticas abordadas
fueron aspectos médicos, tratamiento,

uso de formacos, aspectos psicosocia-
les, terapias alternativas y proceso de
duelo. Este curso, patrocinado por el
Ministerio de Salud y acreditado por
la Universidad de Chile, consideré
pasantfas clinicas en unidades de on-
cologia de hospitales publicos y una
clinica privada, con la posibilidad de
realizar visitas domiciliarias a pacien-
tes en CP. La segunda etapa conté con
el patrocinio del Ministerio de Salud
y la acreditacién de la Universidad
de Chile. La segunda etapa iniciada
en julio, incluyé la capacitacién de
capital humano en cada pais (equipo
completo de oncologfa local), y se es-
pera como producto la formulacién e
implementacién del Programa de CP
y Alivio del Dolor local. Una tercera
etapa incluye el involucramiento de la
Sociedad Civil y gestiones tendientes
a transformar este programa en una
politica publica a nivel nacional. Adi-
cionalmente, se capacitard alos padres
de cada Centro como estrategia de
empoderamiento en el cuidado de
sus hijos y soporte emocional en esta
dura etapa. Se facilitard la creacién de
un Manual para padres en cuidados
paliativos, entre otras acciones.
Chile ha sido reconocido como
un pafs en vias de desarrollo con
resultados de pais desarrollado en el
cancer infantil. Entre los factores que
favorecen estos resultados se reconoce
una politica publica eficaz y la accién
de las organizaciones de la sociedad
civil y asociaciones de padres. Estas
organizaciones, como FNH, comple-
mentan las acciones de los servicios
publicos, donde se trata a 80% de los
nifios enfermos de cdncer del pafs.
Esta estrategia colaborativa, que
hemos considerado exitosa, es la que
queremos replicar para incidir en la
calidad de vida de nifios enfermos de
cancer mas alld de nuestras fronteras.

Marcela Zubieta, M Ped,(")

mzubieta@fhh.cl

Cecilia Prieto, MSc.('-?

() Fundacién Nuestros Hijos. Santiago, Chile.

() Escuela de Trabajo Social, Pontificia Universidad
Catolica de Chile. Santiago,Chile.

http://dx.doi.org/10.21 1 49/spm.v58i6.8038

salud piiblica de méxico [ vol. 58, no. 6, noviembre-diciembre de 2016

Referencias

|.Ramandeep SA, Eden T, Pizer B.The problem of
treatment abandonment in children from develo-
ping countries with cancer. Pediatric Blood Cancer
2007;49(7):941-946. http://doi.org/bkxhn2
2.World Health Organization. Global Atlas of
Palliative Care at the End of Life. World Wide
Palliative Care Alliance & World Health Orga-
nization 2014. [consultado el 17 de mayo 2016)
Disponible en: http://www.thewhpca.org/
resources/global-atlas-on-end-of-life-care

3. Gazley B, Brudney ). The Purpose (and

Perils) of Government Nonprofit Partnership
Nonprofit and Voluntary Sector. Quarterly
2007;36(3):389-415.

4. Magrat |, Steliarova-Foucher E, Epelman §, Ri-
beiro RC, Harif M, Li CK, et al. Paediatric cancer
in low-income and middle-income countries.
Lancet Oncol 2013;14(3):e104-16. http://doi.
org/f2févr

589



