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PRESENTACION

Chile ha recorrido una exitosa trayectoria en la implementacion de politicas piblicas en el ambito del cancer
infantoadolescente. Este camino ha forjado una sélida colaboracion entre los gobiernos, equipos de salud y
la sociedad civil, con un objetivo comun: controlar el cancer infanto-adolescente en el pais. En su historia, se
destaca la creacion del Programa Infantil Nacional de Drogas Antineoplasicas (PINDA) en el afio 1989, seguido
de la incorporacion del problema de salud N°14 “Cancer en personas menores de 15 afios” al Régimen de
Garantias Explicitas en Salud (GES) en el 2005. Estos esfuerzos han rendido frutos notables en términos de
resultados sanitarios, como es que actualmente sobrevive el 78,4% de los nifios, nifias y adolescentes (NNA)
con cancer, cifra comparable a la de paises de altos ingresos.

Sin embargo, aln enfrentamos importantes desafios para brindar una atencion 6ptima a NNA con cancer,
asi como a sus familias. Entre los mas importantes esta la evaluacion de nuevas tecnologias sanitarias, y su
debida implementacion, cuando se cuente con los recursos para ello, asi como la entrega de los cuidados
especiales requeridos en el seguimiento de los sobrevivientes.

El programa de gobierno del Presidente Gabriel Boric para su periodo 2022-2026, se establece el compromiso
en el area del cancer infantoadolescente de potenciar los centros actuales y planificar la incorporacion de
esta especialidad en otros centros regionales para facilitar el acceso. También ampliaremos la cobertura de
cuidados paliativos y tendremos un enfoque dirigido a esta poblacion en los mecanismos digitales de infor-
macion y respuesta remota.

En respuesta a este compromiso, me es grato presentar el primer Plan Nacional de Cancer Infanto-adoles-
cente de Chile que reconoce y visibiliza la especificidad de este grupo, y plantea compromisos para seguir
mejorando la sobrevida y reducir la mortalidad en el largo plazo. Su proceso de elaboracion contd con la par-
ticipacion de equipos del Ministerio de Salud y también, representantes de la sociedad civil, de acuerdo a lo
que indica la Ley Nacional de Cancer N°21.258 y los objetivos estratégicos de esta cartera.

Con la publicacion de este plan, Chile reafirma su compromiso con la “Iniciativa Mundial Contra el Cancer
Infantil” de la Organizacion Mundial de Salud (OMS), la cual tiene como objetivo “aumentar la priorizacion del
cancer infantil mediante la sensibilizacion a nivel mundial y nacional” y “ampliar la capacidad de los paises
para ofrecer las mejores practicas en la atencion del cancer infantil”. El plan pone en el centro acciones como
el fortalecimiento del rol de la Atencion Primaria de Salud en la deteccion precoz y para incorporar al grupo
de 15 a 19 anos al problema de salud GES N°14.

Quisiera expresar mi sincero agradecimiento al grupo elaborador de este plan, en particular a la sociedad civil
organizada representada por la Comision Nacional de Cancer, el grupo PINDA, la academia, sociedades cienti-
ficas, expertos clinicos y agrupaciones de pacientes y familiares. Todos ellos han dedicado generosamente su
tiempo, conocimientos y experiencias a esta importante labor. Asimismo, agradezco la colaboracion invalua-
ble y permanente de la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), el St. Jude Children’s Research Hospital,
de los referentes de cancer de las Secretarias Regionales Ministeriales de Salud y de los Servicios de Salud.

La implementacion de este plan marcara un hito en nuestro camino hacia la mejora continua de la atencion
integral en salud destinada a los NNA con cancer, asi como a sus familias, y confio en que juntos lograremos
avances significativos en el control efectivo y oportuno del cancer infanto-adolescente, asi como del impacto
que este tiene en sus familias.

Dra. Ximena Aguilera Sanhueza
Ministra de Salud
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Cada ano se diagnostican en el mundo aproximadamente 280.000 nuevos casos de cancer en nifos, ninas y adoles-
centes (NNA) y es una de las principales causas de muerte en este grupo (1). A pesar de los avances en el tratamiento
y la atencion, muchos NNA con cancer aln enfrentan problemas significativos, incluido el acceso limitado a trata-
mientos efectivos, los efectos secundarios a largo plazo del tratamiento y los impactos psicosociales y econdmicos
para ellos y sus familias (2).

América Latina no es ajena a esta realidad, con una estimacion de 29.000 nuevos casos de cancer infantoadolescen-
te diagnosticados cada afo. A pesar de algunos avances, persisten desafios, incluidos lograr el acceso a tratamientos
efectivos, escasez de profesionales de la salud capacitados y financiamiento para la investigacion y el desarrollo (3).
Para abordar esta compleja situacion, varios paises de la region estan implementando planes y estrategias naciona-
les con un enfoque centrado en mejorar el acceso a la atencion de calidad, promover la colaboracion internacional,
el intercambio de informacion, apoyar la investigacion para mejorar la sobrevida y calidad de vida, y el desarrollo
efectivo de nuevos tratamientos y terapias de soporte (3). Los avances futuros en el problema del cancer infantoa-
dolescente en la region dependeran de la inversion continua en investigacion, infraestructura de atencion de salud y
participacion comunitaria, asi como de la colaboracion continua y el intercambio de informacion entre los distintos
actores interesados (2)(3).

El presente documento es el primer Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente desarrollado en Chile, y se suma a
los 30 afos de trabajo del Programa Nacional de Drogas Antineoplasicas (PINDA) y el grupo colaborativo que par-
ticipa en éste. Desde su creacion en el afio 1988 (4), se han obtenido importantes logros que mejoraron el acceso
a terapias, junto al desarrollo de investigacion y formacion, destacando en el afio 2005 la incorporacion del cancer
en menores de 15 afos en el Régimen de Garantias Explicitas en Salud (5), que signific un gran avance en nuestra
respuesta como pais hacia esta enfermedad, entregando garantias de proteccion financiera, acceso, oportunidad y
calidad de la atencion, lo que sumado al trabajo del grupo colaborativo, ha posibilitado que nuestro pais presente
mejoras en la sobrevida a 5 afos, avanzando de un 71,4 % en el quinquenio 2007-2011 a un 78,4% actualmente,
resultado similar a lo observado en paises de altos ingresos. En paralelo, se ha conformado una red publica de cen-
tros de salud que cubre distintas zonas del territorio nacional, organizada segin complejidad y que actda de forma
coordinada entregando atencion al 81% de nifios, nifias y adolescentes con diagnostico de cancer de nuestro pas, el
otro 19%, recibe atencion en el sistema privado de salud (6).

A través del presente Plan, Chile se incorpora también a CureAll Americas de la Organizacion Panamericana de la
Salud (OPS) en colaboracion con St. Jude Children s Research Hospital, atendiendo asi el llamado de OPS y la Organi-
zacion Mundial de la Salud (OMS) de fortalecer la respuesta del sistema de salud al cancer en la nifiez y adolescencia.
Este plan se basa en las recomendaciones de la Iniciativa Global Contra el Cancer Infantil (IGCCI) de OMS (2018), uti-
lizando el marco de trabajo CureAll, sus pilares técnicos y facilitadores (2). A su vez, se cumple con lo comprometido
en el Plan Nacional de Cancer 2022-2027, en el que se fijo como uno de los objetivos primordiales, la creacion de
un Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente para el abordaje integral del cancer en la nifiez y la adolescencia (7).

Para construir este Plan, en octubre del aflo 2022 se conformé un grupo elaborador multidisciplinario compuesto
por expertas(os) clinicas(os) y directivos(as) de la red asistencial, representantes de la sociedad civil (academia,
agrupaciones de familiares y sobrevivientes, y sociedades cientificas) y diversos equipos del Ministerio de Salud
(Ministerio de Salud), cumpliendo asi con lo dispuesto en la Ley Nacional de Cancer N°21.258 y buscando promover
la colaboracion y el intercambio de informacion entre el Ministerio de Salud y quienes proveen la atencion de salud,
investigadores, academia, educadores, fundaciones, nifios, nifas y adolescentes y sus familias (8).

El desarrollo y laimplementacion de este Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente demuestra el compromiso de
Chile para abordar este importante problema de salud pablica.
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1. MARCO GLOBAL DEL PROBLEMA DEL CANCER
INFANTOADOLESCENTE

1.1. CANCER EN LA INFANCIA Y ADOLESCENCIA

El cancer infantoadolescente corresponde a un grupo heterogéneo de canceres raros o poco frecuen-
tes, definidos por la Iniciativa Global Contra el Cancer Infantil de OMS, como “el grupo de canceres
que se presenta entre el nacimiento y los 19 afios de edad” (2).

Los canceres en ninos, ninas y adolescentes (NNA) difieren de los canceres en la adultez, ya que se
originan de células indiferenciadas y tienen un alto indice de mitosis e invasion, derivados de tejidos
embrionarios que han adquirido mutaciones, que resultan en una division descontrolada de células
anormales, con capacidad de diseminacion por el organismo en semanas 0 meses y que, sin trata-
miento, implican la muerte.

Las enfermedades oncoldgicas se originan por una acumulacion de lesiones subletales en el genoma,
lo que trae consigo mutaciones (delecidn o insercion de una base, amplificaciones o translocaciones
de regiones) en el ADN, generando una proliferacion atipica de los tejidos que la componen. Dada es-
tas mutaciones, las células adquieren propiedades (nicas como son la autosuficiencia en las sefiales
de crecimiento, la pérdida de la inhibicion de contacto, un mayor potencial de replicacion ilimitada,
capacidad de angiogénesis gracias a la factibilidad de generar sus propios factores de crecimiento,
invasion de tejidos y metastasis, y el escape a la apoptosis o muerte celular programada (9). Estudios
recientes han sefalado que el origen del cancer podria responder a la epigenética, estableciendo la
relacion entre las influencias genéticas y ambientales que determinan un fenotipo (10). Sin embar-
go, en la niflez y adolescencia se produce una desregulacion epigenética, comportandose las células
cancerosas de forma distinta a la de los adultos, ya que no muestran altos niveles de acumulacion
mutacional, sino que se caracterizan por tener un mayor indice mitotico (multiplicacion celular), con
células indiferenciadas y con un mayor poder invasivo lo que genera manifestaciones clinicas inespe-
cificas e indiferenciadas, lo que releva la importancia del diagndstico precoz (11).

Un diagnostico oportuno, seguido de terapias apropiadas, que eliminen o destruyan las células
cancerosas, resulta en la curacion (2). A diferencia de muchos canceres en adultos, los canceres en
la infantoadolescencia no estan estrechamente relacionados con el estilo de vida o los factores
de riesgo ambientales (12). La mayoria de estos canceres se tratan con mayor intensidad y con
dosis relativas de quimioterapia mas altas que en los adultos. Dado que sus tumores responden
mas rapido, los NNA generalmente toleran mejor la quimioterapia que los adultos (12). El rapido
crecimiento de los canceres infantiles y la intensidad del tratamiento significa que para obtener el
mejor resultado, la terapia debe administrarse de forma precoz, de manera constante y sin inte-
rrupciones o demoras indebidas (2).

Unido a lo anterior, para alcanzar buenos resultados sanitarios es fundamental considerar las nece-
sidades particulares de NNA durante y después del tratamiento del cancer, siendo crucial observar
continuamente su desarrollo fisico, neurocognitivo y psicosocial. Por lo tanto, la atencion integral y
multidisciplinaria debe entonces incluir rutinariamente la entrega de servicios de apoyo nutricional,
psicosocial, de rehabilitacion, odontologia, preservacion de la fertilidad, entre otros, centrados en las
necesidades de los NNA y sus familias.
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El cancer infantoadolescente actualmente es, a nivel mundial, regional y nacional, “un desafio de salud
publica significativo y relevante: la carga abrumadora para las familias afectadas, persisten desigual-
dades profundas y es un marcador importante para el progreso en la agenda de salud mas amplia” (2).
El compromiso de controlarlo, disminuyendo la mortalidad, mejorando la sobrevida y calidad de
vida, requiere una comprension precisa del comportamiento de este grupo de canceres. Sin embargo,
las concepciones erroneas sobre éste son bastante comunes, y es necesario derribarlas (2) para gene-
rar las estrategias adecuadas. En la siguiente seccion se contrarrestan estas concepciones equivoca-
das para entregar mayor claridad.

1.2. DERRIBANDO CONCEPCIONES ERRONEAS SOBRE CANCER
INFANTOADOLESCENTE

CONCEPCION ERRONEA: Niiios, nifias y adolescentes no desarrollan cancer

Hecho: El cancer puede desarrollarse a cualquier edad, incluso en recién nacidos. Si bien la probabili-
dad aumenta con la edad, cada afio, unos 400.000 NNA en el mundo (entre 0 y 19 afios) son diagnos-
ticados con cancer infantoadolescente, lo que equivale a 1 de cada 6.500 NNA aproximadamente (2).

CONCEPCION ERRONEA: Los canceres infantoadolescentes son prevenibles

Hecho: A diferencia de los canceres de las personas adultas, casi todos los canceres pediatricos sur-
gen durante el crecimiento y el desarrollo, y no son evitables con el conocimiento actual. “En lugar de
programas de prevencion, el control eficaz de los canceres en NNA debe centrarse en evitar el retraso
o error en diagnostico, garantizar el acceso a atencion multidisciplinaria de alta calidad, reducir y
controlar las complicaciones relacionadas con la enfermedad y el tratamiento, garantizar la finaliza-
cion del tratamiento y el seguimiento sostenido de los sobrevivientes” (2).

CONCEPCION ERRONEA: La mayoria de los NNA con cancer mueren a causa de su enfermedad
Hecho: Mas de 8 de cada 10 NNA se curan cuando reciben adecuados servicios de tratamiento. La in-
vestigacion y la innovacion siguen siendo prioridades importantes para seguir mejorando la atencion
del cancer infantoadolescente (2).

CONCEPCION ERRONEA: La Quimioterapia contra el cancer infantoadolescente es cara

Hecho: La mayoria de los NNA se pueden curar con medicamentos genéricos y terapia multimodal
asequible (1), que en Chile estan integrados en Grupos de Prestaciones Priorizadas que son parte de
las Garantias Explicitas en Salud (GES).

CONCEPCION ERRONEA: Incluso si los NNA sobreviven al cancer, quedan con discapacidades per-
manentes y graves

Hecho: Si bien tras la curacion los sobrevivientes pueden requerir atencion de salud, actualmente
muchos NNA curados de cancer continGan teniendo vidas largas, saludables y productivas (2).
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1.3. ESTRATEGIAS A NIVEL MUNDIAL Y REGIONAL

1.3.1. Organizacion Mundial de la Salud (OMS)

Actualmente, la probabilidad de que un NNA se recupere de un diagndstico de can-
cer depende del pais en el que viva: en los paises de ingresos altos, sobrevive mas
del 80%, en tanto en muchos paises de ingresos bajos o medianos logra curarse
menos del 30% (13). Las menores tasas de sobrevivencia en los paises de ingresos
bajos o medianos se pueden explicar por un diagnostico tardio, por la incapacidad
para efectuar un diagnostico preciso, por la falta de acceso oportuno a tratamien-
tos, por el abandono de protocolos de tratamiento y seguimiento, o por muertes debidas a toxicidad
a citostaticos y recidivas evitables (2). Esta profunda inequidad es una amenaza para el logro de la
cobertura universal de salud y la concrecion de los compromisos adquiridos por los distintos estados
en la Agenda 2030 de las Naciones Unidas para el Desarrollo Sostenible (14). Es factible, eficaz y sos-
tenible incluir el cancer infantoadolescente dentro de las prioridades de salud pblica, “invertir en el
cancer infantoadolescente puede salvar cientos de miles de vidas por afo a un bajo costo per capita
($US 0,03-0,15 para paises de ingresos medios y bajos)” (2) (15).

En el cancer infantoadolescente, la estrategia mas eficaz para reducir la carga de morbilidad y mejo-
rar la evolucion clinica es centrarse en un diagnostico precoz y correcto, seguido de un tratamiento
eficaz de acuerdo a la mejor evidencia cientifica disponible, que se acompafie de medidas de apoyo
personalizadas (16). Paises de distintos niveles economicos han implementado con éxito estrategias
para promover un diagnostico precoz, correcto y preciso, a menudo mediante iniciativas de colabora-
cion del gobierno con la sociedad civil, organizaciones no gubernamentales y asociaciones de padres,
con especial protagonismo de estas dltimas (17).

Iniciativa Global de la OMS Contra el Cancer Infantil

| FTY Wb e OBJ ETIV%:%S
DE DESARROLLO
SOSTENIBLE

En el afo 2018, la OMS lanzod la “ Iniciativa
Global Contra el Cancer Infantil” (IGCCI en la
Asamblea General de las Naciones Unidas,
orientada a lograr “al menos un 60% de su-
pervivencia para los nifos con cancer en todo
el mundo y al mismo tiempo garantizar que el
sufrimiento sea reducido para cada nifo” (2) al
ano 2030. Esto implica duplicar la tasa global
actual de curacion del cancer en nifos, nifasy
adolescentes (NNA), alineandose al mismo

"
1 Kz Proporcionar proteccion financiera

W
2" Reducir el hambre y la desnutricion
(€% mejora los resultados del cincer

' infantil.

Invertir en el cincer infantil apoya
ellogro de mdltiples objetivos
reladonados con la salud.

El acceso universal al agua potable

y el saneamiento puede reducir las
tasas de complicaciones relacionadas
con lasinfecciones.

Invertir en diversas ocupaciones

Promover el acceso a una atendion
que no discrimine a las nifasy
habilite a las madresy las familias.

Los ODS y la

Iniciativa mundial

contra el cancer
infantil.

necesarias para el cuidado estimula
el crecimiento econémico local y el
empleo.

! % Promaver el accesoa laatendon para

todas las comunidades para reducir
el gasto catastréfico ensalud y las
desigualdades.

Invertir en la salud infantil promueve
la estabilidad social y reduce la
explotacidn y la discriminacién.

Mejorar los resultados del cincer infantil

mediante la colaboracién multisectorial

tiempo con varios de los Objetivos de Desa-
rrollo Sostenible y contribuyendo también a
cumplirlos (3).

Esta Iniciativa convoca a trabajar a todos los
actores interesados de diversos sectores en
torno a objetivos compartidos, utilizando
como enfoque operativo coordinado, el marco
CureAll (2) (“Curar a todos” en inglés).
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El marco CureAll y su paquete técnico estan creados para ayudar a los paises

cure\ '7/ aimplementar esta iniciativa y fortalecer los programas de cancer infantil. Se

Qrﬁ'. centra en las necesidades de NNA con cancer incluyendo su crecimiento,

aprendizaje, desarrollo, nutricion, bienestar psicosocial, salud reproduc-

tiva y resultados a largo plazo; también incorpora un enfoque integral con especial atencion a la

situacion socioeconémica y el impacto del diagndstico de cancer en las familias. Consta de cuatro

pilares: centros de excelencia, cobertura universal, regimenes de tratamientos y evaluacion y monito-

reo; y tres facilitadores: abogacia, ligado a financiamiento y ligado a gobernanza, describiendo un

enfoque que permite evaluar la situacion actual de un pais o una region, desarrollar un plan de accion,
implementar y monitorear el progreso (2).

Se seleccionaron ciertos canceres como trazadores para implementar programas y realizar segui-
miento de los avances en todo el sistema de salud, esta seleccion no es motivada por una mayor
importancia de estos canceres, sino mas bien por su utilidad para monitorear el progreso general,
considerando siempre que lograr el objetivo de la IGCCI requerira inversion y atencion a todos los
canceres. Son seis canceres altamente curables con terapias probadas, que representan el 50-60%
de todos los canceres pediatricos (2):

+ Leucemia linfoblastica aguda
+ Linfoma de Hodgkin
 Retinoblastoma

+ Tumor de Wilms

+ Linfoma de Burkitt

+ Glioma de bajo grado

La OMS y el Centro Internacional de Investigaciones sobre el Cancer (CIIC), en colaboracion con el
Organismo Internacional de Energia Atomica (OIEA) y otros asociados y organizaciones de Naciones
Unidas, suman esfuerzos para:

+ Lograr un mayor compromiso politico para abordar el cancer infantoadolescente.

+ Respaldar a los gobiernos en la creacion de centros oncologicos nacionales y centros o sucursa-
les regionales de gran calidad que garanticen diagnosticos precoces y precisos y tratamientos
efectivos.

+ Elaborar normas y herramientas que ayuden a planificar y poner en practica intervenciones en
diagndstico precoz, tratamiento oportuno y preciso, cuidados paliativos y seguimiento de los
NNA recuperados de cancer.

'+ Mejorar el acceso a medicamentos y tecnologias esenciales.

+  Ayudar a los gobiernos para que las familias de NNA con problemas de salud por cancer no sufran
dificultades econdmicas ni aislamiento social como consecuencia de la atencion oncolégica.
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1.3.2. Organizacion Panamericana de la Salud (OPS): CureAll Americas

Se estima que, en el aio 2020, en la region de las Américas,

OrganlzaC")n hubo 45.244 nuevos casos de cancer en la poblacion de 0 a 19

anos. La mayoria (64%) ocurrieron en América Latina y el Ca-

ganlamei‘lcdana ribe, estimandose que al menos 29.000 menores de 20 anos

€lad Sa u resultaran afectados por el cancer anualmente. De ellos, cerca
de 10.000 falleceran a causa de esta enfermedad.

CureAll Americas representa la accion de muchos actores para mejorar la atencion y los resultados
para todos los ninos, nifas y adolescentes con cancer de América Latina y el Caribe, en el marco de la
Iniciativa Global de la OMS Contra el Cancer Infantil.

El paquete técnico “CureAll Americas” guia a los paises de la
region para implementar la iniciativa. Los resultados que se es-
Cure \r// peran son sistemas de salud mas solidos y una mejor atencion
a NNA que padecen cancer, para lo cual mdltiples actores han
rlcas

acordado ayudar a los estados a crear planes estratégicos y
definir prioridades.

El éxito es posible cuando los gobiernos, ministerios, prestadores de salud, principales centros aca-
démicos, sociedades profesionales, grupos de padres, madres y familias y fundaciones sin fines de
lucro se unen con un objetivo coman (3). En la siguiente figura se muestran los objetivos, resultados y
actividades a través de CureAll Americas, con sus respectivos pilares y facilitadores.
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FIGURA 1: OBJETIVOS Y RESULTADOS DE LA INICIATIVA MUNDIAL CONTRA EL CANCER INFANTIL A TRAVES
DEL PAQUETE TECNICO CUREALL AMERICAS (3)

3 Para el afio 2030, lograr al menos 60% de sobrevida por cincer
% infantil a nivel mundial y reducir el sufrimiento.

= Salvar un mill6n de vidas adicionales.

1. Aumentar la capacidad de los paises para brindar servicios de calidad

e a la poblacién infantil y adolescente con cancer.

.8 2 2. Aumentar |a priorizacion del cincer infantil a nivel mundial. regional
= y nacional.
g a
& ° Implementacion en 6-10 paises (para 2019-2020)

y18-25 paises (para 2021-2023)

NACIONAL

REGIONAL

GLOBAL

Actividades

Evaluacién situacional
de pafs, estudios de
casosy planesde
implementacién.

Evaluacién de
documentos, y didlogos
regionales,

Marco global, paquete
técnicoy materiales de
comunicacién.

CureAll ninos, ninas y adolescentes con cancer.

o
% Centros de Cobertura Regimlentos de Evaluacién y
$ excelencla universal tfratamiento monltoreo
; 1. Normativas nacionales | 1. Cobertura universal: 1.Gufasy pratocolos 1. Optimizar registros.
> de diagnéstico oportuno | prediagnéstica, nacionales. 2_Indicadores.
> yde referencia. tratamiento, soportey 2. Medicinas e insumos
g 2. Entrenamiento del cuidados paliativos. de calidad.
a recurso humana. 2 Paguetesdesalud.
[} 3. Optimizaciénde
s infraestructuray
O eguipamiento.
[
- Al
Abogacia Ligado a Ligado a
financlamlento gobernanza
Roles de los participantes Cubernamental o Politicasde salud.
y diversos involucrados. externo Planes nacionales.

Fuente: Implementacion de la Iniciativa Global de la OMS Contra el Cancer Infantil en América Latina y el Caribe. OPS, 2021.
Planes Nacionales de Cancer Infantil en las Américas

En un esfuerzo por fortalecer la respuesta del sistema de salud a los NNA con cancer, la Organizacion
Panamericana de la Salud, junto con el St. Jude Children’s Research Hospital, estan colaborando con
los Ministerios de Salud, oncologos pediatricos y fundaciones para desarrollar Planes Nacionales de
Cancer Infantil en los paises de la region.

En la actualidad existen 2 paises de la region que tienen planes nacionales de cancer infantil; Repabli-
ca Dominicana y El Salvador. Otros paises como Argentina, Colombia y PerQ tienen planes nacionales
de cancer con un componente dedicado al cancer pediatrico.

Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente 2023-2028
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Los planes y programas contra el cancer en la region presentan ejes comunes:
+ Fortalecimiento de los recursos y el talento humano.
 Robustecimiento de los sistemas de informacion.

v Atencion integral y de calidad de los NNA con cancer.

2. SITUACION EPIDEMIOLOGICA DEL CANCER
INFANTOADOLESCENTE

En el mundo el cancer en la infancia y adolescencia (0 a 19 afios) representa la sexta causa principal
de carga total de cancer a nivel mundial y la novena causa principal de carga de enfermedad pedia-
trica a nivel global. En el afo 2017 hubo 11,5 millones de Aios de Vida Ajustados por Discapacidad
(AVISA) debido a canceres pediatricos, de los cuales el 97% fue por afos de vida perdidos (18).

2.1. MORTALIDAD E INCIDENCIA

A nivel mundial el cancer infantoadolescente se encuentra entre las 10 principales causas de muerte
entre los 0-19 aiios (19), la tasa de mortalidad por cancer infantoadolescente es de 4,1 por 100.000
personas; en Latinoamérica esta tasa es de 4,8 por 100.000 y en Chile, es de 3,1 por 100.000,
siendo una de las menores de la region (20).

En el mundo se diagnostican alrededor de (1):

1.000 NNA, de 0 a 19 aiios con

280.000 nuevos casos de cancer
cancer cada dia

por aino

La tasa de incidencia mundial de cancer infantoadolescente se estima en alrededor de 140 nuevos
casos por millon de NNA. Los tres tipos de cancer mas frecuentes son las leucemias, tumores del
sistema nervioso central y linfoma no Hodgkin (ver grafico 1).

(ﬁ | Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente 2023-2028
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GRAFICO 1: TASAS ESTIMADAS DE INCIDENCIA Y MORTALIDAD DE CANCER INFANTOADOLESCENTE
(ESTANDARIZADAS POR EDAD) A NIVEL MUNDIAL, SEGUN TIPO DE CANCER, POBLACION DE 0 A 19 ANOS,
AMBOS SEXO0S, ANO 2020
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Las tasas de incidencia varian segln zona geografica, existiendo diferencias de hasta tres veces
entre las distintas regiones y grupos étnicos, siendo los paises con mayor desarrollo e ingresos los
que presentan mayores tasas de incidencia:

N

17,1 casos nuevos por 100.000 NNA v.s 8,7 por 100.000 NNA

en los paises de ingresos medio-bajos

Las bajas tasas de incidencia registradas en paises de bajos recursos se cree que son resultado de un
sub-diagnostico (21).

Chile por su parte, ocupa el sexto lugar en latinoamérica en cuanto a incidencia, con una tasa es-
timada de 14,2 cada 100.000 NNA y equivale a 676 casos nuevos al ano. Los tipos de cancer mas
frecuentes son leucemia, tumores del sistema nervioso central y linfoma no Hodgkin, lo que es
similar a lo que sucede a nivel global (20). El promedio anual de incidencia en el grupo etariode O a
14 afos para los afos 2017-2019 es de 518,7 casos (6) (ver detalle en anexo 1).
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2.2. SOBREVIDA

Existen grandes diferencias entre las distintas areas geograficas. Estas diferencias observadas esta-
rian influenciadas por las capacidades econdmicas de los distintos paises y sus politicas publicas (19).

En los paises de ingresos altos mas del 80% de los NNA con cancer sobreviven 5 aiios
después del diagnéstico (2).

En paises de bajos ingresos, las expectativas de sobrevida son menos favorables a causa de las difi-
cultades de acceso a la atencion de salud, retraso en el diagnéstico, abandono de los tratamientos,
terapias incorrectas y la carga financiera (19).

En cohortes de leucemia linfoblastica se ha observado que mientras en algunas zonas de Europa (oes-
te) y Oceania, la sobrevida alcanza el 89%, en el sudeste asiatico es de 60,4% y en América latina, de
64,5% y en Africa es de solo 43,5% (ver grafico 2) (19).

En Africa la sobrevida es de solo 43,5%, en el sudeste asiatico es de 60,4% y en América
Latina, de 64,5%.

GRAFICO 2: SOBREVIDA NETA ESTANDARIZADA POR EDAD A CINCO ANOS (%) OBSERVADA EN LAS
COHORTES DISPONIBLES DE CASOS DIAGNOSTICADOS CON LEUCEMIA LINFOBLASTICA
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Elaborado por Grupo Elaborador Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente con datos de The Cancer Atlas 2019, American Cancer
Society, IARC, OMS.
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En Chile, la sobrevida analizada entre los afos 2017-2019, incluy6 1.579 casos; un 78,4% sobrevive
a los 5 anos del diagnostico; presentando las nifias levemente mayor sobrevida que los nifos, alcan-
zando un 78,9% vy 77,9% de sobrevida respectivamente, diferencias no estadisticamente significa-
tivas. Esto implica un aumento de seis puntos porcentuales con respecto al informe anterior (2012-
2016), en el que la sobrevida a los 5 afios fue de 73,5% (6)(22).

p 78,9% d 77,9%

Esto significa que, en cuanto a sobrevida, Chile se encuentra a nivel similar que paises de altos
ingresos, aunque todavia queda espacio para mejoras.

2.3. CARACTERIZACION SOCIODEMOGRAFICA DE LA POBLACION
INFANTOADOLESCENTE

Chile esta en una etapa avanzada de transicion demografica, experimentando un importante proceso
de envejecimiento poblacional (23). Se estima que para el aio 2035 todas las regiones, a excep-
cion de Tarapaca, Antofagasta y Atacama, tendrian una mayor proporcion de poblacion mayor de 65
anos en comparacion con la poblacion menor de 15 aiios.

En los hogares, ha disminuido la presencia de NNA: en 1992 sobre el 60% de los hogares tenia
presencia de NNA, mientras que en el aiio 2017, el 43,5% (24).

Segln el Gltimo censo 2017, la poblacion de nifios, niiias y adolescentes (NNA) hasta los 19 afios
en Chile asciende a 4.768.447, lo que representa el 27% de la poblacion total del pais. Especifi-
camente, los NNA de 0 a 4 afios representan el 6,6% de la poblacion total, de 5 a 9 afios el 6,9% de la
poblacion total, de 10 a 15 afos el 7,9% de la poblacion total y de 16 a 19 afios el 5,7% (25).

Migracion y pueblos originarios

Actualmente, el 4,6% de NNA entre 0 y 18 anos ha nacido en el extranjero (23). En Chile, el mayor
porcentaje de poblacion migrante proviene de Venezuela (30,7%), seguido de Per( (16,3%), Haiti
(12,5%), Colombia (11,4%) y Bolivia (8,5%). Asi también, el 14,7%, pertenece a pueblos originarios (25).

Pobreza por ingresos y multidimensional

Desde el afio 2009 al afo 2020 los mayores porcentajes de personas en situacion de pobreza por in-
gresos se encuentran en los tramos de 0 a 17 anos, destacando que el grupo de 0 a 3 afos ha estado
en el primer lugar, alcanzando el afo 2020 un 17,1% (25).

En el ano 2017, el 22,9% de los NNA se encontraba en pobreza multidimensional, a diferencia de
las personas de 18 afios 0 mas, en las que el 20,0% se encontraba en esta situacion (24). Al analizar
por subpoblaciones, quienes son inmigrantes internacionales se encuentran en mayor proporcion en
pobreza por ingresos (22,6%) y multidimensional (31,9%) que los nacidos en Chile (ver grafico 3). Asi
también, son mayores los porcentajes de pobreza por ingresos y multidimensional en NNA que de-
claran pertenecer a un pueblo originario (21,7% y 30,6%, respectivamente) al comparar con quienes
no lo declaran (21,7%). Asimismo, al comparar por zona de residencia, se observa que los NNA que
viven en zonas rurales experimentan en mayor porcentaje la pobreza que aquellos que viven en zonas
urbanas (ver grafico 3).
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GRAFICO 3: PORCENTAJE DE POBLACION EN SITUACION DE POBREZA POR INGRESOS Y
MULTIDIMENSIONAL EN SUBPOBLACIONES DEL GRUPO DE NNA, CASEN 2017.
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Fuente: Encuesta CASEN 2017, MIDESO.
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En las siguientes secciones se presentara una revision resumida del escenario actual de nuestro pais
en cada uno de los pilares de CureAll, junto a una breve definicion de estos:

C: Centros de excelencia.
U: Cobertura universal
R: Regimenes de tratamiento

E: Evaluacion y monitoreo

El analisis que se presenta, se basa en la informacion aportada tanto,

m por los distintos participantes del Grupo Elaborador? del presente

PrOFI LE Plan (que incluye a equipos de las distintas divisiones del Ministerio

de Salud) como por el Informe de PrOFILE (Pediatric Oncology Faci-

lity Integrated Local Evaluation), herramienta de autoevaluacion creada por St. Jude Global que busca

ilustrar el panorama de los establecimientos que realizan oncologia pediatrica del pais o la region,

guiar conversaciones y ayudar a establecer prioridades durante los talleres regionales o nacionales, a

través de 12 modulos (en su version abreviada). Entre octubre y diciembre del afio 2020, los distin-
tos establecimientos de la red pUblica realizaron esta autoevaluacion.

3.PILARC:CENTROS DEEXCELENCIAYATENCION
EN REDES PARA MEJORAR ACCESO A SERVICIOS
DE SALUD DE CALIDAD

Debido a que, en general, el cancer infantoadolescente no puede ser prevenido en la actualidad, las
estrategias efectivas para su control se enfocan en:

+ Evitar diagnosticos equivocados o tardios.

+ Asegurar cuidados de alta calidad, multidisciplinarios, reduciendo y manejando las complica-
ciones relacionadas a la enfermedad y el tratamiento.

v Asegurar completitud del tratamiento.

+ Seguir en el largo plazo a los sobrevivientes.

Por lo tanto, se requieren programas soélidos de salud pUblica, con procesos de referencia oportunos,
vinculados a servicios clinicos de alta calidad. Ademas, la atencion debe ser multidisciplinaria e incluir
terapias multimodales en todo el proceso oncoldgico. Los retrasos en el diagnostico o tratamiento
debido a la ausencia de vias de derivacion, oportunas y adecuadas, dan como resultado una enferme-
dad mas avanzada con menores posibilidades de sobrevida.

Las estrategias que apunten a un diagnostico precoz y al acceso oportuno de un tratamiento ade-
cuado impactan directamente en: aumentar la sobrevida de esta enfermedad, disminuir el impacto

1 Grupo elaborador multidisciplinario compuesto por equipos del Ministerio de Salud de las distintas divisiones de las Subsecretarias de
Salud Pablica y Redes Asistenciales, expertas(os) clinicas(os) y directivos(as) de la red asistencial y representantes de la sociedad civil (aca-
demia, agrupaciones de familiares y sociedades cientificas).
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socioecondmico que afecta a las personas, sus familias y comunidades, asi como al sistema de salud
y al pais en su conjunto (26).

En coherencia con lo anteriormente expuesto, la necesaria continuidad de la atencion de nifios, nifias
y adolescentes con cancer requiere combinaciones complejas de intervenciones realizadas en dife-
rentes niveles de atencion y sistemas de coordinacion, desde la comunidad a centros de tratamiento
especializados, junto con transiciones eficientes entre niveles de atencion sustentados en redes de
referencia y contrarreferencia claramente definidas (26).

Es fundamental trabajar en mejoras en las capacidades de prestacion de servicios en todos los nive-
les de atencion para garantizar un diagnostico oportuno, atencion multidisciplinaria a nifios, nifas y
adolescentes, y la capacidad de enlace a la atencion mas cerca de casa para la atencion compartida,
facilitando asi la adherencia al tratamiento (2).

Los elementos centrales del Pilar C son:
' Red de atencion con vias de referencia y contrarreferencia definidas claramente.
v Atencion integral de salud.
+ Fuerza de trabajo multidisciplinaria capacitada.

+ Instalaciones con infraestructura y tecnologias apropiadas.

3.1. RED DE PRESTADORES
3.1.1. Red de atencioén de salud integral de cancer infantoadolescente

En Chile, el sistema de salud es mixto, existiendo participacion privada no solo en el aseguramiento o
prevision de salud, sino también en el ambito de prestacion de servicios (27). No obstante, la mayoria
de la poblacion es atendida en la red pablica de salud: el 81,9% de NNA menores de 15 afios con can-
cer son atendidos en establecimientos pablicos y el 62,1%, recibe algln tipo de atencion en la Region
Metropolitana donde se encuentra el mayor nimero de centros de referencia (22).

Red de atencion primaria y su rol

El nivel primario de atencion de salud esta conformado con “Establecimientos de Atencion Primaria”
(28), pudiendo ser administrados por Entidades Administradoras de Salud Municipal (29) (la amplia
mayoria), o ser dependientes de Servicios de Salud de manera directa o delegada (28).

La red nacional de establecimientos de atencion primaria esta ampliamente distribuida en el terri-
torio, incluso zonas de dificil acceso geografico, como archipiélagos, cuentan con estrategias per-
tinentes que posibilitan la entrega de atencion, siendo la puerta de entrada al sistema de salud. En
particular para la infancia, brinda diversas prestaciones incorporadas al Plan de Salud Familiar (30)
financiadas a través del per capita en Atencion Primaria en Salud (APS) (ver figura 2):

ﬂ | Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente 2023-2028
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FIGURA 2: PRESTACIONES INCORPORADAS AL PLAN DE SALUD FAMILIAR FINANCIADAS A TRAVES DEL PER
CAPITA EN ATENCION PRIMARIA EN SALUD DIRIGIDAS A POBLACION INFANTIL

PREVENCION

Control de salud infantil

Evaluacion del desarrollo psicomotor
Control de lactancia materna
Educacion a grupos de riesgo
Consulta nutricional

Vacunacion

Programa Nacional de Alimentacion
Complementaria

Atencion a domicilio

Actividades comunitarias en salud mental con
profesores de establecimientos educacionales

Examen de salud odontologico
Educacion grupal odontologica

Consulta odontologica preventiva

DIAGNOSTICO

+ Consulta de morbilidad en infancia
+ Consulta y consejeria de salud mental

+ Radiografias odontologicas

TRATAMIENTO

+ Control de malnutricion

+ Control de enfermedades cronicas

+ Consulta por déficit del desarrollo psicomotor
+ Consulta kinésica

+ Consulta tratamiento odontologico (incluye:
obturaciones, pulpotomias)

+ Consulta urgencia odontologica (incluye:
exodoncia)

+ Consulta y consejeria de salud mental

Fuente: Decreto N°37, de 2022, del Ministerio de Salud. Determina aporte estatal a municipalidades que indica, para sus entidades
administradoras de salud municipal, por el periodo que sefala.
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Para la poblacion adolescente, las prestaciones del Plan de Salud Familiar (30) financiadas a través del
per capita en Atencion Primaria en Salud, se indican en figura 3:

FIGURA 3: PRESTACIONES DEL PLAN DE SALUD FAMILIAR FINANCIADAS A TRAVES DEL PER CAPITA EN
ATENCION PRIMARIA EN SALUD DIRIGIDAS A ADOLESCENTES

PREVENCION DIAGNQSTICO
+ Vacuna VPH + Consulta de morbilidad en poblacion
adolescente

+ Vacuna dTp (acelular) 8° basico
+ Consulta de morbilidad obstétrica en

1 Control de Salud Integral de Adolescentes -
poblacion adolescente

Control Integral Prenatal Adolescentes -

. + Consulta de morbilidad ginecologica en
ingreso

poblacion adolescente

Controles Prenatales adolescente -

. + Consulta y/o consejeria de salud mental en
seguimiento

poblacion adolescente
+ Control puerperio post aborto en poblacion

' Prevencion psicosocial en poblacion
adolescente

adolescente
+ Control de regulacion de fertilidad de
poblacion adolescente

+ Consejeria en SSR en poblacion adolescente
+ Control ginecologico adolescentes

'+ PNAC (embarazadas adolescentes) TRATAMIENTO

+ PNAC (nodriza adolescente) . .
+ Control de cronicos en poblacion adolescente

+ Atencion a domicilio (alta precoz) en poblacion

adolescente + Control de cronicos adolescente - DMII

. Examen de salud odontol6gico + Control de cronicos adolescente - Epilepsia

+ Consulta odontologica preventiva (incluye  Control deicranicosiadolescente = Asma

educacion individual e instruccion de higiene)
+ Consulta nutricional

+ Consulta kinésica

Fuente: Decreto N°37, de 2022, del Ministerio de Salud. Determina aporte estatal a municipalidades que indica, para sus entidades
administradoras de salud municipal, por el periodo que sefala.

Otros Programas de Salud orientados a la poblacion infantoadolescente

Ademas de las prestaciones del Plan de Salud Familiar en APS, enmarcados en los Programas de In-
fancia, Adolescencia, Salud Mental, Salud Bucal, Salud Sexual y Reproductiva, Salud Cardiovascular,
se encuentran aquellas vinculadas a los Programas de Reforzamiento a la Atencion Primaria de Salud
(PRAPS) que permiten dar respuesta a los problemas mas urgentes de acceso, capacidad resolutiva y
cobertura asistencial. Actualmente se encuentran vigentes los siguientes PRAPS con foco directo a las
necesidades de la infancia y adolescencia, y otros, transversales a otros grupos objetivos que incluyen
a esta poblacion.

ﬁ | Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente 2023-2028
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Programa de Atencion Integral en Salud Escolar

Programa de Espacios Amigables para Adolescentes

Programa de Salud Integral NNAJ Vinculados a Programa SENAME
Programa Apoyo a la Salud Mental Infantil

Programa de Apoyo al Recién Nacido(a) (ajuares) (PARN)

Programa de Apoyo al Desarrollo Biopsicosocial

N o Uk~ W N o=

Atencion en salud integral para nifios/as, adolescentes y jovenes con vulneracion de derechos
y/o sujetos a la ley de responsabilidad penal adolescente

8. Programa de Deteccion, Intervencion y Referencia Asistida de Alcohol, Tabaco y Otras Drogas (DIR)
9. Programa Acompafiamiento Psicosocial en APS

10. Programa Elige Vida Sana

El conjunto de programas destinados a NNA y las caracteristicas de distribucion territorial de APS, re-
presentan oportunidades para la deteccion precoz de cancer en NNA, incluidos los segundos canceres,
entrega de cuidados de fin de vida y para trabajar con las familias en las complejas circunstancias que
conlleva el cancer; asi como también en el fortalecimiento del autocuidado y seguimiento en NNA
sobrevivientes de cancer.

Por lo anterior, el fortalecimiento tanto en competencias de los equipos clinicos como de la integra-
cion con la red de especialidad, son de alta importancia para el abordaje adecuado del cancer infan-
toadolescente.

Red de atencion de especialidad

La red pablica de atencion de salud de especialidad en cancer infantoadolescente esta compuesta
por 20 establecimientos pUblicos conocidos como "centros PINDA" porque en ellos se ha implementa-
do el Programa de Drogas Antineoplasicas,, distribuidos a lo largo del territorio nacional que entregan
prestaciones en cancer infantoadolescente a través de sus distintas unidades o centros de respon-
sabilidad, clasificados en tres tipos seglin complejidad de sus prestaciones, capacidad, experiencia y
experticia de los equipos técnicos, todo lo que en su conjunto configura distintos roles en la red de
cancer infantoadolescente (31):

A. Centros integrales

Corresponde a establecimientos que tienen la funcion basica de realizar atencion integral a las nifias,
ninos y adolescentes menores de 15 anos con sospecha diagndstica de cancer, para asi confirmar el
diagnostico y entregar tratamientos especificos segln etapificacion.

Las prestaciones consideradas a realizar en este tipo de centros son; atencion abierta, atencion cerra-
da, intervenciones quirdrgicas mayores y menores, estudios imagenologicos, estudios de laboratorio
clinico y acceso a radioterapia.

En estos centros, se realizan y coordinan todas las actividades necesarias para brindar una comple-
ta atencion de los usuarios con cancer en todas las etapas del proceso: confirmacion diagnostica,
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evaluacion del riesgo/etapificacion, tratamientos segin indicacion del comité oncoldgico interdis-
ciplinario, rehabilitacion, seguimiento cuando ya se ha completado el tratamiento y acciones de
alivio del dolor y cuidados paliativos, segln corresponda.

Cada centro integral cuenta con un comité oncologico interdisciplinario que define para cada NNA, el
tratamiento y conductas a seguir durante el transcurso de la enfermedad.

Elequipo de salud especializado incluye: pediatras hemato-oncélogos(as), cirujanos(as) oncologos(as),
oncologos(as) radioterapeutas, anestesistas, odontopediatras, quimicos(as) farmacéuticos(as),
psicologos(as), trabajadores(as) sociales, nutricionistas, kinesidlogos(as) y terapeutas ocupaciona-
les, fonoaudiologos, enfermeras(os) formadas o especializadas en oncologia pediatrica, técnicos(as)
paramédicos(as), equipo de apoyo capacitado y equipos de escuelas hospitalarias.

Los profesionales de los centros integrales apoyan y entregan soporte técnico a los centros de menor
complejidad, permitiendo que los usuarios en etapa de sospecha, confirmacion diagnostica, trata-
miento, seguimiento y cuidados paliativos siempre accedan a terapias basadas en la dltima evidencia
disponible y consensos de expertos.

Los centros integrales que componen la red actual son:
+ Hospital Dr. Gustavo Fricke, Servicio de Salud Vina del Mar- Quillota
+ Hospital Dr. Carlos van Buren, Servicio de Salud Valparaiso- San Antonio
 Hospital San Juan de Dios de Santiago, Servicio de Salud Metropolitano Occidente
+ Hospital San Borja Arriaran, Servicio de Salud Metropolitano Central
 Hospital Dr. Roberto del Rio, Servicio de Salud Metropolitano Norte
+ Hospital Dr. Sotero del Rio, Servicio de Salud Metropolitano Sur Oriente
+ Hospital Dr. Exequiel Gonzalez, Servicio de Salud Metropolitano Sur
+ Hospital Dr. Luis Calvo Mackenna, Servicio de Salud Metropolitano Oriente
+ Hospital Dr. Guillermo Grant Benavente, Servicio de Salud Concepcion
+ Hospital Dr. Hernan Henriquez Aravena, Servicio de Salud Araucania Sur

'+ Hospital Base Valdivia, Servicio de Salud Los Rios

Cabe destacar que 6 de los 11 centros integrales se ubican en la Region Metropolitana y son centros
de referencia para diversos centros de salud de determinadas areas del territorio nacional, en lo re-
lativo a la derivacion de usuarios.

B. Centros parciales

Son centros de atencion correspondientes a establecimientos a nivel regional que cuentan con un
equipo de salud capacitado, que ante un caso sospechoso derivado desde los distintos estableci-
mientos del area de influencia realiza primera atencion, eval(a, solicita examenes, fundamentando la
sospecha diagnostica y coordina directamente con el centro integral de referencia establecido. Este
equipo también realiza controles, tratamientos de mantencion oral y controles de seguimiento, segin
indicaciones y en coordinacion con el centro integral.

ﬁ | Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente 2023-2028
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Ademas, en estos centros, se realiza la atencion completa de algunos tipos de cancer infantoadoles-
cente, de acuerdo con la competencia de los médicos especialistas con que cuente, lo que le da a cada
centro su particularidad.

El equipo de salud especializado de este tipo de centros incluye: médico con especializacion en he-
mato-oncologia, pediatria, enfermeras formadas o especializadas en oncologia pediatrica, otros pro-
fesionales de salud capacitados y equipo de apoyo.

Los centros parciales deben tener acceso al informe del comité oncoldgico del hospital integral de
referencia para la indicacion de tratamiento a cada usuario.

Los centros parciales que componen la red actual son:
+ Hospital Regional Dr. Leonardo Guzman, Servicio de Salud Antofagasta.
' Hospital Regional Talca Dr. César Garavagno Burotto, Servicio de Salud Maule.
+ Hospital Puerto Montt Dr. Eduardo Schiitz Schroeder, Servicio de Salud del Reloncavi.

 Hospital Dr. Lautaro Navarro Avaria, Servicio de Salud Magallanes.

C. Centros de apoyo

Son establecimientos hospitalarios que ante una sospecha de cancer, coordinan el traslado al cen-
tro de mayor complejidad para estudio y confirmacion diagnostica. También realizan tratamiento de
mantencion, atencion de alivio del dolor y cuidados paliativos y el seguimiento de los NNA que han
terminado su tratamiento en un centro integral, asegurando la continuidad de la atencion al momen-
to del retorno al centro de origen del usuario.

Este centro tiene como objetivo principal, permitir que, al término del tratamiento, los NNA y sus
familias puedan retornar a su territorio y centro de salud de origen, contribuyendo positivamente en
su calidad de vida.

Realizan prestaciones de atencion abierta insertas en pediatria, atencion cerrada en unidades pedia-
tricas de cuidados basicos, medios e intensivos, ademas de examenes imagenologicos y de laboratorio.

Respecto al equipo humano, los centros de apoyo cuentan con médicos pediatras capacitados en on-
cologia, ademas del resto del equipo de atencion pediatrica del establecimiento, para dar respuesta
a las funciones asignadas.

Los centros de apoyo que componen la red actual son:
+ Hospital Dr. Juan Noé Crevani, Arica, Servicio de Salud Arica.
+ Hospital San José del Carmen, Copiap0, Servicio de Salud Atacama.
+ Hospital de La Serena, Coquimbo, Servicio de Salud Coquimbo.
v Hospital Dr. Victor Rios Ruiz, Los Angeles, Servicio de Salud Biobio.

+ Hospital Base San Josg, Osorno, Servicio de Salud Osorno.
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Red de centros para prestaciones especificas de alta especialidad

De manera adicional, en ciertos establecimientos de la red, se realizan procedimientos y prestacio-
nes especificas que requieren ser realizados en centros especializados para asegurar la calidad de la
atencion, siendo centros de referencia nacional, como se muestra en las tablas (tablas 1y 2).

TABLA 1: CENTROS PARA PRESTACIONES ESPECIFICAS EN ALTA ESPECIALIDAD EN LABORATORIO, CHILE

ANO 2023
Hospital Dr. Roberto del Rio Citometria de flujo (Inmunofenotipo, Enfermedad Residual
Servicio de Salud Metropolitano Norte Minima)
Hospital Dr. Luis Calvo Mackenna Citogenética (Leucemias y Tumores s6lidos)

Servicio de Salud Metropolitano Oriente

Hospital Del Salvador

. . ) Biologia Molecular
Servicio de Salud Metropolitano Oriente
Hospital Base de Valdivia FISH para NMYC para Neuroblastoma

Hospital Dr. Grant Benavente Citogenética (Tumores sélidos: Sarcoma no Ewing)

Elaborado por el Grupo Elaborador Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente.

TABLA 2: CENTROS PARA PRESTACIONES ESPECIFICAS DE ALTA ESPECIALIDAD EN TRATAMIENTO,
CHILE, ANO 2023

Establecimiento Tratamiento especializado

Hospital Dr. Luis Calvo Mackenna Trasplante de progenitores hematopoyéticos,
Servicio de Salud Metropolitano Oriente Osteosarcoma, Retinoblastoma

Instituto de Neurocirugia
Servicio de Salud Metropolitano Oriente

Hospital Dr. Roberto del Rio
Servicio de Salud Metropolitano Norte

Hospital Dr. Sétero del Rio
Servicio de Salud Metropolitano Sur Oriente

Hospital Dr. Carlos Van Buren o .
. . . Neurocirugia oncologica
Servicio de Salud Valparaiso - San Antonio

Hospital Dr. Guillermo Grant Benavente
Servicio de Salud Concepcion

Hospital Dr. Hernan Henriquez Aravena
Servicio de Salud Araucania Sur

Hospital Dr. Eduardo Schiitz Schroeder (Puerto Montt)
Servicio de Salud del Reloncavi

(d | Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente 2023-2028
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Instituto Nacional del Cancer
Servicio de Salud Metropolitano Norte

Hospital Dr. Carlos Van Buren

Servicio de Salud Valparaiso - San Antonio
Radioterapia
Hospital Dr. Guillermo Grant Benavente

Servicio de Salud Concepcion

Hospital Base de Valdivia
Servicio de Salud Valdivia

Elaborado por el Grupo Elaborador Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente (PNCIA).

Tal como se ha mostrado en esta seccion, Chile cuenta en la red pablica con centros de alta experticia
y especializacion para el Diagnostico, Tratamiento y Seguimiento del cancer infantoadolescente dis-
tribuidos en el territorio nacional (ver figura 4), con buenos resultados en términos de sobrevida, a los
que se debe cuidar y fortalecer para sostener en el tiempo lo alcanzado, y mejorar estos resultados en
el futuro. A esto se suman las prestaciones de alivio del dolor y cuidados paliativos, con cobertura GES.
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FIGURA 4: RED PUBLICA NACIONAL DE ATENCION DE SALUD EN CANCER INFANTOADOLESCENTE, CHILE,

ANO 2023

H.JuanNoé @& ARICA

H. Leonardo Guzman # ANTOFAGASTA

H.Sn. José del Carmen & copiApPO

H.delaSerena & coQuimeo

H. Gustavo Fricke | VINA DEL MAR

H. Carlos Van Buren @ vALPARAIsO

H. Grant Benavente B 'CONCEPCION

H.H.H. Aravena B ARAUCANIA SUR

H.Osorno & 0sorNO

H.Punta Arenas #& Punta Arenas

B H.Roberto del Rio
8 H.Sn Juan de Dios
8 H.san Borja
B8 H. Calvo Mackenna
B H.Sotero del Rio
santiaco B H. Exequiel Gonzalez

TALCA & H.de Talca

siogio @ H.Victor Rios

vaoivia @ H.de Valdivia
RELONCAVI # H.de Puerto Montt

11 . CENTROS INTEGRALES 4 @ CenTROS PARCIALES 5 ) CENTROS de APOYO
Realizan prestaciones Realizan atencion de Mantencion y
de TU sélidos y linfomas, algunos TU seguimiento.
Neoplasias soélidos no realizan
Hematolégicas. leucemias. 1 g Centro de Trasplante

de Progenitores
Hematopoyéticos

Elaborado por el Grupo Elaborador Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente actualizado de Modelo de Gestion para el Funcionamiento
de la Red Oncoldgica de Chile. DIGERA, SRA, Ministerio de Salud, 2018.
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3.1.2. Prestadores de salud dependientes de fundaciones

También existen prestadores de atencion de salud que dependen de entidades surgidas de la sociedad
civil organizada, y que complementan el quehacer de la red oncologica nacional ampliando la gama
de prestaciones a las que pueden acceder los NNA con cancer y sus familias en el ambito de rehabili-
tacion y cuidados paliativos.

Centro de Rehabilitacion Oncologico de Fundacion Nuestros Hijos

Entrega la terapia de rehabilitacion especifica que cada NNA necesita, en cualquiera de las etapas
de la enfermedad incluyendo cuidados paliativos; y durante todo el tiempo que lo requiera. Para
esto cuenta con atencion de Educacion Diferencial, Enfermeria, Fisiatria, Fonoaudiologia, Kinesiolo-
gia, Neuro-psicologia, Nutricion, Odontopediatria, Psicologia, Terapia Ocupacional, Trabajo Social y
equipamientos de Gltima generacion en un ambiente de bioseguridad adecuado para los NNA inmu-
nocomprometidos (32).

Casa de Luz de Fundacion Casa Familia

Brinda a las familias de NNA con diagnostico de cancer un hogar con soporte, educacion y acompana-
miento, para que logren cuidar adecuadamente a sus hijos(as), y responder a sus principales necesi-
dades fisicas, emocionales, recreativas, espirituales y sociales, todo en coordinacion con los equipos
tratantes de los centros de salud de origen, para asegurar la continuidad del cuidado a lo largo de
todo el proceso de la enfermedad, incluyendo el final de vida y el duelo (33).

3.1.3. Establecimientos privados de atencién de salud a NNA con cancer

Tal como se indico en parrafos anteriores, existen también prestadores de atencion de salud que son
establecimientos privados, como es el caso de clinicas de alta complejidad pertenecientes a empre-
sas del sector salud, que brindan principalmente atencion a afiliados(as) a ISAPRES, segln su plany la
correspondiente red de prestadores establecida por cada una de estas entidades para cada patologia,
todos estan ubicados en la Region Metropolitana, especificamente en la capital de Chile, atendiendo
al 17,8% de los casos (22) (27).
Clinicas privadas que entregan atencion de salud a NNA con cancer

+ Clinica Alemana de Santiago (Region Metropolitana).

+ Clinica Red Salud Santiago (Region Metropolitana).

 Hospital Clinico UC-CHRISTUS (Region Metropolitana).

v Clinica Davila (Region Metropolitana).

+  Clinica Las Condes (Region Metropolitana).

+ Clinica Santa Maria (Region Metropolitana)

Aunque estos establecimientos no constituyen una red entre si, estan conectados a centros de labo-
ratorio e imagenes, a centros médicos y a la red definida por cada ISAPRE para este problema de salud.
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En determinadas prestaciones complementan el quehacer de la red plblica para cubrir las necesidades
de las(los) beneficiarias(os) del sector piblico, mediante convenios, como por ej. en el caso de Trasplan-
te de Progenitores Hematopoyéticos (TPH), tratamiento de alta especialidad, que tal como se mostro en
la figura 3, en la red piblica solo lo realiza el Hospital Dr. Luis Calvo Mackenna, cuya labor complemen-
tan los siguientes centros: Hospital Clinico UC-CHRISTUS, Clinica Davila y Clinica Santa Maria.

3.2. REFERENCIA'Y CONTRARREFERENCIA

3.2.1. Flujos y centros

La necesaria continuidad de la atencion de ninos, ninas y adolescentes con cancer, requiere complejas
combinaciones de intervenciones realizadas en distintos niveles de atencion y equipos de salud de
la red de atencidn, y, por lo mismo, son claves los sistemas de coordinacion de atenciones desde la
APS a centros de tratamiento especializado, unido a transiciones eficientes entre niveles de atencion,
sustentadas en redes de referencia y contrarreferencia claramente definidas (2).

Si bien la centralizacion de los servicios en cancer infantoadolescente es necesaria para mejorar la
eficiencia, calidad y seguridad de la atencion, puede también exacerbar el acceso inequitativo de las
poblaciones rurales o aquellas alejadas geograficamente (34). Para equilibrar este efecto, es necesa-
rio invertir en programas de salud pablica destinados a aumentar la conciencia de signos y sintomas
del cancer en la nifiez y adolescencia en el primer nivel de atencion, desarrollar vias de derivacion
bien definidas y fortalecer los servicios de atencion (26).

Los establecimientos que realizan atencion a NNA con cancer necesitan y deben estar vinculados a la
red de atencion, con posibilidad de conectar con todos los niveles de atencion, siendo fundamental
contar con sistemas robustos de referencia y contrarreferencia (26).

En Chile, la organizacion de la red asistencial nacional busca resguardar la calidad y seguridad de la
atencion, concentrando en establecimientos o centros de salud con equipos humanos de alta ex-
perticiay experiencia, la atencion de NNA con cancer, siendo indispensable el trabajo en red para lo-
grar resultados sanitarios positivos. En este sentido, la existencia del grupo colaborativo PINDA, que
ha trabajado en red desde sus inicios, ha favorecido la instalacion de esta logica de trabajo en lared
asistencial pablica, lo que se reforzo al ingresar el problema de salud de cancer infantil al Régimen
de Garantias Explicitas en Salud (Ley N©19.966), cuya implementacion requirid que se definiesen
claramente las prestaciones que se entregarian en los distintos niveles y establecimientos, desde
la sospecha hasta el seguimiento, y el territorio del pais que cada establecimiento tiene asignado
para dar respuesta.

La Superintendencia de Salud (SIS) presenta a modo general el flujo de derivacion para beneficiarios
de FONASA y los afiliados a ISAPRES, segln las etapas del proceso de atencion o el tipo de interven-
cion sanitaria del Problema de Salud N°14 “Cancer en personas menores de 15 afios”, tal como se
observa en la figura 5.
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FIGURA 5: FLUJO DE DERIVACION PARA CANCER EN PERSONAS MENORES DE 15 ANOS.
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Fuente: Superintendencia de Salud.

Para la red piblica, existe también la red de referencia establecida para cada servicio de salud o
porcion del territorio en las que se subdivide el territorio nacional, siendo 29 Servicios de Salud, y
cada centro integral tiene asignada una parte del territorio a la que dar respuesta en confirmacion
diagnostica, tratamiento y seguimiento, dependiendo de la especialidad y patologia de que se trate.
A modo de ejemplo, en la tabla N° 3 se muestra la red piblica definida para diagnostico y trata-
miento de Leucemia en menores de 15 anos.
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TABLA 3: AREA DEL TERRITORIO ASIGNADO A CADA CENTRO INTEGRAL DE LA RED PUBLICA EN LEUCEMIA

AGUDA Y CRONICA PARA DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO*, CHILE, 2022.

Centro Integral

Area del territorio » o
(Servicios de Salud**) que atiende Region del Sevicio de Salud

Arica Aricay Parinacota
Iquique Tarapaca
Hospital Dr. Luis Calvo Mackenna
(SSMO0), Region Metropolitana Antofagasta Antofagasta
Metropolitano Oriente Metropolitana
Maule Maule
Atacama Atacama
Hospital Clinico Dr. Roberto del Rio Coquimbo Coquimbo
(SSMN), Region Metropolitana q q
Metropolitano Norte Metropolitana
Valpariso San Antonio Valparaiso
Hospital Gustavo Fricke (SS Vifia del . . .
Mar), Region Valpariso Vifa del Mar Quillota Valparaiso
Aconcagua Valparaiso
Hospital Exequiel Gonzalez Cortés Metropolitano Sur Metropolitana

(SSMS), Region Metropolitana

Hospital San Juan de Dios (SSMOcc),
Region Metropolitana

Hospital San Borja Arriaran (SSMCQ),

0 "Higgins

Metropolitano Occidente

Libertador Bernardo O “Higgins

Metropolitana

Region Metropolitana Metropolitano Central Metropolitana
Hosthal or. S°teF° del Rio (SSMSO), Metropolitano Sur Oriente Metropolitana
Region Metropolitana

Nuble Nuble

Concepcion Biobio
Hospital Dr. Guillermo Grant (SS Arauco Biobio
Concepcidn), Region del Biobio

Talcahuano Biobio

Biobio (Los Angeles) Biobio

Hospital Dr. Hernan Henriquez (SSAS),
Region Araucania

Araucania Norte

Araucania Sur

La Araucania

La Araucania

Valdivia Los Rios
Osorno Los Lagos
) o o Reloncavi Los Lagos
Hospital Base Valdivia (SS Valdivia), o
Region de Los Rios Chiloe Los Lagos
P Aysén del General Carlos Ibanez del
Aysén
Campo
Magallanes Magallanes y la Antartica Chilena

Fuente: Libro de redes GES y No GES, DIGERA, SRA, afio 2022.

*Excluye TPH porque Hospital Dr. Luis Calvo Mackenna es centro de referencia nacional, debe dar respuesta a toda la poblacion de la red pablica.

**Servicio de salud (SS): Organo desconcentrado que tiene a su cargo la gestion de la red de un area del territorio nacional compuesta por

varias comunas.
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Desafios en referencia y contrarreferencia

Debido a la necesaria centralizacion de los servicios en cancer infantoadolescente que existe en la
red asistencial nacional, es siempre fundamental trabajar en el diagndstico precoz y derivacion opor-
tuna, y fortalecer los sistemas de referencia y contrarreferencia para favorecer el acceso equitativo
de las poblaciones rurales o alejadas geograficamente, lo que incluye:

+  Revisar y mejorar los procesos clinico-administrativos asociados a la sospecha y derivacion en
cancer infantoadolescente, desde APS al siguiente nivel, eliminando pasos que sumen tiempos
sin agregar valor.

v Fortalecer la articulacion oportuna de la red desde la sospecha de cancer en NNA.

+  Mejorar las competencias de los equipos de salud de APS y sus servicios de urgencia en la sos-
pechay derivacion oportuna de cancer infantoadolescente.

Unido a lo anterior, la Ley N° 21.258, que Crea la Ley Nacional del Cancer, que rinde homenaje postu-
mo al Doctor Claudio Mora, y su Reglamento, aprobado mediante Decreto N°42, de 2021, del Minis-
terio de Salud, en los articulos 6° y 30° respectivamente, indican que “(..) Mediante decreto dictado
por el ministro de Salud bajo la formula por orden del Presidente de la Replblica”, se establecera la
norma técnica que determinara las formas de derivacion y contra derivacion de pacientes a los dis-
tintos centros de los que trata este articulo. La norma técnica debera considerar, a lo menos, el nivel
de complejidad y capacidad resolutiva de cada uno de los tipos de centros, asi como la gravedad de
las patologias que padezcan los pacientes que seran derivados a cada uno de ellos” (8), este mandato
es una oportunidad de fortalecer normativamente estos procesos.

3.2.2. Casas de acogiday el rol de la sociedad civil organizada

Debido a la geografia de Chile y a la organizacion de la red piblica oncolégica descrita anteriormente
(concentrada en determinados centros), es fundamental para las familias que viajan desde zonas ale-
jadas de los establecimientos de referencia, contar con casas de acogida mientras los NNA se encuen-
tran en atencion de salud por el cancer, jugando un rol fundamental en disminuir barreras de acceso y
favorecer adherencia al tratamiento, y avanzar en equidad de los resultados sanitarios.

La sociedad civil organizada, ha sido parte activa de las soluciones con las que actualmente se cuen-
ta, siendo protagonistas en su instalacion en distintas regiones, beneficiando a miles de familias a lo
largo de la historia, permitiéndoles no solo contar con solucion habitacional, sino también con apoyo
emocional y social durante el transcurso de la enfermedad. Actualmente, existen 61 agrupaciones de
la sociedad civil relacionadas con cancer infantoadolescente, de las cuales, 8 han dispuesto casas de
acogida y 1 ha dispuesto de (Fundacion Nifo y Cancer) departamentos para las familias (ver tabla 4).
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TABLA 4: AGRUPACIONES DE SOCIEDAD CIVIL ORGANIZADA QUE DISPONIBILIZAN CASAS DE ACOGIDA O
DEPARTAMENTOS.

Corporacion de Amigos del Hospital Roberto del Rio
(COAR)

Fundacion Nuestros Hijos

Fundacion Casa Familia

Maria Ayuda - H. Oncologico Felipe Rivera
Fundacion Maria Jesus Vergara

Hogar del Nifio Leucémico

Padres Luz Une, Puerto Montt

Fundacion Camino

Fundacion Nino y Cancer

Elaborado por el Grupo Elaborador Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente.

Desafios en casas de acogida

Actualmente, el financiamiento o la via de financiamiento para las casas de acogida es un ambito labil
en la atencion integral a NNA con cancer, siendo necesario despejar los mecanismos que permitan
mejorarlo, para asi asegurar la permanencia en el tiempo de estos espacios tan necesarios para NNA
y sus familias.

3.3. ATENCION DE SALUD INTEGRAL EN CANCER INFANTOADOLESCENTE

Es parte de ser un centro de excelencia, el entregar atencion de salud integral en cancer infantoado-
lescente, esto requiere contar con un modelo de trabajo apropiado a este objetivo (26).

Tempranamente, los equipos del Programa Infantil de Drogas Antineoplasicas (PINDA) comprendieron
la importancia del trabajo multidisciplinario, incorporando a profesionales de diversas areas, buscan-
do asi avanzar en resolver integralmente las necesidades de NNA con cancer, lo que ha trascendido
en el tiempo en la red asistencial ptblica de cancer infantoadolescente: a pesar de las dificultades
presupuestarias, a lo largo de los afios se ha instalado un modelo de trabajo que incluye los distintos
ambitos y necesidades en Diagnostico, Tratamiento, Soporte?, Cuidados Paliativos y Seguimiento.

A continuacion, se abordan resumidamente algunas areas que es fundamental considerar e invertir
para entregar atencion integral a NNA con cancer:

3.3.1 Detecciodn precoz y asesoramiento genético

Deteccion precoz

Dado que el cancer infantoadolescente no se puede prevenir ni detectar a través de tamizaje actual-
mente, la deteccion precoz de signos y sintomas de cancer en NNA es una accion fundamental (2).

2 Soporte: Corresponde a diferentes terapias que no tiene como objetivo curar el cancer, sino cubrir otras necesidades de salud que surgen
a raiz del transcurso de la enfermedad vy los tratamientos especificos para su cura, por ejemplo, rehabilitacion, odontologia, atencion de
salud mental, terapias complementarias, etc.
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En el cancer pediatrico, un diagnostico y tratamiento oportunos son clave para mejorar las posibilida-
des de sobrevida. En esta tarea, padres, madres y cuidadores, asi como la familia y el personal de salud
en general, tienen un papel muy importante (35), (36).

Las dificultades de la deteccion precoz de cancer en NNA se relacionan con su baja incidencia, y que los
signos y sintomas en su mayoria son inespecificos, simulando patologias comunes y de curso benigno,
por tanto, los equipos clinicos no se plantean el cancer en el diagndstico diferencial como una primera
opcion, sino mas bien se plantea la hipotesis de cancer después de agotar otras posibilidades. Todo lo
anterior, redunda en una baja sospecha en Atencién Primaria, con el consiguiente retraso en el diag-
nostico por lo que en el mundo, muchos NNA llegan a el(la) oncologo(a) en etapas tardias y avanzadas
(35). Por lo tanto, es fundamental fortalecer las competencias de los equipos de Atencion Primaria de
Salud (APS) para reconocer cuando una sintomatologia aparentemente benigna puede ser el inicio de
una patologia grave, asi como identificar aquellos signos de alarma que requieren estudio inmediato.

Al respecto, la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), Together de St. Jude Children”s Research
Hospital y Childhood Cancer International lanzaron una campana para promover la conciencia en la de-
teccion temprana de sintomas y signos de cancer en nifos y adolescentes. Su objetivo es reducir el tiem-
po de diagndstico y tratamiento, mejorando la supervivencia, siendo dirigida a: Comunidades (padres,
madres y cuidadores(as) de nifios, nifias y adolescentes de 0 a 19 afios), maestros y educadores, personal
de salud, con énfasis en atencion primaria, lideres comunitarios y tomadores de decisiones (35).

En Chile, el cancer infantoadolescente esta incorporado en el Régimen de Garantias Explicitas en
Salud, desde la sospecha, existiendo garantias de acceso y oportunidad, es decir, tiempos maximos
definidos para la confirmacion diagnostica, que son derechos de la poblacion chilena (5). En este es-
cenario, los equipos de APS juegan un rol relevante, porque a través de los controles infantiles y de
adolescencia pueden pesquisar tempranamente signos y sintomas de cancer, por tanto, su capacita-
cion constante en diagnostico precoz es una herramienta atil.

Asesoramiento genético

El asesoramiento genético es el proceso de ayudar a las personas a comprender y adaptarse a las impli-
caciones médicas, psicologicas y familiares de las contribuciones genéticas al desarrollo de enferme-
dades (37). Este proceso integra lo siguiente (38):

+ Evaluacion clinica, pruebas genéticas indicadas y recomendaciones de control del riesgo, que se
brindan durante una o mas sesiones de asesoramiento genético.

+ El asesoramiento genético previo a las pruebas es un componente importante del proceso de
evaluacion del riesgo, ayuda a las familias a comprender las opciones respecto a las pruebas
genéticas y los posibles resultados.

+ El asesoramiento genético posterior a las pruebas ayuda a comprender los resultados de sus
pruebas, incluso las repercusiones médicas para los NNA y sus familiares.

Los beneficios del asesoramiento estan vinculados con la estimacion de riesgo de cancer a partir de la
historia familiar, junto con las posibles medidas de deteccion precoz y seguimiento para los familiares,
también permite que la persona se adhiera a unas medidas de seguimiento mas intensivas que permitan
una deteccion precoz del cancer (39).
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A nivel internacional, la prestacion idonea del servicio de evaluacion del riesgo de cancer exige
la participacion de proveedores de maltiples disciplinas, entre ellos, un asesor genético; un pro-
fesional en enfermeria de practica avanzada en genética; un genetista o un médico especialista
(oncologo, cirujano o internista); ademas, es muy posible la necesidad de otros especialistas, como
profesionales de la salud mental, endocrinélogos y especialistas en reproduccion (38), quienes en
conjunto ayudan a (39):

a. Entender los aspectos médicos de la enfermedad o sindrome, incluyendo el diagndstico, posi-
bles causas, y el manejo médico actual.

b. Diferenciar como la herencia puede contribuir a la enfermedad o sindrome y el riesgo de trans-
mision a familiares.

c. Entender las opciones para enfrentarse al riesgo de transmision.

d. Escoger la actuacion que parece mas apropiada en funcion del riesgo, la dinamica familiar, sus
principios éticos y/o religiosos, y actuar de acuerdo a estos principios.

Una persona reline las condiciones para someterse a una evaluacion del riesgo de cancer cuando
tiene antecedentes personales o familiares (maternos o paternos) y caracteristicas indicativas de
un cancer hereditario. Estas caracteristicas varian segun el tipo de cancer y el sindrome hereditario
especifico (39).

3.3.2. Cuidados paliativos

El objetivo de los cuidados paliativos en NNA con cancer es “mejorar el bienestar de pacientes y sus
familias a lo largo de toda la enfermedad, asi como también reducir el sufrimiento fisico, emocional y
espiritual” (40), por tanto, estan intimamente vinculados a la calidad de vida.

Es necesario brindar Cuidados Paliativos donde quiera que el NNA y la familia elijan estar: en el hogar,
en un hospital o en un “hospice” (centro de media o larga estancia) y debe permitirse a las familias
cambiar de lugar de atencion, sin que por ello se comprometan los cuidados del NNA (40). La unidad de
atencion son el nifo, nifia o adolescente y su familia. Familia definida como aquella que proporciona
confort fisico, psicologico, espiritual y social al nifio, sin considerar las relaciones “genéticas” (40). Los
Cuidados Paliativos deben también estar disponibles en cualquier horario y dia de la semana para NNA
y sus familias (41).

En Chile, existe el Programa de Alivio del Dolor por Cancer y Cuidados Paliativos desde 1995, oficia-
lizado como Norma Técnica N°32 (resolucion exenta N°©129) y actualizada el afo 2009. Desde el afo
2003 existe formalmente el Programa de Cuidados Paliativos Pediatricos, generandose equipos en los
13 centros, consensuando protocolos comunes (42) (43). Desde el afio 2005, Alivio del dolor por cancer
y Cuidados Paliativos, estan incorporados en el Régimen de Garantias en Salud para todas las personas
con diagnostico oncologico, en el problema de salud GES N°4, contando con 2 Grupos de Prestaciones
Priorizadas “Tratamiento integral y cuidados paliativos por cancer avanzado” y “Tratamiento integral
por alivio del dolor sin cancer progresivo”. Pueden ser entregados en establecimientos de salud y en los
hogares de los NNA (5).

En octubre del afo 2021 se publica la Ley N° 21.375, que consagra los cuidados paliativos y los derechos
de las personas que padecen enfermedades terminales o graves. “Esta Ley tiene por finalidad reconocer,
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proteger y regular, sin discriminacion alguna, el derecho de las personas que padecen una enfermedad
terminal o grave a una adecuada atencion de salud (..) Dicha atencion consistira en el cuidado integral
de la persona, orientado a aliviar dentro de lo posible, padecimientos asociados a una enfermedad ter-
minal o grave (..)" (44).

El 21 de abril de 2022, mediante el Decreto N°41, del Ministerio de Salud, se promulg6 el Reglamento
sobre cuidados paliativos y los derechos de las personas que padecen enfermedades terminales graves,
a través del cual se “..regula los requisitos, condiciones y forma en que se proporcionaran los cuidados
paliativos a la persona con enfermedad terminal o grave, asi como también, en cuanto a la atencion
domiciliaria, las condiciones y requisitos que deberan cumplir los registros clinicos de atencion do-
miciliaria y la forma en que se otorgara el acompafamiento y cuidados, ya sea por un familiar o por la
persona que se designe, y los derechos de estos; y las capacitaciones que deberan recibir los equipos de
salud para garantizar este derecho, asi como todo otro aspecto que se estime necesario para la imple-
mentacion de la ley N° 21.375" (44).

¢En qué momento es apropiado entregar cuidados paliativos?

Los Cuidados Paliativos ayudan a prevenir y aliviar el dolor y otros sintomas fisicos, asi como también
a reducir el sufrimiento, el estrés, la ansiedad y el miedo asociados a las enfermedades graves, en-
tonces, deben comenzar cuando un NNA es diagnosticado de una enfermedad que conlleve una
condicion incapacitante o amenazante para la vida (40), como lo es el cancer, integrandose con
los tratamientos especificos para cada enfermedad, a fin de acompaiiar al paciente y a su familia
durante todo el proceso de la enfermedad (45).

Sila evolucion de la enfermedad es desfavorable, el equipo especializado en Cuidados Paliativos conti-
nuara la atencion durante el final de la vida y acompafiara a las familias durante el periodo de duelo (45).
La atencion de cuidados paliativos pediatricos requiere alta dedicacion de tiempo y entrenamiento.

Por todo lo anterior, es fundamental que todos los centros de la red de cancer infantoadolescente
cuenten con un equipo interdisciplinario que entregue cuidados paliativos y estas prestaciones se
integren tempranamente con los diversos tratamientos.

En Chile, el desarrollo del programa de Alivio del dolor y Cuidados Paliativos (ADCP) en la red asisten-
cial ha sido heterogéneo a lo largo del territorio nacional, por tanto, no existe hoy un mismo nivel, a lo
que se suma lo diverso del territorio nacional y las dificultades geograficas que enfrentan los equipos,
lo que en su conjunto generan diferencias en la calidad de la atencion entregada.

¢Como deberia ser un equipo de Cuidados Paliativos? (profesionales, habilidades, caracteristicas)

Los equipos que proporcionan los servicios de cuidados paliativos deben ser interdisciplinarios, con
tiempos adecuados para que el equipo pueda otorgar una atencion integrada e integral, ya sea en
atencion de hospitalizacion, en consulta ambulatoria o en domicilio.

Un equipo de Cuidados Paliativos debe tener suficiente experiencia para atender las necesidades, do-
lor y otros problemas fisicos, psicolégicos y espirituales y, por tanto, el recurso humano deber ser
multidisciplinario e incluir a profesionales y técnicos que permitan responder a estas necesidades (46).
Estos equipos deberan estar integrados al menos por médico(a), enfermera(o), quimico farmacéutico,
trabajador(a) social, psicologo(a), profesionales de rehabilitacion y técnicos de enfermeria de nivel
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superior, todos con capacitacion formal en cuidados paliativos (40), también es importante considerar
que los NNA pueden requerir atencion de otros profesionales de la salud, como por ej. odontdlogas(os).

Quienes pertenecen a estos equipos, necesitan contar de base con habilidades blandas, tales como
comunicacion asertiva y escucha activa (40), tolerancia a la frustracion, trabajo en equipo, empatia,
flexibilidad y compasion. A éstas se unen competencias técnicas tales como conocimientos de anal-
gésica pediatrica, vias de administracion de medicamentos en Cuidados Paliativos, signos y sintomas
de avance de enfermedad, atencion domiciliaria, sedacion paliativa, cuidados de fin de vida, tramites
administrativos pre y post fallecimiento, que se deben unir a las competencias en la atencion y cui-
dado pediatrico (40) (46).

Asimismo, son equipos que requieren espacios de autocuidado por las especiales caracteristicas del
cuidado y acompafiamiento que entregan a los NNA y sus familias en complejas situaciones como, por
ejemplo, cuidados de fin de vida y acompafiamiento en duelo.

En Chile, por el desarrollo heterogéneo, no todos los centros tienen equipos con las horas de recurso
humano entrenado necesarias para la entrega de Cuidados Paliativos Pediatricos segin las necesi-
dades de su poblacion a cargo, incluyendo las visitas domiciliaras, que son un elemento critico para
brindar estos cuidados en el hogar y fundamentales en la calidad de vida de NNA y sus familias, parte
de estas visitas domiciliarias son realizadas por equipos de APS (ver graficos 4 y 5), siendo necesaria
Su capacitacion constante.

GRAFICO 4: ESTABLECIMIENTO QUE GRAFICO 5: EQUIPO CUIDADOS PALIATIVOS Y VISITAS
REALIZA VISITA DOMICILIARIA DOMICILIARIAS
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Fuente: Evaluacion del Programa de CCPP oncoldgicos afo 2021, Departamento Manejo Integral del Cancer y otros Tumores,
DIPRECE, Ministerio de Salud.

Unido a esto, no existe reconocimiento de la especializacion en esta area, por tanto, tampoco es posible
acreditar conocimientos y competencias del nivel especialista a profesionales médicos(as). A pesar de
la necesidad de instancias de acompafamiento y cuidado a quienes componen estos equipos, no esta
instalado como practica habitual el acompafamiento de parte de psicologo laboral del establecimien-
to, ni por las instituciones administradoras de la Ley N°16.744, lo cual pudiera ser una de las estrategias
para prevenir la fatiga por compasion o el sindrome de burnout entre profesionales y técnicos (47).

dé | Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente 2023-2028




Plan Nacional de

Cancer

8 | Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente 2023-2028

Desafios en Cuidados Paliativos oncologicos pediatricos

+ Fortalecer el Programa de Alivio del Dolor y Cuidados Paliativos en todos los establecimientos
a lo largo del territorio nacional, segln el nivel de complejidad que corresponda, de modo que
el acceso sea equitativo.

+ Contar con horas de profesionales y técnicos suficientes y recursos adecuados para realizar
atencion de cuidados paliativos a NNA con cancer, tanto en los establecimientos de salud como
en los hogares.

+ Fortalecer la atencion domiciliaria de Cuidados Paliativos y fin de vida.
+ Fortalecer las instancias de autocuidado para los equipos y apoyo psicologico.

+  Capacitacion formal de los equipos en Cuidados Paliativos.

3.3.3. Nutricidon en cancer pediatrico

El objetivo del abordaje nutricional es contribuir a disminuir el impacto en la morbimortalidad por
cancer infantil asociada a alteraciones nutricionales (48).

Nifos, nifas y adolescentes con cancer experimentan cambios nutricionales causados por el mismo
tumor y por el tratamiento. El desarrollo de desnutricion es comdn en NNA hospitalizados, y el riesgo
aumenta cuando las hospitalizaciones son constantes como sucede con el cancer, también existe
riesgo de desarrollar sobrepeso y obesidad en estos pacientes (49).

Varios estudios informan de la aparicion de obesidad en las primeras fases del tratamiento, especial-
mente en pacientes con leucemia linfoblastica aguda (LLA), por los farmacos utilizados, o mas tardia
en pacientes con dafo hipotalamico, pudiendo ser secundario por radiacion, cirugia o tumor. Con la
presencia de obesidad, aumenta considerablemente la aparicion de otros componentes del sindrome
metabolico (hipertension, hiperglucemia, resistencia a la insulina y dislipidemia) y, por consiguiente,
el riesgo cardio-metabdlico del paciente (49) (50).

Los NNA con cancer constituyen una poblacion vulnerable que se beneficia de recibir evaluacion nu-
tricional regular e intervencion nutricional adecuada, de acuerdo con la etapa de tratamiento en la
gue se encuentra.

Por esta razon en Chile, se cuenta con un grupo de profesionales del
equipo de salud organizados de los centros de la red pablica de cancer
infantoadolescente, que conforman la subcomision de Nutricion que se
reine mensualmente, y la cual se encuentra compuesta por médicos pe-

OPS “ 5 d==-
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atencién nutricional

parael diatras oncologos(as), nutridlogas(os) y nutricionistas que estan distri-
cancer pediatrico . . . _ . .

buidos a nivel nacional, en cada centro oncoldgico. Estos profesionales

\ de la nutricion acuerdan y programan recomendaciones de los trata-

mientos educativos y terapéuticos asociados a la nutricion para los ni-
nos, nifias y adolescentes del programa de acuerdo a estandares inter-
nacionales descritos en la Guia de atencion nutricional para el cancer
pediatrico de la OMS (48), en la que también participaron nutricionistas

t
'/" ‘

representando a Chile. Las(os) profesionales de la nutricion establecen un diagnéstico de riesgo nu-
tricional precoz y determinan un tratamiento sistematizado, lo cual implica:
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+  Evaluacion nutricional al diagnostico y durante el tratamiento hospitalario.
+  Educacion nutricional al diagnostico y durante el tratamiento.
+ Ajuste de las indicaciones dieto terapéuticas durante la hospitalizacion.

+ Control de ingesta diario y ajuste de la dietoterapia.

Un reciente levantamiento de informacion realizado a nivel nacional con los profesionales que se des-
empefian en nutricion en los centros de cancer infantoadolescente, mostré que en general, el abor-
daje nutricional es bastante homogéneo. Todos los centros cuentan con la atencion de nutricionista
y nutridloga, sin embargo, solo en 3 de ellos las(os) profesionales cuentan con proteccion horaria para
la ejecucion de sus funciones y otros 3 establecimientos cuentan con estos profesionales en forma
exclusiva para la atencion, y de éstos, solo 2 de los 11 centros de cancer infantoadolescente (Hospital
Dr. Luis Calvo Mackenna y Centro Oncologico de Antofagasta), cuentan con Nutricionista para realizar
las actividades de seguimiento nutricional del nifo, nifia y adolescente con cancer.

Es importante considerar que la atencion de nutricion debe cubrir necesidades de diversos pacientes
de distintas unidades y servicios clinicos, que se benefician de estas intervenciones, de los cuales
un grupo corresponde a NNA con cancer, por lo que es fundamental que los directivos de los esta-
blecimientos revisen y cautelen que cuentan con las horas de equipos de nutricion adecuadas para
responder a la demanda asistencial.

Desafios en nutricion

v Que todos los establecimientos de la red de cancer infantoadolescente cuenten con las horas
suficientes de profesionales de nutricion para realizar atencion nutricional adecuadamente a
los NNA con cancer.

+ Contar con estandares nacionales de Recursos Humanos (RRHH) para nutricién en cancer
pediatrico.

3.3.4. Salud mental

La complejidad psicosocial asociada a la enfermedad es multifactorial y multidimensional, se compo-
ne de elementos biopsicosociales, espirituales y éticos, interrelacionados en distintos momentos de
la enfermedad y en distintas etapas evolutivas de la persona que vive con ella (51).

En el caso de nifos, ninas o adolescentes y sus familias, implica necesariamente una adaptacion con-
tinua a lo largo del curso de la enfermedad, relacionada a procesos diagnosticos habitualmente ca-
racterizados por la incertidumbre, bruscos cambios de rutina, reestructuracion familiar, reformulacion
de prioridades y la idea de amenaza a la vida para quien se encuentra con la enfermedad. En algunas
personas, implica incluso la necesidad de disgregar el nacleo familiar, para que el nifo, nifna o adoles-
cente y su cuidador puedan migrar desde sus zonas de origen para recibir el tratamiento requerido. De
acuerdo con la evolucion de cada nifo, nifia o0 adolescente los desafios son cambiantes y transversa-
les. De igual manera, todo grupo familiar puede requerir de un esfuerzo psicolégico importante para
afrontar los desafios asociados a la enfermedad.

Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente 2023-2028
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Por todo lo anterior, se considera fundamental el abordaje de la salud mental y el bienestar psicoso-
cial con una mirada integral, acorde a las necesidades del nifio, nifa o adolescente, de las personas a
cargo de su cuidado directo, de su nacleo familiar, y que considere como recurso valioso a la comuni-
dad de la que forman parte.

Actualmente existen diferentes propuestas y consensos, desde recomendaciones de organismos téc-
nicos e institucionales, y desde el avance de la evidencia cientifica y modelos de salud.

Segln las Normas de Atencion Psicosocial en Cancer Pediatrico de OPS (2022) (51), la intervencion
debe contemplar las dimensiones social, psicologica, espiritual y funcional del proceso de la
enfermedad y se proponen los siguientes temas principales de abordaje:

1.

Evaluacion psicosocial (52): Identificacion de los recursos y riesgos psicosociales de los nifos,
ninas y adolescentes y sus familias, a fin de brindar un abordaje integral.

Psicoeducacion y soporte en el curso de la enfermedad (53): Implica establecer un modo de
acompafamiento permanente frente a retos cotidianos del curso de la enfermedad; o inter-
venciones especificas para momentos o situaciones que requieren de mayor apoyo, Como por
ejemplo la preparacion antes de una cirugia, la transicion a cuidados paliativos, los efectos
secundarios de los tratamientos.

Atencion de salud mental (54): Involucra establecer intervenciones especializadas de salud
mental (psicologia y psiquiatria) orientadas a promover el bienestar, prevenir la comorbilidad
psicologica o psiquiatrica y manejar las situaciones especificas que se presenten durante el
proceso de adaptacion a la enfermedad.

Recursos para la reincorporacion progresiva a la vida cotidiana (55): Con recursos se hace refe-
rencia a todas las intervenciones, servicios y materiales cuyo objetivo es contribuir a la conti-
nuidad de procesos de socializacion, juego y aprendizaje durante el tratamiento de los nifios,
ninas y adolescentes con cancer, y después durante la sobrevida. Promoviendo la recuperacion
de los nifos, ninas o adolescentes no solo a nivel fisico, sino también emocional y social, de
modo que progresivamente puedan participar en actividades acorde a sus intereses y necesi-
dades, mas alla de la enfermedad y con el foco de reincorporarse a la vida cotidiana.

Fortalecimiento de las competencias psicosociales y el cuidado del equipo multidisciplinario
(56): La norma orienta la conformacion de equipos multidisciplinarios y recoge competencias
que deben tener los profesionales para brindar una atencion integral, asi como las condiciones
necesarias para optimizar el trabajo interdisciplinario y para el cuidado y el autocuidado de los
equipos, dado el alto riesgo de desgaste profesional. Algunas acciones son:

- Actividades que favorezcan la formacion del personal de salud en temas psicosociales
relacionados con la salud y el cancer infantoadolescente.

- Integracion del personal de salud mental y trabajo social en el equipo multidisciplinario.

- Sistemas de registro de informacion psicosocial del paciente y su familia en la historia
clinica que permitan tomar decisiones a nivel interdisciplinario.

- Espacios para el personal de salud que fomenten su autocuidado y el cuidado de los equi-
pos de trabajo.
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6. Enfoques transversales (57): Las acciones en atencion psicosocial deben adaptarse a las nece-
sidades particulares de los nifos, nifas y adolescentes, de acuerdo con el curso de vida y las
diferencias culturales, debiendo responder a un trato justo, de acuerdo con valores de igualdad
de oportunidades entre sexos y con el respeto de los derechos fundamentales.

Vale destacar que, para aplicar las Normas de Atencidn Psicosocial en Cancer Infantil propuestas por
la OPS, se deben considerar los aspectos basicos de la realidad de cada institucion, localidad o region
especifica, elaborar un disefo acorde a ello y gestionar como se realizarany evaluaran las actividades.
Ademas de las Normas de OPS, destacan entre los consensos internacionales, las recomendaciones
sugeridas por la European Guide for Quality National Cancer Control Programmes para una adecuada
atencion psicologica (58).

En Chile, existe el Protocolo de Psicologia® que tiene por objetivo aunar y sistematizar lineamientos
de intervencion psicologica en todos los centros de cancer infantoadolescente (integrales, parciales
y de apoyo).

Estos lineamientos dan cuenta de que la intervencion psicologica busca contribuir en la mejora de la
calidad de vida del paciente oncoldgico pediatrico y su familia, considerando las etapas de Diagnosti-
co, Tratamiento Activo, Mantencion, Seguimiento, Recaida y Cuidados Paliativos. El equipo profesional
que aborda la dimension de salud mental en oncologia pediatrica consta principalmente de profesio-
nales de psicologia que son parte de los equipos de oncologia de la red asistencial pUblica, ademas
del apoyo intermitente de psiquiatras de enlace cuando se requiere.

Segln el dltimo levantamiento, la presencia de psicologos(as) en los equipos de oncologia de los
centros de cancer infantoadolescente (2022) se concluyo que, de los 15 hospitales considerados (en-
tre centros integrales y parciales) solo 1 no contaba con profesional de psicologia, no obstante, esta
situacion es relevante. Asi también, existe atn en la mayoria de los establecimientos de la red piblica
de cancer infantoadolescente una importante falta de horas de acuerdo con el calculo de estimacion
de horas necesarias segln nimero de personas a atender, lo que implica que el grueso de las acciones
esta destinado a NNA en tratamiento agudo, a lo que suma un alto porcentaje de rotacion de personal.

Ademas de los estandares, normas y protocolos sefialados, desde el desarrollo cientifico se ha avan-
zado hacia ciertos consensos sobre las formas de cuidado de la salud mental y bienestar psicosocial
de nifos, ninas y adolescentes. A partir de este trabajo, se ha llegado al consenso sobre la relevancia
de identificar y apoyar de forma sistematica las necesidades, recursos y riesgos psicosociales y de sa-
lud mental de los grupos familiares, considerando figuras maternas y paternas, hermanos o hermanas,
y muchas veces abuelas o abuelos, u otras personas con las cuales no se tiene vinculacion biogenética
y que se han constituido en el grupo familiar o de personas significativas para el NNA (59).

Asimismo, se ha comprendido la relevancia de favorecer la continuidad de la trayectoria educativa,
para mantener y mejorar el funcionamiento cognitivo, promover el desarrollo académico de los nifios,
ninas y adolescentes, y favorecer la socializacion y desarrollo integral, resultando fundamental, contar
con programas escolares bien organizados en el hogar, en el hospital o remotos, que ayuden a dismi-
nuir el riesgo de quiebres en las trayectorias educativas, contribuyendo asi a las transiciones sociales
positivas, al éxito en la supervivencia y al logro de mejores resultados psicosociales generales (60).

3 Protocolo de Psicologia de Programa de Cancer Infantil PINDA 2017. Ministerio de Salud. Disponible en https://redcronicas.minsal.cl/
temas-de-salud/cancer-2/cancer/cancer-infantil/2627-2/
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Ademas, se ha recomendado el monitoreo de necesidades psicosociales y de salud mental en todo
el curso de la enfermedad, y proyectado hacia la etapa de sobrevida y seguimiento. Asimismo, se
recomienda la entrega de intervenciones de acompafiamiento o apoyo en funcion de los riesgos y
necesidades identificadas (61).

Finalmente, se ha de considerar también el Modelo de Atencion Integral de Salud Familiar y Comuni-
taria (62), cuyo enfoque se basa en la promocion, prevencion, y resolucion ambulatoria e integral de
los problemas de salud. A partir de sus principios, se identifican énfasis necesarios para establecer
planes, programas o iniciativas para el cuidado de la salud mental y bienestar de ninos, nifas y ado-
lescentes y sus familias. Especialmente relevantes son los principios de:

Continuidad de cuidados: Favorece que los nifos, nifias y adolescentes tengan continuidad en
sus tratamientos y cuidados requeridos, asociados a la enfermedad de cancer, salud mental u
otras condiciones de salud, considerando su transito por los diferentes dispositivos de salud y
en los distintos niveles de atencion. Particularmente importante es la vinculacion y articulacion
con la Red Tematica de Salud Mental en la Red General de Salud (63), y especial comunicacion
entre los equipos que entregaran apoyos durante el periodo de hospitalizacion y los equipos
tratantes previos y posteriores.

Cuidado integral de necesidades de salud: Desde una perspectiva biopsicosocial, el estado
de bienestar, salud fisica y de salud mental interacttan entre si, por lo que es necesario velar
por la salud integral de cada nifo, nifla o adolescente. Es fundamental que quienes presentan
cancer y sus familias accedan a las prestaciones universales y especificas que posibiliten esta
integralidad.

Desafios en Salud mental y bienestar Psicosocial

Entregar a los NNA con cancer y sus familias un soporte continuo durante toda la trayectoria de
la enfermedad y frente a los diferentes desafios adaptativos que involucra, acorde a la intersec-
cion entre el curso de la enfermedad y sobrevida, y el curso de vida de cada nifio, nifia o adoles-
cente (por ejemplo: sexualidad en la adolescencia y de autocuidado en la etapa de seguimiento).

Contar con establecimientos y equipos de salud multidisciplinarios e integrados a la red de
salud, que fomenten la continuidad e integralidad de las acciones del sistema de salud, con la
dotacion necesaria de profesionales psicosociales y de salud mental para el cumplimiento de
los desafios propuestos en este Plan.

Asegurar el apoyo psicosocial en la transicion a cuidados paliativos y fin de vida, considerando
la participacion del profesional de salud mental en la planificacion anticipada de los cuidados.

Incorporar a los grupos familiares en las acciones de evaluacion e intervencion que se desa-
rrollen, considerando figuras maternas y paternas, hermanos o hermanas, abuelas o abuelos, u
otras personas con las cuales no se tiene vinculacion biogenética y que se han constituido en el
grupo familiar o de personas significativas para el NNA.

Establecer, en todo momento y circunstancia, un cuidado de la salud mental y bienestar psi-
cosocial con pertinencia cultural, sensible a la diversidad y que responda a los estandares de
derechos, fomentando la participacion del nifio, nifia, adolescente y su grupo familiar, en los
procesos de toma de decisiones durante las distintas etapas de la trayectoria de enfermedad, y
en el proceso de rehabilitacion e inclusion en la sobrevida y seguimiento.
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+ Potenciar el desarrollo de la disciplina, a través de la capacitacion continua, la sistematizacion
de experiencias clinicas y el establecimiento de consideraciones para el cuidado de la salud
mental y bienestar psicosocial en la formacion de todo el equipo multidisciplinario, y no solo en
profesionales psicosociales o de salud mental.

3.3.5. Salud bucal de niias, ninos y adolescentes con cancer

La salud bucal es reconocida como parte fundamental de la salud general y del bienestar de las per-
sonas, familias y comunidades. El cuidado de la salud bucal es importante en la prevencion y control
de las enfermedades bucales y es aln mas relevante en personas con cancer.

Las enfermedades bucales son las enfermedades cronicas mas comunes, comparten factores de ries-
go con cancer y otras enfermedades cronicas no transmisibles. Constituyen un problema de salud
publica debido a su alta prevalencia, su impacto negativo en la calidad de vida de las personas y el
alto costo de su tratamiento (64).

Las complicaciones bucales durante el tratamiento oncoldgico son habituales, debido a que la cavi-
dad bucal es muy susceptible a los efectos toxicos directos e indirectos de la quimioterapia y de la
radiacion ionizante. Las complicaciones bucales mas comunes relacionadas con los tratamien-
tos del cancer incluyen mucositis, infecciones bacterianas, virales y micoéticas, disfuncion de
las glandulas salivales, disfuncion del sentido del gusto, aumento del dafo por caries, trismus y
osteonecrosis entre otras.

Estas complicaciones pueden producir a su vez deshidratacion, desnutricion y otras complica-
ciones sistémicas que pueden afectar la administracion de protocolos oncoterapéuticos (65).
Por otro lado, el tratamiento oncologico puede afectar el crecimiento y desarrollo provocando
secuelas a mediano y largo plazo, como alteraciones dentarias (hipodoncia, enanismo radicular,
agenesia) y alteraciones craneofaciales (insuficiente crecimiento mandibular, reduccion de la di-
mension vertical, asimetria facial) afectando la funcion de la boca, estética, autoestima y la calidad
de vida de los sobrevivientes de cancer infantoadolescente (66).

Los dltimos estudios epidemioldgicos nacionales en poblacion infantil y adolescente (2007-2010)
muestran que la caries dental se inicia a temprana edad e incrementa en el curso de vida. La preva-
lencia de caries a los 2 afos es de un 17,5%, de 50% a los 4 afos, 70,4% a los 6 afos y de 62,5% en
adolescentes de 12 anos, ademas, presentan un alto indice de dafo por caries e importantes inequi-
dades en su distribucion, afectando mas a la poblacion mas desfavorecida (67), (68), (69), por tanto, la
probabilidad de que los NNA presenten estas enfermedades bucales al momento del diagnostico de
cancer, es alta.

El cuidado de la salud bucal debe ser tanto preventivo como terapéutico para reducir al minimo el
riesgo de complicaciones bucales y sus secuelas, y es parte de un enfoque integral de la atencion.
La o el odontdlogo(a), especialmente odontopediatra, puede aportar y debe intervenir, seglin correspon-
da, en todo el proceso de atencion de las personas con cancer, desde la confirmacion diagnostica recu-
perando la salud bucal antes de iniciar el tratamiento oncologico; durante el tratamiento debe detectar
precozmente las manifestaciones bucales, prevenir las complicaciones y tratarlas de forma oportuna; y
después del tratamiento en la etapa de remision debe mantener al paciente bajo control y considerar
su posterior seguimiento en el nivel primario de atencion, para detectar signos de recaida de cancer y
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las secuelas que puedan requerir tratamientos quirdrgicos u ortodoncicos a largo plazo (Ver detalle en
Anexo 3. Proceso del manejo odontologico integral en nifias, nifos y adolescentes con cancer).

En consecuencia, es necesario que el/la odontdlogo(a) especialista en odontopediatria, sea miembro
del equipo oncolégico, especialmente en el contexto de la hemato-oncologia por la mayor frecuencia
de leucemia en este grupo etario. La atencion odontologica es importante para el éxito del tratamien-
to del cancer debido a que las complicaciones bucales pueden afectar los ciclos de quimioterapia o
incluso interrumpir la terapia antineoplasica, afectando directamente la sobrevida del paciente (70).

Historicamente, la participacion del odontologo(a) general o especialista de la atencidn terciaria se
limitaba a la eliminacion de focos dentarios cuando se producian severas infecciones buco-maxilo-
faciales que ponian en riesgo la vida del paciente oncoldgico inmunosuprimido acotado a exodoncias
que dependia, en gran medida, de la voluntad de el/la odontdlogo(a) (71). Ademas, los pacientes y
familia enfrentan barreras de acceso a la atencion primaria por odont6logo(a), quien no tiene acceso
a la historia clinica del paciente ni relacion con el equipo oncolégico en un contexto de alto riesgo
biologico y de estrés emocional.

Gracias al trabajo multidisciplinario y la formacion de equipos especializados y organizados como
los que actualmente hay en los centros de atencion de cancer infantoadolescente de la red pablica
del pais, la atencion odontoldgica de los pacientes oncoldgicos infantoadolescentes ha mejorado en
oportunidad y calidad. Se han incorporado tratamientos preventivos y rehabilitadores mas conser-
vadores y minimamente invasivos, con enfoque de riesgo y aplicando técnicas adecuadas de manejo
conductual basada en evidencia. Gracias a iniciativas locales, se han incorporado tecnologias moder-
nas para el tratamiento de la mucositis como el laser de baja intensidad, y como consecuencia de la
contingencia sanitaria por la pandemia por SARS-CoV-2 se impulsd el desarrollo de la atencion de
salud a distancia (teleconsulta), de gran utilidad, principalmente, en el seguimiento clinico.

El Ministerio de Salud ha elaborado recomendaciones basadas en evidencia para incorporar la aten-
cion odontologica en el manejo integral de las personas con cancer. Destaca la recomendacion de
incorporar protocolos de cuidado bucal que incluyan la instruccion de higiene oral en personas en
tratamiento con quimioterapia y/o radioterapia de cabeza y cuello y la incorporacion de atencion
odontologica antes y durante el tratamiento oncoldgico (72).

Desafios en Salud Bucal

+ Implementar tecnologias sanitarias y regular su uso en todos los centros de la red de cancer
infantoadolescente; disponer de horas de pabellon mayor suficientes para realizar tratamientos
odontologicos complejos (clinico y/o conductual) bajo anestesia general.

+ Contar con recursos para investigacion y produccion de material educativo para la familia, cui-
dadores y otros profesionales de la salud; mantener la atencion odontoldgica en el tiempo para
el manejo basado en evidencia los efectos deletéreos y secuelas de las terapias oncoldgicas a
corto, mediano y largo plazo, considerando que las tasas de sobrevida han aumentado notable-
mente, por el mejor acceso a la atencion y a tratamientos oncologicos.

+ Regular el manejo odontoldgico en pacientes con cancer infantoadolescente a través de nor-
mas técnicas, guias de practica clinica y orientaciones técnicas dirigidas al equipo oncologico
multidisciplinar, para otorgar una atencion segura, de calidad e integral; y finalmente, incorporar
odontopediatra o patologo(a) oral a cada comité oncologico.
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3.3.6. Rehabilitacion en NNA con cancer

El cancer infantoadolescente es uno de los principales contribuyentes a la generacion de aios de vida
ajustados por discapacidad (AVISA) (2): dentro de todos los canceres, se encuentra en el puesto 6 a
nivel global de AVISA debido a su mortalidad, morbilidades y discapacidad (73). Mas del 60% de los
sobrevivientes de cancer pediatrico presenta un efecto a largo plazo relacionado al tratamiento o tipo
de cancer (74). Este aumento en comorbilidades aumenta los AVISA relacionados al cancer infantil,
impacta la calidad de vida, amenazando su independencia y rol en sociedad (73) (75).

La rehabilitacion es definida por la OMS como “el conjunto de intervenciones disefiadas para optimi-
zar el funcionamiento y reducir la discapacidad en individuos con condiciones de salud en interaccion
con su entorno” (76). Debemos entenderla como un conjunto de intervenciones necesarias cuando
una persona experimenta limitaciones en su funcionamiento, como, por ejemplo, en la movilidad, la
vision o la cognicion, alterando su independencia, la vida cotidiana o su interaccion con el medio. De
esta forma, es una intervencion sanitaria imprescindible que genera beneficios tanto en los usuarios,
como en sus familias y sociedad.

Las estrategias y objetivos difieren segin las etapas de la rehabilitacion y la enfermedad acorde a
las necesidades de la persona y su familia, aspirando a una comunicacion activa y realista entre los
actores respecto al plan de rehabilitacion a seguir (77), ver tabla 5.

TABLA 5: MODELO CIF, OBJETIVOS SEGUN MOMENTO

s INTERVENCION
MOMENTO OBJETIVO DE REHABILITACION TRANSDISCIPLINARIA

PREVENTIVO Preparar al individuo para las intervenciones.
Modelo CIF

CURATIVO Recuperacion de los déficits.
MANTENIMIENTO Facilitar la adaptacion a la discapacidad y mejorar (Clasificacion

funciones remanentes. Internacional del

. ) ) . ) Funcionamiento,

PALIATIVO Mg:jor;r bienestar, calidad de vida y cuidados del discapacidad y salud)

cuidador.

Fuente: Orientaciones en Rehabilitacion Integral para usuarios con diagnostico de cancer infantil. Comision Rehabilitacion PINDA,
diciembre 2022.

Desde esta perspectiva, la literatura plantea que la rehabilitacion debe ser un proceso que inicie
de forma precoz, siendo posible comprenderla desde 4 etapas categorizadas por la Clasificacion de
Dietz: rehabilitacion preventiva, rehabilitacion restaurativa, rehabilitacion de soporte o0 apoyo y reha-
bilitacion paliativa (77) (78).

La rehabilitacion en el tratamiento oncoldgico se encuentra dentro de las terapias de soporte, y es
fundamental al momento de mantener las habilidades funcionales y mejorar la calidad de vida de los
pacientes oncologicos pediatricos. Se puede dividir en 4 areas: fisico, emocional, cognitivo y social,
con distintos profesionales que abordan cada una de esas areas (2).

De acuerdo con lo sugerido por la OMS los programas de rehabilitacion debieran iniciarse al momento
del diagnostico de cancer, con una mirada preventiva para que los efectos secundarios no se convier-
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tan en situaciones cronicas (79). Esto permitiria disminuir los AVISA asociados al cancer infantoado-
lescente (80) (81), sin embargo, lamentablemente, la mayoria de las intervenciones son realizadas
luego de finalizado el tratamiento oncologico (82).

Las intervenciones centradas en la persona permiten comprender que las actividades ladicas son una
de las bases del tratamiento y abordaje de rehabilitacion que permiten a los nifios, ninas y adolescen-
tes involucrarse en su proceso, asi como disminuir las molestias y mejorar el bienestar, tanto durante
estadias de hospitalizacion, como en intervenciones ambulatorias, es por ello que se deben propiciar
ambientes terapéuticos que permitan utilizar el juego como herramienta principal (83) (17).

Dada la naturaleza del cancer infantoadolescente, de abarcar todas las areas del desarrollo, es que se
recomienda la presencia de las siguientes profesiones dentro del equipo multidisciplinario de reha-
bilitacion (84) (85):

+  Médico(a) fisiatra

+ Kinesidlogo(a)

v Terapeuta ocupacional
+  Fonoaudiblogo(a)

 Neuropsicélogo(a)

AREAS DE TRABAJO EN REHABILITACION

Rehabilitacion Fisica

Refiriendose al componente relacionado a la salud fisica. En el caso de nifos, ninas y adolescentes con
cancer, la salud fisica se ve altamente afectada (84) por ejemplo:

* Quimioterapias: muchas de ellas traen consigo efectos secundarios como lo son la disminucion
de la masa muscular, sobre todo en grandes grupos musculares; alteraciones cardiovasculares,
debido a sus efectos cardio-toxicos que puede generar cardiopatias a largo plazo; neuropatias
periféricas y dafio nervioso, que puede ocasionar alteraciones en el equilibrio, sensibilidad y a
largo plazo limitar la marcha; entre otras.

+ Radioterapia: sobre todo cuando se realiza en zonas criticas, como cerebro, cerebelo y pulmo-
nes. Esta puede traer como consecuencia alteraciones neurologicas debido a la necrosis que
produce, y en el caso de los pulmones puede generar fibrosis a largo plazo que se traduce en una
disminucion de la capacidad vital total (capacidad de respirar).

+ Reposo prolongado: los tratamientos de cancer y el aislamiento pueden generar mayor cansancio
en los pacientes. Esto, sumado a la proteccion que se le debe dar al paciente, hace que aumenten
los periodos de reposo (como al administrar una quimioterapia de 8 horas) lo que trae consecuen-
cias negativas en la salud fisica, como disminucion de masa muscular y pérdida de fuerza.

La rehabilitacion fisica realizada por profesionales capacitados puede prevenir la aparicion de estos
efectos secundarios, y su tratamiento oportuno cuando esto suceda. Esto genera un aumento en la
independencia y calidad de vida del paciente (84) y mejor tolerancia a los tratamientos.
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Rehabilitacion Cognitiva

Se refiere a los componentes cognitivos y de desarrollo que son fundamentales en nifos, nifias y
adolescentes. Busca realizar una aproximacion del funcionamiento cognitivo del paciente (evaluacion
neuropsicologica) antes de recibir los respectivos tratamientos para conocer sus habilidades de base,
luego de recibir los tratamientos, detectar si presenta algdn tipo de dafo y en qué areas de la cog-
nicion (86). Esto permite trabajar en la rehabilitacion de las funciones que se vieron afectadas para
ayudar al paciente a adaptarse a su nueva version de si mismo. La cognicion, a diferencia del aspecto
fisico, es menos visible en sus déficits y, por lo tanto, requiere profesionales capacitados para detectar
y tratar. Entre los aspectos que contribuyen a la aparicion de estas secuelas se encuentran:

* Quimioterapias: sobre todas aquellas que generan lesiones en la materia blanca a largo plazo,
produciendo leuco encefalopatias.

+ Radioterapias: por la necrosis que se produce en el tejido cerebral. Dependiendo de la zona
que se irradie puede afectar los sistemas de memoria, gnosias y praxias, afectar la atencion, los
distintos aspectos del lenguaje, las funciones ejecutivas y la velocidad de procesamiento.

+ Falta de escolarizacion: durante el tratamiento y por los aspectos protectores, o falta de ac-
ceso, el paciente con cancer infantoadolescente puede que no asista o continde con su proceso
escolar. Esto trae consecuencias en su aprendizaje y se ven afectadas las distintas areas de la
cognicion que dificultan aln mas su reinsercion, una vez finalizado el tratamiento.

La rehabilitacion cognitiva debe ser realizada por profesionales preparados y capacitados para iden-
tificar, prevenir, tratar y compensar los aspectos cognitivos que se ven afectados por el cancer y sus
tratamientos con formacion en neuropsicologia o rehabilitacion cognitiva, sin embargo, todo el equi-
po de rehabilitacion debe estar al tanto de lo que conlleva este proceso. Esta rehabilitacion debe
estar de la mano del proceso educativo, a través de la integracion de las escuelas hospitalarias.

Rehabilitacion Social

Se refiere sobre todo a fomentar el rol de participacion social abarcado por la CIF. Los nifios, nifas
y adolescentes con cancer ven limitada y restringida su participacion, afectando su rol social que
es el juego, escolarizacion y desarrollo, durante los tratamientos. Esto puede generar retraso en el
desarrollo, sobre todo los aspectos sociales como normas e integracion con sus pares, limitando su
desempefio ocupacional, aqui, nuevamente juegan un rol trascendental las escuelas hospitalarias que
se abordaran mas adelante.

Rehabilitacion oncologica en Chile

En Chile, el incremento en la necesidad de los servicios de rehabilitacion en poblacion oncologica in-
fantoadolescente responde al comportamiento epidemiologico de los niveles de incidencia del can-
cer. La rehabilitacion al igual que las otras intervenciones sanitarias, esta enfocada en mejorar en al-
tima instancia la calidad de vida de los nifios, nifias y adolescentes durante el proceso de tratamiento
asociado al cancer, interviniendo para ello en el impacto funcional que genera la propia enfermedad o
los tratamientos relacionados a la misma (84) (78).

Las investigaciones y la evidencia muestran que personas adultas que tuvieron cancer durante la in-
fancia, presentan alteraciones en el funcionamiento tales como disminucion en la capacidad de ejer-
cicio, funcion fisica, funciones neurocognitivas, presencia de fatiga, y dolor, las que han traido consigo
problemas para la adquisicion de empleo, menor participacion social y calidad de vida (84).
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La rehabilitacion debe estar enfocada en mejorar el funcionamiento buscando, en algunos casos, res-
taurar la funcion hasta el nivel previo al que se tenia antes de la enfermedad, o en otros casos buscar
formas de compensar la alteracion en dicho funcionamiento mediante adaptaciones de las activida-
des o del entorno, todo ello con el fin de promover una mayor participacion en los ambitos sociales y
educativos que sean posibles de acuerdo con el contexto del nifio, nina o adolescente.

Hoy el Estado de Chile garantiza acceso, oportunidad, proteccion financiera y calidad de la atencion
al diagnostico, tratamiento y seguimiento para todo tipo de canceres en personas menores de 15
anos, a través de las Garantias Explicitas en Salud (GES) a través del Problema de Salud (PS) N° 14
denominado “Cancer en personas menores de 15 afos”; asi mismo se incorporan otros tipos de cancer
especificos para mayores de 15 afios. EL PS N° 14 incorpora dentro de sus Grupos de Prestaciones
Priorizadas (GPP), atenciones por kinesiologia y terapia ocupacional en tratamiento y seguimiento de
“tumores s6lidos en personas menores de 15 afios”.

En el afio 2022, a través del Decreto N°72, del Ministerio de Salud, que aprueba Garantias Explicitas
en Salud del Régimen General de Garantias en Salud, se incorporo la Rehabilitacion como una inter-
vencion sanitaria, diferenciandose de procesos como el diagnostico, tratamiento, seguimiento, entre
otros, dada su relevancia en el impacto en el funcionamiento y la prevencion de la discapacidad apun-
tando hacia la atencion precoz y oportuna (87).

Desafios en Rehabilitacion para NNA CON CANCER
Aln existen desafios para la incorporacion del enfoque descrito en los anteriores parrafos.

+ Disponer de un registro completo de los dispositivos de salud que cuentan con equipos de reha-
bilitacion infantoadolescente que entreguen cobertura en el area oncoldgica y la composicion
de éstos.

+ Contar con estandares de cuidado que permitan establecer con exactitud cuales son las lineas
de trabajo bajo las cuales debe enfocarse la rehabilitacion oncoldgica infantoadolescente, que
a su vez permita fortalecer a los equipos que realizan rehabilitacion.

3.3.7. Educacién y salud en NNA con cancer

Educacion y Salud / Salud y Educacion, son palabras inseparables cuando se piensa en nifios, nifias vy
adolescentes (NNA), inseparables y significativas: ambas constituyen derechos expresamente esta-
blecidos por la Convencion sobre Derechos del Nifio (CDN) (88).

Existe consenso entre expertos de todo el mundo, que el mejor instrumento para el desarrollo de
personas, familias y comunidades es la educacion iniciada precozmente, respetando los hitos del
desarrollo fisico, neurocognitivo, emocional y social. A medida que los NNA crecen, se desarrollan y
sus estructuras y procesos maduran, adquieren capacidades para tomar decisiones, lo que se conoce
como “autonomia progresiva”.

En Chile, la Ley nimero 21.430, define que “todo nifio, nifa y adolescente, de conformidad al Sistema de
Garantias y Proteccion Integral de los Derechos de la Nifiez y Adolescencia, podra ejercer sus derechos
en consonancia con la evolucion de sus facultades, atendiendo a su edad, madurez y grado de desarrollo
que manifieste, salvo que la ley limite este ejercicio, tratandose de derechos fundamentales” (89).
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Junto a la “educacion” interesa la “escolarizacion”, instancia que contribuye a la socializacion, a
la creacion de vinculos de amistad, a compartir responsabilidades en tareas comunes, al trabajo
en equipo, al desarrollo de confianzas mutuas, aspectos relevantes en NNA con cancer que deben
modificar sus rutinas escolares en funcion de su diagnostico y tratamiento.

El diagnostico de cancer en NNA tiene impacto en la asistencia, en los resultados educativos y en las
relaciones sociales, afectando toda la trayectoria de la enfermedad y su tratamiento. Las intervencio-
nes exitosas conocidas actlan sobre barreras y factores facilitadores, dirigidos tanto a los aspectos
educativos como de otras esferas de la vida diaria (90) (91).

Debido a la organizacion de los regimenes terapéuticos, la educacion de NNA con cancer se imparte
en tres entornos principales: en el hospital (durante la estadia hospitalaria), en el hogar o en la
escuela, cada uno con ventajas y desventajas habiéndose incorporado también modelos hibridos con
educacion a distancia (92) (93).

Es muy importante la coordinacion y articulacion entre las instituciones responsables, pues se ha
detectado que falta comunicacion entre escuelas, familias y profesionales de la salud para que los
equipos clinicos tratantes de los NNA informen no solo sobre el cancer y los efectos del tratamiento,
sino también sobre los aspectos educativos. La falta de orientacion sobre los servicios que pueden
proveer las escuelas explica, en parte, las dificultades para la mantencion de los logros académicos y
la reintegracion escolar.

Proteger la escolarizacion permite a los NNA con cancer mantener el rendimiento académico, parti-
cipar en actividades culturales, deportivas, solidarias, etc., y ejercer su rol y estatus social como estu-
diante, lo que se asocia a su calidad de vida durante el proceso terapéutico (94). Progresar con éxito en
la escuela es una de las tareas mas importantes de la nifez y la adultez temprana y para los jovenes
con cancer constituye una gran meta. Con tasas de sobrevida en niios, nifas y adolescentes con
cancer que actualmente se acercan al 80%, la importancia de comprender las experiencias es-
colares y sus necesidades académicas constituyen un gran desafio.

Debido a que gran parte del abordaje terapéutico en el cancer infantoadolescente se desarrolla en el
ambito hospitalario, en Chile se desarrollo el Programa de “Escuelas Hospitalarias”, a fin de proteger
el proceso educativo de los NNA con cancer, el que se presenta a continuacion.

Programa de Escuelas Hospitalarias

Las modalidades de escolarizacion se pueden resumir en tres: escuela regular, escuela hospitalaria y
programa escolar en el hogar, las que en general, estan determinadas por la etapa de la evolucion y
del tratamiento del cancer del NNA (95) (96) (97).

¢Qué es la escuela hospitalaria?

Es un modelo de intervencion educativa inclusiva, ubicada al interior de un recinto de salud. Es reco-
nocida por el Ministerio de Educacion (MINEDUC) y esta destinada a la atencion lidico-pedagogica de
los nifios, ninas y adolescentes de educacion parvularia, basica, especial y media que presenten una
situacion de enfermedad, evitando con esto, desfase y desercion escolar y garantizando el derecho
irrenunciable a la educacion. Lo anterior, permite el cumplimiento de lo dispuesto en la Convencion
sobre Derechos del Nifo (88).
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¢Cual es la normativa que sustenta las escuelas hospitalarias en Chile?

La Ley N° 21.430, sobre Garantias y Proteccion Integral de los Derechos de la Nifiez y Adolescencia,
establece que “Los nifos, nifas y adolescentes tienen derecho a ser educados en el desarrollo de su
personalidad, aptitudes y capacidades hasta el maximo de sus posibilidades. La educacion tendra entre
sus propositos esenciales inculcar al nifo, nifa o adolescente el respeto de los derechos humanos y las
libertades fundamentales, asi como el respeto de sus padres y/o madres, de su propia identidad cultural,
de su idioma, sus valores y el medio ambiente (..). “Los drganos de la Administracion del Estado compe-
tentes tomaran todas las medidas necesarias para que ningln nifo, nifa o adolescente sea excluido del
sistema educacional o vea limitado su derecho a la educacion por motivos que puedan ser constitutivos
de discriminacion arbitraria” (89).

Esta normativa sustenta el reconocimiento del quehacer de las las Escuelas Hospitalarias como instancias
que posibilitan que los NNA con cancer durante el curso de de los tratamientos, continGen educandose.

¢Por qué es importante la Escuela Hospitalaria en el abordaje integral del cancer infantoado-
lescente?

La Escuela Hospitalaria constituye una instancia de escolarizacidon que permite y garantiza que los ni-
fios, ninas y adolescentes en situacion de enfermedad, mantengan su rol de estudiantes, aminorando
los impactos negativos de la enfermedad, asi como el inmovilismo hospitalario a través de practicas
pedagogicas ludicas centradas en el paciente-estudiante y actividades que promuevan la socializa-
cion con sus pares, reafirmando su autoestima, confianza, seguridad y optimismo; reduce las posibles
alteraciones psicologicas de los pacientes pediatricos y promueve su normal proceso de desarrollo,
promoviendo la proyeccion del nifio, nifa y adolescente hacia el futuro, reinsertandolos en sus escue-
las de origen cuando su salud lo permita.

DESARROLLO DE LAS ESCUELAS HOSPITALARIAS: ;Qué estamos haciendo actualmente como pais
en este ambito? ;Cuales son los desafios?

El crecimiento de estas escuelas y aulas hospitalarias ha sido sostenido en todo el pais. En la actuali-
dad se cuenta con 71 escuelas hospitalarias, (ver detalle en anexo 4) reconocidas por el Ministerio de
Educacion, a lo largo del pais, de las cuales 62 corresponden a establecimientos pablicos, que en el
ano 2021 atendieron a mas de 25.000 pacientes-estudiantes (98). Estan presentes en las 16 regiones
del pais, aunque el 35,2% se encuentra en la Regidon Metropolitana, lo que es coherente con la con-
centracion de poblacion y establecimientos hospitalarios en esta region. EL 81,7% de las escuelas es
de dependencia particular subvencionada (99).

Utilizan un modelo pedagdgico inclusivo, integral, flexible y adaptable a los diversos factores presen-
tes, lo que permite atender a cada paciente-estudiante segln sus requerimientos. Las actividades
de ensenanza-aprendizaje en torno al curriculo escolar se desarrollan, en tres modalidades: aten-
cion en aula presencial, atencion en sala de hospitalizados y atencion en el hogar del paciente-
estudiante contando con material tecnologico, textos, material de laboratorio y masica, entre otros,
aportados por el Ministerio de Educacion para el desarrollo de las actividades escolares.

Cada escuela hospitalaria cuenta con un Proyecto Educativo propio, en el que estan plasmadas la
mision y vision de la Unidad Educativa que orientan los procesos que ocurren en el interior del es-
tablecimiento y permite su mejora continua. El apoyo pedagodgico se realiza tomando en cuenta, al
menos, los siguientes aspectos: la patologia del paciente-estudiante y la evaluacion de aprendizajes
en relacion con el curso en que se encuentra.
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TABLA 6: ESCUELAS HOSPITALARIAS VINCULADAS A ESTABLECIMIENTOS QUE REALIZAN ATENCION DE
NNA CON CANCER, CHILE, ANO 2022

I S S [

1 Escuela Oncologica Dr. Sotero del Rio Puente Alto Conchay Toro N° 3459

2 Escuela Oncologica Hospital Roberto del Rio Independencia Profesor A. Zafnartu N° 1085
3 Escuela Corpameg San Miguel Enrique Matte N° 1549

4 Escuela Fundacion Nuestros Hijos San Miguel Barros Luco N° 3370

5 Escuela Hospitalaria Temuco Temuco Manuel Montt N°© 115

6 Aula Hospitalaria de Escuela Carlos Trupp Talca 1 Norte 14y 12 Oriente

7 Escuela Hospital San Borja Arriaran Santiago Santa Rosa N° 1234

8 Escuela Basica Especial Canec Vina del Mar Alvarez N° 1532

9 Escuela Hospitalaria Valdivia Valdivia Santiago Bueras N° 1003
10  Escuela Hospitalaria Carlos Van Buren, Canec Valparaiso San Ignacio N° 755

11  Escuela G 545, Hospital de Concepcion Concepcion San Martin N° 1436 5° piso
12 Escuela Hospital San Juan de Dios Santiago Huérfanos N° 3255 7° piso
13 Escuela Hospitalaria Puerto Montt Puerto Montt Los Aromos 65, P7 Edif H

14  Colegio Especial Hospitalario con todo el Corazon  Providencia Antonio Varas N° 360

Elaboracion propia: Grupo Elaborador Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente, Chile, 2022.

Desafios en educacion para NNA con cancer

La educacion para NNA con cancer representa grandes desafios para los equipos docentes, equipos
clinicos, y para las autoridades técnico-administrativas de los establecimientos de salud en los que
se insertan, tales como:

+ Constituir equipos interdisciplinarios (clinicos, docentes y de servicios sociales), capacitarlos en los
contenidos pertinentes y definir un modelo de gestion para trabajo integrado, coordinado y articulado.

v Realizar campanas de difusion desde instancias pblicas y privadas, sobre el rol y funcionamiento de
las escuelas hospitalarias hacia toda la ciudadania.

Promover e incentivar desde casas de estudios superiores, la investigacion en pedagogia hospitalaria.

' Realizar perfeccionamiento docente permanente en pedagogia hospitalaria desde CPEIP (Centro de
Perfeccionamiento, Experimentacion e Investigaciones Pedagogicas).

 Realizar capacitacion continua a los equipos clinicos a fin de relevar la importancia de la escuela
hospitalaria en los aspectos educacionales como relacionales que facilitan la comunicacion y apoyo
entre pares y contribuye a proteger la calidad de vida de los NNA con cancer.

+  Colaborar en garantizar cobertura educacional universal para los nifios, nifias y adolescentes en situa-
cion de cancer y otras enfermedades cronicas.

+  Establecer vinculos entre el hospital y el personal educativo.
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3.3.8. Medicina complementaria e integrativa

Relevancia de la medicina complementaria e integrativa en nifos, ninas y adolescentes con
cancer

El impulso de la Organizacion Mundial de la Salud a la medicina complementaria ha sido relevante a
través de sus dos estrategias, 2002-2005 y 2014-2023 (100) (101). Segln este organismo, la alta
solicitud de estas medicinas tiene diversos motivos: “mayor demanda de todos los servicios de
salud, deseo de obtener mas informacion para aumentar los conocimientos sobre las opciones
disponibles, creciente insatisfaccion con los servicios de atencidon existentes, y un renovado
interés por la “atencion integral de la persona” y la prevencion de enfermedades, estos dltimos
aspectos frecuentemente asociados a la Medicina Tradicional y Complementaria. Ademas, re-
conoce la necesidad de hacer hincapié en la calidad de vida cuando la curacion no es posible” (101).
Estos grandes cambios a nivel internacional muestran avances significativos en la integracion de la
Medicina Complementaria en los sistemas de salud de un importante nimero de paises en el mundo,
dando respuesta a los mayores requerimientos de éstas por parte de las personas.

A nivel mundial, una cantidad importante de centros oncoldgicos otorgan terapias complementarias
e integrativas como herramientas para la atencion integral de sus pacientes, ya que el conocimiento
de sus evidencias cuantitativas y cualitativas cada vez son mayores, llegando a ser avaladas por di-
versas organizaciones académicas. Especificamente, a nivel pediatrico se puede destacar el St. Jude
Children’s Research Hospital, EE. UU., que cuenta con un programa de medicina integrativa que ofrece
un nivel de atencion holistica a los nifios, nifias y adolescentes (NNA), en el cual se realiza masaje
terapéutico, yoga y acupuntura, pues estas terapias complementan la atencion médica estandar al
enfocarse en el cuerpo, la mente y el espiritu de los NNA (102).

La incorporacion y uso de terapias complementarias en oncologia es una realidad que se ha instalado
progresivamente en Chile, en diversos establecimientos e instituciones de salud pablicas y privadas,
que ofrecen y respaldan el uso de medicina integrativa oncolégica como, por ejemplo: Fundacion Ar-
turo Lopez Pérez (103), Hospital Dr. Luis Calvo Mackenna (104), Hospital Roberto del Rio (105), Hospital
Sotero del Rio (106), Hospital Clinico de Universidad Catélica (104), Hospital Clinico de la Universidad
de Chile (107), entre otras.

El uso y desarrollo de estas medicinas - tradicionales en sus paises de origen y complementarias,
integrativas, o alternativas en los paises a los que llegan - ha creado una amplia fuente de recursos
terapéuticos y de cuidados de la salud, asi como una vasta y diversa forma de nominarlas y clasifi-
carlas, de acuerdo con los contextos culturales, legislaciones y modelos de salud en que se difunden.

En Chile, se encuentra en elaboracion del Plan de Accion de la “Politica de Medicina Complementaria
y Practicas de Bienestar de la Salud”. La politica se hace cargo de los Gltimos enfoques que la deno-
minan como “‘complementaria” e “integrativa”, siendo el marco en el que a su vez se desarrolla el de
“Medicina Integrativa Oncologica”. En este contexto, cabe senalar que el Consorcio Académico para
Medicina y Salud Integrativa de Brasil, parte colaboradora de la Biblioteca Virtual en Salud de
Medicinas Tradicionales, Complementarias e Integrativas (BVS MTCI) de la OPS, sefala respecto
de la medicina integrativa dos definiciones: “La medicina y la salud integrativa reafirman la
importancia de la relacion practicante-paciente, se enfoca en la persona de forma holistica, es
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informada por la evidencia, y hace uso de todos los enfoques terapéuticos y de estilos de vida,
profesionales de la salud y disciplinas para obtener una 6ptima salud y sanacion (The Academic
Consortium for Integrative Medicine & Health). Un tipo de atencion en salud que combina tra-
tamientos médicos convencionales (estandar) con las terapias complementarias y alternativas que
han sido probadas como seguras y efectivas. Las terapias complementarias y alternativas tratan la
mente, el cuerpo y el espiritu (National Cancer Institute)”(108). Por otra parte, la medicina integrativa
oncologica, también conocida como oncologia integrativa, busca involucrar a los pacientes y sus fa-
milias como participantes activos en su propia atencion desde la prevencion hasta el tratamiento y la
supervivencia del cancer (109), siendo esta “un campo de atencion del cancer centrado en el paciente
y basado en la evidencia que utiliza practicas mentales y corporales, productos naturales y/o modifi-
caciones al estilo de vida de diferentes tradiciones junto con tratamientos convencionales contra el
cancer. La oncologia integrativa tiene como objetivo optimizar la salud, la calidad de vida y los resul-
tados clinicos en el continuo de atencion del cancer y facultar a las personas para prevenir el cancery
convertirse en participantes activos antes, durante y después del tratamiento del cancer” (110).

Uso de terapias complementarias e integrativas en nifos, niinas y adolescentes con cancer

En la actualidad, el tratamiento del cancer en nifios, nifas y adolescentes (NNA) incluye distintas mo-
dalidades terapéuticas a través de protocolos que incorporan la combinacion de quimioterapicos, ra-
dioterapia, cirugia, trasplante de progenitores hematopoyéticos, inmunoterapia, entre otros (111) (2).
Sin embargo, tanto el cancer como estos protocolos terapéuticos pueden generar efectos adversos
indeseables en los pacientes, afectando su calidad de vida, los que pueden ser controlados a través de
algunos farmacos o intervenciones complementarias. Los efectos adversos y complicaciones pueden
ser de orden fisico como son la fatiga, dolor, nauseas y vomitos, alopecia, entre otros, y psicoemocio-
nales como son el miedo, estrés, angustia y depresion (112).

En la bGsqueda de nuevas estrategias de afrontamiento a estas problematicas, los pacientes pediatri-
cos y sus familias hacen uso de distintas terapias complementarias, la prevalencia de su uso reportada
en estudios ha sido variable (113). En Suiza, un estudio en el afio 2021 mostré que el 69,3% de los
pacientes pediatricos después del diagnostico comenzaban a usar este tipo de terapias y solo 43,3%
de quienes usaron estas terapias lo conversaron con el oncélogo(a) tratante (114).

Una revision sistematica (2022) sobre el uso de terapias complementarias para tratar los efectos
adversos del tratamiento convencional del cancer y la seguridad de las mismas, (115), mostro que
un 40% de los estudios incluidos informaron efectos adversos para la modalidad de terapia com-
plementaria en estudio, en su mayoria se consideraron como riesgo directo, ya que el 13% informo
principalmente sangrado y hematomas con el tratamiento de acupuntura y mareos con el tratamien-
to de yoga. Todos los efectos adversos se evaluaron como menores y transitorios (115). Las terapias
utilizadas se pueden clasificar 5 areas:

' Terapias de Medicinas Tradicionales

' Intervenciones mente - cuerpo

' Terapias biologicas (basadas en plantas)
' Sistema de manipulacion corporal

' Terapias energéticas
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Existe evidencia de distinto nivel sobre los efectos positivos del uso de distintas terapias comple-
mentarias para el control y alivio de sintomas, permitiendo que los NNA toleren de mejor manera las
secuelas del cancer y su tratamiento (116) (117) (118) (119) (120) (121) e incluso se han reportado
efectos positivos sobre su uso en cuidadores (122), por ejemplo:

+ Terapias energéticas, una de las terapias mas usadas en oncologia es el Reiki, estudios han de-
mostrado que seria efectiva para mejorar la calidad del suefio, el animo y disminuir el dolor, el
estrés, la fatiga por cancer y la ansiedad, por lo que contribuye a mejorar la calidad de vida de
nifos, nifas y adolescentes, y también de sus familias (116) (117) (118) (119).

 Intervenciones mente-cuerpo, como la practica de yoga, que cuenta con evidencia de efectos
positivos en el control de problemas psicoemocionales, como depresion, angustia y ansiedad
secundaria al tratamiento, como también en la mejora del suefio y la fatiga (123) (124). En el
caso de la hipnosis, tiene evidencia (meta-analisis) respecto de disminucion del dolor relacio-
nado con cancer (121).

Estudios muestran que las terapias complementarias son una opcion que parte importante de las
familias de NNA con cancer considerara usar y que as principales fuentes de informacion son amigos
o familiares y medios de comunicacion (114).

Respecto del uso seguro, es clave considerar la evidencia para cada caso, la calidad de los produc-
tos usados por las familias (seguridad y trazabilidad), la certificacion de los terapeutas, conocer las
probables interacciones e incompatibilidades con los distintos tratamientos y reacciones adver-
sas que se podrian presentar y finalmente, entregar una adecuada asesoria.

Por todo lo anterior, es relevante que los equipos clinicos estén interiorizados de la evidencia sobre
las distintas terapias complementarias, y a su vez, generen instancias de dialogo al respecto y acoger
las inquietudes de las familias que estan viviendo la experiencia de esta enfermedad, para que les sea
posible guiar a las familias y NNA en las decisiones sobre su uso seguro (114), buscando siempre evitar
el abandono del tratamiento convencional.

Incorporacion de las terapias complementarias en unidades de oncologia pediatrica en Chile

En base a dos encuestas realizadas en agosto del 2021 y octubre del 2022 a las enfermeras de las uni-
dades de oncologia pertenecientes a la red de cancer infantoadolescente, se pudo obtener informa-
cion respecto al uso de terapias complementarias e integrativas en esas unidades, a lo largo del pais.

Se identifico que la mayoria de los centros de la red de cancer infantoadolescente, cuentan con la im-
plementacion y uso de terapias complementarias e integrativas, las cuales son aplicadas en los NNA,
padres y funcionarios de la salud. Entre las mas usadas en las unidades estan la arteterapia, el reiki,
masajes, sonrisologia, cuentacuentos, flores de Bach, ludoterapia y musicoterapia. Es importante
sefalar que la atencion es realizada por terapeutas voluntarios y, en algunos centros, por profesiona-
les de la salud capacitados.

Para los equipos de los centros de esta red, el uso de estas terapias es vista como un complemento
importante en la mejora de la calidad de vida de los pacientes y sus familias, dado que permiten en-
tregar una atencion y cuidado mas integral, siendo un gran aporte especialmente en el control y alivio
de sintomas y complicaciones del tratamiento, y en la disminucion del estrés y la ansiedad que se
genera durante las hospitalizaciones a raiz de los procedimientos y atenciones.
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Por otra parte, padres y madres han manifestado que sus hijos(as) reciben terapias en su hogar, las
cuales no siempre son informadas a los equipos de salud, y varias sin ninguna evidencia sobre uso y
con riesgo de efectos adversos.

Esto refuerza lo sefialado en parrafos anteriores sobre la importancia de generar espacios de dialogo
en un clima de confianza para abordar las inquietudes, expectativas e intenciones de las familias
sobre el uso de estas terapias, a modo de guiar las decisiones, generando un trabajo conjunto entre
los profesionales y familias sobre opciones que, de forma segura y eficiente, favorezcan una mejor
calidad de vida de los NNA con cancer, y a su vez, en las mismas familias.

Marco normativo de la medicina complementaria

El Decreto N° 42, de 2004, del Ministerio de Salud, “Reglamento para el Ejercicio de las Practicas Mé-
dicas Alternativas como Profesiones Auxiliares de la Salud y de los recintos en que éstas se realizan”,
otorga reconocimiento legal a la Medicina Complementaria, aunque denominandola genéricamen-
te como “practicas médicas alternativas” e indistintamente como “practicas médicas alternativas y
complementarias”. Su ejercicio queda entregado a las profesiones auxiliares de la salud, delimitando
su ambito de accion para ser efectuado en forma coadyuvante o auxiliar de la medicina, contando con
autorizacion correspondiente, asi como supervision y fiscalizacion de la autoridad sanitaria local (125).
Este reglamento establece un régimen normativo marco y un procedimiento para reconocer y regular
las diferentes practicas alternativas. A partir de este Decreto, el Ministerio de Salud ha reconocido
y regulado la Acupuntura (Decreto N°© 123, de 2006, del Ministerio de Salud), Homeopatia (Decreto
N° 19 de 2009, del Ministerio de Salud) y Naturopatia (Decreto N° 5, de 2012, del Ministerio de Salud).

También existe regulacion aplicable a los productos y elementos o dispositivos empleados por la Me-
dicina Complementaria y Practicas de Bienestar de la Salud reguladas:

Los elementos empleados en acupuntura se rigen por el Decreto N°825, de 1998, del Ministerio de
Salud “Reglamento de Control de Productos y Elementos de Uso Médico”. Los medicamentos ho-
meopaticos, se encuentran regulados por: el Codigo Sanitario (Decreto N° 466, de 1984 del Ministerio
de Salud), el “"Reglamento del Sistema Nacional de Control de los Productos Farmacéuticos de Uso
Humano” (Decreto N° 3, de 2010, del Ministerio de Salud) y en el “Reglamento aplicable a la elabora-
cion de preparados farmacéuticos en recetarios de farmacia” (Decreto N° 79, de 2011, del Ministerio
de Salud). La Naturopatia puede emplear diversas clases de productos:

+ Alimentos, suplementos alimentarios y alimentos para deportistas, que se rigen por el “Regla-
mento Sanitario de los Alimentos”, D.S. N© 977, de 1996, del Ministerio de Salud.

+ Fitofarmacos y Medicamentos Herbarios Tradicionales, que son medicamentos en base
a plantas medicinales, definidos en los articulos 14° y 27° del Decreto N° 3, de 2010, del
Ministerio de Salud.

Mediante Decreto N° 25, de 2012, del Ministerio de Salud, se apob6 la Norma Técnica N°133 que con-
tiene “El listado de los Medicamentos Herbarios Tradicionales (MHT)” pudiendo expenderse libremente,
siempre que los establecimientos que realizan almacenamiento, fraccionamiento y envasado artesanal
u otras propias de su procesamiento, estén autorizados segln la Norma Técnica N° 128, que establece
los “Requisitos que deben cumplir los establecimientos que realizan almacenamiento, fraccionamiento
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y envasado artesanal u otras propias del procesamiento de los medicamentos herbarios y tradicionales”
aprobada mediante Decreto N°31, de 2012, del Ministerio de Salud; a diferencia de los Medicamentos
Herbarios Tradicionales, los fitofarmacos requieren contar con registro sanitario ante el Instituto de
Salud Publica, previo a su distribucion en farmacias o establecimientos médico-asistenciales.

En particular, respecto de los medicamentos, cabe sefalar que el Instituto de Salud Pablica (ISP) cumple
el rol de autorizary controlar el uso de productos farmacéuticos para uso humano, entre ellos, aquellos
elaborados a partir de la planta de cannabis y sus derivados (cannabis, resina de cannabis, extracto y
tintura de cannabis), asi como de todos los isdmeros de tetrahidrocannabinol (THC), que a su vez estan
catalogados como estupefacientes o psicotropicos (Decreto N° 404 y Decreto N° 405, ambos del afio
1984, del Ministerio de Salud) y que también se rigen por las disposiciones del “Reglamento del Siste-
ma Nacional de Control de los Productos Farmacéuticos de Uso Humano”, Decreto N° 3, de 2010, del
Ministerio de Salud, debiendo contar con registro sanitario ante el ISP previo a su distribucion o utili-
zacion a cualquier titulo en el territorio nacional y expenderse al pablico en farmacias o laboratorios
mediante receta médica retenida con control de existencia (articulo 23, inciso 6°, del Decreto N°404
y articulo 23, inciso 3°, del Decreto N°405). Asimismo, los Decretos N° 404 y 405, ambos de 1984, del
Ministerio de Salud, asi como el reglamento de control de medicamentos de uso humano (Decreto
N° 3, de 2010, del Ministerio de Salud), permiten la ejecucion de estudios clinicos, previa autorizacion
del ISP, y contando con el informe favorable de un Comité de Etica Cientifico acreditado.

Al ejercicio de la Medicina Complementaria y sus Practicas de Bienestar de la salud, le son aplicables
diversas normas de salud, entre ellas, la Ley N°© 20.584 que regula los derechos y deberes que tienen
las personas en relacion con acciones vinculadas a su atencion en salud, (126), que aborda diversos
aspectos que resguardan la dignidad de las personas y por ello mismo su integralidad, marco en el
que la Ley del Cancer en su Articulo 2° (7), relativo a los principios que inspiran dicha ley sefala la
humanizacion del trato estableciendo que tanto en el Plan Nacional del Cancer y todas las medidas y
propuestas asociadas a éste, otorgadas por los equipos profesionales y de apoyo, deberan considerar
la atencion interdisciplinaria de las personas, reconocer espacio para la incorporacion de terapias
complementarias acreditadas, asi como el derecho a tener companiia y asistencia espiritual, de acuer-
do a lo dispuesto en el parrafo 3° del Titulo Il de la mencionada Ley N° 20.584.

3.4. FUERZA DE TRABAJO SANITARIA MULTIDISCIPLINARIA'YY CAPACITADA

Los equipos multidisciplinarios son cruciales en oncologia pediatrica. Lograr una mejor sobrevida re-
quiere un namero suficiente de personal de salud calificado para entregar los servicios clave que
permiten sanar a nifos, nifias y adolescentes (NNA) (26).

Se requieren maltiples y distintas competencias a lo largo del proceso de atencion en las distintas
unidades, junto a comunicacion efectiva y constante entre los equipos, para que la respuesta del sis-
tema de salud sea efectiva. El entrenamiento que requieren las personas pertenecientes a los equipos
de atencion de cancer infantoadolescente debe ser definido a través de un marco basado en compe-
tencias (127) que promueva la optimizacion de habilidades, lo que en consecuencia mejora la calidad
de la atencion (26). Esta definicion se basa en una combinacion de competencias necesarias para la
adecuada atencion del cancer infantoadolescente y programas que acrediten la adquisicion de éstas.
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La posibilidad de entregar adecuada atencion de salud a NNA con cancer esta directamente relacio-
nada con el recurso humano entrenado con el que cuentan los establecimientos, siendo una barrera
de acceso importante a rectificar particularmente, en paises de ingresos bajos y medios. Un déficit
en uno de los servicios clinicos (oncologia, radioterapia, imagenologia, cuidados paliativos, rehabi-
litacion, etc.), puede actuar como un “cuello de botella” en el proceso de atencion, conduciendo a
resultados sanitarios inferiores (26).

Debido a todo lo anteriormente expuesto, es necesario para los paises evaluar el recurso humano del
que se dispone, en nimero y entrenamiento o competencias, junto con definir estandares de calidad
en educacion y perfiles de desempefio del recurso humano necesario y asi, considerando la autono-
mia universitaria, solicitar a las casas de estudio que los perfiles de egreso de sus profesionales sean
concordantes con estas necesidades. También se recomienda analizar y comprender las fuerzas del
mercado laboral con los siguientes objetivos (26) :

v Aumentar cupos de formacion a nivel mas apropiado a las necesidades.

+  Optimizar los perfiles de competencias o habilidades.

+ Abordar las tasas de desercion.

+ Establecer vias de desarrollo para los profesionales y continuidad de la educacion.

+ Desarrollar programas de formacion especializados reconocidos y acreditados.

En este sentido, el abordar la atencion de NNA con cancer, supone una exigencia para la red asis-
tencial: contar con los equipos de salud interdisciplinarios, especializados segln se requiera, y con
competencias acordes a los roles y funciones para una respuesta oportuna, integral y pertinente, que
asegure el acceso a la atencion de salud y permita avanzar a una cobertura universal de salud.

Dicho reto constituye el centro del accionar para el ambito de los recursos humanos, de manera de
movilizar todos los esfuerzos necesarios para que, en los diferentes establecimientos de salud de la
red asistencial, definidos para brindar atencion oncolégica a lo largo del territorio nacional, se cuente
con los equipos de salud que corresponde.

Lo anterior, involucra el fortalecimiento de los equipos de salud en los diferentes niveles de atencion,
desde la Atencion Primaria de Salud (APS) a hospitales y establecimientos de mayor complejidad, consi-
derando la importancia de velar por la continuidad de la atencion de NNA con cancer y su calidad de vida.
Asimismo, el refuerzo de las dotaciones de personal de las diferentes unidades de apoyo a la atencion
oncologica resulta gravitante para contribuir a un diagnostico y tratamiento oportuno de la enfermedad.

Se destaca la contribucion de programas de especializacion de profesionales médicos y profesionales
no médicos que permitan el incremento tanto de especialistas para la red asistencial, asi como de
personal especializado, conjuntamente con programas de capacitacion para el desarrollo y actuali-
zacion de competencias para la atencion y cuidado oncolégico, para una atencién con estandares de
calidad y seguridad requeridos para nifos, nifas y adolescentes con cancer.

“En el marco del proceso de produccion, hace referencia a una fase de la produccion que se desarrolla con mayor lentitud que las prece-
dentes, ralentizando el proceso en general.
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3.4.1. Recurso humano para atencién de NNA con cancer en Chile

En agosto del 2020 se realiza un Diagnostico de los Centros de la red asistencial pablica de cancer
infantoadolescente, que permitié identificar el nimero de profesionales, técnicos, auxiliares de los
Centros de Responsabilidad o Servicios Hemato-Oncologicos, centros de costo o unidades, o bien,
seccion dentro de Pediatria.

Los resultados en relacion con el recurso humano fueron los siguientes:

+ En atencion cerrada (hospitalizacion), a nivel nacional se contaba con un total 1.077 horas mé-
dicas, 12 enfermeras diurnas, 71 enfermeras en turno, 86 TENS y TP, 206 horas psicélogos, 99
horas de trabajador(a) social, 220 horas de quimico farmacéutico, 22 horas kinesiologos, 44
horas de terapeutas ocupacionales, en el caso de nutricionistas se comparten con otras unida-
des del hospital, por lo que solo 3 nutricionistas tenian horas protegidas para atencion de NNA
con cancer, el resto de los centros no contaban con horas de dedicacion exclusiva a la oncologia
pediatrica.

+ En atencion abierta (quimioterapia ambulatoria y consultas), a nivel nacional, se cuenta con:
un total 632 horas médicas; 24,5 enfermeras; 15 TENS y TP; 143 horas de psicologa(o); 77 ho-
ras de trabajador(a) social; 132 horas quimico farmacéutico, 65 horas nutricionista, 22 horas
terapeuta ocupacional.

Através del modulo “Personal” de PrOFILE se re-
copild informacion acerca de la fuerza laboral de
atencion médica disponible en las instituciones
donde se brindan cuidados de hemato-oncolo-
gia pediatrica (HOP). Incluye datos sobre la dis-
" ponibilidad, cantidad y exclusividad del perso-
Ao nal; proporciones de médicos y enfermeras(os)
por paciente; el nivel de capacitacion de los
principales miembros del equipo multidiscipli-
nario, que incluye proveedores de HOP, Cirujanos, Patologos, Radio-Oncologos, Radidlogos vy otros.

NIVEL DE CAPACITACION

Equipo primordial

Consultores principales

A 4

NUMERO EFECTIVO DE
PROVEEDORES DE HOP*
“HOP: Hemato-oncologia Pedidirica

Consultores principales

Formacion y capacitacion del recurso humano

Chile cuenta con un sistema nacional de acreditacion para las instituciones de educacion superior,
que estan distribuidas a lo largo del territorio nacional, y los respectivos programas o carreras que
permiten contar con profesionales de base para el sector de salud. Sin embargo, quienes trabajan en
equipos que atienden NNA con cancer requieren ademas de un entrenamiento especifico. Si bien, lo
pediatrico es cubierto a través de programas de especialidad para médicos(as) y odontélogos, impar-
tidos por instituciones de educacion superior, actualmente la subespecialidad de oncologia es reco-
nocida y existe como programa solo para médicos(as), para los otros profesionales, existen post titu-
los en enfermeria oncologica pediatrica y diplomados en oncologia general para otros profesionales.

Formacion

El plan de formacion de especialistas médicos (as) en cancer, en las areas de oncologia médica y
hemato-oncologia infantil, se enmarca en el Plan de Ingreso, Formacion y Retencion de especialistas
para el pais, el que considera dentro de sus componentes, el reclutar profesionales recién egresados



Plan Nacional de

Cancer ¢

a través de una oferta de beca de especializacion y cargo posterior (Proceso de seleccion CONISS),
que los profesionales ingresen como médico/a general y luego de entre 3 a 6 afios de desempeiio en
APS mediante el Art. 8° de la Ley N°19.664 postulen a programas de especializacion sin obligacion
de retorno (Proceso de seleccion EDF), o que los profesionales opten a una beca de especializacion
como funcionarios del nivel primario de atencion y dependiendo de la especialidad, luego realicen su
Periodo Asistencial Obligatorio (PAO) en algln establecimiento hospitalario o municipal (Proceso de
seleccion CONE) (Tabla 7).

TABLA 7: ESPECIALIDAD DERIVADAS ONCOLOGICAS ENTREGADAS - CONCURSOS LOCALES DE
SUBESPECIALIDAD.

oo | owosecs L L s Lo Lo auz L

AUSTRAL HEMATOLOGIA
DE CHILE HEMATOLOGIA ONCOLOGICA 1 1
PEDIATRICA
Total AUSTRAL DE CHILE 1 1 2
CIRUGIA ONCOLOGICA 1 1
GINECOLOGIA ONCOLOGICA 1 3
HEMATOLOGIA 2 3 4 1 10
DE CHILE
Egml%coﬁ\(;m ONCOLOGICA 5 1 5 5
MEDICINA PALIATIVA 1
ONCOLOGIA MEDICA 1 2 1 4
Total DE CHILE 2 9 9 4 24
I?FECl)_I\AITER A ONCOLOGIA MEDICA 2 2
Total DE LA FRONTERA 2 2
CIRUGIA ONCOLOGICA 1 1
DE LOS ANDES
ONCOLOGIA MEDICA 2 2 4
Total DE LOS ANDES 3 5
BE é’::l\:_TEIAGO ONCOLOGIA MEDICA 1 1 %
Total DE SANTIAGO DE CHILE 1 1 é
CIRUGIA ONCOLOGICA 1 1 2 2
DEL GINECOLOGIA ONCOLOGICA 2 2 4 §
DESARROLLO ko)
ONCOLOGIA MEDICA 3 5 %
Total DEL DESARROLLO 1 2 2 6 11 %
PONTIFICIA GINECOLOGIA ONCOLOGICA 2 2 g
CATOLICADE  MEDICINA PALIATIVA 1 1 §
CHILE ONCOLOGIA MEDICA 1 3 4 S
Total PONTIFICIA CATOLICA DE CHILE E
T N W T N A
Fuente: Departamento De Formacion y Capacitacion Continua, Subsecretaria De Redes Asistenciales, Ministerio de Salud %
[a W
71
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También ofrece la posibilidad a los profesionales especialistas primarios, de etapa Planta Superior
optar por la formacion en alguna especialidad derivada o subespecialidad y luego devolver el doble
del tiempo de formacion.

Para las especialidades de Oncologia Médica y Hemato-oncologia Infantil, la formacion es a través
de concursos locales para el financiamiento de cupos de subespecialidad, aunque en los Gltimos
afnos para las especialidades de Oncologia Médica y Hemato-oncologia Pediatrica, se ha trabajado
en incentivar a las universidades para que abran oferta de beca primaria, reduciendo el tiempo de
formacion de 5 afios (especialidad primaria mas subespecialidad) a 4 afos (especialidad primaria
directa). Cupos que pueden ser ofertados solo en concursos EDF y CONE. La distribucion de los datos
de profesionales que actualmente cumplen su periodo asistencial obligatorio, por servicio de salud y
especialidad se puede observar en la tabla 8:

TABLA 8: TOTAL DE PROFESIONALES EN PERIODO ASISTENCIAL OBLIGATORIO EN ESPECIALIDADES EN
ESPECIALIDADES DE CANCER INFANTOADOLESCENTE Y DISTRIBUCION POR SERVICIO DE SALUD, CHILE, 2022

Servicio De Cirugia Ginecologia Hemat?lo.gla Medicina Medicina | Oncologia | Radioterapia o
Region Hematologia | Oncologica o o o N° Médicos
Salud / Oncolégical1] | Oncolégica Peditrica Nuclear Paliativa Medica Oncoloégica

AricaY Arica Y
Parinacota Parinacota

Antofagasta Antofagasta 1 2
Atacama Atacama 1
Coquimbo Coquimbo 1 4 1 1

N N = W

Aconcagua 1 1

Valparaiso -
Valparaiso San Antonio

Vifa Del Mar -
Quillota

Metropolitano
Central

Metropolitano
Norte

Metropolitano

. Occidente
Metropolitana .
Metropolitano

Oriente

Metropolitano
Sur

Metropolitano
Sur Oriente

N
w
-
N
=
©o

0 "Higgins O'Higgins 1
Maule Maule 2 1 2 1 1
Nuble Nuble 1 1 1
Bio-Bio 1 1
Bio-Bio Concepcion 1
Talcahuano 1 1 1
Araucania Araucania Sur 2
Los Rios Valdivia 2 1 3 1
Chiloé 1
Los Lagos Del Reloncavi 2 1 1 1 1
Osorno 1 2 1 1
Magallanes Magallanes

_-__“--—“-__

Fuente: Departamento de Formacion y Capacitacion continua, Subsecretaria de Redes Asistenciales, Ministerio de Salud.
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Respecto de los profesionales funcionarios en Periodo Asistencial Obligatorio (PAO), la proyeccion
para los anos 2023 y 2027 se observa en tabla 9:

TABLA 9: PROYECCION DE PROFESIONALES QUE INICIARAN SU PERIODO ASISTENCIAL OBLIGATORIO (PAO)
EN ESPECIALIDADES ONCOLOGICAS EN EL PERIODO 2023-2027.

Especialidad / 2027 N° Médicos
Ao Téermino
Cirugia Oncologica

Cirugia Oncologica

Cabeza Y Cuello 1 1

Cirugia Oncologica

De Mama ! 2 2 2

Glnecqlqgla 5 5 5 6

Oncologica

Hematologia 4 2 3 9

BECARIOS Hematologia

Oncologica 1 2 3

Pediatrica

Medicina Nuclear 2 2

Medicina Paliativa 1 1

Oncologia Medica 3 13 3 19

Radlot—er.apla 5 1 3

Oncologica

Subtotal 11 25 14 50

Medicina Nuclear 3 3 3 9

Oncologia Medica 1 1
EDF ; ;

Radlot—er.apla 3 5 3 1 9

Oncologica

Subtotal

Fuente: Departamento de Formacion y Capacitacion continua, Subsecretaria de Redes Asistenciales, Ministerio de Salud.

Cabe complementar estas cifras con el hecho de que se sabe actualmente que aproximadamente el
70% de los profesionales EDF se mantiene en el sistema pablico en cifras globales (sin detalle por
especialidad, en que hay diferencias importantes), luego de completar su formacion y que, en el caso
de los profesionales en PAO, un 98% a 99% cumplen su periodo asistencial obligatorio, sin haber pes-
quisado hasta ahora alguna diferencia significativa por especialidad en estas cifras.

Es importante reforzar estrategias de fidelizacion de los profesionales en todo el sistema y en las
especialidades relacionadas con la atencion oncologica.

d | Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente 2023-2028
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En enfermeria, se cuenta desde el afio 1992 con el programa de postitulo en enfermeria oncoldgica
infantoadolescente y desde el afio 2017 con un diplomado de cuidados de NNA con cancer, dictado
ambos por la Escuela de Enfermeria de la Pontificia Universidad Catélica de Chile, en el caso del
postitulo debe financiarse en forma particular y en el caso de diplomado existen programas desde el
Ministerio de Salud.

Actualmente se encuentra en tramite la oficializacion del reconocimiento de la especialidad de
Enfermeria oncologica, aprobacion realizada luego del analisis técnico de los equipos ministeria-
les respectivos.

Capacitacion

Segln datos aportados por el Departamento de Formacion y Capacitacion Continua de la Subsecre-
taria de Redes Asistenciales, Ministerio de Salud, en el afo 2019 se financiaron 57 cupos para el
Diplomado de Enfermeria Oncologica de los cuales 9 cupos fueron para enfermeras pediatricas y
para el Programa de Formacion Oncologica para TENS se financiaron 100 cupos y de estos 32 cupos
se destinaron para el ambito de Pediatria. Para el afo 2022 solo se financio el Diploma de Cuidados
Paliativos en Cancer, para Médicos Especialistas en Medicina familiar de los Servicios de Salud (SS)
y de la APS. También se asignaron recursos para finalizar programas de arrastre para enfermeras en
Oncologia de afos anteriores.

Desafios y principales acciones necesarias de desarrollar

En virtud de la relevancia que tiene el disponer de una dotacion de personal acorde para la atencion
de NNA con cancer, se plantean los principales ambitos necesarios de desarrollar para un abordaje
integral:

a. Definir Rendimientos / Estandares de recursos humanos.

Se requiere establecer el equipo profesional y técnico para brindar atencion integral en confor-
midad a las definiciones que propicia el Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente.

Ademas de lo sefialado, deben ser definidos los rendimientos y/o estandares asociados al equi-
po de profesionales y técnicos establecidos como necesarios para brindar la atencion integral
de salud.

Estas definiciones, se entienden como un marco de referencia necesario para contrastary di-
mensionar el requerimiento de personal de salud, dimensionar la produccion en cada proceso
de atencion, asi como la optimizacion de las horas disponibles para la atencion en los diferentes
centros de atencion oncologica.

b. Determinar los requerimientos de profesionales y técnicos en salud para realizar un abor-
daje integral de los NNA con cancer.

Es necesario dimensionar la demanda de personal para brindar la atencion de salud en con-
formidad al modelo de atencion, rendimientos y estandares de personal vigentes, que permita
cubrir necesidades actuales y futuras segln se defina en el Plan Nacional de Cancer Infantoado-
lescente y sus futuras actualizaciones.
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Asimismo, se deberan efectuar todas aquellas acciones que involucra la gestion de la oferta ac-
tual de recursos humanos para la atencion de NNA, identificando los equipos de profesionales y
técnicos disponibles en cada unidad y nivel de atencidn, asi como su caracterizacion: la cantidad
de horas contratadas, horas asignadas a cada proceso de atencion, calidad juridica y su disponi-
bilidad en los diferentes establecimientos de la red asistencial.

Considerando los analisis de oferta y demanda de recursos humanos, sera factible identificar
las brechas de recursos humanos para brindar la atencion de NNA con cancer, y avanzar en pro-
puestas para superarlas.

Desarrollo de Programas de Formacion de especialistas, dirigidos a las distintas areas de la
atencion oncologica infantoadolescente.

Considerando la naturaleza de la atencion de NNA con cancer, resulta fundamental el disponer
de personal de salud con una alta especializacion, con lo cual se contribuya a una atencidn con
estandares de calidad y seguridad para NNA con cancer y sus familias.

Sera necesario potenciar todos los esfuerzos que propicien una priorizacion de planes formati-
vos acordes a los diferentes requerimientos de la atencion oncologica y que incluya a los dife-
rentes profesionales del equipo de salud relacionados a la atencion integral y los cuidados de
salud. En este sentido, resultaran necesarios todos los esfuerzos que propicien una priorizacion
de planes formativos acordes a los diferentes requerimientos de la atencion oncologica y
que incluya a los diferentes profesionales del equipo de salud relacionados a la atencion
integral y los cuidados de salud.

Por otra parte, se requiere aumentar la capacidad formadora de las universidades, en funcion
de las necesidades de nuevos(as) profesionales especialistas, asi como de las especialidades
primarias y derivadas que se requieran para dar respuesta a la atencion oncologica. De igual
forma, implica la definicion de certificacion y reconocimiento para nuevas especialidades tanto
médicas como de otros profesionales de la salud.

. Desarrollo de competencias para la atencion oncologica.

Entendiendo lo primordial que significa un diagndstico oportuno y atencion integral para los
resultados sanitarios en cancer infantoadolescente, resulta imprescindible avanzar en todas las
instancias que aseguren en los profesionales y técnicos de la salud, el desarrollo y fortaleci-
miento de competencias requeridas para la atencion de salud.

En este sentido, parece necesario que, en el proceso formativo de todo el personal de salud, se
desarrollen competencias vinculadas a aspectos primordiales de analisis para el manejo ante la
sospecha de cancer.

En el caso de los equipos de profesionales y técnicos relacionados con atencion de NNA con
cancer, deben estar disponibles constantemente programas de capacitacion priorizados para el
desarrollo y actualizacion de competencias para la atencion de salud.

Este ambito requiere también solicitud y asignacion de un presupuesto acorde que permita ase-
gurar la disponibilidad de estos programas al personal de los diferentes establecimientos de la
red asistencial.
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e. Establecer Estrategias de Atraccion y Retencion de personal especializado

Dado lo trascendental que es para la red asistencial plblica el disponer de equipos de profe-
sionales con las competencias adecuadas, en especial para una atencion como la relacionada al
cancer infantoadolescente, se torna de suma importancia abordar el desarrollo de diferentes
estrategias que contemplen mecanismos de atraccion y retencion de personal, tanto desde
la gestion del recurso humano y de su formacion, como de los procesos de modelamiento
formativo del pregrado y el postitulo. Esto con fines de procurar la permanencia del perso-
nal altamente especializado y por consiguiente disminuir la rotacion de personal especia-
lizado en oncologia.

f. Comprometer Presupuesto para los diferentes ambitos de la Gestion de Personas

Las diferentes acciones necesarias para fortalecer la dotacion de personal de salud en la red de
atencion, requiere se disponga de un presupuesto acorde para llevarlas a cabo.

Es necesario realizar las estimaciones del presupuesto requerido para la generacion de com-
promisos de financiamiento que permitan avances progresivos y sostenibles en el tiempo, inte-
grando estas estimaciones en las gestiones en el contexto de los ciclos presupuestarios.

En la siguiente seccion se abordara el aspecto infraestructura, elemento también clave para
contar con centros de excelencia.

3.5. INSTALACIONES CON INFRAESTRUCTURA Y TECNOLOGIA APROPIADAS

La entrega de atencion de salud en cancer infantoadolescente depende de la disponibilidad de dis-
positivos médicos prioritarios (26).

La lista de dispositivos médicos prioritarios para el tratamiento del cancer de la OMS contiene 1.020
dispositivos necesarios para realizar 248 intervenciones clinicas. Incluye equipamiento, reactivos,
accesorios, dispositivos de proteccion, y sistemas de informacion, entre muchos otros (128). Estos
dispositivos y tecnologias son necesarios para la entrega de servicios de laboratorio, banco de sangre,
patologia (inmunotinciones, citogenética, diagnostico molecular), farmacia, enfermeria, radiologia y
salas de radioterapia equipadas con equipos de anestesia, planificacion y administracion de trata-
mientos de radioterapia, instrumentacion para cirugia pediatrica, oftalmologia, entre otros (128).

La infraestructura y tecnologias disponibles en cada nivel de atencion se definen para cumplir con
ciertos estandares de acuerdo con la complejidad de los servicios entregados en ese nivel de aten-
cion, es fundamental que las instalaciones estén adaptadas a las necesidades de atencion particula-
res de los NNA con cancer. Por ejemplo, a menudo estan inmunocomprometidos, siendo necesaria la
separacion de estos NNA en salas o areas dentro del establecimiento donde exista atencion especia-
lizada para la prevencion y control de infecciones (26).

Asimismo, a medida que las prestaciones se amplian, es posible necesitar mas espacio en las instala-
ciones, tanto para pacientes hospitalizados como ambulatorios.
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Situacion en establecimientos de la red publica

Se realizd en agosto del 2020 un Diagnostico de los Centros de Atencion de Cancer Infantoadoles-
cente, el cual genero un Informe, que da a conocer los problemas de infraestructura de los Centros de
Responsabilidad (CR) o Servicios Hemato-Oncologicos, centros de costo o unidades dentro de Pedia-
tria, algunos de los datos obtenidos se detallan a continuacion:

 Infraestructura Hospitalizado
En general la infraestructura es heterogénea entre un centro y otro, con algunos déficits impor-
tantes, tales como: box de aislamiento sin bafos para el paciente, salas de espera acondiciona-
das en pasillos de evacuacion, sin bafos para funcionarios cercano al lugar de trabajo, principal-
mente, debido a la antigliedad de las construcciones de los hospitales.

 Infraestructura area Ambulatoria
En esta area también existen brecha o déficit de bafos para visitas, salas de espera, consultas
para los profesionales de la salud, entre otras.

En octubre del ano 2020 se comienza el proceso de PROFILE, que analiza en el modulo “Institucion
y contexto local” la Infraestructura, donde se pudo observar que en el area de hospitalizacion:

- 2delas 4 instituciones parciales tienen una unidad separada y exclusiva para paciente con
enfermedad maligna.
- 9delas 11 instituciones integrales tiene sala exclusivay 1 de las 4 instituciones Parciales.

En elitem antigliedad de la construccion: solo 4 de los 11 centros integrales fueron construidos en los
altimos 10 afos y 2 de los 4 centros parciales, el resto es de mayor antigliedad.

En el Ttem donde se pregunta si las instalaciones han sido ampliadas, renovadas o mejoradas en los
altimos 5 afos, solo 3 de los 11 centros integrales lo habian sido, y 1 de los 4 centros parciales.

En el item que consulta si los pacientes y sus familias tienen acceso a instalaciones sanitarias adecua-
das:solo en 6 de los 11 centros integrales se tiene acceso a instalaciones sanitarias adecuadas; en todos
los centros parciales NNA y sus familias tienen acceso, tal como se observa en la figura 6.

FIGURA 6: INFRAESTRUCTURA AREA DE HOSPITALIZACION ONCOLOGICA INFANTOADOLESCENTE
EN RED PUBLICA, CHILE, 2020

F4 . . o 7 m ©
Area de hospitalizacion de HOP PrOFILE X
Resultados agregados-Cohorte de Chile Institucion y contexto local 8

|
2 s 5 o)
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=
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Fuente: Informe Profile Chile, St. Jude Children’s Research Hospital
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En la figura 7, se observa que dentro de las fortalezas que destaca PrOFILE, es que se disponen de
“salas individuales de aislamiento infeccioso, infraestructura adecuada en farmacia, banco de sangre,
laboratorio, microbiologia, salas quirdrgicas”. En oportunidades de mejora, aparece “aumentar el nd-
mero de habitaciones individuales y de aislamiento”, lo que requiere mejoras en infraestructura.

FIGURA 7: FORTALEZAS CAPACIDAD DE ATENCION EN RED PUBLICA DE CANCER INFANTOADOLESCENTE,
CHILE, 2020.

Capacidad de atencién en salud 2. OFILE

Impresiones cualitativas-Cohorte de Chile
CAPACIDAD DE ATENCION EN SALUD
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de laboratorio, del departamento de
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pediatricos, la sala quirtrgica o quiréfano, del
departamento del control de infecciénes y de los
servicios de nutricion o soporte dietético

METRICS AND PERFORMANCE

Fuente: Informe PrOFILE Chile, St. Jude Children’s Research Hospital

Para lograr mejoras en la infraestructura de los establecimientos de la red piblica de nuestro pais, se
necesita realizar inversiones, lo que implica financiamiento.

En Chile este proceso esta enmarcado dentro del Sistema Nacional de Inversiones que establece las
reglas para las distintas reparticiones pablicas en esta materia e implica trabajar con el Ministerio de
Desarrollo Social y el Ministerio de Hacienda para asi contar con un Plan de Inversiones sustentable
en el tiempo. En el Ministerio de Salud lidera especificamente la Division de Inversiones de la Subse-
cretaria de Redes Asistenciales.

A continuacion, se muestra en la siguiente tabla (tabla 10) iniciativas de inversion planificadas segin
centro de la red pablica de cancer infantoadolescente:
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TABLA 10: INICIATIVAS DE INVERSION EN LA RED PUBLICA DE CANCER INFANTOADOLESCENTE,

CHILE 2023

- ESTABLECIMIENTO INICIATIVAS DE INVERSION

CENTRO
INTEGRAL

CENTRO
INTEGRAL

CENTRO
INTEGRAL

CENTRO
INTEGRAL

CENTRO
INTEGRAL

CENTRO
INTEGRAL

CENTRO
INTEGRAL

CENTRO
INTEGRAL

CENTRO
INTEGRAL

Hospital Dr. Gustavo

Fricke Servicio de Salud

Vifa del Mar- Quillota

Hospital Dr Carlos
van Buren Servicio de
Salud Valparaiso- San
Antonio

Hospital San Juan
de Dios de Santiago,
Servicio de Salud
Metropolitano
Occidente

Hospital San Borja
Arriaran, Servicio de
Salud Metropolitano
Central

Hospital Dr. Roberto del

Rio, Servicio de Salud
Metropolitano Norte

Hospital Dr. Sotero del
Rio, Servicio de Salud
Metropolitano Sur
Oriente

Hospital Dr. Exequiel

Gonzalez, Servicio de
Salud Metropolitano

Sur

Hospital Dr. Luis Calvo
Mackenna, Servicio de
Salud Metropolitano
Oriente

Hospital Dr. Guillermo
Grant Benavente,
Servicio de Salud
Concepcion

Establecimiento normalizado en su etapa |, se iniciara el proceso
de normalizacion de la etapa I (30115918 NORMALIZACION
HOSPITAL G. FRICKE Il ETAPA).

Establecimiento en proceso de normalizacion en etapa de estudio,
se esta trabajando en iniciativa macro regional por Plan de Cancer
(40006611 CONSTRUCCION CENTRO MACROREGIONAL DE CANCER,
NORM HOSPITAL EDUARDO PEREIRA ETAPA 1, VALPO).

Habilitacion Unidad de Medicina Nuclear Hospital San Juan De
Dios- en etapa de estudio (40006109 HABILITACION UNIDAD DE
MEDICINA NUCLEAR HOSPITAL SAN JUAN DE DIOS).

Adquisicion e Instalacion Equipo PET-CT, Hospital San Juan de Dios
- en etapa de ejecucion (30459572 ADQUISICION E INSTALACION
EQUIPO PET-CT, HOSPITAL SAN JUAN DE DIOS).

Establecimiento en proceso de normalizacion en etapa de estudio
(40006752 NORMALIZACION HOSPITAL CLINICO SAN BORJA
ARRIARAN), ademas contempla la formulacion y desarrollo de una
intervencion en el ambito ambulatorio en forma previa.

Establecimiento en proceso de normalizacion en etapa de estudio
(40002533 NORMALIZACION HOSPITAL DE NINOS DR. ROBERTO DEL
RIO), ademas contempla el desarrollo de la iniciativa 40036228
HABILITACION DE LABORATORIO NACIONAL DE HEMATOLOGIA
MOLECULAR INFANTIL (HRRIO), en forma previa.

Establecimiento en proceso de Normalizacion en etapa de
Ejecucion (30128440 REPOSICION HOSPITAL DR. SOTERO DEL RIO).

Establecimiento recientemente normalizado, se cuenta con la
iniciativa de Radioterapia actualmente en ejecucion, (40012539
CONSTRUCCION CENTRO NACIONAL DE RADIOTERAPIA INFANTO-
JUVENIL HEGO).

Establecimiento en proceso de normalizacion en etapa de estudio
(40020846 NORMALIZACION Hospital Dr. Luis Calvo Mackenna),
adicionalmente se esta trabajando en la formulacion de proyecto
de resonador Magnético y mejoramiento de hematologia los
cuales ya cuenta con pertinencia Técnica de DIGERA.

Establecimiento en proceso de normalizacion en etapa de
estudio (30119440 NORMALIZACION HOSPITAL GUILLERMO
GRANT BENAVENTE CONCEPCION) y ademas se esta desarrollando
la iniciativa en el marco del Plan Nacional de Cancer 40015919
CONSTRUCCION CENTRO ONCOLOGICO HGGB.
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Hospital Dr. Hernan
Henriquez Aravena,
Servicio de Salud
Araucania Sur

Hospital Base Valdivia,
Servicio de Salud
Valdivia

Hospital Regional Dr.
Leonardo Guzman,
Servicio de Salud
Antofagasta

Hospital Regional Talca
Dr. César Garavagno
Burotto, Servicio de
Salud del Maule

Hospital Puerto Montt
Dr. Eduardo Schiitz
Schroeder, Servicio de
Salud del Reloncavi

Hospital Dr. Lautaro
Navarro Avaria, Servicio
de Salud Magallanes

Hospital Dr. Juan Noé
Crevani, Arica, Servicio
de Salud Arica

Hospital San José del
Carmen, Servicio de
Salud Atacama

Hospital San Pablo,
Servicio de Salud
Coquimbo

Hospital Dr. Victor Rios
Ruiz, Servicio de Salud

Biobio

Hospital Base San José,

Servicio de Salud
Osorno

Existe iniciativa de inversion con aporte mixto entre GORE,
Fundacion Ser mas Felices y Ministerio de Salud para un centro
TROI, y ademas actualmente se encuentra terminando el disefo
la iniciativa de Plan Nacional de Cancer denominada 40006083
CONSTRUCCION UNIDAD DE ONCOLOGIA INTEGRAL REGION DE LA
ARAUCANIA.

Establecimiento en proceso de normalizacion en etapa de
estudio (30487280 NORMALIZACION HOSPITAL BASE VALDIVIA)
y actualmente esta a la espera la pertenecia técnica de la
iniciativa de Plan de Cancer HABILITACION Y MEJORAMIENTO DE
LAS UNIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS Y ALIVIO DEL DOLOR Y
QUIMIOTERAPIA AMBULATORIA DEL HOSPITAL BASE VALDIVIA.

Establecimiento Concesionado normalizado hace poco,
actualmente se esta desarrollando la normalizacion de el CON,
(30402478 NORMALIZACION CENTRO ONCOLOGICO AMBULATORIO
DE ANTOFAGASTA (COA).

Servicio de Salud se encuentra formulando iniciativa por Plan de
Cancer.

Se esta finalizando el mejoramiento de Quimioterapia y cuidados
paliativos, Se esta desarrollando el estudio preinversional
40009469 AMPLIACION CENTRO ONCOLOGICO HOSPITAL PUERTO
MONTT.

esta en proceso de normalizacion la atencion abierta de este
establecimiento a través del proyecto 40006963 CONSTRUCCION
Y DISENO CENTRO DIAGNOSTICO Y TERAPEUTICO HCM, PUNTA
ARENAS.

Se esta formulando Proyecto para la normalizacion de la Atencion
Abierta del Hospital (40015747 CONSTRUCCION CENTRO
DIAGNOSTICO TERAPEUTICO ARICA).

Se esta formulando proyecto de normalizacion del CDT, ademas
del proyecto de Plan de Cancer (40016698 CONSTRUCCION
CENTRO ONCOLOGICO DE LA REGION DE ATACAMA).

Cuenta con proyecto de normalizacion en desarrollo en etapa
de disefno (30440177 NORMALIZACION HOSPITAL SAN PABLO DE
COQUIMBO PARTE ).

No se cuenta actualmente con iniciativa de inversion.

No se cuenta actualmente con iniciativa de inversion.

Elaborado por Division de Inversiones, SRA, Ministerio de Salud de Chile.



Plan Nacional de

Cancer

Sin perjuicio de lo identificado, en virtud de los aspectos que se desarrollen como parte del Plan
Nacional de Cancer Infantoadolescente en términos de identificacion de brechas de infraestructura
0 equipamiento, o redefinicion de estandares o modelos, se podrian plantear nuevas necesidades
asociadas al cumplimiento de éstos.

Desafios y principales acciones necesarias de desarrollar

+ Robustecer la infraestructura y equipamiento de las unidades o centros de responsabilidad que
realizan atencion de NNA con cancer para que estén acorde a la normativa vigente y estandares
de cuidado, considerando a la poblacion de 15 a 19 afos.

+ Contar con documento actualizado periddicamente que consolide los requisitos en equipa-
miento e infraestructura establecidos por la normativa vigente de las distintas jerarquias lega-
les, para las diversas unidades que realizan atencion de NNA con cancer, de modo que sirva de
guia en la propuesta y revision de iniciativas.

+ Paralared de cancer infantoadolescente resulta relevante contar con un nuevo centro de radio-
terapia dedicado a poblacion infantoadolescente, esto implica un modelo de atencion y gestion
pertinente a las necesidades de este grupo de la poblacion, cautelando el proceso de creci-
miento y desarrollo propio de esta etapa de la vida de estos pacientes, el que se encuentra en
desarrollo en el Servicio de Salud Metropolitano Sur.
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4. PILAR U: COBERTURA UNIVERSAL EN CANCER
INFANTOADOLESCENTE

La Cobertura Universal de Salud (CUS) se define como la capacidad de que toda persona que necesi-
ta un servicio de salud lo reciba sin incurrir en dificultades financieras excesivas. Se entiende como
objetivo Gltimo el eliminar las inequidades, dado que, sin este enfoque, todo progreso hacia la CUS
podria acrecentar las inequidades existentes en una sociedad (129).

Las inequidades en salud son diferencias en el estado de salud o en la distribucion de los recursos
de salud entre diferentes grupos de poblacion, derivadas de las condiciones sociales en las que las
personas nacen, crecen, viven, trabajan y envejecen. Las inequidades en salud son injustas y pueden
reducirse con la combinacion correcta de politicas gubernamentales (130).

Al incluir servicios oncologicos integrales como parte de la Cobertura Universal de Salud, los paises
pueden lograr mejores resultados generales, de manera mas eficiente y con mayor equidad (131).

La Cobertura Universal de Salud del cancer, mejora los resultados en salud de una manera equitativa
y promueve proteccion financiera. Todas las personas tienen acceso a los servicios de salud, de alta
calidad que necesitan, sin sufrir el riesgo de incurrir en desfinanciamiento personal o familiar, prote-
giendo asi los ingresos econdmicos de las familias y contribuyendo a la reduccion de la pobreza (132).

La Cobertura Universal de Salud es un compromiso politico asumido por todos los gobiernos como
parte de la Agenda 2030 para el Desarrollo Sostenible de las Naciones Unidas (meta 3.8) y un mandato
central y una prioridad para la OMS. La CUS tiene dos componentes:

v Acceso a servicios esenciales de atencion de la salud de calidad, incluidos la prevencion, la
promocion, el tratamiento, la rehabilitacion y cuidados paliativos, que comprende el acceso a
vacunas y medicamentos esenciales seguros, eficaces, asequibles y de calidad.

+  Proteccion contra el riesgo financiero asociado con la busqueda y recepcion de atencion.

El cancer infantoadolescente actualmente es la segunda causa de muerte en el pais entre NNA de 5 a
14 afos, siendo una enfermedad de alto costo tanto para el sistema de salud como para las familias, ge-
nerando un costo total para el sistema de salud de alrededor de 20 mil millones de pesos anuales (132).

La falta de mecanismos seguros de financiamiento para la atencion de cancer infantoadolescente
genera una serie de consecuencias negativas sobre los resultados sanitarios y sociales (131):

+ Abandono, mayor mortalidad y recaida en NNA sin acceso a seguridad social o seguro médico.

+ Mayor riesgo de catastrofe financiera para las familias, que se ven empujadas a la pobreza, al-
terando la estabilidad social, las oportunidades de empleo vy la salud de hermanos(as) y otros
miembros de la familia.

En el cancer infantoadolescente a diferencia del adulto, es dificil prevenir, no obstante, el desafio es
su deteccion temprana para su tratamiento, siendo clave que el acceso a diagnostico, tratamiento y
rehabilitacion se garantice sin excepciones. Ademas, como parte esencial de la CUS, la calidad de las
acciones debe estar asegurada.
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Cada pais puede utilizar un enfoque diferente para lograrla, existiendo principios criticos para su im-
plementacion (131);

v Eldialogo multisectorial: es importante para establecer prioridades y definir paquetes de bene-
ficios de salud basado en las necesidades de salud, la capacidad del sistema de salud, el presu-
puesto, la equidad y otros principios rectores.

+ Invertir en la capacidad del sistema de salud y modelos equitativos para la prestacion de servi-
cios: promueve el acceso, en particular para las comunidades vulnerables.

v Utilizar mecanismos de financiamiento sostenibles basados en fuentes pablicas y obligatorias,
garantizando la proteccion financiera.

En el progreso hacia la Cobertura Universal de Salud, se puede considerar un curso de accion a lo largo
de 3 dimensiones (131):

+ Aumentar la proporcion de la poblacion cubierta.
* Aumentar la proporcion de fondos de prepagos y reducir los pagos de bolsillo.
v Ampliar el nmero de servicios disponibles para la poblacion.

Acciones prioritarias en este pilar son:

Ampliar la cobertura para las intervenciones de alta prioridad para todos los NNA (2): Para ampliar
los servicios a incluir en la CUS, los paises deben considerar las tres dimensiones de la Cobertura Univer-
sal de Salud, asi como el modelo de entrega de servicios definido y deben también decidir sobre:

+ En queé prestaciones criticas o intervenciones de salud prioritarias ampliar primero la cobertura.

+  Como avanzar progresivamente para alcanzar el objetivo final de entregar cobertura universal
a intervenciones prioritarias durante el tiempo que corresponda, para todos a los NNA, antes de
incluir nuevos servicios.

+  Como reducir los gastos de bolsillo.

Aumentar el nimero y complejidad de los servicios entregados a NNA (2): A medida que se incre-
mentan las capacidades de CUS, crece la complejidad de los servicios que se pueden integrar en el
sistema de salud.

Se debe tener la precaucion de aumentar la complejidad de los servicios solamente en los centros o
establecimientos que hayan implementado exitosamente la entrega de servicios menos complejos
con alta calidad. Los centros de referencia nacionales pueden ser los primeros en aumentar el nimero
y la complejidad de los servicios, en conjunto con la existencia de solidas redes de derivacion y el
aumento del recurso humano, considerando siempre los servicios de apoyo que se requeriran por este
aumento del namero y complejidad de los servicios a entregar en los distintos establecimientos.

La creciente complejidad de los servicios debe considerar las necesidades de atencion del cancer
desde el diagnostico hasta la atencion de sobrevivientes y no centrarse exclusivamente en las tecno-
logias relacionadas con el tratamiento.

Comprometer un presupuesto para incorporar intervenciones de cancer infantoadolescente en pa-
quetes de beneficios de salud (2): El objetivo es evitar el gasto de bolsillo para las familias de los NNA
con cancer, y avanzar en fondos con prepagos, reduciendo o eliminando asi el riesgo financiero.
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Debe definirse una estrategia de financiamiento sostenible, evaluando cuidadosamente las posibles
fuentes dentro de la capacidad fiscal, para asireducir la dependencia del gasto de bolsillo y aumentar
la dependencia en prepago. Esto se puede llevar a cabo definiendo un presupuesto gubernamen-
tal destinado a salud, distribuyendo los recursos sanitarios disponibles mas eficaz y eficientemente,
fortaleciendo la administracion tributaria para generar ingresos, y creando mecanismos de financia-
miento innovadores.

Es importante reconocer que los recursos internos del pais deben ser utilizados como base, sin embar-
go, los fondos pablicos, por ejemplo, derivados de impuestos sobre la poblacion, pueden ser insuficien-
tes para cubrir los costos de intervenciones esenciales en cancer infantoadolescente, especialmente
en paises de bajos y medianos ingresos y otros entornos donde los servicios actuales se pagan de su
bolsillo. En este caso, el financiamiento externo o internacional y el filantropico pueden utilizarse y
sumarse a fondos publicos, aunque no sustituyéndolos, para evitar asi modelos insostenibles de finan-
ciamiento o inequidades en el acceso a la atencion. Los mecanismos internacionales de financiamiento
pueden ser utilizados como catalizadores, demostrando que es posible de aumentar la capacidad y,
por lo tanto, estimular el uso de recursos, cautelando la existencia de un plan de transicion a recursos
fiscales propios de cada pais. El financiamiento externo por sisolo no es eficaz ni sostenible (133).

Deben explorarse todos los mecanismos de financiamiento, utilizando el que sea apropiado al es-
cenario. Se pueden desarrollar asociaciones entre las distintas partes interesadas para aumentar las
oportunidades de financiamiento: gobiernos, sociedad civil, fundaciones, organizaciones filantropicas
u organizaciones internacionales (73).

4.1. COBERTURA UNIVERSAL DE SALUD EN CHILE

En Chile existen politicas puablicas de caracter universal en salud, por ejemplo, el Programa Nacional
de Inmunizacion (PNI), con un “enfoque integral y que tiene como objetivo prevenir morbilidad, disca-
pacidad y muertes secundarias a enfermedades inmunoprevenibles, a lo largo de todo el ciclo vital”. A
través de este programa se vacuna a todos los nifios y nifas residentes en Chile segin un calendario
establecido y de amplio conocimiento, sin importar el seguro de salud al que se esté adscrito.

Asi también, en el ano 2005 se establecio el Régimen General de Garantias en Salud; un instrumento
de regulacion sanitaria que forma parte del Régimen de Prestaciones de Salud, elaborado acorde
al Plan Nacional de Salud y a los recursos de que disponga el pais. Adscritas a este régimen se en-
cuentran las Garantias Explicitas en Salud (GES) relativas a acceso, oportunidad, calidad y proteccion
financiera con que deben ser otorgadas las prestaciones asociadas a un conjunto priorizado de pro-
blemas de salud (PS). Existe un compromiso legal exigible, respecto de los tiempos de espera maxi-
mos (garantias de oportunidad) y el conjunto de prestaciones a las que tienen derecho a acceder. En
caso de incumplimiento del plazo por parte del prestador -pUblico o privado- los(as) beneficiarios(as)
pueden reclamar a FONASA o la ISAPRE correspondiente, quienes deben asignar un segundo prestador.
También existe para este conjunto de prestaciones, definidas via decreto cada 3 afos, la garantia de
proteccion financiera que fija un tope maximo a pagar, buscando asi moderar el impacto financiero de
las enfermedades en las familias (2).
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Desde el ano 2005 esta incluido en este regimen el Problema de Salud (PS) N.° 14, “Cancer en
personas menores de 15 aios”, incorporando todos los tipos de cancer en personas menores de
15 afos. Abarca desde la sospecha diagndstica, confirmacion diagnéstica, tratamiento (incluyendo
terapia sistémica, cirugia, radioterapia y terapias de soporte junto con atencion de salud mental y
bucal) y seguimiento; para cada una de estas etapas existen grupos o paquetes de prestaciones de
salud priorizadas para la entrega de atencion de salud. Asi también en este régimen de garantias se
encuentra el PS N°4 “Alivio del dolor y cuidados paliativos por cancer”, destinado a toda la poblacion,
independiente de su grupo etario y diagnostico de cancer (5).

Lo anterior, permite para todas las sospechas y casos confirmados de cancer en menores de 15 afos,
que exista un compromiso legal, exigible, respecto de los tiempos de espera maximos (garantias de
oportunidad) y el conjunto de prestaciones a las que tienen derecho a acceder; en caso de incum-
plimiento del plazo por parte del prestador los beneficiarios pueden reclamar a FONASA o la ISAPRE
correspondiente, quienes deben asignar un segundo prestador. También existe para este conjunto
de prestaciones, la garantia de proteccion financiera que fija un tope maximo a pagar, buscando asi
moderar el impacto financiero de esta enfermedad en las familias (87). Unido a esto, actualmente
para beneficiarios(as) de FONASA las atenciones realizadas en establecimientos de la red piblica
tienen un copago 0.

Desafios en la Cobertura Universal de Salud del Cancer infantoadolescente

 Incorporar a los adolescentes de 15 a 19 afios al grupo beneficiario del problema de salud GES
N.° 14, de modo de que los beneficios sanitarios del uso de sus protocolos y esquemas de tra-
tamiento junto a las garantias de acceso a tratamiento para todos los canceres, tiempos de
respuesta y equipo multidisciplinario también lleguen a ellos.

+ Actualizar los paquetes de prestaciones de salud (grupo de prestaciones priorizadas), del pro-
blema de salud N°14, acorde a la evolucion de la medicina y los estandares de cuidado, para
asi cautelar que esta herramienta permita seguir progresando en la disminucion de mortalidad,
mejoras en la sobrevida y en la calidad de vida de NNA y sus familias.

 Preparar a la red asistencial para las modificaciones que permitan atender segn los estandares
de cuidado a los NNA, incluyendo en la cobertura del PS 14 al grupo de 15 a 19 anos.

v Mejorar la oferta de lared pblica para los NNA con cancer con indicacion de TPH, por el Comi-
té TPH PINDA, correspondiendo al ambito de accion relacionado con un aumento del nGmero
de servicios disponibles en el territorio nacional, que es uno de los cursos de accion para am-
pliar cobertura universal, en este sentido, también esta pendiente el desarrollo de un registro
de donantes de precursores hematopoyéticos en Chile e, idealmente, la creacion de un Banco
de Cordon publico, que contribuiria a mejorar la capacidad de respuesta para trasplantar a
NNA con cancer.

% | Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente 2023-2028




Plan Nacional de

Cancer

g | Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente 2023-2028

5. PILAR R: REGIMENES DE TRATAMIENTO

Elacceso a tecnologia sanitaria para tratar el cancer, vinculado a guias y protocolos, esta asociado con
mayores probabilidades de sobrevivir al cancer. En este pilar se abordan 2 elementos clave para op-
timizar los resultados de salud, calidad de la atencion y la utilizacion eficiente de los recursos (2):

+ Elaboracion y uso de estandares de cuidado y mejores practicas.

+ Acceso rutinario a los productos indicados.
Ambos aspectos estan intimamente unidos para dar lugar a 6ptimos resultados sanitarios.

En los Gltimos 60 afos, el cancer infantoadolescente ha pasado de ser una enfermedad casi siempre
fatal, a tener tasas de curacion superiores al 80% en paises desarrollados. La quimioterapia se in-
trodujo como tratamiento de la leucemia linfoblastica aguda pediatrica en la década de 1950,
pero aun asi no se logro la curacion de los pacientes, hasta que varios ensayos clinicos, realizaron
combinaciones de quimioterapia basadas en protocolos; convirtiéndose asi en el primer ejemplo
de curacion del cancer con este enfoque.

Desde la decada de 1960, los oncologos pediatricos se han organizado para formar grandes gru-
pos de estudio multidisciplinarios, y la participacion en ensayos clinicos se considera hoy en dia
la norma en el tratamiento del cancer pediatrico. Este es uno de los principales factores que ha
contribuido a mejorar las tasas de supervivencia de NNA con cancer debido a la baja prevalencia de
los canceres y la necesidad de establecer un consenso sobre las mejores practicas en beneficio de los
NNA con estas enfermedades (134).

Los grupos cooperativos buscan desarrollar investigacion clinicay de laboratorio a nivel regional
para mejorar la sobrevida de los NNA, generar conocimiento de aplicacion global y transformarse
en una red de equipos multidisciplinarios. La colaboracion nacional e internacional entre centros de
oncologia pediatrica ha apuntalado el éxito de muchos de estos ensayos clinicos y sigue siendo uno
de los principales objetivos para la comunidad de oncologia pediatrica.

Si bien la oncologia pediatrica busca aplicar intervenciones estandarizadas, no siempre esto es fac-
tible, por los distintos contextos econdomicos, diferentes presentaciones clinicas comercializadas y
grado de adhesion al tratamiento y resultados, en diferentes regiones del mundo. Lamentablemente,
las tasas de sobrevida siguen siendo relativamente bajas para muchos nifios, nifas y adolescentes con
cancer que viven en paises de medianos y bajos recursos debido a las limitaciones en los cuidados
de apoyo o soporte, la accesibilidad a los farmacos y la infraestructura adecuada para aplicar estos
protocolos de tratamiento (2).

En Latinoamérica ha habido dificultad para articular estos grupos, y para cumplir los requisitos re-
gulatorios, en el contexto de una marcada desigualdad de recursos entre paises e incluso entre ins-
tituciones de un mismo pais, desigualdades que deben contemplarse al implementar estrategias de
investigacion a nivel nacional y regional.
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5.1. LOS GRUPOS COLABORATIVOS EN CHILE

En 1978, nace en Chile el primer grupo cooperativo de hemato-oncélogos para el manejo del cancer
pediatrico, denominado GOPECH (Grupo Oncolégico Pediatrico Chileno), en el cual participaron 4 hos-
pitales de Santiago y Vifa del Mar, utilizando protocolos comunes para el manejo del cancer infan-
til, basados en estrategias ya comprobadas como efectivas. Estos centros disponian de muy pocos
agentes de quimioterapia, lo que era suplido en parte con el apoyo de organizaciones filantropicas;
aun cuando varios de estos medicamentos no estaban disponibles en el pais. Entre 1984 y 1986 se
generaron 3 protocolos nacionales en conjunto con sociedades cientificas: retinoblastoma, leucemia
linfoblastica aguda y linfoma de Hodgkin.

En 1986 se establece la Comision Nacional de Cancer con miembros de sociedades cientificas,
universidades y representantes del sistema de salud tanto publica como privada cuyo producto
fue la generacion de “Estrategias y Guias Generales para el Control de Cancer en Chile” que sienta
la bases para que se concrete la estructuracion y financiamiento del Programa Nacional de Drogas
Antineoplasicas (PNDA), tanto para adultos y nifios, llegando asi a crearse en 1988 el Programa Infantil
de Drogas Antineoplasicas (PINDA).

El trabajo de este grupo (PINDA) se fue dando de modo cooperativo y multiprofesional creando comi-
tés de protocolos y comisiones profesionales integradas; realizando una evaluacion sistematica de los
resultados, con jornadas nacionales, participacion activa en congresos nacionales e internacionales;
ademas de maltiples publicaciones cientificas (135), (136), (137).

El afianzamiento de la participacion en grupos cooperativos internacionales como BFM (Berlin-
Frankfurt-Muinster), grupos latinoamericanos como GALOP (Grupo América Latina de Oncologia Pe-
diatrica) y CLEHOP (Consorcio Latinoamericano para Enfermedades Hemato Oncologicas Pediatricas);
y la colaboracion a través del Outreach Program (actualmente Alianza Global) del St. Jude Children”s
Research Hospital, han permitido la transferencia de tecnologia, capacitacion continua y un fuerte
impulso a la investigacion clinica y al tratamiento en el contexto de protocolos clinicos, como herra-
mienta de calidad y mejoria de resultados.

Asi, el tratamiento del cancer en NNA en Chile se sustenta en la aplicacion de protocolos o planes de
tratamiento, constituido por combinaciones de cirugia, radioterapia, terapia farmacologica, inmu-
noterapia y trasplante de progenitores hematopoyéticos. Estos protocolos oncolégicos, o Protocolos
PINDA como se conocen, son bastante complejos y requieren el abordaje de un equipo multiprofesio-
nal formado por médicos especialistas de hemato-oncologia pediatrica, cirugia, radioterapia y profe-
sionales de enfermeria, psicologia, quimicos farmacéuticos, entre otros. Considerando las toxicidades
de los tratamientos, es imprescindible una adecuada terapia de soporte (que incluye antimicrobianos,
antifingicos, factores estimulantes, antieméticos, analgesia, etc.). Actualmente, el grupo PINDA cuen-
ta con 32 protocolos vigentes como se observa en la tabla 11.
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TABLA 11: PROTOCOLOS PINDA VIGENTES, CHILE 2022

Leucemia linfoblastica aguda BFM Tumor de Sistema Nervioso Central de Alto Grado

Leu;gmla linfoblasticaiagiita Ehiladelphia Tumor de Sistema Nervioso Central de Bajo Grado
positiva
Leucemia del lactante INTERFANT Tumor de Sistema Nervioso Central Menores de 3 anos

Recaida leucemia linfoblastica BFM Tumor de Sistema Nervioso Central de Células

Germinales
Leucemia Mieloide Aguda BFM Neuroblastoma
Leucemia Promielocitica CLEHOP Tumor de Wilms
Leucemia Mieloide Cronica BFM Osteosarcoma GLATO GALOP
Recaida Leucemia Mieloide BFM Sarcoma de Ewing GALOP
Mielodisplasia Rabdomiosarcoma
Linfoma Hodgkin Sarcoma de partes Blandas no Rabdomiosarcoma
Linfoma no Hodgkin Hepatoblastoma
Histiocitosis de Células de Langerhans Tumor de Células Germinales Extracraneano
Linfohistiocitosis Hemofagocitica Retinoblastoma

Indicaciones Trasplante de Progenitores

Hematopoyéticos PINDA Elig el
Melanoma Recaida de Tumores Solidos

Alivio del Dolor y Cuidados Paliativos Seguimiento Biopsicosocial

Fuente: Elaboracion propia Grupo elaborador del Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente.

5.2. TERAPIAS EN CANCER PEDIATRICO

Tal como se menciond anteriormente, el tratamiento del cancer en NNA se sustenta en complejas
combinaciones de distintas terapias en base a protocolos: terapia farmacologica, cirugia, radioterapia
y trasplante de progenitores hematopoyéticos.

Terapia Farmacoldgica

La terapia farmacoldgica se puede agrupar en dos grandes categorias: farmacos antineoplasicos,
también llamada quimioterapia clasica, y terapias dirigidas.

Farmacos antineoplasicos o quimioterapia clasica: actGan en la funcionalidad y sintesis de las de-
nominadas macromoléculas (ADN, ARN, proteinas), es decir, interfieren en los procesos de prolifera-
cion y multiplicacion de las células cancerigenas.

La quimioterapia clasica ha sido la terapia farmacologica que primero se desarrolld desde mediados
del siglo XX, el alto grado de conocimiento y experiencia con ella, hace que por el momento sea la
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piedra angular del tratamiento actual, a pesar de la alta morbilidad secundaria a su uso. Se puede
administrar por via intravenosa, oral, subcutanea (debajo de la piel) o intratecal (en el liquido cefalo-
rraquideo del Sistema nervioso). Los protocolos de quimioterapia suelen ser una asociacion de diver-
sos farmacos administrados de forma secuencial para optimizar su eficacia, potenciando sus efectos
farmacologicos de citotoxicidad (muerte de célula cancerigena) tanto de las células en reposo como
las que estan en division y previniendo la sobrevivencia de clones resistentes.

Terapias dirigidas: las bases de su accion apuntan a tener una igual o mayor eficacia disminuyendo
los efectos adversos (138). A su vez, estos farmacos se pueden subclasificar en terapias sobre blancos
moleculares (terapia target), que son moléculas pequefias que actlan dentro de las células canceri-
genas sobre moléculas especificas segln cada patologia. El otro grupo corresponde a los anticuerpos
monoclonales, que son parte de las inmunoterapias, farmacos (anticuerpos especificos) que favore-
cen el reconocimiento y destruccion por los mecanismos inmunitarios fisiologicos (defensas).

Avances en la caracterizacion genético molecular de los canceres han permitido una mejor clasifi-
cacion de ellos, y el desarrollo de farmacos dirigidos a determinadas alteraciones moleculares; per-
mitiendo mejorar la sobrevida de estos pacientes, y reducir la toxicidad asociada a los tratamientos.

Radioterapia

La radioterapia es un tratamiento que se utiliza en distintos tipos de cancer, en general, en combi-
nacion con las otras terapias, aunque en ocasiones, puede ser el Gnico tratamiento. Es también una
herramienta tanto en tratamientos paliativos como manejo del dolor.

Tiene un rol importante en algunos tipos de tumores solidos, como tumores cerebrales, sarcoma de
Ewing, rabdomiosarcoma, entre otros; dependiendo de su etapa. También es parte del tratamiento
en ciertos tipos de leucemias y linfomas dependiendo de su etapa, en general, no se utiliza en
forma exclusiva.

Esta terapia utiliza radiaciones ionizantes que danan el ADN dentro de las células cancerosas, sin
embargo, también puede danar el tejido sano circundante, causando efectos secundarios. Algunos
de estos efectos secundarios pueden afectar el crecimiento y el desarrollo de nifios, nifas y adoles-
centes. El equipo clinico disefa los tratamientos buscando proteger la mayor cantidad de tejido sano
posible, para lo cual previo a irradiacion, se hace cuidadosa planificacion del tratamiento, iniciando
con la simulacion.

La radioterapia en NNA presenta retos particulares, desde la heterogeneidad de los tumores, las di-
ferencias propias de la edad del paciente, los grados de madurez variables, la necesidad de inmovili-
zacion para el tratamiento adecuado y seguro, la necesidad de anestesia general hasta los aspectos
psicosociales del paciente y su familia (139), tal como se evidencia en la figura 8.

En Chile, actualmente se cuenta con técnicas especiales de radioterapia, especificamente a través
de técnicas moduladas (IMRT, VMAT) y técnicas estereotaxicas (SBRT y SRS) de alta precision. Para
mejorar la precision de los tratamientos de radioterapia se integran los estudios de imagen del pa-
ciente, incluyendo resonancia magnética e incluso PET-CT, lo que refleja la complejidad y experticia
desarrollada en esta area y también la necesidad de mejorar el acceso a PET-CT en la red piblica,
fortaleciendo la red asistencial.
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La atencion de Radioterapia para NNA con cancer en el sistema pUblico de salud se realiza en centros
predominantemente de adultos, como el Instituto Nacional del Cancer (INCANCER). Existe un nimero
limitado de equipos clinicos de radioterapia que poseen experticia en el area pediatrica.

FIGURA 8: PIRAMIDE PUNTOS IMPORTANTES A ABORDAR EN RADIOTERAPIA

Resultados clinicos
de alta calidad

B w
Buena experiencia
del paciente

Seguridad del
paciente de
excelencia

Informacion y Comunicaciony Ambiente familiar
comunicacion con relaciones para el NNAy su
la familia . multiprofesionales familia

o ~
Equipos y técnicas Recursos humanos Educacion y Investigacion y
de radioterapia y financieros entrenamiento desarrollo

Fuente: Traducido de Good practice guide for paediatric radiotherapy Second edition [Internet]. Rcrac.uk. 2018. Disponible en: https:/
www.rcrac.uk/system/files/publication/field_publication_files/bfco182_good_pract_paed_rt_second_ed_0.pdf

Cirugia
Es el pilar fundamental para el tratamiento de los tumores solidos. Permite obtener tejido para estu-

dio histologico (biopsia diagnostica), y tiene un rol muy importante en relacion con la posibilidad de
curacion en tumores cerebrales, musculoesqueléticos, renales, hepaticos, etc.

La cirugia, en ocasiones, se realiza junto con la confirmacion diagnostica, y en ciertos tumores pe-
quenos muy localizados, permite realizar reseccion completa inicial. En otros casos, se realiza luego
de recibir quimioterapia y obtener reduccion de la masa tumoral para facilitar la reseccion y evitar
complicaciones.

El tipo de cirugia que se requiere en los distintos casos también esta descrito en los protocolos de
tratamiento habituales.

Trasplante de Progenitores Hematopoyéticos

“El trasplante de precursores hematopoyéticos (TPH) consiste en remplazar los progenitores hemato-
poyéticos o células madre enfermas por células madre sanas, éstas se pueden obtener de otra médula
o0sea, del cordon umbilical o de la sangre” (140).

“Su finalidad es sustituir un sistema hematopoyético alterado, ya sea por infiltracion neoplasica o por
un defecto congénito o adquirido, por uno capaz de producir células hematopoyéticas sanas” (141).
Se usa para tratar algunos tipos de leucemias, linfomas y tumores solidos y en otras enfermedades no
oncologicas, como por ejemplo las inmunodeficiencias. En algunos casos, es la Gnica posibilidad de
tratamiento curativo.

A pesar de los avances en esta materia, todavia se asocia con riesgos importantes y alta incidencia de
complicaciones, por lo que su indicacion permanece restringida a NNA con enfermedades que ponen
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en riesgo la vida y en las cuales el TPH ha demostrado ser la mejor opcion terapéutica aun conside-
rando los riesgos (141).

En Chile, se cuenta con trasplante autdlogo y alogénico (de familiares o de donantes no emparentados
con corddn umbilical), en la red asistencial piblica se realizan solamente en el Hospital Dr. Luis Calvo
Mackenna, que, con su capacidad actual, no alcanza a dar respuesta a toda la necesidad del sistema
publico, motivo por cual, se derivan via convenio NNA a establecimientos de la red privada: Hospital
Clinico UC Christus, Clinica Davila y Clinica Santa Maria.

Al afo 2016, en Chile, la sobrevida estimada de NNA trasplantados, fue de mas de un 60% a 10 afios,
lo que plantea nuevos desafios como el seguimiento a largo plazo, monitorizacion de segundos can-
ceres, promocion de estilos de vida saludables, prevencion y el manejo de enfermedades cronicas no
transmisibles y preservacion de fertilidad (141).

Finalmente, a modo de ejemplo de la compleja combinacion de terapias que involucra el tratamiento
del cancer infantoadolescente, se muestra resumidamente el tratamiento de la leucemia linfoblas-
tica aguda (LLA):

“Inicia con induccion con 3 o 4 drogas, terapia post remision (consolidacion e intensificacion) con otra
combinacion de drogas y reinduccion con drogas similares a la induccion. Esta terapia se extiende por
6 meses. Ademas, se realiza profilaxis de sistema nervioso central con farmacos administrados via
intratecal en todos los pacientes. La radioterapia de craneo se realiza en un grupo muy seleccionado,
con alto riesgo de recaida. Posteriormente se inicia terapia de mantencion con medicamentos orales
hasta completar 2 afios de tratamiento.

En casos de recaida se utilizan protocolos intensificados disefiados para esta situacion. El trasplante
de médula 6sea, se indica en pacientes con factores muy adversos, mala respuesta al tratamiento
o0 recaidas.

La indicacién de cada caso esta incluida en los protocolos de tratamiento”,

Hoy en dia existe una comprension cada vez mayor de la heterogeneidad biologica del cancer, esto ha
permitido el desarrollo de agentes terapéuticos que se dirijan a alteraciones especificas.

El creciente papel de los marcadores moleculares de sensibilidad o resistencia a agentes dirigidos
especificos ha permitido mejorar la sobrevida, pero es necesario crear protocolos para hacer optimas
indicaciones de su uso, su impacto clinico, los criterios de elegibilidad (definidos por histologia o por
deteccion del objetivo por inmunohistoquimica o ensayos moleculares), requisitos de las muestras y
como se realizan los analisis, eventual seguimiento molecular de la enfermedad, y aspectos biologi-
cos e histopatologicos en caso de recidivas o recaidas.
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5.3. TRATAMIENTOS PARA CANCER INFANTOADOLESCENTE EN LA RED
PUBLICA ASISTENCIAL

Para revisar esto utilizaremos informacion del diagnostico realizado con PrOFILE. A continuacion, se
revisara por los distintos tipos de tratamiento y tipos de centro de lared en las tablas 12,13, 14 y 15.

TABLA 12: RESUMEN RECURSOS Y PRACTICAS EN ADMINISTRACION DE QUIMIOTERAPIA EN CENTROS
INTEGRALES, PARCIALES Y DE TPH

CARACTERISTICAS EVALUADAS (RIS (GRS CRTPH
Integrales Parciales

La institucion tiene pautas o protocolos de tratamiento

11/11
curativo:
Ndmero de pautas disponibles: 21(20-21) 21(19-21) 21
Se realiza recoleccion y monitoreo prospectivo de los
. 5/11 2/4 _
resultados clinicos por pauta o protocolo:
Al—gL.anS de estos protocolos son considerados un ensayo 711 3/4 J
clinico:
Las modificaciones de tratamiento por no tener acceso a
" 7/11 4/4 _
un medicamento ocurren “rara vez” (<1 %) o nunca:
p L . 0
Se logro adqu151c1.on segura de medicamentos (<1 % de los 1111 4/4 J
planes de tratamiento afectados):
Se dispone de un programa de calidad de medicamentos 8/11 3/4 J

(nacional):

Fuente: Informe PrOFILE Chile, St. Jude Children’s Research Hospital

TABLA 13: RECURSOS Y PRACTICAS EN TRATAMIENTO QUIRURGICO EN CENTROS INTEGRALES,
PARCIALES Y DE TPH

CARACTERISTICAS e e CRTPH
Integrales Parciales

La institucion tiene acceso a quiréfano: 11/11

Ndmero de cirugias oncologicas por ano: 20 (5-170) 6 (0-10) 170
NUmero de quiréfanos: 6 (1-16) 5(1-23) 10
El quiréfano esta ubicado en la institucion: 11/11 4/4

La mayoria de las especialidades (23) tienen tiempo de

quiréfano dedicado para los pacientes de HOP:; 5/11 1/4

Fuente: Informe PrOFILE Chile, St. Jude Children’s Research Hospital
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TABLA 14: DISPONIBILIDAD DE RADIOTERAPIA

CARACTERISTICAS EVALUADAS ST O CRTPH
Integrales Parciales

Instituciones con acceso a un acelerador lineal: 9/11

Ndmero de lr_ws_tltuaoneide radio-oncologia en el pais que 4(3-17) 4 4
ofrecen servicios para nifos:

Ndmero de instituciones de radio-oncologia accesibles para 3(1-15) 3(1-4) 1

los pacientes pediatricos de la institucion:

Tiempo de espera promedio habitual en dias para que los
pacientes pediatricos puedan acceder a los servicios de 15 (5-30) 10 (5-15) 0
radioterapia:

Fuente: Informe PrOFILE Chile, St. Jude Children’s Research Hospital

TABLA 15: RECURSOS Y PRACTICAS EN RADIOTERAPIA, CENTROS INTEGRALES, PARCIALES Y DE TPH

CARACTERISTICAS EVALUADAS (TS (LELES CR TPH
Integrales Parciales

Los servicios de radioterapia son accesibles en 24 horas

1/11 _
para emergencias oncologicas

Se puede acceder a los servicios de radioterapia por
adelantado (en un plazo de 2 semanas a partir del 4/11 2/4 v
diagnostico) si fuera necesario

La radioterapia se realiza en la semana o el ciclo

establecido en el protocolo o plan de tratamiento 5/11 1/4 v
Se dispone de servicios _de sedacion para nifios pequefios 10/11 S y
que no pueden estar quietos durante la radioterapia

Los nifos y adolescentes son tratados con aceleradores 911 44 v

lineales (en lugar de cobalto)

Fuente: Informe PrOFILE Chile, St. Jude Children’s Research Hospital

Desafios en la entrega de regimenes de tratamiento de calidad

En el escenario nacional actual, es importante hacer notar algunos desafios en torno al aseguramien-
to de la disponibilidad y acceso equitativo de las terapias farmacologicas.

+  Chile es un pais con una muy baja produccion local de medicamentos y, por otro lado, el nimero
de pacientes oncoldgicos pediatricos es muy bajo. En los Gltimos anos, se ha presentado a nivel
internacional una tendencia a la escasez o desabastecimiento de medicamentos “clasicos” ya
que al ser productos tan antiguos y de bajo costo (en comparacion a las terapias dirigidas) ter-
minan siendo poco atractivos para la industria. Por otro lado, muchas de las terapias dirigidas
aln no se comercializan en Chile. La experiencia acumulada y evidencia en cancer infantoado-
lescente es poca, por la baja frecuencia de éste, y a un costo que es significativamente mayor
que el de la quimioterapia clasica; todos factores que dificultan el financiamiento y, por consi-
guiente, limitan el acceso a estas terapias.
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+ Esrelevante para Chile, incorporar progresivamente, nuevas terapias para el cancer en la ninezy
adolescencia, como inhibidores de tirosin quinasas, inmunoterapia, entre otros, en los paquetes
de salud; avanzando asi hacia la oncologia de precision, que busca administrar el tratamiento
especifico y personalizado para cada tipo tumor, y para cada paciente en particular.

+ Laincorporacion de la medicina de precision y las terapias dirigidas trae consigo la necesidad de
contar con Diagnostico Molecular, por tanto, fortalecer progresivamente los equipos y la red en
este ambito, es necesario para avanzar en mejorar el acceso a terapias innovadoras.

6. PILAR E: EVALUACION Y MONITOREO

Contar con robustos Sistemas de Informacion de Salud (SIS) es fundamental para obtener informacion
sobre los resultados en cancer, monitorear el desempefio de los programas y para la toma de decisio-
nes en el sector salud (142).

En este pilar se abordan: Registros de cancer (poblacional y hospitalario) y Registro Clinico Electronico
e Indicadores para monitorear la implementacion de programas de cancer y su desempefo en dife-
rentes contextos (142).

Acciones prioritarias en este pilar son:
+ Fortalecer los Registros de cancer y sistemas de informacion relacionados.

+  Definirindicadores clave y utilizar un marco de trabajo para el monitoreo y seguimiento de me-
didas de mejora en la calidad de la atencion del sistema de salud.

+ Invertir en investigacion y participacion en grupos colaborativos de Investigacion.

6.1. REGISTROS DE CANCER INFANTOADOLESCENTE Y SISTEMAS DE
INFORMACION RELACIONADOS

La carga del cancer en la poblacion infantoadolescente se mide utilizando como fuente de datos, re-
gistros de cancer de base poblacional (142), que recopilan informacion sobre casos nuevos (incidencia)
y sobre la proporcion de personas vivas en un momento determinado después de un diagnostico de
cancer (sobrevida). EL nUmero de muertes (mortalidad) generalmente, lo proporcionan las instituciones
nacionales o regionales encargadas de recopilar estadisticas vitales. La disponibilidad y calidad de
sistemas de registro del cancer estan fuertemente relacionadas con el nivel de desarrollo de un pafs.

Los sistemas de informacion utilizados para monitorear y evaluar los planes y programas de cancer
infantoadolescente deben incluir datos a nivel nacional y deben basarse en conjuntos de datos acor-
dados para promover la comparabilidad entre entornos y regiones (142).

Registro Nacional de Cancer Infantil en Chile

En Chile, se cuenta con el Registro Nacional de Cancer Infantil (RENCI), que es un registro de cancer de
base poblacional que da cobertura al 100% de los casos nuevos de cancer diagnosticados en menores
de 15 anos en Chile, tanto de establecimientos de salud publicos como privados.
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La informacion generada por RENCI y la actualizacion sistematica de la misma es un insumo para el
Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente pues permite conocer el comportamiento del cancer
infantoadolescente en el pais segln tiempo, lugar, persona y tipo de cancer, y también realizar com-
paraciones de incidencia, sobrevida y mortalidad con respecto a analisis de periodos anteriores.

La informacion aportada por el Gltimo informe RENCI, 2012-2016 (22), permite establecer que el
83,3% de los nifios con cancer en Chile son atendidos en establecimientos piblicos, describe el com-
portamiento del cancer infantoadolescente a nivel regional y establece que el 62,1% de los NNA
recibe algln tipo de atencion en la region Metropolitana donde se encuentra el mayor nimero de
hospitales de referencia.

Aporta datos sobre tasa de incidencia global (1394 casos por 1 millon de menores de 15 afos), sobre
el promedio de casos nuevos por afo en el pais (516,8 casos) y sobre porcentaje de sobrevida (73,5%
a los 5 afos post diagnostico). Ademas, establece que cancer es la segunda causa de muerte en los
grupos de edad de 5 a 9 afios y de 10 a 14 afos, luego de defunciones por causas externas y que los 3
grupos de cancer infantoadolescente con mayores tasas de incidencia son Leucemias, Neoplasias del
Sistema Nervioso Central (SNC) y Linfomas con 58,8; 23,7 y 12,3 casos por 1 millon de menores de 15
anos, respectivamente.

El analisis de informacion del RENCI es fundamental para la toma de decisiones en salud pablica con
relacion al cancer infantoadolescente, para priorizar acciones y para asignar recursos pues identifica
los canceres mas relevantes segln subgrupos de edad y sexo, aquellos que generan menor sobrevida,
mayor mortalidad y mayor mortalidad prematura o mayor pérdida de afos de vida potencial (AVPP).

Los datos recopilados por los Registros de Cancer de base poblacional no solo son indispensables
para la planificacion y evaluacion del control del cancer, sino que también constituyen un recurso
valioso para la investigacion del cancer (142). Es importante sefalar que el pequeiio nimero de casos
de cancer observados en poblaciones pediatricas comparado con poblaciones adultas requiere una
mayor atencion a la calidad de los datos, pues pequenos errores pueden tener un gran impacto en los
datos generados (143).

Actualmente existen aln espacios de mejora, por ejemplo, este registro no recoge la pertenencia a
pueblos originarios, siendo necesario incorporar esta variable para determinar si existen inequida-
des en los resultados sanitarios de NNA con cancer asociadas a este determinante social de salud,
de modo tal que, en caso de observarse diferencias relevantes, poder incluir acciones correctivas en
futuras versiones del plan de accion.

En Chile, el Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente tiene como objetivos globales mejorar la
sobrevida y disminuir la mortalidad, por lo que la informacion que entrega RENCI es clave para moni-
torear los avances.

Otras fuentes de informacion en cancer

De alta importancia son otras fuentes de informacion aportadas por el Departamento de Estadisticas
e Informacion en Salud (DEIS) del Ministerio de Salud de Chile, tanto en la vigilancia epidemiologica
del cancer como en el monitoreo de la produccion de prestaciones de la red pablica.
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La informacion sobre el comportamiento del cancer se obtiene, ademas del registro mencionado, de
las estadisticas de mortalidad y de egresos hospitalarios del DEIS. La cantidad y calidad de los datos
sobre mortalidad en un pais es fundamental para el conocimiento del cancer y DEIS ha contribuido en
gran medida al conocimiento actual sobre cancer en el pais.

Modelo de vigilancia epidemioldgica del cancer infantoadolescente en Chile

El equipo de vigilancia epidemiologica del cancer, del Departamento de Epidemiologia de la Subse-
cretaria de Salud Publica del Ministerio de Salud realiza vigilancia utilizando el modelo propuesto
por la Organizacion Mundial de la Salud que considera la historia natural de la enfermedad, desde
individuos sanos en que es fundamental identificar factores de riesgo, incidencia, sobrevida hasta el
peor desenlace que es la muerte.

En este modelo, destaca la importancia de los registros de cancer de base poblacional para la inves-
tigacion de incidencia y sobrevida, asi como otras fuentes de informacion que aportan estadisticas de
mortalidad ya mencionadas.

Se utiliza el algoritmo de la International Classification of Childhood Cancer (ICCC) (144) de la OMS
y como instrumento de recoleccion de informacion utiliza un formulario con criterios de validacion y
autocorregible, contribuyendo a la calidad y validacion de la informacion.

Este trabajo permitio, por ejemplo, actualizar en un quinquenio el Registro Nacional de Cancer Infantil
y consolidar el 100% de los canceres infantiles incidentes desde el ailo 2007 y tributar informacion a
la Asociacion Internacional de Registros de Cancer, también hizo posible conocer el comportamiento
de este conjunto de canceres en Chile desde 2012 hasta 2016, publicando un nuevo informe (22).

6.2. DESARROLLO DE INDICADORES PARA EL MONITOREO Y SEGUIMIENTO
DE MEDIDAS DE MEJORA EN LA CALIDAD DE LA ATENCION

El desarrollo e implementacion de estandares en el manejo del cancer infantoadolescente impacta
en las seis dimensiones de la OMS sobre calidad de la atencion (142): efectiva, eficiente, accesible,
aceptable y centrada en NNA y sus familias, equitativa y segura.

La calidad debe ser gestionada por los formuladores de politicas, prestadores de salud, incluidos
equipos clinicos y administrativos, asi como miembros de la comunidad, sociedad civil organizada y
usuarios(as), como coproductores de calidad, con distintas funciones y responsabilidades (142).

Por todo lo anterior, debe definirse un conjunto de indicadores para monitorear la implementacion
de programas y planes de cancer con especial énfasis en la calidad y la cobertura. Estos indicadores
deben ser relevantes para las politicas y prioridades nacionales, aplicables y sostenibles.

En Chile, existen distintos sistemas de informacion que aportan datos para indicadores de alta relevan-
cia para medir ciertas dimensiones de la calidad de la atencion en cancer de OMS (142), por ejemplo:

+ Sistema de Gestion de Garantias Explicitas en Salud: permite monitorear oportunidad de la
atencion del cancer en NNA en Diagnostico, Tratamiento y Seguimiento, a través de ciertas pres-
taciones trazadoras, el nivel de atencion que genera las sospechas y derivaciones, la generacion
de garantias a NNA beneficiarios(as).
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+ Registro Estadistico Mensual (REM): A través de los resimenes estadisticos mensuales (REM)
que cada establecimiento envia al Ministerio de Salud periddicamente, se construyen estadis-
ticas de produccion de actividades de los establecimientos pertenecientes al SNSS (Sistema
Nacional de Servicios de Salud) y estadisticas de poblacion bajo control de los programas de
salud, constituyéndose, asi como una herramienta fundamental para el monitoreo de programas
y convenios de salud, asi como el cumplimiento de metas del sector.

6.3. INVESTIGACION Y PARTICIPACION EN GRUPOS COLABORATIVOS DE
INVESTIGACION

La investigacion es uno de los puntos de accion clave para fortalecer el control del cancer en NNA, por
lo que debe ser una estrategia y una prioridad a largo plazo, porque produce beneficios muy relevan-
tes para los paises de todos los niveles de ingresos.

La investigacion requiere inversion sostenida. El fomento de la capacidad de investigacion debe con-
siderarse incremental, utilizando un enfoque gradual que avance desde el monitoreo de la adherencia
a guias clinicas, a la investigacion simple de protocolos, por ejemplo, estudios de un solo brazo vy,
finalmente, a investigaciones con diseno mas complejo, como estudios epidemioldgicos internacio-
nales, ensayos clinicos aleatorizados y estudios biologicos. A lo largo de este proceso, los siguientes
elementos deben considerarse:

+ Redes de colaboracion y alianzas a nivel nacional, regional e internacional son fundamentales
porgue en oncologia pediatrica la investigacion nacional se basa en conjunto de datos mucho
mas pequenos que los disponibles para canceres en otros grupos etarios.

v Se debe promover la investigacion local.

+ Desarrollo de la capacidad de investigacion local entre los profesionales de la salud, asi como
también de capacidades en manejo de datos asociados de investigacion, que pueden ser apo-
yados por redes y asociaciones existentes.

+ Garantizar que se establezcan procesos para la recopilacion, el analisis y la calidad y seguridad
en el tratamiento de datos.

+ Garantizar que se respeten los principios éticos, y fortalecer el desarrollo de comités de ética.

Investigacién y colaboracién internacional en Chile

o Tal como se menciond anteriormente en el Pilar R, Chile partici-
O.-I-b G A L O P pa en grupos cooperativos internacionales de investigacion
como “I-BFM” (grupo de estudio fundado en 1975 por investi-
gadores de Berlin, Frankfurt y Minster, que actualmente relne a
investigadores de distintos continentes y paises), grupos latinoamericanos como GALOP (Grupo Amé-
rica Latina de Oncologia Pediatrica) y CLEHOP (Consorcio Latinoamericano para Enfermedades Hema-
to-Oncologicas Pediatricas); y la colaboracion a través de la Alianza Global de St. Jude Children's Re-
search Hospital, lo que ha impulsado la investigacion clinica en nuestro pais, y ha permitido nutrir las
practicas terapéuticas de la experiencia de otros paises, lo que ha sido fundamental para alcanzar los
resultados sanitarios que hoy se exhiben.

cologia Pedié
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~' En el ambito de la vigilancia epidemioldgica del cancer, también
=, . . . . . P
o existe colaboracion con instancias Internacionales a través de
N~ e la tributacion de informacion a la Asociacion Internacional de
EW n . - . .

e 4 CLE} Registros de Cancer (IACR) de la Agencia Internacional de Inves-
St Jude Children's t]ga.aon e.n Cancer (!AR_C). Chile trlt?uta 1nformalc10n sobre’can—
Research Hospital cer infantil a la Asociacion Internacional de Registros de Cancer

Finding cures. Saving children. (lACR) albergada en IARC.
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La Asociacion Internacional de Registros de Cancer es una organizacion profesional que cuenta con
mas de 500 registros miembros establecida en 1966 para fomentar los estandares internacionales y
la colaboracion y defender la importancia global de los registros de cancer.

Esta tributacion internacional de informacion aportada por el registro RENCI y por otros registros de
cancer de base poblacional del pais, contribuye a que Chile aparezca en el mapa mundial de cancer,
aportando informacion validada, oportuna y comparable a nivel internacional para estimar la carga
de cancer en todo el mundo.

Tener un registro de cancer reconocido por IACR, luego de un proceso de postulacion y evalua-
cion, implica asistencia especifica a través de varios medios, incluido el desarrollo de estandares
internacionales para el registro de cancer, desarrollo de capacidades, capacitacion de personal en las
practicas de registro, analisis de datos, evaluacion de calidad de los datos recopilados y promocion y
difusion del conocimiento.

Actualmente Chile participa en el estudio mundial de la OMS sobre riesgo de cancer en sobrevivientes
de cancer infantoadolescente “Cancer Risk in Childhood Cancer Survivors (CRICCS)".

Desafios en evaluacion y monitoreo del cancer en NNA de Chile
+ Fortalecer el RENCl y procesos de recoleccion de informacion, con recurso humano y tecnologia.

v Actualizar el conjunto de variables que recoge el RENCI, para mejorar la vigilancia epidemiol6-
gica del cancer en NNA, para determinar si existen inequidades en los resultados sanitarios de
NNA con cancer asociadas a determinantes de la salud adn no considerados.

+ Monitorear peridodicamente los indicadores del Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente,
para asi verificar los avances en esta materia.

 Incentivar la participacion de investigadores en cancer infantoadolescente en los concursos del
Fondo Nacional de Cancer.

+ Generar instancias de reconocimiento a los investigadores locales.
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El presente Plan de Accion se ha desarrollado bajo el marco de trabajo de CureAll de la Iniciativa Glo-
bal Contra el Cancer Infantil (2), y para la planificacion del proceso del plan en su conjunto se utilizd
como guia el Marco Progresivo de la OMS (145), que consta de 3 fases:

+ Diagnostico situacional
v Establecer los objetivos

v Plan de accion para el cumplimiento de los objetivos

Durante el afno 2022, se llevo a cabo por parte del grupo elaborador, el analisis de situacion del cancer
infantoadolescente en Chile, plasmado en las secciones previas del presente documento, que corres-
ponde a la primera etapa y que busco responder a la pregunta: ;Donde estamos?.

borador en modalidad hibrida, en la cual a través del uso de metodologias participativas con el apo-
yo de St. Jude Global, los participantes definieron un conjunto de objetivos deseables para el Plan,

’ a partir de las debilidades y oportunidades visualizadas en el diagnostico situacional y sus propias
experiencias. Asi, se elaboraron un conjunto de 21 objetivos como primer paso para dar respuesta a
la pregunta: ;Donde queremos llegar?. Luego, estos objetivos pasaron a una priorizacion, en sintonia
con el marco progresivo de OMS (145), efectuada por el grupo elaborador y por las autoridades,
jefaturas de Division y Departamentos del Ministerio de Salud y FONASA; lo que explica que no
todos los desafios sefialados en las secciones previas se abordan en este plan de accion; también
es importante considerar que, en atencion a la normativa vigente y organica institucional, algunos
desafios se incorporaron en Facilitadores.

’} El 2 de diciembre del aflo 2022 se inicio la fase o etapa 2 con una jornada de trabajo del grupo ela-

En abril 2023 se inici6 la etapa 3 o elaboracion del Plan de Accion que debia responder a la pregunta:

¢Qué haremos para llegar donde queremos estar? (145), para lo que se realizaron 10 jornadas hibridas

del grupo elaborador y colaboradores, en las que, a través de grupos de trabajo organizados por los
I distintos pilares y objetivos, se desarrollo una propuesta de “paso a paso” para el logro de los objetivos,
incorporando también la participacion de referentes de cancer de las SEREMIS de Salud y Servicios
de Salud, para asi integrar la mirada desde las distintas zonas del pais, permitiendo mejores posibili-
dades de una adecuada bajada operativa. En mayo se sistematizo lo recogido durante abril, revisando
también con los grupos de trabajo del grupo elaborador, todo lo necesario para afinar la propuesta de
actividades que se encuentra en el detalle del plan de accion, junto a los hitos e indicadores. Durante
toda esta etapa se contd con la colaboracion de una consultora independiente, financiada por OPS.

O | Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente 2023-2028
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7. ESTRUCTURA Y OBJETIVOS DEL PLAN DE
ACCION

7.1. ESTRUCTURA GENERAL DEL PLAN

El Plan de Accion debe dar respuesta a los objetivos globales definidos en materia de cancer en
NNA: Disminuir la mortalidad y Mejorar la sobrevida, los que permiten mantener la mirada en el
largo plazo, a la vez que son un compromiso del Ministerio de Salud de Chile con los NNA con cancer
y sus familias.

Los objetivos, con las correspondientes actividades propuestas para lograrlos, estan organizados en
torno a los cuatro pilaresy los 3 facilitadores o habilitadores del marco de trabajo CureAll (2). Los “fa-
cilitadores” corresponden a ambitos de accidon que son necesarios para la viabilidad y sostenibilidad
en el tiempo de las iniciativas y acciones del plan de accidn: abogacia, gobernanza, financiamiento.

En cada pilar, se explicitan lineas de accion prioritarias en las que se enmarcan los diferentes obje-
tivos estratégicos y operativos (ver figura 9). En este Plan de Accion un supuesto es la existencia de
financiamiento para las distintas acciones que lo requieran, en el facilitador “Financiamiento” se re-
cogen las distintas acciones y quehacer involucrado para su obtencion, considerando siempre que el
presupuesto anual aprobado para salud, puede no responder a todo lo solicitado por la misma cartera.

FIGURA 9: ESTRUCTURA GENERAL DEL PLAN DE ACCION: PILARES Y FACILITADORES

Pilar C Pilar U

Centros de excelencia Cobertura Universal

Lineas de
Accion

Pilar R
Regimenes de

Pilar E
Evaluacion y

tratamiento Monitoreo

Abogacia Gobernanza Financiamiento

Fuente: Elaborado por Grupo elaborador Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente, basado en el Marco de trabajo de CureAll, 2023.
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7.2. OBJETIVOS GLOBALES

Disminuir la mortalidad por cancer en NNA de 0 a 19 aios.

Indicador: Tasa de mortalidad por cancer por 100.000 habitantes, en NNA de 0 a 19 afos.

Metas: Disminuir un 1% la mortalidad de NNA de 0 a 14 afios, al 2034.
Disminuir un 0.5% la mortalidad de NNA de 15 a 19 afios, al 2034.

Linea base: 32 defunciones por millon de habitantes en ambos sexos (afio 2019).
Fuente: Base de datos de Defunciones DEIS.

Reporte: Departamento de Epidemiologia, Subsecretaria de Salud Pablica.

Mejorar sobrevida de NNA diagnosticados con cancer.

Indicador; Sobrevida a 5 afios de menores de 19 afios con diagnostico de cancer (método de
Kaplan-Meier) por region y total pais.

Meta: Aumentar un 1% en ambos sexos y todas las regiones del pais en NNA 0 a 14 afios al 2034.
En NNA de 15 a 19 afos, la meta al ano 2034 es generar procesos de registro epidemiologicos
que permitan estimar adecuadamente su sobrevida.

Linea base: 78,4 % en ambos sexos, ailo 2019.
Fuente: RENCI y Registro de Cancer de Base Poblacional de Chile.

Reporte: Departamento de Epidemiologia, Subsecretaria de Salud Pablica.
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7.3. PILARES Y OBJETIVOS DEL PLAN DE ACCION

:‘:ires il Objetivos Estratégicos Objetivos Operativos

Centros de Diagnostico oportuno C1: Fortalecer la deteccion precoz de cancer C.1.1: Aumentar las competencias de los equipos de salud
Excelencia y Referencia- en NNA en el sistema de salud. respecto a: sospecha, deteccion precoz y derivacion oportuna
contrarreferencia en cancer en NNA en nivel primario de atencion (APS).

C.1.2 Optimizar el proceso de sospecha y derivacion
oportuna de cancer en NNA, en el nivel primario de atencion.

C.1.3 Sensibilizar a la comunidad sobre cancer en NNA, con
relacion a la sospecha temprana y consulta precoz a centros
de salud.

C.1.4 Implementar gradualmente el programa de
asesoramiento genético y diagnodstico de predisposicion
genética, asociado a cancer hereditario en la poblacion
infantoadolescente con patologia oncologica, en base

a la experiencia instalada, recomendaciones y recursos

disponibles.
Fuerza de trabajo C2: Disponer en la red asistencial de equipos C.2.1 Determinar requerimientos de RRHH de las distintas
sanitaria para atencion  de salud interdisciplinarios, especializados unidades de Diagnostico - Tratamiento- Soporte-
de NNA con cancer segln se requiera, y con competencias Rehabilitacion- CCPP- Seguimiento para la atencion de salud
acordes a los roles y funciones para una integral de NNA con cancer.

atencion de salud oportuna, integral y

pertinente de NNA con cancer. C.2.2 Resolver brechas de RRHH de forma progresiva, para las

distintas unidades de Diagnostico - Tratamiento- Soporte-
Rehabilitacion- CCPP- Seguimiento para atencion de salud
integral de NNA con cancer.

C.2.3 Incrementar las competencias del personal que realiza
atencion de NNA con cancer en: Diagnostico - Tratamiento-
Soporte- Rehabilitacion-CCPP - Seguimiento.
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Optimizacion de
infraestructura,
equipamiento y
procesos de atencion

Cuidados paliativos
para NNA con cancer

Universalidad  Aumentar el nimero y
en coberturay la complejidad de los
acceso servicios para NNA con

cancer

° Cuidados paliativos
® Trasplante de progenitores hematopoyéticos

C3: Aumentar nimero de unidades/centros de
responsabilidad que cumplan con estandares
y normativa vigente para atencion de NNA
con cancer en Diagnostico - Tratamiento -
Soporte- Rehabilitacion CCPP - Seguimiento.

C4: Fortalecer la atencion domiciliaria de
cuidados paliativos, por equipos capacitados,
segun necesidad del NNA con cancery su
familia.

U1: Garantizar acceso oportuno a TPH®

en la red pablica para NNA de acuerdo

con protocolo oncologico vigente y
posterior a validacion por Comité de
trasplante del programa nacional de cancer
infantoadolescente.
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C.3.1 Contar con documento ministerial que resume
requisitos actualizados de equipamiento e infraestructura
para unidades que realizan atencion de NNA de 0 a 19
anos con cancer, segln normativa vigente y estandares de
cuidado.

C.3.2 Contar con estandares minimos de seguridad

de los procesos de atencion que debieran cumplir los
establecimientos de salud que otorguen prestaciones de
tratamiento oncologico para alcanzar la calidad requerida.

C.3.3 Disminuir progresivamente las brechas y /o necesidades

de equipamiento e infraestructura de las unidades o centros
de responsabilidad que realizan Diagnostico - Tratamiento-
Soporte- Rehabilitacion- CCPP - Seguimiento de NNA de 0
a 19 afos con cancer para dar cumplimiento a la normativa
vigente y estandares de cuidado actuales.

C.4.1 Aumentar las competencias del personal de salud que
realiza atencion de CCPP® domiciliarios a NNA con cancer

y su familia, que no pertenecen a equipos de CCPP onco-
pediatricos.

C.4.2 Resolver progresivamente las necesidades
materiales para la realizacion de la atencion domiciliaria o
extrahospitalaria de CCPP en NNA con cancer.

U.1.1: Identificar nodos criticos (gestion, RRFF y RRHH), que
impactan negativamente en la oportunidad en las distintas
etapas del proceso TPH.

U.1.2 Resolver nodos criticos del proceso TPH en
establecimientos de origen y destino.
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Regimenes de
tratamiento
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Cobertura para
intervenciones de alta
prioridad para todos
los NNA.

Estandares nacionales
de manejo del cancer
en NNA

Suministro de
productos de calidad
para el tratamiento del
cancer en NNA

U2: Ampliar la cobertura del Problema de
salud (PS) N°14 del Régimen de Garantias
Explicitas en Salud, incorporando a la
poblacion de 15 a 19 anos.

U3: Implementar seguimiento biopsicosocial
a lo largo del ciclo vital (posterior al
seguimiento garantizado por GES) a
personas que sobrevivieron al cancer
Infantoadolescente.

R1: Fortalecer la estandarizacion del cuidado
y mejores practicas en la atencion del NNA
con cancer.

R2: Brindar acceso a terapias innovadoras a
NNA de 0 a 19 afos con cancer de acuerdo
con los mejores estandares de cuidado.

U.2.1 Contar con propuesta de grupos de prestaciones
priorizadas (paquetes de salud) y garantias para incorporar
a poblacion de 15 a 19 anos al PS N°14 del Régimen de
Garantias Explicitas en Salud.

U.2.2 Resolver necesidades de RRHH y RRFF para incorporar
en el PS N°14 del GES a NNA con cancer de 15 a 19 afios en
la red publica.

U. 3.1 Este objetivo sera abordado en el Plan Nacional

de Cancer de Adulto. Los adultos que han sobrevivido al
cancer infantoadolescente deben mantener seguimiento
adecuado acorde al riesgo aumentado que poseen tanto de
enfermedades cronicas no transmisibles y segundo cancer,
constituyendo un punto de encuentro entre ambos planes
nacionales de cancer.

R.1.1 Orientar la practica clinica segin la mejor evidencia
disponible, a través de Guias de Practica Clinica actualizadas.

R.1.2 Estandarizar la practica clinica en Diagnostico-
Tratamiento- Soporte- CCPP- Seguimiento de NNA con
cancer, de acuerdo con mejores practicas de cuidado y
resultados.

R.2.1 Fortalecer la vigilancia de calidad, eficacia y seguridad
de medicamentos oncoldgicos registrados, comercializados
y distribuidos en la red de atencion de salud para NNA con
cancer.

R.2.2 Incorporar progresivamente terapias innovadoras y
prestaciones de salud asociadas, en grupos de prestaciones
priorizadas (paquetes de salud) GES o listado DAC, o LRS.



Evaluaciony
monitoreo

Registros de cancer
en NNA y sistemas
de informacion
relacionados

E1: Disponer de plataformas de registro
clinico con interoperabilidad y bajo
estandares internacionales de calidad, para
la atencion integral de los NNA con cancer,
en establecimientos de la red de cancer
infantoadolescente, en los distintos niveles
de atencion.

E2: Disponer de informacion epidemiologica
actualizada segun estandares internacionales,
sobre incidencia, mortalidad y sobrevida

de cancer infantoadolescente en Chile, con
enfoque en determinantes de la salud.

Plan Nacional de
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E.1.1 Disponer de una propuesta sobre interoperabilidad de
plataformas de registro clinico en establecimientos de la red
pUblica que atiende cancer infantoadolescente.

E.1.2 Implementar en forma progresiva interoperabilidad
entre plataformas de registro clinico en establecimientos de
la red de cancer infantoadolescente.

E.2.1 Incorporar variables de enfoques de determinantes
de salud en actualizaciones al Registro Nacional de Cancer
Infantil (RENCI).

E.2.2: Fortalecer el Registro de Informacion desde los
prestadores de la red de cancer infantoadolescente en el
Registro Nacional de Cancer.

E.2.3 Incorporar el analisis de variables del enfoque de
determinantes de salud, en la informacion epidemiologica de
cancer Infantoadolescente que se difunde.
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8. DETALLE DEL PLAN DE ACCION

A continuacion, se presenta el detalle del Plan de Accidn, en el que, para cada objetivo estratégico se sefalan sus objetivos operativos, indicado-
res y metas correspondientes, al igual que los hitos, que son puntos de control intermedio. Este plan de accion se ha disefado para 5 afios, desde
el afo O (correspondiente al afio 2023) al afo 5, en el marco de esta temporalidad encontraran los hitos y metas a cumplir, que se rendiran por
semestre o afo vencido, por ejemplo, las metas a cumplir el semestre 1 se rendiran el semestre 2 del afio correspondiente.

Segun lo sefalado en el articulo 3° de la Ley Nacional del Cancer “(..) El Ministerio de Salud, en coordinacion con la Comision Nacional del Can-
cer, deberan revisar y evaluar el Plan al menos una vez completada la mitad de su vigencia (...)" (7) por lo que correspondera realizar la indicada
evaluacion y definir curso de accion segln los resultados.

8.1. PILAR C: CENTROS DE EXCELENCIA

Linea de accion: Diagnostico oportuno y Referencia-contrarreferencia.

Objetivo Estratégico C1: Fortalecer la deteccion precoz de cancer en NNA en el sistema de salud.

Nombre Indicador  Variacion anual en nimero de casos del PS 14 GES generados desde el nivel primario de atencion, por Servicios de salud (SS) en el
0G C1: periodo.

Formula de calculo  (NGmero de casos creados como “Sospecha del problema de salud 14" desde el nivel primario de atencion, por SS en el periodo t)-
(NGmero de casos del PS14 generados en el periodo 1)

Fuente SIGGES
Reporte DIPRECE - DIPLAS - DIGERA - FONASA - DIVAP
Supuestos + Los establecimientos registran todos los datos en la plataforma SIGGES oportunamente.

+ Conformar Mesa Técnica del Plan Cancer.
META ARo 1: Propuesta de Modificacion de decreto GES incorporando sospecha inicial y sospecha fundada con sus correspondientes
garantias de oportunidad.

ARo 2: Modificacion de decreto GES incorporando sospecha inicial y sospecha fundada con sus correspondientes garantias de
oportunidad.

Ano 3: Establecer linea de base de nimero de casos.
Anos 4 y 5: Definir meta de variacion segn resultados previos.
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Objetivo C.1.1

Aumentar las competencias de los equipos de salud respecto a: sospecha, deteccion precoz y derivacion oportuna en cancer en NNA en nivel
primario de atencion (APS).

Actividades:
+ Disponer de catastro RRHH pertenecientes a establecimientos del nivel primario de atencion incluyendo sus servicios de urgencia (SUR-SAR-SAPU), que
entregue una linea de base de profesionales a capacitar en el periodo segin prioridad.
v Definir contenidos minimos de los cursos respecto a Deteccion Precoz en NNA con cancer, segln perfiles de profesionales priorizados.
+ Entregar Capacitacion certificada y continua a funcionarios del nivel primario de atencion del sistema puablico de salud.

+ Disenar y difundir material grafico de apoyo sobre deteccion precoz de cancer infantoadolescente (IA) para profesionales que realicen control de NNA
en el nivel primario de atencion del sistema pablico.

+ Difusion cursos existentes de ORAS CONHU y OPS.
HITOS:

+ Se dispone de un listado con el catastro de las personas a capacitar, anualmente desde el afio 1. (Responsable: DIVAP).
+ Se dispone de Documento con contenidos minimos de los cursos respecto a Deteccion Precoz en NNA con cancer, afio 1 semestre 2 (Responsable: DIPRECE).

+ Se dispone de material grafico validado desde el Nivel Central, respecto a deteccion precoz de cancer en NNA anos 1, 2, 3y 4 en el semestre 2
(Responsable: DIPRECE).

Indicador Porcentaje de Servicios de Salud que en sus programas anuales de capacitacion incorporan la tematica de deteccion precoz y
C111 derivacion oportuna de NNA con cancer, en sus lineamientos de capacitacion de APS.

Formula de NUmero de SS que en sus programas de capacitacion incorporan la tematica de deteccion precoz y derivacion oportuna de NNA con
Calculo: cancer/ Total de Servicios de Salud del pais) *100

Fuente: Nomina enviada por Servicios de Salud anualmente.

Reporte: DIVAP

Supuestos: v Se ha distribuido documento con contenidos minimos para los cursos, se conoce posibles oferentes de los cursos y se ha difundido a

los equipos pertinentes para que sea incluido en los Programas de capacitacion de los servicios de salud.
v Existe priorizacion de profesionales a capacitar.
+ La capacitacion tendra vigencia de 5 afnos.
v Los cursos tienen minimo 21 horas de duracion.
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Meta:

Indicador
C.1.1.2

Formula de
Calculo:

Fuente:
Reporte:

Supuestos:

Meta:

Indicador
C1.13

Formula de
Calculo:

Fuente:
Reporte:

Supuestos:

Meta:

Afo 1, semestre 1: Se establece linea de base con informacion 2023.
Afo 2: 20% de los SS (medido el semestre 1 del afio 3).
Afo 4: 40 % de los SS (medido el semestre 1 del aio 5).

Porcentaje de regiones donde se realiza difusion de material grafico por parte de SEREMI de Salud sobre deteccion precoz a
profesionales de los equipos de salud en establecimientos de salud que realizan atencion de NNA.

Namero de regiones donde se realiza difusion de material grafico por parte de SEREMI de Salud sobre deteccion precoz de cancer en
NNA/ Total de Regiones del pais *100

SEREMI de Salud
DIPRECE

+ Existe material grafico sobre deteccion precoz de cancer en NNA, validado por DIPRECE.

Afno 1: Se establece linea de base.
Anos siguientes: Incremento anual de un 10%.

Porcentaje de profesionales con curso aprobado de deteccion precoz de NNA con cancer, respecto del total de profesionales que se
define capacitar en el periodo.

(Namero de profesionales de salud de APS certificado con curso deteccion precoz en NNA con cancer/nimero total de profesionales de la
APS que se define a capacitar) *100

Servicios de Salud
DIVAP

+ Desde el nivel central (Ministerio de Salud) se envian directrices sobre las caracteristicas del curso de deteccion precoz de cancer
(incluye estamentos del equipo de salud a los que esta dirigido).

Ano 1: Se establece linea de base con informacion 2023 (afio 0). Afios siguientes: incremento anual de un 2% para el periodo del plan
respecto a la linea de base.
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Objetivo C.1.2

Optimizar el proceso de sospecha y derivacion oportuna de cancer en NNA, en el nivel primario de atencion.

Actividades:

+ Conformar mesa técnica Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente y sus grupos de trabajo.

v Realizar un levantamiento y analisis de informacion respecto al proceso de sospecha y derivacion de NNA con cancer, en el ambito clinico/
administrativo.

+ Realizar plan de mejora de los nodos criticos detectados en sospecha y derivacion de cancer en NNA.
+ Implementar plan de mejora para el proceso de sospecha y derivacion de cancer Infantoadolescente.

Elaborar y difundir Norma técnica que determine formas de derivacion y contra derivacion, que incluya en su regulacion la referencia y
contrarreferencia de NNA con cancer infantoadolescente y difusion a los equipos de salud. (Art. 30, Decreto N°42, de 2021, del Ministerio de Salud,
Reglamento de la Ley Nacional del Cancer).

v Fiscalizar cumplimiento de Norma técnica de derivacion y contra derivacion por parte de SEREMI de Salud (Informe).

+ Realizar un levantamiento de las necesidades de los establecimientos de APS, para realizar consultorias/asesorias para la gestion oportuna de casos de
cancer en NNA.

+ Implementar estrategias de apoyo de especialistas sobre casos de sospecha de cancer en NNA, dirigido a profesionales de APS. (Incluir célula digital
seg(n pertinencia y necesidad del SS).

+ Modificar decreto GES.

v Actualizar Mapa de referencia de Cancer Infantoadolescente de cada Servicio de Salud, que incluya a APS desde la sospecha, seglin corresponda tras
modificacion de decreto.

v Incorporar en procesos de induccion de médicos(as) en etapa de destinacion y formacion (EDF) la tematica y flujos de derivacion oportuna de sospecha
de cancer en NNA.
HITOS:
+ Inicio de levantamiento de procesos de sospecha y derivacion de cancer en NNA en los Servicios de Salud. (Responsables: DIVAP lidera-DIGERA apoya).
Ano 1, semestre 1 (DIVAP lidera-DIGERA apoya).

+ Informe con levantamiento de nodos criticos detectados en sospecha y derivacion de cancer en NNA en los Servicios de Salud. Afio 1, semestre 2
(Responsables: DIVAP lidera-DIGERA apoya).

 Norma técnica que regula derivacion y contra derivacion (Art. 30 Decreto 42, Reglamento Ley 21.258) que incluya la referencia y contrarreferencia de
NNA con cancer infantoadolescente, y su difusion a los equipos de salud. Afio 2, semestre 2. (Responsables: SRA-DIGERA-DIVAP).
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Indicador
C.1.21

Formula de
Calculo:

Fuente:
Reporte:

Supuestos:

Meta:

Indicador
C.1.2.2

Formula de
Calculo:

Fuente:
Reporte:

Supuestos:

Meta:

Indicador
C.1.23

Formula de
Calculo:

Fuente:
Reporte:

Porcentaje de Servicios de Salud, que cuentan con flujos clinicos/administrativos actualizados acordes a las instrucciones
emanadas desde el nivel central sobre proceso de sospecha y derivacion.

(NGmero de Servicios de Salud que cuentan con flujos clinicos/administrativos actualizados/Total de Servicios de Salud que deben
actualizar sus flujos segln lineamientos) *100
Servicios de Salud a través de envio de documento formal e Informe consolidado desde responsables.
DIVAP-DIGERA (apoyo)
+ Dar lineamientos desde el nivel central (DIVAP) respecto a los elementos que deben evaluarse para la actualizacion de los
respectivos flujos.
Ano 1: Se dispone del diagndstico (Informe).
Ano 2: Implementacion de los lineamientos/plan de mejora (Informe).
Ano 3:50% de los SS que lo requieren han actualizado sus flujos.
Ano 4: 100 % de los SS que lo requieren han actualizado sus flujos.

Porcentaje de SS que implementan estrategias validadas por Ministerio de Salud para mejora continua del proceso de sospecha
y derivacion de cancer infantoadolescente, en el periodo.

(NGmero de Servicios de Salud que implementan estrategias validadas por Ministerio de Salud para mejora continua del proceso de
sospechay derivacion de cancer /Total de Servicios de Salud del pais) *100

Servicios de Salud
DIVAP- DIGERA (en coordinacion)

+ En el plan de mejora se encuentran estrategias validadas por Ministerio de Salud.
+ Se elabora instrumento para recoger la informacion.

Afo 1: Se elabora y difunde documento que precisa las estrategias a incorporar para que los SS definan su implementacion.
Anos siguientes del plan: incremento de 25% anual.

Porcentaje de Servicios de Salud que realiza al menos 1 jornada anual de trabajo con los equipos de salud de los distintos
niveles de atencion sobre referencia y contrarreferencia para el PS 14 que incluya APS.

(NGmero de Servicios de Salud que realizan al menos 1 jornada anual de trabajo a los equipos de salud de los distintos niveles de
atencion sobre referencia y contrarreferencia para el PS N°14 que incluya APS/Total de Servicios de Salud) *100

Servicios de Salud
DIGERA - DIVAP



Plan Nacional de

Cancer
Supuestos: + Se cuenta con el mapa de referencia y contrarreferencia para PS N° 14 incluyendo APS, actualizado segin instrucciones de nivel
central.
+ Se dispone de la informacion o esta realizando el trabajo de actualizacion de los flujos clinicos/administrativos.
+ La jornada puede ser telematica o presencial.
Meta: AfRo 1: Diagnostico de base o establecer linea de base.
Ano 2:50% de avance.
Ano 4: 100%
Indicador Porcentaje de servicios de salud que incorporan en procesos de induccion a médicos(as) EDF la tematica y flujos de sospechay
C.1.24 derivacion oportuna de cancer en NNA.
Formula de (Namero de SS que incorporan en procesos de induccion a médicos(as) EDF la tematica y flujos de derivacion de sospecha y derivacion
Calculo: oportuna de cancer en NNA/ Total de Servicios de salud que cuenta con médicos en etapa de destino y formacion (EDF)) *100
Fuente: Temarios induccion a los EDF, asistencia.
Reporte: Servicios de Salud
DIGEDEP (Depto. Formacion y capacitacion)
Supuestos: + Todos los SS que tienen EDF realizan un proceso de induccion previo a su ubicacion.
Meta: 100%, semestre 2 de los anos 1,2,3,4y 5.
Indicador Porcentaje de las fiscalizaciones comprometidas por periodo, realizadas por SEREMI de Salud para verificar cumplimiento de la
C.1.25 Norma técnica de derivacion y contra derivacion.
Formula de (NGmero de fiscalizaciones respecto al cumplimiento de la Norma técnica de derivacion y contra derivacion realizadas/ total de
Calculo: fiscalizaciones programadas para el periodo) *100
Fuente: SEREMI de Salud
Reporte: DIPRECE
Supuestos: + Se dispone de la Norma técnica publicada.

+ Existe una pauta de chequeo difundida desde el Nivel central para las acciones de fiscalizacion.

Meta: Ano 1: Elaboracion de Norma Técnica.
Afo 2: Publicacion Norma Técnica con la formula indicada por la Ley N°© 21.258.
Afo 3: Acompafiamiento a los prestadores de salud respecto a la implementacion de la Norma Técnica.
Ano 4: 100% de las fiscalizaciones programadas.
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Indicador . PR . ‘o .
C1.256 Tiempos de diagnostico (desde sospecha hasta confirmacion definitiva).
Formula de Promedio tiempos de diagndstico en los casos creados desde sospecha diagnostica por servicio de salud para Leucemia, Linfoma y
Calculo: Tumores Solidos, por Servicio de Salud.
Fuente: SIGGES (FONASA)
Reporte: FONASA- DIGERA (en coordinacion)
Supuestos: v Seregistra en SIGGES la sospecha de cancer infantoadolescente.
+ Solo se puede medir en los casos creados en SIGGES desde la sospecha.
v Existen fechas de extraccion de informacion de SIGGES ya establecidas a respetar (dias 15 a 20 del mes siguiente).
Meta: Leucemia 14 dias, Linfomas y Tumores sélidos 30 dias (semestral), desde el afio 1.

Objetivo C.1.3

Sensibilizar a la comunidad sobre cancer en NNA, con relacion a la sospecha temprana y consulta precoz a centros de salud

Actividades:

+ Realizar campana de medios con orientaciones para los padres y cuidadores. Debe incluir:
- Signos y sintomas para consultar oportunamente en el centro de salud.
- Fomentar adherencia a los controles de salud.
- Enfoque de equidad, género y territorialidad.

+ Entregar lineamientos a SEREMI de Salud para establecer “mesas intersectoriales regionales de cancer” que incluyan en su trabajo la tematica de la
sospecha temprana de cancer infantoadolescente y consulta precoz en los centros de salud.

+ Creacion o fortalecimiento, segln corresponda a la realidad regional, en la mesa intersectorial regional de cancer, segin lineamientos, incorporando el
tema de cancer infantoadolescente en los planes de trabajo anual.

+ Disponer de insumos para educacion validados por Ministerio de Salud en las distintas SEREMI de Salud.
+ Educar respecto a sospecha y deteccion precoz a encargados de salud y comunidad educativa de jardines infantiles y colegios.

Hitos:

+ Documento que establece las caracteristicas o lineamientos sobre los contenidos de las campanas de sensibilizacion sobre deteccion precoz de cancer
en NNA disponible para SEREMIS de Salud. Afio 1, Semestre 1 (Responsable: DIPRECE).
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Indicador Porcentaje de regiones en las que se realizan campaiias de sensibilizacion sobre deteccion precoz en cancer en NNA, por SEREMI
C.13.1 de Salud.
Formula de (NGmero de SEREMIS de Salud que realizan campanas de sensibilizacion sobre deteccion precoz en cancer infantoadolescente/Total de
Calculo: SEREMIS de Salud del pais) *100
Fuente: SEREMI de Salud
Reporte: DIPRECE
Supuestos:  Desde el nivel central se establecen las caracteristicas o lineamientos sobre los contenidos de las campanas de sensibilizacion sobre
deteccion precoz de cancer en NNA.
Meta: 100%, medicion anual.
Indicador Porcentaje de regiones con actividades educativas organizadas por la Mesa intersectorial, dirigidas a comunidad educativa de los
C.1.3.2 establecimientos educacionales de la region.
Formula de (Namero de regiones que realizan actividades educativas organizadas por la Mesa intersectorial/ Total de las regiones del pais) *100
Calculo:
Fuente: SEREMI de Salud
Reporte: DIPRECE
Supuestos: + Existe una mesa intersectorial regional activa incorporando el tema de cancer infantoadolescente en los planes de trabajo anual,
segln los lineamientos, en todas las regiones del pais, que incorpora a educacion.
+ Existe coordinacion entre SEREMI de Salud y Educacion a nivel local.
+ Desde el nivel central se establecen lineamientos para la creacion o fortalecimiento de la mesa intersectorial.
Meta: Afo 1: Ejecucion de al menos 1 actividad anual definida o trabajada por la mesa intersectorial regional, que abarque el tema de

sensibilizacion y deteccion precoz del cancer en NNA.

Anos 2, 3,4y 5: Ejecucion de al menos una actividad semestral definida o trabajada por la mesa intersectorial regional, que abarque el
tema de sensibilizacion y deteccion precoz del cancer en NNA.

Indicador Variacion del niimero de visualizaciones en las campaias de sensibilizacion sobre cancer infantoadolescente en redes sociales
C.1.3.3 realizadas en las regiones.

Formula de NUmero de visualizaciones totales en las campafias de sensibilizacion sobre cancer infantoadolescente en redes sociales realizadas en
Calculo: las regiones en el afo, respecto del nimero de visualizaciones en las campanas de sensibilizacion sobre cancer infantoadolescente en

redes sociales realizadas en las regiones en el afio 1 (linea base).
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Fuente: SEREMI de Salud
Reporte: DIPRECE
Supuestos: + SEREMI de Salud realiza campanas de sensibilizacion sobre cancer infantoadolescente en redes sociales.
+ SEREMI de Salud realiza seguimiento de visualizacion de la campana.
Meta: Ao 1: Linea base.

AfRo 2: Incremento del 10 %, respecto de linea base.
ARo 3: Incremento del 15%, respecto de linea base.
ARo 4: Incremento del 20%, respecto de linea base.
ARo 5: Incremento del 25%, respecto de linea base.

Objetivo C.1.4 Implementar gradualmente el programa de asesoramiento genético y diagnostico de predisposicion genética, asociado a cancer

hereditario en la poblacion infantoadolescente con patologia oncologica, en base a la experiencia instalada, recomendaciones y recursos
disponibles.

Actividades:

+ Conformar formalmente la Mesa técnica Plan de Cancer Infantoadolescente Ministerio de Salud - Expertos Clinicos y Sociedad Civil.

+ Desarrollar recomendaciones sobre asesoramiento genético y diagnostico de predisposicion genética asociado a cancer hereditario en poblacion
infantoadolescente con cancer, considerando estado del arte vigente y estableciendo un asesoramiento y acompafamiento integral para el NNA'y su
familia.

+ Realizar informe que determine el estado de la red de salud que atiende NNA con cancer, respecto a las recomendaciones anteriores, junto con la
demanda potencial calculada para las distintas prestaciones.

+ Elaborar proyecto de implementacion del programa, segin las recomendaciones y necesidades determinadas.

v Solicitar Recursos humanos (RRHH) seglin necesidades detectadas para implementacion del proyecto.

+ Levantar iniciativas de inversion por los correspondientes Servicios de Salud.

+ Incorporar en plan de inversiones segln el disefio del proyecto.

+ Realizar solicitud presupuestaria para recurso humano (RRHH) y recursos fisicos (RRFF) segln el disefio del proyecto.
+ Ejecutar inversiones y mejoras en dotacion segln presupuesto asignado (Subsecretaria de Redes Asistenciales y SS).
+ Abogacia con el sector privado para la tributacion de datos para acceso al programa.
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Hitos:
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v Informe con Diagnostico de la red de salud para implementacion de programa de asesoramiento genético y diagnostico de predisposicion genética
junto con acciones de deteccion precoz asociado a cancer hereditario en la poblacion infantoadolescente con cancer. Afo 1, semestre 2 (Responsable:
Mesa técnica Plan de Cancer Infantoadolescente Ministerio de Salud - Expertos Clinicos y Sociedad Civil).

+ Envio a autoridades del proyecto del Programa de asesoramiento genético y diagndstico de predisposicion genética, asociado a cancer hereditario en
la poblacion infantoadolescente con cancer. Afio 2, semestre 2 (Responsable: Mesa técnica Plan de Cancer Infantoadolescente Ministerio de Salud -
Expertos Clinicos y Sociedad Civil).

+ Aprobacion por autoridades Ministerio de Salud de propuesta de Programa de asesoramiento genético y diagnostico de predisposicion genética,
asociado a cancer hereditario en la poblacion infantoadolescente con cancer y su correspondiente carta Gantt de implementacion Ano 2, semestre 2.

+ Incorporacion en solicitud presupuestaria, segn cronograma, de requerimientos de RRHH y RRFF para la implementacion del programa. Afos
siguientes, 3 y 4. (Responsable de la solicitud presupuestaria segln lo defina la autoridad: Subsecretaria de Redes Asistenciales, Subsecretaria de Salud

Pablica).

Indicador
C14.1

Formula de
Calculo:

Fuente:
Reporte:

Supuestos:

Meta:

Indicador
C.1.4.2

Formula de
Calculo:

Fuente:
Reporte:

Supuestos:

Meta:

Porcentaje de avance de elaboracion del programa de asesoramiento genético y diagnostico de predisposicion genética, respecto a
planificacion del periodo.

Namero de actividades realizadas de la Carta Gantt formal/Actividades criticas totales, de la Carta Gantt formal del Programa de
Asesoramiento genético y predisposicion genética)*100, en el periodo

Mesa técnica Plan de Cancer Infantoadolescente Ministerio de Salud - Expertos Clinicos y Sociedad Civil.
DIPRECE

+ Existe formalmente un grupo de trabajo, a cargo de la elaboracion de este Programa.

+ Existe una carta Gantt aprobada y reconocida formalmente por la autoridad pertinente, con actividades o acciones criticas especificas,
que son tributables a este indicador, y que se cumplen segun lo estimado.

100% de las actividades criticas definidas en Gantt, para el semestre realizadas.

Acceso al Programa de asesoramiento genético y predisposicion genética en la poblacion infantoadolescente con cancery sus
familias.

NUmero de personas que acceden a la atencion en el programa de asesoramiento genético y diagnostico de predisposicion genética,
asociado a cancer hereditario en la poblacion infantoadolescente con cancer, en el periodo verificado.

A definir en el programa
A definir en el programa

+ Se considera familia solo el primer grado de consanguinidad (Art.20, Ley 21.258).
+ En el programa se define fuente y reporte del dato y existe responsabilidad sobre el registro del dato y profesional que lo tribute.
+ Existe el programa en al menos 1 establecimiento de la Red publica que atiende NNA con cancer.

Contar con linea de base en el afo de inicio del programa.
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Indicador Produccion del Programa de asesoramiento genético y predisposicion genética en la poblacion infantoadolescente con cancery sus
C.1.4.3 familias.
Formulade  Variacion del nUmero de atenciones en el programa de asesoramiento genético y diagnostico de predisposicion genética, asociado a
Calculo: cancer hereditario en la poblacion infantoadolescente con cancer, anual.
Fuente: REM que debe construirse (considerando los niveles de atencion en que se implementara programa).
Reporte: DIPRECE
Supuestos: + Se considera familia solo el primer grado de consanguinidad (Art.20, Ley 21.258) como minimo.

+ Seincorpora al REM como fuente del dato y existe responsabilidad sobre el registro del dato y profesional que lo tribute.
' Los establecimientos registran en REM.

+ Existe el programa en al menos 1 establecimiento de la Red publica que atiende NNA con cancer.

+ En el programa se define variacion para meta anual.

Meta: Contar con linea de base en el afio de inicio del programa.
Aumento anual progresivo segln lo definido en el programa.

Pilar C: Centro de Excelencia

Linea de accion: Fuerza de trabajo sanitaria para atencion de NNA con cancer.

Objetivo Estratégico C2: Disponer en la red asistencial de equipos de salud interdisciplinarios, especializados segun se requiera, y con

competencias acordes a los roles y funciones para una atencion oportuna, integral y pertinente a NNA con cancer.

Nombre Indicador  Porcentaje de unidades de la red de cancer infantoadolescente que cuentan con dotacion de RRHH adecuada para la atencion

0G C2: integral, en el periodo.

Formula de (NGmero de unidades con dotacion de RRHH acorde al estandar definido/Total de unidades de la red de cancer infantoadolescente
calculo existentes en el periodo) *100

Fuente: Servicios de Salud

Reporte: DIGEDEP

Supuestos + Autoridades correspondientes aprueban los documentos.

+ Se define desde el nivel central los Servicios de Salud priorizados, segln criterios definidos y consensuados en la Mesa Técnica
PNCIA.

+ Se consideran las distintas necesidades de los NNA de 0 a 19 afos con cancer y sus familias para la atencion integral.
+ Se conceptualizan las distintas unidades y complejidades junto con la cartera de prestaciones.
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META Ano 1: Se establece metodologia de definicion de necesidades de dotacion de RRHH para la atencion integral de NNA con cancer.
AfRo 2: Se establece linea de base.
Ano 4: Incremento del 10% en SS priorizados respecto de linea de base.
Ano 5: Incremento del 15% en SS priorizados respecto de linea de base.

Objetivo C.2.1 Determinar requerimientos de RRHH’ de las distintas unidades de Diagnostico - Tratamiento - Soporte - Rehabilitacion - CCPP -

Seguimiento para la atencion de salud integral de NNA con cancer.
Actividades:

+ Conformar formalmente la Mesa técnica Plan de Cancer Infantoadolescente Ministerio de Salud - Expertos Clinicos y Sociedad Civil.

+ Definir estandares de recursos humanos para las unidades o centros de responsabilidad la red de cancer Infantoadolescente, definidas para el periodo,
para atencion integral.

v Identificar oferta de RRHH disponible en la red de cancer Infantoadolescente.
+ Determinar los requerimientos de recurso humano en la red Infantoadolescente (Informe) para la atencion integral.

Hitos:

+ Metodologia y cronograma de trabajo para determinacion de requerimientos de RRHH para atencion integral en las distintas unidades de Diagnostico
- Tratamiento - Soporte - Rehabilitacion - CCPP y Seguimiento que realizan atencion de NNA con cancer. Afo 1, semestre 1. (Responsable: DIGEDEP-
Mesa técnica Plan de Cancer Infantoadolescente Ministerio de Salud - Expertos Clinicos y Sociedad Civil).

 Entrega de Informe de requerimientos de RRHH para atencion integral de NNA con cancer en unidades o centros de responsabilidad de la red de cancer
Infantoadolescente segiln plazos establecidos en la Gantt aprobada por la autoridad.(Responsable: DIGEDEP).
Supuestos:

+ Se conocen las necesidades para la atencion integral de NNA con cancer y su familia.

+ Se conocen las carteras de prestaciones de las unidades o centros de responsabilidad de los establecimientos que realizan atencion de NNA con cancer.
+ La determinacion considera la normativa vigente y los diferentes documentos que inciden en ella, por ejemplo, las normas técnicas especificas y leyes.
v Los requerimientos pueden evolucionar con el tiempo y estas definiciones requeriran revision con frecuencia a determinar por el grupo el trabajo.
Porcentaje de avance de documento de requerimientos de RRHH para atencion integral de NNA con cancer en unidades o centros

de responsabilidad de Diagnéstico - Tratamiento- Soporte- Rehabilitacion- CCPP- Seguimiento de NNA con Cancer, respecto de
programacion.

Indicador
C.2.1.1

Formulade  (NOmero de actividades realizadas de la Carta Gantt formal en el periodo/Actividades criticas totales, de la Carta Gantt formal para
Calculo: elaboracion del Informe de las necesidades o requerimientos de RRHH)* 100

7 Recursos Humanos
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Fuente: Mesa Plan de Cancer Infantoadolescente Ministerio de Salud - Expertos Clinicos y Sociedad Civil.
Reporte: DIGEDEP
Supuestos: + Existe formalmente un grupo de trabajo, a cargo de las actividades.
+ Existe una carta Gantt aprobada y reconocida formalmente por la autoridad pertinente, con actividades o acciones criticas especificas,
que son tributables a este indicador, y que se cumplen segln lo estimado.
Meta: Ano 1, semestre 1: Contar con Carta Gantt para elaboracion del Informe.

Semestres siguientes: 100% de las actividades criticas definidas la carta Gantt para el periodo, realizadas.

Objetivo C.2.2 Resolver brechas de RRHH de forma progresiva, para las distintas unidades de Diagnostico - Tratamiento- Soporte- Rehabilitacion-

CCPP- Seguimiento para atencion de salud integral de NNA con cancer.
Actividades:

+ Elaborar un plan para satisfacer progresivamente necesidades de recurso humano en la red Infantoadolescente.
+ Implementar plan para satisfacer progresivamente necesidades de recurso humano en la red Infantoadolescente.
+ Realizar las solicitudes presupuestarias en coherencia con el plan de satisfacer progresivamente necesidades de recurso humano.

Hitos:

+ Carta Gantt definida para elaboracion del documento. Afio 2 semestre 1 (Responsable: DIGEDEP).

+ Entrega del documento Plan de abordaje progresivo para asegurar dotacion adecuada de RRHH en las unidades de Diagnostico - Tratamiento- Soporte-
Rehabilitacion- CCPP- Seguimiento que realizan atencion de NNA con cancer en la red pablica. Afio 3, semestre 1. (Responsable: SRA - DIGEDEP).

+ Evaluacion avances en implementacion del Plan de abordaje progresivo. Desde el afio 4 segundo semestre, anualmente (Responsable: SRA- DIGEDEP).

Porcentaje de avance del documento Plan de abordaje progresivo para resolver brechas detectadas de RRHH distintas unidades de

g\g];af or Diagnostico - Tratamiento- Soporte- Rehabilitacion- CCPP- Seguimiento de NNA con Cancer, respecto de programacion en Carta
o Gantt.

Formula de (NUmero de actividades realizadas de la Carta Gantt formal en el periodo/Actividades criticas totales, de la Carta Gantt formal del

Calculo: documento Plan de abordaje progresivo de RRHH, en el periodo.) *100

Fuente: Mesa Plan de Cancer Infantoadolescente Ministerio de Salud - Expertos Clinicos y Sociedad Civil.

Reporte: DIGEDEP

Supuestos: v Existe una carta Gantt de duracion maxima de 1 afio, aprobada y reconocida formalmente por la autoridad pertinente, con actividades o

acciones criticas especificas, que son tributables a este indicador, y que se cumplen segln lo estimado y sin exceder plazos.

Meta: Afo 2: Contar con carta Gantt para el documento.
Semestres siguientes: 100% de las actividades criticas definidas en la carta Gantt del documento para cada semestre.
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g‘glgazd or Porcentaje de unidades que atienden NNA con cancer que disminuyen sus brechas de RRHH estimadas, en el periodo.

Formulade  (NUmero de unidades o centros de responsabilidad de establecimientos de la red pablica que atienden NNA con cancer que disminuyen

Calculo: sus brechas de RRHH estimadas/Total de unidades que atienden a NNA con cancer de la red pablica con brechas de RRHH detectadas en el
periodo) *100

Fuente: Servicios de Salud

Reporte: DIGEDEP

Supuestos: + Se conocen las necesidades de RRHH (por las diferentes causas) de las unidades que atienden NNA con cancer.

v Se realizan las acciones correspondientes para satisfacer necesidades de RRHH.

Meta: Afo 2, semestre 2: Linea base.
Afo 4, semestre 2: Aumento 5 % de unidades que disminuyen brecha respecto de la linea base.
Ano 5, semestre 2: Aumento 10 % de unidades que disminuyen brecha respecto de la linea base.

Objetivo C.2.3 Incrementar las competencias del personal que realiza atencion de NNA con cancer en: Diagnostico - Tratamiento - Soporte -

Rehabilitacion- CCPP - Seguimiento.
Actividades:

+ Conformar formalmente la Mesa técnica Plan de Cancer Infantoadolescente Ministerio de Salud - Expertos Clinicos y Sociedad Civil.

+ Establecer las necesidades de capacitacion (universo y areas) para equipos que realizan atencion de NNA con cancer Diagndstico, tratamiento, soporte,
CCPP - Seguimiento en los distintos niveles de atencion.

' Levantamiento de oferta de capacitacion (areas) en cancer en NNA.

+ Realizar Plan Nacional de capacitacion continua a 5 afos para profesionales y técnicos que realizan atencion de NNA con cancer (Considerar oferta
interna de capacitacion instalada), segln las necesidades de cada territorio.

+ Adjudicacion de los cursos y capacitacion de profesionales y técnicos (SS).
+ Levantamiento de oferta de formacion (especialidades y nimero de cupos) cancer infantoadolescente.

+ Elaborar Plan Nacional a 5 afos, de formacion para profesionales de equipos que realizan atencion de NNA con cancer segln lo requerido en cada
territorio.

+ Rendicion de cuentas de la insercion de profesionales formados (PAO) en el periodo, en unidades de atencion NNA con cancer (SS a Ministerio de Salud).
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Hitos:

+ Definicion de metodologia de levantamiento de necesidades de capacitacion y formacion de especialistas por territorio. Afio 1, semestre 1
(Responsable: SRA- Depto. Formacion y Capacitacion- Mesa técnica Plan de Cancer Infantoadolescente Ministerio de Salud - Expertos Clinicos y
Sociedad Civil).

+ Entrega de Plan Nacional de formacion continua para unidades que realizan atencion de NNA con cancer. Ao 1, semestre 1(Responsable SRA- Depto.
Formacion y Capacitacion). Afo 1, semestre 1 (Responsable: SRA-Depto. Formacion y Capacitacion - Mesa técnica Plan de Cancer Infantoadolescente
Ministerio de Salud - Expertos Clinicos y Sociedad Civil).

 Entrega del Plan Nacional de capacitacion continua para personas que se desempefian en unidades que realizan atencion de NNA con cancer. Ao 1,
semestre 1(Responsable SRA - DIGEDEP Depto. Formacion y Capacitacion).

+ Informe con avances de Plan Nacional de formacion continua en cancer infantoadolescente. Afio 4 semestre 2. (Responsable SRA -DIGEDEP, Depto.
Formacion y Capacitacion).

+ Informe con avances de Plan Nacional de capacitacion continua en cancer infantoadolescente. Afio 2 semestre 2, afio 3 semestre 2, aiio 4 semestre 2.
(Responsable SRA - DIGEDEP, Depto. Formacion y Capacitacion).

Supuestos:

+ Larendicion de cuentas se realiza segln planilla generada desde Ministerio de Salud por Depto. de Formacion y Capacitacion hacia los Servicios de
Salud.

v Los indicadores y metas de los planes nacionales de formacion y capacitacion seran coherentes con los indicadores de objetivos del Plan Nacional de
Cancer Infantoadolescente vinculados a capacitacion y formacion.

Formulade  (NUmero de profesionales formados/total de profesionales necesarios detectados para cada territorio, segin levantamiento de
Calculo: necesidades realizado) *100

] Indicador Porcentaje de formacion de especialistas para cancer infantoadolescente en el sistema publico para el pais, por Servicio de Salud,
8 C.23.1 respecto de los cupos existentes

M

% Formulade  (NGmero de especialistas en formacion en cancer infantoadolescente en el sistema pablico/ NGimero de cupos de programas de formacion
% Calculo: en cancer infantoadolescente existentes, por Servicio de Salud) *100.

0]

2 Fuente: Servicio de Salud

% Reporte: Departamento de formacion y Capacitacion, DIGEDEP

[®]

*g Supuestos: + Existe un levantamiento de oferta de formacion (especialidades y nimero de cupos) de cancer infantoadolescente.
k= -

. Meta: 90% al afo 4.

]

]

£ Indicador Porcentaje de profesionales formados segiin necesidades territoriales identificadas.
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Fuente: Servicio de Salud
Reporte: Departamento de formacion y Capacitacion, DIGEDEP
Supuestos: + Existe a tiempo y es reconocido un levantamiento de las necesidades oficial de formacion de profesionales para los respectivos
territorios, en ese levantamiento colaboran activamente los Servicios de Salud.
Meta: Ano 1: Levantamiento de necesidades de formacion de profesionales para cada territorio.
Ano 4: Semestre 1, aumento x% respecto a levantamiento de necesidades (x: a definir en el Plan Nacional de Formacion).
Indicador Porcentaje de personas capacitadas (aprobaron el curso) segiin las necesidades identificadas por territorio y area/tema anualmente.

C.2.33

Formulade (NUmero de personas que aprobaron algln curso/total de personas que participaron de las capacitaciones segin las necesidades
Calculo: identificadas por territorio y area/tema en el afi0)*100

Fuente: Servicio de Salud
Reporte: Departamento de formacion y Capacitacion, DIGEDEP
Supuestos: + Establecidos los contenidos minimos las capacitaciones y formacion.

+ Son conocidas las necesidades del territorio junto con los temas y nimero a capacitar.
v Los cursos son de 21 horas minimo y certificados.

Meta: Ano 2 y siguientes: 90% anual
Indicador Porcentaje de profesionales formados por PAO (Periodo Asistencial Obligatorio) en cancer infantoadolescente que se desempeiian
C.2.34 en unidades de atencion a NNA con cancer.

Formulade (NUmero de profesionales formados (PAO especialidad directa o derivada) insertos en unidades de atencion a NNA con cancer/ total de PAO
Calculo: formados, por Servicio de Salud) *100

Fuente: Servicios de Salud
Reporte: Departamento de formacion y Capacitacion, DIGEDEP (apoyo DIGERA en verificacion).
Supuestos: + Existe una oferta continua para la formacion de especialistas.

v Los profesionales formados en Cancer infantoadolescente se estan desempefiando en esta area.

Meta: Afo 3, Semestre 2, (2026): 100%
Afo 5, Semestre 2, (2028): 100%
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2023-2028

Pilar C: Centro de Excelencia

Linea de accion: Optimizacion de infraestructura, equipamiento y procesos de atencion.

Objetivo Estratégico C3: Aumentar nimero de unidades/centros de responsabilidad que cumplan con estandares y normativa vigente para

atencion de NNA con cancer en Diagnostico - Tratamiento (incluyendo TPH) - Soporte - Rehabilitacion - CCPP - Seguimiento.

Nombre Indicador Variacion del nimero de unidades/centros de responsabilidad la red de cancer infantoadolescente que cumplen con estandares y
0GC3: normativa vigente en infraestructura.

Formula de calculo (NGmero de unidades/centros de responsabilidad de la red de cancer infantoadolescente que cumplen estandares y normativa
vigente en el periodo t)- (NOmero de unidades/centros de responsabilidad de la red de cancer infantoadolescente que cumplen
estandares y normativa vigente en el periodo i).

Fuente: Servicios de Salud
Reporte: Subsecretaria de Redes Asistenciales, DIVIN, DIGERA.
Supuestos + Esta definido y es reconocido por los equipos pertinentes, lo que corresponde a unidades o centros de responsabilidad que

realizan atencion de patologia oncologica.
+ Se dispone de la definicion de necesidades de equipamiento e infraestructura seglin estandares y normativa vigente.
+ Para la evaluacion se indica los requisitos a evaluar segun la normativa vigente.
Meta Afo 3, semestre 2: Se establece metodologia y unidades o centros de responsabilidad clave para medicion de cumplimiento de

estandares y normativa vigente en infraestructura y normativa vigente en unidades/centros de responsabilidad, que realizan
atencion de NNA con cancer en Diagnéstico - Tratamiento (incluyendo TPH) - Soporte - Rehabilitacion - CCPP - Seguimiento.

Ano 4, semestre 2: Se establece linea base para el indicador (para los anos siguientes la mesa técnica debe definir porcentaje de
aumento respecto de la linea de base).

Objetivo C.3.1 Contar con documento ministerial que resume requisitos actualizados de equipamiento e infraestructura para unidades que

realizan atencion de NNA de 0 a 19 anos con cancer, segiin normativa vigente y estandares de cuidado.

Actividades:

+ Conformar formalmente la Mesa Plan de Cancer Infantoadolescente Ministerio de Salud - Expertos Clinicos y Sociedad Civil.
+ Definicion de metodologia y cronograma de trabajo.

' Revision y actualizacion de documento(s) con requisitos de infraestructura y equipamiento de las unidades que realizan atencion de NNA de 0 a 19 afos
con cancer segin corresponda.

+ Difusion de documento(s) que resume(n) requisitos de infraestructura y equipamiento de las unidades que realizan atencion de NNA de 0 a 19 afos con
cancer segln corresponda.
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Hitos:
 Metodologia y cronograma de trabajo definidos. Afio 2, semestre 2. (Responsable: Division de inversiones con apoyo de Mesa técnica Plan de Cancer
Infantoadolescente Ministerio de Salud - Expertos Clinicos y Sociedad Civil).

+ Documento(s) con requisitos de infraestructura y equipamiento de las unidades que realizan atencion de NNA de 0 a 19 afnos con cancer, primera
version. Aio 4, semestre 2. (Responsable: Division de Inversiones con apoyo de Mesa técnica Plan de Cancer Infantoadolescente Ministerio de Salud -
Expertos Clinicos y Sociedad Civil).

Supuestos:

 Requerimientos de unidades difieren segln la complejidad del establecimiento, lo cual esta recogido en el documento.
+ Se dispone de la cartera de servicios actualizada acorde a necesidades para la atencion integral de NNA con cancer.

+ El documento es coherente con las normas técnicas y leyes vigentes que apliquen.

+ La normativa vigente esta en constante evolucion por lo que se requiere revision periddica de este tipo documentos.

Indicador Se dispone de documento(s) actualizado(s) que define requisitos de equipamiento e infraestructura en unidades/centros de
C3.11 responsabilidad que realizan atencion de NNA con cancer.

Formula de Dicotdmico (si/no)

Calculo:

Fuente: Mesa técnica Plan de Cancer Infantoadolescente Ministerio de Salud - Expertos Clinicos y Sociedad Civil).

Reporte: Division de Inversiones.

Supuestos: + Existe un cronograma de trabajo formalizado con actividades y responsables definidos que son realizadas en los plazos.

Meta ARo 4, semestre 2: Se dispone de documento(s), actualizado(s) que resume requisitos de infraestructura y equipamiento en unidades/

centros de responsabilidad que realizan atencion de NNA con cancer.
Ao 5: Documento con requisitos de infraestructura y equipamiento para atencion integral de NNA con cancer, distribuido.
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Objetivo C.3.2: Contar con estandares minimos de seguridad de los procesos de atencion que debieran cumplir los establecimientos de salud que

otorguen prestaciones de tratamiento oncologico para alcanzar la calidad requerida.
Actividades:

+ Conformar formalmente grupo de trabajo.

+ Definicion de cronograma de trabajo.

+ Elaboracion de documento.

+ Oficializacion del documento.

+ Publicacion de documento con estandares minimos de seguridad de los procesos de atencion que debieran cumplir los establecimientos de salud que
otorguen prestaciones de tratamiento oncologico para alcanzar la calidad requerida.

Hitos:

+ Entrega de metodologia y cronograma de trabajo a la autoridad. Afio 1, semestre 1 (Responsable: DIGERA, Departamento de Calidad y Seguridad de la
Atencion).

+ Envio a Division Juridica para formalizacion del documento de estandares minimos de seguridad de los procesos de atencion que debieran cumplir los
establecimientos de salud que otorguen prestaciones de tratamiento oncoldgico para alcanzar la calidad requerida, entregado a la autoridad. Afo 3,
semestre 1 (Responsable: DIGERA, Departamento de Calidad y Seguridad de la Atencion).

Supuestos:

+ El documento es coherente con las normas técnicas especificas y leyes vigentes al momento de su elaboracion.
+ Se convoca a los distintos interesados y expertas (os) al grupo de trabajo.

Porcentaje de avance del documento con estandares minimos de seguridad de los procesos de atencion que debieran cumplir los

Icr\gl§a1cl or establecimientos de salud que otorguen prestaciones de tratamiento oncologico para alcanzar la calidad requerida, respecto de
o programacion.
Formula de (Namero de actividades realizadas de la Carta Gantt formal en el periodo/Actividades programadas totales, de la Carta Gantt formal del
Calculo: documento) *100
Fuente: DIGERA, Departamento de Calidad y Seguridad de la Atencion.
Reporte: DIGERA, Departamento de Calidad y Seguridad de la Atencion.
+ Se conoce la cartera de servicios actualizada acorde a necesidades para la atencion integral de NNA con cancer.
Supuestos:

+ Existe una Carta Gantt formal para elaboracion del documento que tributa la autoridad.

Ano 1, semestre 2: 100% de lo programado.
Meta Ao 3: 100% de lo programado.
AfRo 4, semestre 1: Documento publicado.
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Objetivo C.3.3 Disminuir progresivamente las brechas y /o necesidades de equipamiento e infraestructura de las unidades o centros de
responsabilidad que realizan Diagnostico - Tratamiento- Soporte - Rehabilitacion - CCPP - Seguimiento de NNA de 0 a 19 aifos con cancer para
dar cumplimiento a la normativa vigente y estandares de cuidado actuales.

Actividades:

+ Conformar formalmente la mesa técnica Plan de Cancer Infantoadolescente Ministerio de Salud-Expertos Clinicos y Sociedad Civil.

+ Definir cronograma y metodologia para medicion de brechas y/o necesidades de las unidades o centros de responsabilidad que realizan Diagnostico
- Tratamiento- Soporte- CCPP - Seguimiento de NNA de 0 a 19 afios con cancer para dar cumplimiento a la normativa vigente. (Mesa Técnica Plan de
Cancer Infantoadolescente Ministerio de Salud - Expertos Clinicos y Sociedad Civil).

+ Realizar Diagnostico de necesidades y/o brechas de las unidades, respecto a estandares de cuidado y normativa vigente. (Mesa Técnica Plan de Cancer
Infantoadolescente Ministerio de Salud - Expertos Clinicos y Sociedad Civil).

+ Levantar y priorizar iniciativas de inversion por parte de los SS (Servicios de Salud- SRA).
+ Ejecucion de proyectos asociados a mejoras en infraestructura y equipamiento.
+ Evaluar avances en ejecucion de proyectos para contar con unidades que cumplan estandares de equipamiento e infraestructura, a través informes de
avance (DMO).
Hitos:

+ Entrega del Diagnostico del estado de unidades/centros de responsabilidad respecto de infraestructura y equipamiento, en la red pablica de cancer
Infantoadolescente, corresponde a linea base. Afio 4, semestre 2 (Responsable: SRA- Division de Inversiones con apoyo de la Mesa Plan de Cancer
Infantoadolescente Ministerio de Salud - Expertos Clinicos y Sociedad Civil).

v Informe con levantamiento de las iniciativas financiadas para disminuir las brechas y/o necesidades en equipamiento e infraestructura de las unidades/
centros de responsabilidad red pablica de cancer Infantoadolescente. Afio 5, semestre 2. (Responsable: SRA- Division de Inversiones).

+ Informe de avance de ejecucion de las iniciativas asociadas, Glosa presupuestaria que se entrega trimestralmente, todos los afos (Responsable: SRA-
Division de Inversiones).
Supuestos:

+ Existe una programacion comprometida con responsables definidos y cumplen los plazos.
v Incorporar en el plan supone una formulacion presupuestaria.

+ Se conocen normas técnicas y leyes que impactan en las necesidades de equipamiento e infraestructura de las unidades que realizan atencion de NNA
con cancer.

+ Sereconoce que la complejidad y cartera de prestaciones impactan en las necesidades de infraestructura y equipamiento de las unidades, siendo
consideradas.

v La glosa reporta la ejecucion con mes vencido.
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Indicador
C.3.3.1

Formula de
Calculo:

Fuente:
Reporte:

Supuestos:

Meta:

Indicador
C.3.3.2

Formula de
Calculo:

Fuente:
Reporte:

Supuestos:

Meta:

Indicador
C.3.3.3

Formula de
Calculo:

Fuente:
Reporte:

Porcentaje de avance del Diagnostico del estado de unidades/centros de responsabilidad de la red piiblica que realizan atencion
de NNA con cancer respecto de infraestructura y equipamiento.

(NGmero de actividades realizadas de la planificacion formal en el periodo/Actividades planificadas formalmente del Diagndstico del
estado de unidades/centros de responsabilidad de la red pablica que realizan atencion de NNA con cancer respecto de infraestructura y
equipamiento, para el periodo)*100

Mesa Plan de Cancer Infantoadolescente Ministerio de Salud - Expertos Clinicos y Sociedad Civil.

Division de Inversiones, Subsecretaria de Redes Asistenciales.

+ Se definen en Diagnéstico las unidades/centros de responsabilidad clave a considerar.
+ Los Servicios de Salud tienen posibilidad de recibir al equipo a cargo del Diagndstico.
+ No se presentan eventos catastroficos en el periodo.

Ano 3, semestre 2: 100% de lo programado para el periodo.
Afo 4, semestre 2: 100% de lo programado para el periodo.

Porcentaje de establecimientos de la red pablica de cancer infantoadolescente con iniciativas aprobadas para mejoras en
equipamiento de unidades clave que realizan atencion de NNA con cancer.

(NGmero de establecimientos de la red piblica de cancer infantoadolescente con iniciativas aprobadas para mejoras en equipamiento
de unidades clave que realizan atencion de NNA con cancer /Total de establecimientos que deben contar con iniciativas para mejoras en
equipamiento segln el diagnostico) *100 en el periodo

Presupuesto asignado por esa via (St. 29) para iniciativas de mejora de equipamiento.

Division de Inversiones, Subsecretaria de Redes Asistenciales.

+ Se proponen iniciativas de mejoras en equipamiento en unidades de atencion a NNA con cancer por parte de los Servicios de Salud.
+ Se definen en Diagnostico las unidades clave a considerar.

ARo 4, semestre 2: Se realiza levantamiento para linea base del indicador y se definen metas de avance para los proximos afos y
periodicidad de medicion.

Porcentaje de establecimientos de la red pablica de cancer infantoadolescente con iniciativas aprobadas para mejoras en
Infraestructura de unidades clave que realizan atencion de NNA con cancer.

(Namero de establecimientos de la red pablica de cancer infantoadolescente con iniciativas aprobadas para mejoras en equipamiento
de unidades clave que realizan atencion de NNA con cancer /Total de establecimientos que deben contar con iniciativas para mejoras en
equipamiento segln el diagnostico) *100 en el periodo

Presupuesto asignado por esa via (St. 31) para iniciativas de mejora de infraestructura.

Division de Inversiones, Subsecretaria de Redes Asistenciales.
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Supuestos: + Se dispone del diagndstico de estado de las unidades respecto al estandar definido y se proponen iniciativas para cerrar brechas de
equipamiento e infraestructura por parte de los SS.
+ Se dispone de presupuesto.
Meta: Afo 4, semestre 2: Se realiza levantamiento para linea base del indicador y se definen metas de avance para los proximos anos y

periodicidad de medicion.

Pilar C: Centro de Excelencia

Linea de accion: Cuidados paliativos para NNA con cancer.

Objetivo Estratégicos C4: Fortalecer la atencion domiciliaria de cuidados paliativos (CCPP), por equipos capacitados, segiin necesidad del NNA con

cancer y su familia.

Nombre Indicador Porcentaje de Servicios de salud que cuentan con atencion domiciliaria de CCPP, para NNA con cancer, en toda su area de
0G C4: influencia.

Formula de calculo (Nimero de Servicios de salud que cuentan con atencion domiciliaria de CCPP para NNA con cancer en jornada laboral/total de
servicios de salud que realizan CCPP de NNA con cancer) *100

Fuente Servicios de Salud
Reporte DIVAP (SS con iniciativas locales de atencion de CCPP domiciliarios) y DIGERA
Supuestos + Los CCPP son un derecho humano y el gestor de la red debe realizar los arreglos necesarios para que los NNA con cancer y

familias reciban atencion de CCPP en sus domicilios.

+ Se elabora instrumento de reporte anual para levantar esta informacion, que contiene las categorias y puntajes de corte para
considerar avances.

+ Enlos Servicios Salud que por razones geograficas lo requieran, APS podra realizar atencion de CCPP para NNA con cancer son
acompafnamiento de los establecimientos del nivel especialidad.
META Ano 1: Linea base.
ARo 2: 25% de los servicios de salud presentan avances.
Ano 3:50% de los servicios de salud presentan avances.
Ano 4: 75% de los servicios de salud presentan avances.
Ano 5: 100% de los servicios de salud presentan avances.

—
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Objetivo C.4.1 Aumentar las competencias del personal que realiza atencion de CCPP domiciliarios a NNA con cancer y su familia que no

pertenecen a equipos de CCPP onco-pediatricos®.

Actividades:

+ Definir metodologiay carta Gantt para determinar necesidades de capacitacion equipos que realizan atencion de CCPP domiciliarios a NNA con cancer
y su familia, en APS y otros establecimientos.

+ Determinar las necesidades de capacitacion para equipos que realizan atencion de CCPP a NNA con cancer y su familia en APS y otros establecimientos
(DIGERA - DIVAP- Depto. de Formacion y Capacitacion).

+ Realizar capacitacion a equipos que no pertenecen a equipos de CCPP onco-pediatricos que realizan atencion de CCPP a NNA con cancer y su familia
(Mesa Técnica Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente).

+ Implementar estrategias de acompafiamiento o asesoria por parte de centros de referencia a los equipos locales que realizan cuidados paliativos
domiciliarios en Servicio de salud de origen (DIGERA-DIVAP).

+ Realizar retroalimentacion a la red asistencial de los resultados del levantamiento de informacion (Mesa Técnica Plan Nacional de Cancer
Infantoadolescente- DIGERA y DIVAP).

+ Realizar OOTT sobre atencion domiciliaria de CCPP para NNA con cancer y su familia (DIPRECE-DIGERA-DIPAP).
+ Implementar Formulario online para levantamiento de informacion (DIPRECE-DIGERA-DIVAP).

Hitos:

v Informe con necesidades de capacitacion para equipos que realizan atencion de CCPP a NNA con cancer en APS y otros establecimientos. Afio 1,
semestre 2 (Responsables: DIGERA -DIVAP- Depto. de Formacion y Capacitacion con apoyo de Mesa técnica de PNC |A).

+ Informe con estrategias de acompainamiento a equipos locales de CCPP, implementadas por los establecimientos de referencia. Afio 2, semestre 1
(Responsables: SS, DIGERA y DIVAP).

Indicador Porcentaje de profesionales que realizan atencion domiciliaria de cuidados paliativos, capacitados para atencion de CCPP
C4.1.1 domiciliarios a NNA con cancer.

Formulade  (NGmero de profesionales capacitados que realizan atencion domiciliaria de cuidados paliativos de NNA con cancer/Total de profesionales

Calculo: que realizan atencion domiciliaria de CCPP) *100, por Servicio de Salud

Fuente: Servicio de Salud

Reporte: DIVAP y DIGERA, Subsecretaria de Redes Asistenciales.

Supuestos: + Sereconocen o validan estrategias de acompafnamiento o asesoria a los equipos locales.

+ Se dispone de instrumento de reporte anual para que los Servicios de Salud realicen reporte, lo cual tributa al denominador.

Meta: Ano 1: Linea base.
Afo 4: 90% del universo definido en la linea de base.

Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente 2023-2028

8 Estos equipos pueden pertenecer a un establecimiento de nivel especializado o de APS, y no corresponden a equipos de CCPP Oncopediatria, sin embargo, apoyan en la atencién domiciliaria de CCPP
a NNA con cancer en las distintas regiones del pafs.
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Indicador Porcentaje de Técnicos de Enfermeria de Nivel Superior (TENS) y Tecnicos Paramédicos (TP) que realizan atencion de CCPP
C4.1.2 domiciliarios a NNA con cancer, capacitado (importante en contexto Posta rural).
Formulade  (NOmero de personal TENS y TP capacitado (curso aprobado) que realiza atencion domiciliaria de cuidados paliativos de NNA con cancer/
Calculo: Total de TENS que realiza atencion domiciliaria de CCPP para NNA con cancer)*100
Fuente: Servicio de Salud
Reporte: DIVAP y DIGERA, Subsecretaria de Redes Asistenciales.
Supuestos: + Definir miembros del equipo de salud que pueda realizar atencion de CCPP.

+ Se dispone instrumento para registro de la informacion.

Meta: Ano 1: Establecer linea base.
Afo 4: 90% del universo definido en la linea de base.

Objetivo C.4.2 Resolver progresivamente las necesidades materiales para la realizacion de la atencion domiciliaria o extrahospitalaria de CCPP de

NNA con cancer.
Actividades:

+ Diagnostico de necesidades que involucra la atencion domiciliaria de CCPP para NNA con cancer del sistema pablico por Servicio de Salud.
+ Levantar iniciativas o proyectos para resolucion de necesidades detectadas para la entrega de atencion domiciliaria de CCPP.

+ Evaluar pertinencia de estrategias de CCPP a distancia en los distintos Servicios de Salud.

+ Solicitud presupuestaria a Ministerio de Salud, Fondos de Desarrollo Regional u otros.

+ Ejecucion de las iniciativas financiadas.

Hitos:

+ Diagnostico de necesidades de recursos materiales que involucra la atencion domiciliaria de CCPP para NNA con cancer del sistema pablico por
Servicio de Salud, presentado en la Mesa Plan de Cancer Infantoadolescente Ministerio de Salud - Expertos Clinicos y Sociedad Civil, y enviado a
autoridades. Ao 1, semestre 2 (Responsable: Mesa Plan de Cancer Infantoadolescente Ministerio de Salud - Expertos Clinicos y Sociedad Civil).

v Informe con iniciativas o proyectos para resolucion de necesidades de recursos materiales detectadas para la entrega de atencion domiciliaria de
CCPP, presentadas por Servicio de Salud. Afio 2, semestre 2 (Responsable: DIGERA y DIVAP segin corresponda, con apoyo de la Mesa Plan de Cancer
Infantoadolescente Ministerio de Salud - Expertos Clinicos y Sociedad Civil).

+ Incorporacion progresiva en solicitud presupuestaria anual, recursos para cubrir necesidades de recursos materiales para la atencion domiciliaria de
CCPP en NNA con cancer. Afo 1 en adelante (Responsable: Ministerio de Salud-Subsecretaria de Redes Asistenciales- Subsecretaria de Salud Pablica).

W | Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente 2023-2028
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Indicador
C.4.21

Formula de
Calculo:

Fuente:
Reporte:

Supuestos:

Meta:

Indicador
C.4.2.2

Formula de
Calculo:

Fuente:
Reporte:

Supuestos:

Meta:

Indicador
C.4.2.3

Formula de
Calculo:

Porcentaje de visitas de atencion domiciliaria de CCPP para NNA con cancer, suspendidas por falta de movilizacion para traslado,
por servicio de salud, en el periodo.

(NGmero visitas de atencion domiciliaria de CCPP para NNA con cancer, suspendidas por falta de movilizacion para traslado, en el periodo /
Namero de visitas atencion domiciliaria de CCPP para NNA con cancer programadas en el periodo) *100

Establecimientos de atencion secundaria y terciaria - Servicios de Salud, en instrumento de reporte anual enviado por nivel central.
DIGERA

+ Existe instrumento para tributar informacion por parte de SS.
+ En uno o mas periodos se aprueban parte o todo lo solicitado en el presupuesto.

Ano 1: Linea de base.

Ano 3: Disminucion 50% respecto a linea de base.
Ano 5: Disminucion 75% respecto a linea de base.

Variacion de atenciones domiciliarias de CCPP en NNA con cancer por Servicio de Salud (produccion).

NGmero de atenciones domiciliarias de CCPP a NNA con cancer por servicio de salud realizadas en el periodo t- NGmero de atenciones
domiciliarias de CCPP a NNA con cancer por servicio de salud realizadas en el periodo i.

REM A33

DIGERA-DIVAP

+ Seregistra atenciones de CCPP domiciliarias a NNA con cancer, en REM A33.
+ Se realizan ajustes en REM A33.

Ano 1: Ajustes REM A33 para identificar a NNA con cancer.
Ano 3: Linea de base.
Anos 4 y 5: Metas definidas segun lo levantado en linea base.

Variacion del niimero NNA con cancer que no pueden trasladarse a su hogar de origen por no disponer de atencion de CCPP
domiciliarios.

Ndmero NNA con cancer que no pueden trasladarse a su hogar de origen por no disponer de atencion de CCPP domiciliarios en periodo t -
Ndmero NNA con cancer que no pueden trasladarse a su hogar de origen por no disponer de atencion de CCPP domiciliarios en periodo i
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Fuente: Establecimientos de atencion secundaria y terciaria - Servicios de salud, en instrumento de reporte anual enviado por nivel central /
Equipo Asesor de Cancer Infantil, Subcomision de Cuidados paliativos, en el instrumento para reporte anual enviado por nivel central.
Reporte: DIGERA con apoyo de DIPRECE.
Supuestos: + Se dispone de instrumento de reporte anual para que los Servicios de Salud.
Meta: Ano 2: Establecer linea de base.

Anos 3: Variacion decreciente a establecer por grupos de expertos segin linea de base.
Ano 5: No existen casos de NNA que no puedan trasladarse a su hogar por no contar con atencion de CCPP domiciliarios (N° de nifios es =0).

8.2. PILAR U: COBERTURA UNIVERSAL

Linea de accion: Aumentar el numero y la complejidad de los servicios de salud para NNA con cancer.

Objetivo Estratégico U1: Garantizar acceso oportuno a TPH en la red piiblica para NNA de acuerdo con protocolo oncologico vigente y posterior a

validacion por Comité de trasplante del programa nacional de cancer infantoadolescente.

Nombre Indicador Resolucion de TPH para NNA con cancer en la red pablica de atencion de salud.

0G U1:

Formula de (Namero de casos con diagnostico de cancer, con indicacion de TPH del Comité de trasplante del Programa nacional de cancer

calculo infantoadolescente, resueltos en la red pablica/ NGmero de casos con diagndstico de cancer con indicacion de TPH del Comité de
trasplante del Programa nacional de cancer infantoadolescente) *100

Fuente: Registro de Trasplante

Reporte: Comité de trasplante -Ministerio de Salud

Supuestos + La aprobacion es por Acta del comité.

+ El paciente se encuentra en condiciones clinicas de ser trasplantado y cumple con los periodos de remision acorde a protocolo.
+ Cada paciente debe contar con las células madre en cantidad y calidad suficiente.

META Afo 1: Linea de base.
ARos 4. Incremento del 5% anual respecto a linea de base.

—
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Objetivo U.1.1: Identificar nodos criticos (gestion, RRFF y RRHH), que impactan negativamente en la oportunidad en las distintas etapas del

proceso TPH.
Actividades:

+ Conformar formalmente la mesa técnica Plan de Cancer Infantoadolescente Ministerio de Salud - Expertos Clinicos y Sociedad Civil.
+ Levantamiento de informacion de las distintas etapas del proceso de trasplante de progenitores hematopoyéticos, incluyendo:

- Determinacion de la demanda global y oferta en las distintas unidades en establecimientos de origen y destino (Servicios de apoyo, especialidades,
etc.) del proceso de TPH.

- Nodos criticos de gestion y brechas que impactan negativamente la oportunidad y acceso en las distintas fases del proceso TPH.
- Linea base de casos resueltos en la red publica versus los resueltos en la red privada.

Hitos:

+ Definicion de la metodologia y cronograma de trabajo. Aiio 1, semestre 1 (Responsable: Comité de trasplante pediatrico Ministerio de Salud).

+ Determinacion de la demanda global y oferta en las distintas unidades en establecimientos de origen y destino (Servicios de apoyo, especialidades,
etc.) del proceso de TPH. Afio 1, semestre 2 (Responsable: Comité de trasplante pediatrico Ministerio de Salud con apoyo de Mesa Técnica Plan de
Cancer Infantoadolescente Ministerio de Salud - Expertos Clinicos y Sociedad Civil).

+ Se entrega formalmente de la linea de base de casos resueltos en la red pablica versus los resueltos en la red privada en el aio 2023. Afo 1, semestre 1
(Responsable: Comité de trasplante pediatrico Ministerio de Salud).

:;‘ (iliador Informe de situacion diagnostica con nodos criticos del proceso TPH en sus distintas etapas (pre-durante y post).
Formulade  Dicotomico (Si/No)

Calculo:

Fuente: Servicios de salud y Comité de trasplante pediatrico Ministerio de Salud.

Reporte: Comité de trasplante pediatrico Ministerio de Salud y DIGERA.

Meta: Informe terminado al semestre 2 del afio 1.
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Objetivo U.1.2: Resolver nodos criticos del proceso TPH en establecimientos de origen y destino.

Actividades:

+ Conformar formalmente la mesa técnica Plan de Cancer Infantoadolescente Ministerio de Salud - Expertos Clinicos y Sociedad Civil.

+ Disefar Plan de mejora de nodos criticos que contenga las estrategias de gestion e inversion segln corresponda, por establecimientos de origeny
destino e indicadores de seguimiento que permitan una mejora continua.

+ Ejecutar Plan de mejora de nodos criticos, que contenga las estrategias de gestion e inversion, por establecimientos de origen y destino.
+ Evaluar oportunidad de atencion en los establecimientos de origen y destino en las etapas que corresponda.
+ Elaboracion y difusion de estandares de acreditacion para centros que realizan TPH.

Hitos:

+ Se dispone de Plan de mejora de nodos criticos del proceso TPH, de establecimientos de origen y destino. Afio 1, semestre 2 (Responsable: SS y Comité
TPH Ministerio de Salud).

+ Informe anual respecto a la ejecucion de acciones del plan de mejora (Responsable Establecimientos de la red de cancer infantoadolescente y SS),
desde el afo 2.

Indicador Porcentaje de avance en el desarrollo del documento plan de mejora de nodos criticos del proceso TPH por establecimientos de
u.1.2.1 origen y destino segiin cronograma o Gantt formal.

Formulade  NUmero de actividades criticas realizadas de la Carta Gantt formal/Actividades criticas totales, de la Carta Gantt o cronograma formal del
Calculo: plan de mejora de nodos criticos para proceso TPH en NNA con Cancer x 100

Fuente: Establecimientos de origen y destino de la red de cancer infantoadolescente y Servicios de Salud.

Reporte: Mesa técnica responsable-Comité TPH Ministerio de Salud.

Supuesto: Se cuenta con levantamiento de nodos criticos.

Meta: 100% en semestre 1y 2, del afio 1.

Indicador . . . . . L s I

U.1.2.2 Porcentaje de establecimientos (origen y destino) con estrategias de resolucion de nodos criticos de gestion implementadas.

Formulade N° de establecimientos que implementan estrategias de resolucion de nodos criticos en proceso TPH/ total de establecimientos de origen

Calculo: y destino de la red pablica, que deben implementar estrategias.

Fuente: Establecimientos de origen y destino de la red de cancer infantoadolescente y Servicios de Salud definidos.
Reporte: Comité técnico de trasplante Ministerio de Salud- DIGERA.

Supuesto: Se cuenta con levantamiento de nodos criticos.

Se deben desagregar los indicadores segln establecimiento de origen y de destino.
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Meta: 80% anual desde afo 2, en los establecimientos que deben contar con plan de mejora.
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Pilar U: Cobertura Universal

Linea de accion: Mejorar cobertura para intervenciones de alta prioridad para todos los NNA.

Objetivo Estratégico U2: Ampliar la cobertura del Problema de salud (PS) N°14 del Régimen de Garantias Explicitas en Salud, incorporando a la

poblacion de 15 a 19 anos.

Nombre Indicador Variacion de casos creados como Problema de salud (PS) N°14 GES en la poblacion de 15 a 19 afos (casos nuevos ingresados).
10GU2:

Formula de calculo  NUmero de casos nuevos creados como PS N°14 GES en la poblacion de 15 a 19 afios en el periodo, respecto a la linea de base.

Fuente: SIGGES
Reporte: FONASA, DIGERA, DIPLAS.
Supuestos + La Autoridad pertinente definira como funcionara para los casos que existen en otros problemas oncologicos de salud.

+ Sereconoce la linea de base previo a la entrada en vigor del nuevo decreto.

META Ao 5: El decreto establece en la garantia de acceso del PS N° 14 que se incluye a la poblacion de 15 a 19 anos .
Anos siguientes: Variacion positiva del nimero de casos creados como Problema de salud (PS) N°14 GES en la poblacion de 15 a 19
anos.

Nombre Indicador Atencion de NNA de 15 a 19 afos con cancer por equipos de oncologia infantoadolescente.
20GU2:

Formula de calculo  (NUmero de establecimientos en los cuales el equipo de oncologia infantoadolescente aborda al grupo de 15 a 19 afos/Total de
establecimientos que atienden cancer infantoadolescente)*100

Fuente: Servicios de Salud

Reporte: DIGERA

Supuestos Los equipos de oncologia infantoadolescente tiene las competencias.
META Afo 5 : Linea base del indicador.
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Pilar U: Cobertura Universal

Linea de accion: Mejorar cobertura para intervenciones de alta prioridad para todos los NNA.

Objetivo U.2.1 Contar con propuesta de grupos de prestaciones priorizadas (paquetes de salud) y garantias para incorporar a poblacion de 15 a 19

anos al PS N° 14 del Régimen de Garantias Explicitas en Salud.

Actividades:

+ Conformar formalmente la mesa técnica Plan de Cancer Infantoadolescente Ministerio de Salud - Expertos Clinicos y Sociedad Civil.

v Levantar las necesidades y el “n” para atencion integral de salud NNA de 15 a 19 afios con cancer (demanda) en: Diagnostico - Tratamiento- Soporte-
CCPP - Seguimiento.

+ Elaboracion de la propuesta de aumento de 15 a 19 anos del PS N°14.
v Evaluacion de costos para el decreto GES que incorpore a NNA de 15 a 19 afos en PS N°14,
+ Realizar levantamiento del estado de la red respecto de la propuesta.

Hitos

+ Carta Gantt definida para elaboracion de la propuesta. Ano 1, semestre 1 (Responsable: DIPRECE).
+ Entrega de propuesta de PS 14 para NNA de 0 a 19 afios. Aio 3, semestre 1 (Responsable: DIPRECE).
+ Informe del Levantamiento del estado de la red respecto de la propuesta. Afo 3, semestre 2 (Responsable: DIGERA).

Indicador
u.2.1.1

Formula de
Calculo:

Fuente:
Reporte:

Supuestos:

Meta:

Porcentaje de avance en el desarrollo de la propuesta de paquetes de Salud para aumento de la edad de 15 a 19 aiio al Problema de
Salud N°14 del Régimen de Garantias Explicitas en Salud.

(NGmero de actividades criticas realizadas de la Carta Gantt formal/Actividades criticas totales, de la Carta Gantt o cronograma formal
del desarrollo de la propuesta de paquetes de Salud para aumento de la edad de 15 a 19 afo al Problema de Salud N° 14 del Régimen de
Garantias Explicitas en Salud) * 100

Grupo de trabajo.

DIPRECE

+ Se conforma grupo trabajo reconocido por Ministerio de Salud para la propuesta y existe una carta Gantt de trabajo oficial.

AfRo 1, semestre 2: 100% de lo planificado anual.
Afo 2, semestre 3y 4: 100% de lo planificado anual.
Ano 3, semestre 1: 100% de lo planificado anual.
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Objetivo U.2.2 Resolver necesidades de RRHH y RRFF para incorporar en el PS N°14 del GES a NNA con cancer de 15 a 19 aiios en la red puablica.

Actividades:
+ ldentificar necesidades en RRHH capacitado, infraestructura y equipamiento (Informe).
+ Enviar directrices a los establecimientos desde el nivel central.
+ Generar instancias de capacitacion y formacion segln las necesidades detectadas para atencion de NNA con cancer
v Cubrir necesidad de cantidad de horas RRHH segln la propuesta.
+ Levantar iniciativas de inversion por parte de los SS.
v Incorporar iniciativas de inversion para cubrir necesidad de recursos fisicos que impacten negativamente en implementar la propuesta.
+ Ejecutar iniciativas de inversion.
v Evaluar avances en resolucion de necesidades en las distintas unidades de NNA con cancer para implementar propuesta.

Hitos
+ Informe con necesidades de la red asistencial respecto la incorporacion de NNA de 15 a 19 afios en PS 14,

Indicador Porcentaje de establecimientos cumplen con condiciones para atender a NNA de 15 a 19 aios con cancer por equipos pediatricos
u.2.2.1 (Programa de cancer infantoadolescente) Diagnostico - Tratamiento- Soporte- CCPP - Seguimiento.

Formula de (N° de establecimientos que cumplen con condiciones para atender a NNA de 15 a 19 afios con cancer por equipos pediatricos (Programa
Calculo: de cancer infantoadolescente) Diagndstico - Tratamiento- Soporte- CCPP - Seguimiento/Total de establecimientos de la Red de cancer

infantoadolescente definida) *100

Fuente: Servicio de Salud
Reporte: DIGERA
Supuestos: + Desde el nivel central se entregan las directrices a cumplir.

+ Se reconoce formalmente la Red de cancer infantoadolescente.

Meta: Ano 3, semestre 2: Linea de base.
ARo 4 y siguientes: Mesa técnica definira metas para estos anos segin linea base.
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8.3. PILAR R: OPTIMIZACION DE REGIMENES DE TRATAMIENTO

Linea de accion: Estandares nacionales de manejo del cancer en NNA.

Objetivo Estratégico R1: Fortalecer la estandarizacion del cuidado y mejores practicas en la atencion del NNA con cancer.

Nombre Indicador 1
OGR1:

Formula de calculo

Fuente:
Reporte:

Supuestos

META

Nombre Indicador 2
OGR1:

Formula de calculo

Fuente:
Reporte:

Supuestos

META

Porcentaje de guias de practica clinica (GPC) actualizadas disponibles para los equipos clinicos que realizan atencion de NNA con
cancer, respecto de la frecuencia establecida por la normativa vigente para el periodo.

Numero de GPC actualizadas, disponibles para los equipos clinicos que realizan atencion de NNA con cancer/ (nimero de GPC total
a actualizar segn normativa vigente) *100

DIPLAS

DIPLAS (ETESA)

+ Se conforman los grupos.
+ Autoridad aprueba publicacion.
+ Se entendera por revisadas y actualizadas las guias de practicas clinicas segln lo dispuesto en el articulo 7° de la Ley N°©21.258.

100% segln normativa vigente (anual).

Porcentaje de pacientes con diagnostico de cancer infantoadolescente, tratados de acuerdo a protocolo (Protocolos del
programa nacional infantil de drogas antineoplasicas).

(NGmero de pacientes con diagnostico de cancer infantoadolescente, tratados de acuerdo a protocolo (Protocolos del
programa nacional infantil de drogas antineoplasicas) en el periodo t/ nimero total de pacientes con diagndstico de cancer
infantoadolescente en el periodo t) *100

Equipo Asesor Cancer Infantil y Servicios de Salud.

DIPRECE

+ Se registra NNA con cancer tratados acorde a protocolo.

+ Existe instrumento para autorreporte de los equipos tratantes.
Ano 2:90%
Afo 4:95%
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Objetivo R.1.1 Orientar la practica clinica segiin la mejor evidencia disponible a través de Guias de Practica Clinica actualizadas.

Actividades:

+ Conformar formalmente la mesa Plan de Cancer Infantoadolescente Ministerio de Salud con Expertos Clinicos y Sociedad Civil.
+ Desarrollar las guias de practica clinicas (GPC) que deben ser aprobadas (Ley 21.258 y Art.12 Reglamento LNC).

Hitos:

+ Conformacion de grupo de expertos convocados para la elaboracion de GPC que corresponden al periodo. Ao 0, en adelante, hito anual. (Responsable:
DIPLAS-DIPRECE).

+ Aprobacion y difusion de las GPC correspondientes al periodo (Responsable: DIPLAS).

Ln:1;a1dor Porcentaje de avance de las GPC comprometidas para el periodo, segiin cronograma oficial.
Formula de (Namero de actividades criticas ejecutadas, para cada GPC comprometida para el periodo, segln la Carta Gantt o cronograma oficial/
Calculo: ndmero de actividades criticas comprometidas en la Carta Gantt oficial, para el periodo.)*100
Fuente: Carta Gantt o cronograma de GPC del periodo.
Reporte: DIPRECE
Se conforman a través de Resolucion los grupos de trabajo necesarios, a cargo de la elaboracion de las GPC comprometidas.
Supuestos: Para cada GPC existe un cronograma de avance, aprobado y reconocido formalmente por autoridad pertinente, con actividades o
acciones criticas especificas, que son tributables a este indicador, y que se cumplen segin lo estimado.
Meta: 100% de los compromisos en cada semestre.

Objetivo R.1.2 Estandarizar la practica clinica en Diagnostico- Tratamiento- Soporte- CCPP- Seguimiento de NNA con cancer, de acuerdo con

mejores practicas de cuidado y resultados.

Actividades:

+ Levantamiento de qué protocolos y orientaciones técnicas son necesarios actualizar o desarrollar (frecuencia anual), priorizacion de cuales se
trabajaran cada afo.

+ Desarrollar los protocolos y orientaciones técnicas que deben ser aprobados en el periodo (segln lo establecido en el inciso final del articulo 3° de la
Ley 21.258 y articulo 12 del Reglamento de la LNC).

+ Realizar adendum en los protocolos, segln lo sefalado por las GPC.
Hitos:

+ Informe con levantamiento de necesidades priorizadas de protocolos que requieren ser elaborados. Afo 1, semestre 1(Responsable: DIPRECE).
+ Entrega de Planificacion de protocolos a realizar en el periodo. Desde afo 1, en adelante, reporte anual (Responsable: DIPRECE).

[E=N
I g | Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente 2023-2028




Plan Nacional de

Cancer ¢,

Porcentaje de protocolos vigentes, disponibles para los equipos clinicos que realizan atencion de NNA con cancer, respecto de

Indicador R.1.2 los definidos para el periodo.
Formula de (Namero de protocolos vigentes, disponibles para los equipos clinicos que realizan atencion de NNA con cancer en el periodo t/
Calculo: ndmero de protocolos definidos para el periodo) *100
Fuente: Equipo técnico Asesor de Cancer infantoadolescente.
Reporte: DIPRECE
+ Equipo técnico Asesor de Cancer infantoadolescente conoce vigencia de protocolos.
Supuestos: + Existen formalmente los grupos de trabajo necesarios, a cargo de la elaboracion de los protocolos comprometidos.
+ Segln protocolo o pertinencia, existe un cronograma de avance, aprobado y reconocido formalmente por autoridad pertinente,
con actividades o acciones criticas especificas, que son tributables a este indicador, y que se cumplen segln lo estimado.
Afo 1: Definicion de protocolos a elaborar para el periodo.
Ao 2: 100% de lo comprometido anualmente.
Meta:

Ano 3: 100% de lo comprometido anualmente.
Ano 4: 100% de lo comprometido anualmente.

Pilar R: Regimenes de tratamiento
Linea de accion: Suministro de productos de calidad para el tratamiento del cancer en NNA.

Objetivo Estratégico R.2.: Brindar acceso a terapias innovadoras a NNA de 0 a 19 anos con cancer de acuerdo con los mejores estandares de

cuidado.

Nombre Indicador o _ o
Variacion del nimero de terapias innovadoras.

OGR2:

Formula de NUmero de terapias innovadoras, en relacion con las prestaciones propuestas por grupo asesor en cancer infantoadolescente,
calculo incorporadas a GES, LRS o DAC, segln corresponda, durante el periodo de vigencia del Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente.
Fuente: Decreto GES - Resolucion DAC - Resolucion LRS

Reporte: DIPRECE y DIPLAS

Supuestos + Existe una propuesta de terapias innovadoras a incorporar.

Meta: Incremento de “N” bienal durante la vigencia del Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente (a definir por Mesa Técnica Plan

Nacional de Cancer Infantoadolescente).
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Objetivo R.2.1 Fortalecer la vigilancia de calidad, eficacia y seguridad de medicamentos oncologicos registrados, comercializados y distribuidos

en la red de atencion de salud para NNA con cancer.

Actividades:

+ Sensibilizar a equipos clinicos sobre la importancia y necesidad de alertar reaccion adversa a medicamentos (RAM) al Sistema de vigilancia de ANAMED -ISP.
+ Seguimiento clinico de parametros de resultados consignando antecedentes completos, por ej., cambios de marca o procedencia.

+ Definir parametros clinicos de Seguimiento farmacoterapéutico en oncologia pediatrica (por ej. seguimiento farmacoldgico en medicamentos
cardiovasculares) (Expertos clinicos- DIPRECE -ANAMED).

+ Mejoras en informacion de folletos a pacientes y equipos clinicos tratantes.
Hitos:

+ Definicion de parametros clinicos de Seguimiento farmacoterapéutico en oncologia pediatrica. Ao 1, semestre 2 (Mesa Técnica Plan de Cancer
Infantoadolescente Ministerio de Salud - Expertos Clinicos y Sociedad Civil ~ANAMED).

Indicador Variacion del nimero de alertas registradas en el sistema de vigilancia ANAMED-ISP de RAM en medicamentos de tratamiento
R.2.1.1 oncologico a NNA con cancer.
Formula de (NGmero de alertas registradas en el sistema de vigilancia ANAMED-ISP de RAM en medicamentos de tratamiento oncoldgico a NNA con
Caleulo: cancer en el periodo t) - (linea base nimero de alertas registradas en el sistema de vigilancia ANAMED-ISP de RAM en medicamentos de
’ tratamiento oncolégico a NNA con cancer)
Fuente: Sistema de vigilancia ANAMED-ISP
Reporte: ISP
Supuestos: + Profesionales clinicos conocen como registrar en el sistema de vigilancia ANAMED-ISP
Afo 1: Se establece linea de base.
Meta: Afo 3y 4: Aumenta el nimero de registros en el sistema de vigilancia ANAMED-ISP de RAM en medicamentos de tratamiento

oncologico a NNA con cancer respecto a linea de base.
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Objetivo R.2.2 Incorporar progresivamente terapias innovadoras y prestaciones de salud asociadas en paquetes de salud GES o listado DAC, o LRS.

Actividades:

+ Evaluacion de incorporacion de tecnologias innovadoras de acuerdo a proceso definido segln corresponda (GES, LRS y/o DAQ).
v Actualizacion de documentos regulatorios/normativos que correspondan, para incorporacion de terapias innovadoras.
+ Incorporar iniciativas de inversion para resolver necesidades de equipamiento o infraestructura asociadas a la implementacion de terapias
innovadoras, segin corresponda.
Hitos:

v Se entrega proceso definido para incorporar terapias innovadoras en DAC. Aio 1, semestre 2 (Responsable DIPLAS).
+ Se entregan cronogramas de acuerdo a procesos definidos segln corresponda (GES, LRS y/o DAC). Anualmente, semestre 2 (Responsable DIPLAS).

Indicador Se dispone de informe con la propuesta de prestaciones valorizadas, a incorporar segiin cronograma para cada proceso de
R.2.2.1 incorporacion.
Formula de P B
- Dicotomico (Si/No)
Calculo:
Fuente: Grupo Experto responsable definido.
Reporte: DIPLAS y DIPRECE
Existe formalmente el grupo de trabajo especifico, a cargo.
Supuestos: Se dispone de un cronograma de avance, aprobado y reconocido formalmente por Autoridad pertinente, con actividades o acciones
criticas especificas, que son tributables a este indicador y que se cumplen segln lo estimado.
Meta: Propuesta se realiza dentro de los plazos establecidos para decreto GES, listado DAC o LRS, segln cronograma a definir.
Indicador Porcentaje de establecimientos que han incorporado terapias innovadoras y prestaciones asociadas, en la atencion de NNA con
R.2.2.2 cancer.
Formula de (N° de establecimientos que han incorporado terapias innovadoras y prestaciones asociadas en el periodo t/total de establecimientos
Calculo: que corresponde por cartera de prestaciones en el periodo t) *100
Fuente: Equipo asesor de cancer infantil, Servicios de Salud.
Reporte: DIGERA
+ Existe instrumentos para registrar uso de terapias innovadoras.
Supuestos: o o ) ) o
+ Terapias innovadoras estan incorporadas a un sistema de financiamiento.
Meta: 100% al afo después de ser incorporada a alglin mecanismo de financiamiento (reporte anual) o cobertura.
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8.4. PILAR E: EVALUACION Y MONITOREO

Linea de accion: Registros de cancer en NNA y sistemas de informacion relacionados.

Objetivo Estratégico E1: Disponer de plataformas de registro clinico con interoperabilidad y bajo estandares internacionales de calidad, para la

atencion integral de los NNA con cancer, en establecimientos de la red de cancer infantoadolescente, en los distintos niveles de atencion.

Nombre Indicador
OGE1:

Formula de calculo

Fuente
Reporte

Supuestos

META

Porcentaje de establecimientos pablicos de salud que cuentan con interoperabilidad de sus sistemas de registros de NNA con
cancer, respecto de la propuesta.

NOmero de establecimientos pUblicos de salud que cuentan con interoperabilidad de sus sistemas de registros de NNA con cancer/
(Total de establecimientos que deben contar con interoperabilidad segiin propuesta realizada) *100

Segin la propuesta.

Departamento TIC, Ministerio de Salud

+ Se conforma grupo trabajo que lidera TIC, incluyendo a los actores relevantes.

+ Todos los participantes cumplen con las tareas encomendadas en los plazos requeridos.
+ Se dispone de Cronograma de trabajo consensuado.

+ La propuesta de interoperabilidad define los establecimientos a incorporar y plazos.

Ano 1, semestre 2: Se dispone de una propuesta.
ARo 5, semestre 2: 50% de los establecimientos de la propuesta interoperan.

Objetivo E.1.1 Disponer de una propuesta sobre Interoperabilidad de plataformas de registro clinico en establecimientos de la red pablica que

atiende cancer infantoadolescente.

Actividades:

+ Conformar formalmente grupo de trabajo correspondiente para propuesta de interoperabilidad, con los interesados que correspondan.

 Levantamiento del proceso clinico.

+ Definicion de datos esenciales.

+ Levantar informacion sobre los medios de registro clinico (papel, plataforma, etc.) en los centros donde se realiza atencion de NNA con cancer.
+ Analisis del levantamiento de datos.

+ Elaborar propuesta de implementacion de la interoperabilidad de las plataformas de registro clinico, considerando la necesidad de desarrollo de
nuevos softwares si corresponde.
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Indicador Porcentaje de avance de documento de propuesta de interoperabilidad de registro clinico en para unidades establecimientos de
E.1.1.1 la red publica que atienden cancer infantoadolescente.

(NOmero de actividades criticas realizadas de la Carta Gantt o cronograma formal en periodo t/Actividades criticas totales de la Carta

::Z(:)E\rlTulﬂ)? de Gantt o cronograma formal de la propuesta de interoperabilidad entre establecimientos que atienden NNA con cancer, en el periodo)
' *100
Fuente: Segin propuesta.
Reporte: Departamento TIC, Ministerio de Salud
+ Existe formalmente el grupo de trabajo especifico, a cargo de la elaboracion de esta propuesta.
Supuestos: + Se dispone de un cronograma de avance, aprobado y reconocido formalmente por Autoridad pertinente, con actividades o acciones
criticas especificas, que son tributables a este indicador, y que se cumplen segln lo estimado.
Meta: 100% de cumplimiento de lo programado para cada semestre.
Indicador Se dispone de informe con propuesta tecnologica sobre interoperabilidad respecto de los registros clinicos de distintos
E.1.1.2 establecimientos que atienden NNA con cancer.
Formula de Dicotomico (Si/No)
Calculo:
Fuente: Segln propuesta.
Reporte: Departamento TIC, Ministerio de Salud
+ Existe formalmente el grupo de trabajo especifico, a cargo de la elaboracion de esta propuesta.
Supuestos: + Se dispone de un cronograma de avance, aprobado y reconocido formalmente por Autoridad pertinente, con actividades o acciones
criticas especificas, que son tributables a este indicador, y que se cumplen segln lo estimado.
Ano 1, semestre 2: Se dispone de la propuesta.
Meta:

Afo 2, semestre 1: Validacion de la propuesta.
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Objetivo E.1.2 Implementar en forma progresiva interoperabilidad entre plataformas de registro clinico en establecimientos de la red de cancer

infantoadolescente.

Actividades:

+ Conformar Equipo de implementacion®.

+ Pilotaje.

+ Implementar y acompaiar el proceso de interoperabilidad entre las plataformas de registro.

+ Evaluar y realizar propuestas de mejora al proceso de interoperabilidad de las plataformas de registro.
+ Implementar propuestas de mejora al proceso de interoperabilidad (maximo 2 afos).

Indicador Porcentaje de avance en implementacion de interoperabilidad entre establecimientos de la red piiblica que atienden NNA con
E.1.2.1 cancer.

(Namero de actividades criticas realizadas de la Carta Gantt o cronograma formal en periodo t/Actividades criticas totales de la Carta

E;:Tuli:? de Gantt o cronograma formal de la propuesta de interoperabilidad entre establecimientos que atienden NNA con cancer, en el periodo)
' x 100

Fuente: Departamento TIC, Ministerio de Salud, Servicios de Salud, Mesa técnica.

Reporte: Departamento TIC, Ministerio de Salud

+ Se cumple lo planteado en Objetivo E.1.1 y sus indicadores.

Supuestos: + Se dispone de un cronograma de avance o Gantt, aprobado y reconocido formalmente por Autoridad pertinente, con actividades o
acciones criticas especificas, que son tributables a este indicador, y que se cumplen segin lo estimado.

Meta: Ano 2, 3,4y 5:100% de las actividades comprometidas para el periodo, medicion semestral.

Objetivo Estratégico E2: Disponer de informacion epidemiologica actualizada segiin estandares internacionales, sobre incidencia, mortalidad y

sobrevida de cancer infantoadolescente en Chile, con enfoque en determinantes de la salud.

Existencia de Informes epidemioldgicos publicados sobre cancer infantoadolescente que den cuenta de la incidencia, mortalidad
y sobrevida en NNA de 0 a 19 afos, actualizados segin estandares internacionales, integrando variables del enfoque de
determinantes de la salud con fuente RENCI.

Nombre Indicador
OGE2:

Formula de

- Dicotomico (Si/No)
calculo

9 Grupo de personas que realiza las actividades programadas para la implementacion, y es distinto del del equipo de tomadores de decision que da lineamientos directivos.
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Fuente RENCI- Registros Poblacionales de Chile
Reporte Departamento de Epidemiologia, SSP
' Los establecimientos registran la informacion necesaria, a tiempo.
Supuestos ) . L p . .
+ Se define la frecuencia o periodicidad en base a estandares internacionales.
META Informes epidemiologicos publicados cada 3 afios, sobre cancer infantoadolescente que den cuenta de la incidencia, mortalidad y

sobrevida, actualizados segln estandares internacionales, integrando variables del enfoque de determinantes de la salud.

Objetivo E.2.1 Incorporar variables de enfoque de determinantes de la salud en actualizaciones al Registro Nacional de Cancer infantil (RENCI).

Actividades:

+ Conformar comité para analisis y propuesta (registradores, expertos clinicos publicados/privado, representante Subsecretaria de Redes Asistenciales,
Subsecretaria de Salud Pablica y Agencia Nacional del Cancer).

+ Analisis de las variables que recoge el RENCl y su pertinencia.
+ Realizar propuesta de actualizacion viables a corto, mediano y largo plazo (incorporar variables).
+ Implementar propuestas de mejora en el RENCI.
Hitos:
+ Informe de avance implementacion de propuestas de mejora a RENCI. Afio 1, semestre 1, (Responsable: Epidemiologia).
Indicador E.2.1.1 Incorporacion de variables de enfoque de determinantes de la salud (género, migrantes y pueblos originarios) en RENCI.

Formula de Calculo:  Dicotomico Si/no

Fuente: Departamento de Epidemiologia, SSP
Reporte: Departamento de Epidemiologia, SSP
S : + La propuesta de mejora incluye variables de enfoque de determinantes de la salud relevantes, definidas por comité.
upuestos:
P + La periodicidad de revision para evaluar necesidades de mejora de RENCI esta establecida.
Meta: ARo 2: Registro Nacional de Cancer Infantil incorpora variables de enfoque de determinantes sociales de la salud.
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Objetivo E.2.2 Fortalecer el registro de informacion desde los prestadores de la red de cancer infantoadolescente en el Registro Nacional de

cancer.

Actividades:

+ Levantamiento de la situacion de profesionales dedicados a registro en RENCI y horas asignadas en los establecimientos.

+ Solicitar financiamiento para horas de RRHH para registro en los establecimientos de la red de cancer infantoadolescente pablica si corresponde.
v Instruccion respecto de la carga de informacion.

' Realizar jornadas de Registros Epidemiologicos.

Indicador E.2.2.1 Porcentaje de establecimientos que registran en RENCI que cuentan con horas RRHH asignadas para tareas de registro.

(NUmero de establecimientos que registran en RENCI con horas RRHH asignadas para tareas de registro. /Total de establecimientos

Formula de Calculo: que registran en RENCI) * 100

Fuente: Establecimientos de la red de cancer infantoadolescente.
Reporte: Departamento de Epidemiologia, SSP
Supuestos: + Existe un documento formal que verifica la asignacion de horas para registro en RENCI.

Ano 1, semestre 2: Linea base.
Afo 3, semestre 2: 50%
Afo 5, semestre 2: 100%

Meta:

Objetivo E.2.3 Incorporar el analisis de variables del enfoque de determinantes de la salud, en la informacion epidemiologica de cancer

infantoadolescente que se difunde.

Actividades:

v Realizar analisis sobre situacion de cancer infantoadolescente incorporando informacion recogida a través de nuevas variables definidas.

+ Elaborar informes sobre epidemiologia del cancer en NNA con la frecuencia establecida por estandares internacionales, que incorporen analisis con las
nuevas variables de determinantes de la salud con fuente RENCI.

+ Difusion de informes epidemioldgicos que incorporan el analisis de nuevas variables de determinantes de salud, a todos los equipos de SEREMI y SS.
v Realizar Jornadas para difundir informacion sobre cancer infantoadolescente con analisis de determinantes de la Salud.

Incorporacion de nuevas variables de enfoque de determinantes de la salud en informes epidemiologicos de cancer

Indicador E.2.3.1 infantoadolescente.

Formula de Calculo:  Dicotdomico Si/no
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Fuente:
Reporte:

Supuestos:

Meta:

Plan Nacional de
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Departamento de Epidemiologia, SSP
Departamento de Epidemiologia, SSP

Los informes se actualizan con frecuencia definida bajo estandares internacionales, conocida por la autoridades e interesados.

ARo 4, semestre 2: Informes epidemiologicos de cancer infantoadolescente incorporan nuevas variables de enfoque de
determinantes de la salud de la salud.

8.5. FACILITADORES: ALL

ABOGACIA: GENERA VOLUNTAD POLITICA Y AVANCES EN LA IMPLEMENTACION

Objetivo: Mejorar la participacion y la representacion de las organizaciones de pacientes y la sociedad civil en el diseio, implementacion y

seguimiento del Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente y programas relacionados.

Actividades:

+ Participacion en las Mesas técnicas intersectoriales regionales. (Responsable SEREMIS de Salud).
+ Fortalecer espacios de dialogo entre la sociedad civil y Ministerio de Salud sobre Cancer infantoadolescente (por ejemplo, reuniones mensuales).

+ Participacion de la Comision Nacional del Cancer, con representacion de la sociedad civil, en la revision y evaluacion de los avances del Plan Nacional de
Cancer Infantoadolescente a mitad de periodo y al término de vigencia, segln lo estipulado en el inciso quinto del articulo 3° de la Ley N°© 21.258.

Nombre
Indicador A.1

Formula de
Calculo:

Fuente:
Reporte:

Supuestos:

Meta:

Nombre
Indicador A.2

Formula de
Calculo:

Porcentaje de instancias formales vinculadas al Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente con participacion de la Sociedad Civil,
segiln las requeridas segin el plan.

N° de instancias institucionales formales relacionadas con Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente con participacion de la sociedad
civil/N° total instancias institucionales formales (grupos de trabajo, mesas) relacionadas con el plan*100

Actas de reuniones o convocatorias.

DIPRECE

Se define las instancias formales que requiere el Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente.

Se programan instancias formales vinculadas al Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente con participacion de la Sociedad Civil.
80% anual, desde el afio 1.

Porcentaje de Mesas técnicas intersectoriales de cancer regionales que incorporan a la sociedad civil.

NOmero de Mesas técnicas intersectoriales de cancer regionales que incorporan a la sociedad civil/ (nmero total de mesas técnicas
intersectoriales regionales)*100
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Fuente: SEREMIS de Salud
Reporte: DIPRECE
Supuestos: Existen mesas técnicas de cancer en las regiones.
Afo 1: Se imparten instrucciones sobre la incorporacion de la Sociedad Civil en las Mesas Técnicas Intersectoriales de cancer regionales.
Meta: Ano 3: 70% de las Mesas Técnicas Intersectoriales de cancer regionales incorporan a la sociedad civil.

Ano 4: 80% de las Mesas Técnicas Intersectoriales de cancer regionales incorporan a la sociedad civil.
Ano 5:90% de las Mesas Técnicas Intersectoriales de cancer regionales incorporan a la sociedad civil.

Objetivo: Mejorar la comunicacion de los avances en materia de cancer infantoadolescente a la comunidad.

Actividades:

+ Generar espacios para comunicar periddicamente los avances en distintos ambitos de cancer infantoadolescente. (Responsable: Subsecretaria de Salud
Plblica- Subsecretaria de Redes Asistenciales -Comision Nacional del Cancer).

+ Preparar contenido de facil comprension sobre avances en cancer infantoadolescente (Responsable: DIPRECE).

Nombre Porcentaje de acciones de difusion de avances en materia de cancer infantoadolescente realizadas por Ministerio de Salud,
Indicador A.3  durante el periodo en curso (anual), respecto de las programadas para el periodo (segiin Gantt que se define).
Formula de (NGmero de acciones de difusion de avances materia de cancer infantoadolescente realizadas por Ministerio de Salud, durante el periodo
Calculo: en curso (anual)/Namero de acciones programadas para el periodo) * 100
Fuente: Programacion de acciones de difusion.
Reporte: SSP DIPRECE
Supuestos: Se define institucionalmente lo que implican las acciones de difusion.
Se programa y compromete un nimero de acciones de difusion de avances en materia de cancer infantoadolescente.
Meta: Ano 1, 2, 3,4y 5: 80% de lo programado anualmente.

Objetivo: Realizar abogacia con las universidades para incorporacion de contenidos de cancer infantoadolescente en el pregrado.

Actividades:
+ Generar mesa de trabajo.
' Revision de mallas de las distintas carreras de la salud.
+ Consensuar contenidos minimos deseables de incorporar en las mallas curriculares de pregrado.
Porcentaje de instituciones de Educacion Superior que imparten carreras de la salud en el pregrado que suscriben el listado
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Nombre . - . S i . .

Indicador A.4  Minimo deseable en el tema cancer infantoadolescente respecto al total de instituciones de educacion superior que imparten
’ carreras de la salud.

Formula de N° de instituciones que imparten carreras de la salud en el pregrado que suscriben el listado minimo deseable en el tema cancer

Calculo: infantoadolescente/N° total de instituciones de Educacion Superior que imparten carreras de la salud*100.
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Fuente: Actas Mesa de trabajo con instituciones de Educacion Superior.
Reporte: SSP DIPRECE
Supuestos: Se realizan acciones de abogacia en mesa de trabajo con instituciones de educacion superior que imparten carreras de la salud.
Afo 1: Instalacion mesa de trabajo y definir cronograma de trabajo.
ARo 2: Informe con levantamiento de antecedentes.
Meta: ARo 4:50% de las instituciones que imparten carreras de la salud en el pregrado que suscriben el listado minimo deseable en el tema

cancer infantoadolescente.

Ano 5: 70% de las instituciones que imparten carreras de la salud en el pregrado que suscriben el listado minimo deseable en el tema
cancer infantoadolescente.

Objetivo: Incentivar investigacion en cancer infantoadolescente para mejorar la practica clinica e innovacion

Actividades:

Generar instancias de comunicacion y trabajo con Ministerio de Ciencia, Tecnologia, Conocimiento e Innovacion, Universidades, Centros de Investigacion
y otras instituciones nacionales e internacionales que aportan financiamiento para investigacion e innovacion en manejo clinico y gestion en cancer
infantoadolescente.

Vincular vacios de conocimientos identificados, con entidades académicas y de investigacion que contribuyan a su resolucion.

Generar instancias para difusion a nivel nacional de resultados de investigaciones sobre cancer infantoadolescente en las que participen investigadores
chilenos (Responsable: Depto. Manejo integral del Cancer y otros Tumores DIPRECE).

Desarrollo de la pagina Ley de cancer que sera el medio de difusion para publicaciones en materia de cancer infantoadolescente con participacion de
investigadores nacionales.

Nombre Porcentaje de instancias de difusion de investigacion en cancer infantoadolescente con participacion de investigadores nacionales
Indicador A.5 en el periodo.

Formula de NOmero de instancias/jornadas de investigacion en cancer infantoadolescente realizadas/ Nimero de instancias/jornadas de

Calculo: investigacion en cancer infantoadolescente programadas al afio*100.

Fuente: Programacion de instancias / jornadas.

Reporte: SSP DIPRECE

Supuestos: Existe una mesa de trabajo con actores relevantes que asumira la ejecucion de estas actividades.

Ano 1, semestre 2: 100% de lo programado para el afo.
Afo 2, semestre 2: 100% de lo programado para el afo.
Meta: Ano 3, semestre 2: 100% de lo programado para el afo.
Afo 4, semestre 2: 100% de lo programado para el afo.
Afo 5, semestre 2: 100% de lo programado para el afo.
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LIGADO A FINANCIAMIENTO: GUBERNAMENTAL O EXTERNO PARA ASEGURAR QUE LAS FAMILIAS NO SUFREN DIFICULTADES FINANCIERAS

Objetivo: Asegurar un adecuado financiamiento y recursos para la implementacion efectiva del Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente,
disminuyendo el gasto de bolsillo de las familias.

Actividades:

+ Resguardar que se realicen anualmente las solicitudes presupuestarias que correspondan para la implementacion de las distintas iniciativas del Plan
Nacional de Cancer Infantoadolescente (Responsable: Subsecretaria de Redes Asistenciales- Subsecretaria de Salud Pablica).

+ Cautelar y monitorear anualmente la adecuada ejecucion de lo financiado.(Responsable: Subsecretaria de Redes Asistenciales - Subsecretaria de
Salud Piblica).

Nombre Porcentaje de ejecucion del presupuesto de salud asignado a iniciativas financiadas por subtitulos 29 y 31, relacionadas con
Indicador F.1  cancer infantoadolescente

Formula de (Presupuesto ejecutado vinculado a iniciativas de inversion relacionadas a cancer infantoadolescente/Presupuesto asignado en el
Calculo: periodo) * 100

Fuente: Reporte de ejecucion.

Reporte: Division de Inversiones.

S ¢ Considera las iniciativas incorporadas en los subtitulos 29 y 31 de la ley de presupuestos.
upuestos:
P Considera si corresponde el trabajo en Sistema Nacional de Cuidados.

Meta: 90% al momento del cierre contable, anual, desde el afio 1.

Objetivo: Establecer mecanismos que permitan mejorar el financiamiento para casas de acogiday transporte para NNA y sus familias.
Actividades:

+ Generar mesa de trabajo Ministerio de Salud-FONASA - Ministerio de Desarrollo Social y Familia para abordar tematica.
+ Evaluar diversas alternativas de financiamiento.
+ Definir y difundir mecanismo(s) para financiar el transporte y las casas de acogida.

Nombre Existencia de propuesta de mecanismo para financiar casas de acogida para NNA con cancer.
Indicador F.2  Existencia de propuesta de mecanismo para financiar transporte para NNA con cancer.
Formula de P -

- Dicotomico (Si/No)
Calculo:
Fuente: Subsecretaria de Redes Asistenciales
Reporte: Subsecretaria de Redes Asistenciales

Se genera la Mesa considerando si corresponde el trabajo en Sistema Nacional de Cuidados.

Supuestos:

Se considera si corresponde, el trabajo en el Sistema Nacional de Cuidados.
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Ano 1, semestre 1: Instalacion mesa de trabajo y definir cronograma de trabajo.

ARo 2, semestre 2; Definicion y consenso de propuesta de mecanismo de financiamiento para casas de acogida y transporte para NNA con

cancer.
Meta: - » ) o .
Afo 3, semestre 2: Presentacion de propuestas de financiamiento a autoridades.
ARo 4, semestre 2: Definicion de autoridades sobre mecanismos de financiamiento para casas de acogida y transporte para NNA con

cancer.

LIGADO A GOBERNANZA: POLITICAS DE SALUD - PLANES NACIONALES

Objetivo: Establecer una agenda de coordinacion intersectorial para el Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente que permita una
implementacion efectiva y sostenible de los programas e iniciativas relacionadas con el cancer infantoadolescente, promoviendo la participacion

3

activa de las partes interesadas.
Actividades:

Realizar mapeo de actores del intersector relevantes para la implementacion de programas e iniciativas del Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente,
y priorizacion de lineas de trabajo con los diferentes intervinientes.

Presentar propuesta de trabajo con el intersector para el periodo a la autoridad.

Definir agenda de trabajo intersectorial para el periodo.

Ejecucion del programa de trabajo segln agenda establecida.

Hitos:

Se dispone de agenda de trabajo intersectorial aprobada por la autoridad para el periodo del plan. Afo 1, semestre 2 (Responsable: DIPRECE).

Nombre Porcentaje de avance del programa establecido en la agenda intersectorial para el Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente,
Indicador G.1  segin programacion definida y formalizada para el periodo en curso.

(N° total de actividades realizadas del programa establecido para la agenda intersectorial del Plan Nacional de Cancer

Fo—rmula de Infantoadolescente / N° total de actividades programadas establecido para la agenda intersectorial del Plan Nacional de Cancer
Calculo:
Infantoadolescente) * 100
Fuente: SSP DIPRECE
Reporte: SSP DIPRECE
Supuestos: Se genera la Mesa de trabajo Ministerio de Salud- Instituciones Plblicas para abordar tematica en plazos e hitos definidos.
Afo 1, semestre 2: Instalacion mesa de trabajo y definir cronograma de trabajo.
Afo 2, semestre 2: 100% de lo programado.
Meta:

Afo 3, semestre 2: 100% de lo programado.
Ano 4, semestre 2: 100% de lo programado.
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Objetivo: Establecer un sistema de seguimiento y evaluacion del Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente que permita medir el avance en la

implementacion de las acciones y metas definidas, y que facilite la toma de decisiones oportunas y la retroalimentacion constante para mejorar la
efectividad.

Actividades:
Generar el grupo de trabajo seguimiento y evaluacion segin lo establecido en la Ley N°©21.258.

Disefar método y plan de seguimiento y monitoreo del avance en implementacion de las medidas del Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente, y su
reporte al Congreso Nacional y autoridades del Ministerio de Salud (Responsable: Grupo de trabajo seguimiento y evaluacion segln dispuesto en la Ley
N°©21.258).

Construccion de Dashboard y alertas de reporteria y de resultados frente a valores criticos, segn las temporalidades definidas.
Ejecutar el plan de seguimiento y monitoreo.

:\rI\(:iri'::l:;ieor G1 Disponer de la metodologia de seguimiento y monitoreo de los hitos e indicadores Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente.
E;::::f: de Dicotdmico (Si/No)
Fuente: SSP DIPRECE
Reporte: SSP DIPRECE
Los planes contienen temporalidad y plazos para hitos e indicadores.
Supuestos: La informacion aportada por los diferentes es veridica.
Los distintos responsables entregan la informacion de hitos e indicadores solicitados.
Meta: Ano 1, semestre 1: Se entrega metodologia de seguimiento a todos los interesados:

Ao 1, 2,3,4y5:100% de los Reportes semestrales son enviados a la autoridad.
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Objetivo: Generar institucionalidad necesaria para la implementacion del Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente

Actividades:

Conformacion formal y coordinacion de mesa técnica del Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente y los correspondientes grupos de trabajo, para
desarrollo de las tareas necesarias para alcanzar los objetivos de este plan.

Realizar seguimiento de avances de los distintos grupos de trabajo en los hitos y cumplimiento de los distintos supuestos que impactan en el alcance de
los objetivos y cumplimiento de indicadores.

Nombre Indicador  Porcentaje de actividades de Mesa Técnica del Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente para vigilar avances, realizadas,
G.2 respecto de las programadas.

Formula de (NGmero total de actividades de Mesa Técnica del Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente realizadas al semestre/ Nimero total
Calculo: de actividades de Mesa Técnica del Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente programadas al semestre) * 100
Fuente: DIPRECE
Reporte: DIPRECE
Supuestos: Se convoca a los actores correspondientes para conformar la mesa plan y se establecen los grupos de trabajo.
Se formaliza la Mesa Técnica del Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente y sus grupos de trabajo.
Ano 1, semestres 1y 2: 100% de lo programado.
Ano 2, semestres 1y 2: 100% de lo programado.
Meta: Ano 3, semestres 1y 2: 100% de lo programado.

Ano 4, semestres 1y 2: 100% de lo programado.
Ano 5, semestres 1y 2: 100% de lo programado.
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ANEXOS
ANEXO 1: DIAGNOSTICO DEL ESTADO ACTUAL DEL CANCER
Situacion Epidemioldgica del cancer infantoadolescente a nivel mundial

El cancer en la infancia y adolescencia (0 a 19 afios) representa la sexta causa principal de carga total
de cancer a nivel mundial y la novena causa principal de carga de enfermedad pediatrica a nivel glo-
bal. En el afio 2017 hubo 11,5 millones de Anos de Vida Ajustados por Discapacidad (AVISA) debido a
canceres pediatricos, de los cuales el 97% fue por afios de vida perdidos (18).

Los tres tipos de cancer mas frecuentes en este grupo etario son las leucemias, con un nimero esti-
mado de casos prevalentes a nivel mundial de 58.658 (29.7%) en el afio 2020, tumores del sistema
nervioso central con 22.390 (11,3%) casos y linfoma No Hodgkin con 15.949 (8,1%) casos, tal como
se muestra en el grafico 6.

GRAFICO 6: NOMERO ESTIMADO DE CASOS PREVALENTES A NIVEL MUNDIAL SEGUN TIPO DE CANCER EN
POBLACION DE 0 A 19 ANOS, AMBOS SEXOS, ANO 2020.
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Fuente: Globocan 2020, IARC, WHO.
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Incidencia y Mortalidad a nivel mundial
Incidencia

En el mundo se diagnostican alrededor de 1.000 NNA, de 0 a 19 anos, con cancer cada dia y, como se
sefalod en parrafos precedentes permiten estimar 400.000 nuevos casos de cancer por ano.

La tasa de incidencia mundial de cancer infantoadolescente se estima en alrededor de 140 nuevos
casos por millon de NNA. Al analizar segln tipo de cancer, se observa que los primeros lugares corres-
ponden a leucemias con 3,2 casos por 100.000 personas de 0 a 19 afos, tumores del sistema nervioso
central con 1,2 casos por 100.000 y en tercer lugar linfoma no Hodgkin, con 1 por 100.000 (ver grafico 7).

GRAFICO 7: TASAS ESTIMADAS DE INCIDENCIA Y MORTALIDAD DE CANCER INFANTOADOLESCENTE
(ESTANDARIZADAS POR EDAD) A NIVEL MUNDIAL, SEGUN TIPO DE CANCER, POBLACION DE 0 A 19 ANOS,
AMBOS SEXO0S, ANO 2020.
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Fuente: Globocan 2020, IARC, WHO.
Sin embargo, al analizar segln grupo de edad, se observan diferencias en los canceres mas incidentes:

En el grupo de 0 a 4 afios, el tipo mas frecuente es la leucemia (36% de los casos), seguido de tumores
del sistema nervioso central (179%).

En el grupo de adolescentes (15-19 anos), en cambio, el cancer mas frecuente es el linfoma (23%)
seguido de tumores epiteliales y melanoma (21%) y leucemia, que representa solo el 149%.
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Mortalidad

El cancer es una de las principales causas de mortalidad a nivel global en NNA, de 0 a 19 anos. A pesar
de los importantes avances en el tratamiento, a nivel mundial éste sigue siendo una de las diez prin-
cipales causas de muerte en esta poblacion, y es la segunda, después de accidentes y homicidios en
los paises de ingresos altos, siendo la primera causa por enfermedad, cuando se excluyen las causas
externas. La tasa de mortalidad por cancer es de 4,1 por 100.000 personas de este grupo etario. Al
analizar la mortalidad por tipo de cancer (Grafico 7), la mayor tasa corresponde a leucemia con un
1,3 por 100.000, la segunda a las neoplasias del sistema nervioso central, con una tasa de 0,59 por
100.000 y la tercera al linfoma No-Hodgkin con una tasa de 0,38 por 100.000.

Estudios en Europa, realizados con informacion aportada por las bases de datos de la OMS, EUROSTAT
y ACCIS encontraron que entre 1990 y 2015 las tasas de mortalidad por cancer en Europa disminu-
yeron 2,8% por afo, alcanzando tasas entre 1 y 4 muertes por 100.000 nifios, nifnas y adolescentes,
observandose las tasas mas altas en Europa Central y Sur (146).

Diferencias en incidencia y mortalidad por cancer infantoadolescente segiin continente, nivel de
ingresos del pais

Las tasas de incidencia varian segln zona geografica, existiendo diferencias de hasta tres veces entre
las distintas regiones y grupos étnicos, siendo mayores las tasas en paises con mayor desarrollo. Las
bajas tasas de incidencia registradas en paises de bajos recursos se cree que son resultado de un sub-
diagnostico (21). Es asi que en Norteamérica y Europa se observan las mayores tasas de incidencia,
con 18,2 y 17 casos nuevos cada 100.000 NNA, respectivamente, y, sin embargo, también presentan
las menores tasas de mortalidad, con 2,3 y 2,6 muertes por cada 100.000 NNA, segln se observa en el
grafico 8. Latinoamérica y el Caribe se encuentran en el cuarto lugar respecto de incidencia, con una
tasa de 14 casos nuevos por cada 100.000 personas de 0 a 19 anos, y una tasa de mortalidad similar
a la Africa, con 4,8 muertes cada 100.000 NNA causadas por el cancer (grafico 8).

GRAFICO 8: TASAS ESTANDARIZADAS DE INCIDENCIA Y MORTALIDAD POR CANCER EN POBLACION DE 0 A
19 ANOS, AMBOS SEXOS, SEGUN CONTINENTE, ANO 2020.
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Al observar las tasas estimadas de incidencia segin nivel de ingresos de los paises, existen diferen-
cias relevantes, siendo los paises de mayores ingresos los que presentan mayor incidencia, 17,1 casos
nuevos por 100.000 ninas, nifos y adolescentes, y los paises de ingresos medio-bajos presentan la
menor incidencia con 8,7 por 100.000 (grafico 9).

GRAFICO 9: TASAS ESTIMADAS DE INCIDENCIA Y MORTALIDAD DE CANCER INFANTOADOLESCENTE
(ESTANDARIZADAS POR EDAD) SEGUN NIVEL DE INGRESO DE LOS PAISES, POBLACION DE 0 A 19 ANOS,
AMBOS SEXOS, ANO 2020.
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Fuente: Globocan 2020, IARC, OMS.

AsT también, al comparar la mortalidad segtn el Indice de Desarrollo Humano (IDH), la diferencia es
muy importante; en paises con un muy alto indice, la tasa de mortalidad es de 2,7 por 100.000, com-
parado con una tasa de 5,0 por 100.000 en paises de bajo IDH (Globocan, 2020).

Diferencias en incidencia y mortalidad segin sexo

Segln las estimaciones de Globocan, el afio 2020 a nivel mundial, las tasas de incidencia en el grupo
de 0 a 19 afos también difieren segln sexo: los hombres presentan tasas mas altas en comparacion
con las mujeres (grafico 10). La tasa de incidencia global en hombres es de 11,5 por 100.000, siendo
las mas frecuentes, leucemias con 3,6 por 100.000, seguido por tumores del sistema nervioso cen-
tral con un 1,3 y linfoma no Hodgkin con un 1,2. En mujeres, la tasa de incidencia global es de 9,9 por
100.000, siendo las mas frecuentes leucemias con 2,7 por 100.000, tumores del sistema nervioso
central con un 1,1 y linfoma no Hodgkin con un 0,74 (grafico 11).
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GRAFICO 10: TASAS ESTANDARIZADAS DE INCIDENCIA Y MORTALIDAD POR CANCER A NIVEL MUNDIAL, EN
HOMBRES DE 0 A 19 ANOS, ANO 2020.
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Fuente: Globocan 2020, IARC, OMS.

Si se analizan las tasas de mortalidad para el ano 2020 por sexo, en hombres es de 4,6, siendo las tres
primeras causas leucemia con 1,4 por 100.000, tumores del sistema nervioso central con 0,66 y linfo-
ma no-Hodgkin con 0,46 (grafico 10). En mujeres, en cambio, la tasa de mortalidad correspondia a 3,7
por 100.000, siendo las tres primeras causas, la leucemia con una tasa de 1,1, los tumores del sistema
nervioso central con 0,53y el linfoma no Hodgkin con 0,30 (grafico 11).

GRAFICO 11: TASAS ESTANDARIZADAS DE INCIDENCIA Y MORTALIDAD POR CANCER A NIVEL MUNDIAL, EN
MUJERES DE 0 A 19 ANOS, ANO 2020.
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Fuente: Globocan 2020, IARC, OMS.
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Sobrevida en cancer infantoadolescente a nivel mundial

En la mayoria de los canceres pediatricos las tasas de sobrevida han mostrado una importante me-
jora en las Gltimas cuatro décadas. Actualmente, la curacion es un resultado probable para muchos
NNA con diagndstico de cancer de varios paises (147), determinando un crecimiento cuantitativo de
la poblacion que se ha recuperado del cancer. Sin embargo, en materia de sobrevida, existen grandes
diferencias entre las distintas areas geograficas. Estas diferencias observadas estarian influenciadas
por las capacidades econdmicas de los distintos paises y sus politicas publicas. En los paises de ingre-
sos altos mas del 80% de los NNA con cancer sobreviven 5 anos después del diagnostico, a diferencia
de lo que sucede en muchos paises de bajos ingresos, en los cuales las expectativas de sobrevida son
menos favorables a causa de las dificultades de acceso a la atencion de salud, retraso en el diagnos-
tico, abandono de los tratamientos, terapias incorrectas y la carga financiera que implica para las
familias (es necesario considerar ademas que la sobrevida se ha evaluado en solo algunos paises de
bajos ingresos) (21). Por ejemplo, en cohortes de leucemia linfoblastica se ha observado que mientras
en algunas zonas de Europa (oeste) y Oceania, la sobrevida alcanza el 89%, en Africa es de solo 43,5%,
en el sudeste asiatico es de 60,4% y en América latina, de 64,5% (grafico 12).

GRAFICO 12: SOBREVIDA NETA ESTANDARIZADA POR EDAD A CINCO ANOS (%) OBSERVADA EN LAS
COHORTES DISPONIBLES DE CASOS DIAGNOSTICADOS CON LEUCEMIA LINFOBLASTICA.
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Elaborado por Grupo Elaborador PNCIA con datos de The Cancer Atlas 2019, American Cancer Society, IARC, OMS.

A medida de la sobrevida ha mejorado, se ha observado también que muchos de quienes se recuperan
experimentan condiciones de salud cronicas en el curso de su vida como consecuencia de su cancer
o de la terapia contra el cancer.

Morbimortalidad de personas sobrevivientes de cancer infantoadolescente

Un nifo, nina o adolescente se puede considerar curado cuando la probabilidad de morir por cancer es
similar a la que tiene un NNA de la misma edad de morir por cualquier causa, aunque tenga secuelas
secundarias a la enfermedad o al tratamiento recibido (148). La gran mayoria de estos sobrevivientes
de cancer tienen, al menos, una condicion de salud cronica a los 40 anos de edad. A los 45 anos la pre-
valencia estimada de cualquier condicion de salud cronica es de un 96%. Presentan también, mayor
mortalidad en comparacion a la poblacion general (147), (149).
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Las personas diagnosticadas y tratadas por cancer durante la etapa temprana de la vida, tienen un
alto riesgo de mortalidad temprana por segundos canceres, eventos cardiacos y afecciones pulmona-
res. Estudios de seguimiento en EE.UU. mostraron a 5 anos después del diagndstico del primer cancer,
mortalidad asociada principalmente a recurrencia de la neoplasia, con un 58%, segunda neoplasia
con un 199%, alteracion cardiovascular 6,9% y enfermedades del sistema respiratorio en 2,6%. Si bien
disminuyo la tasa relativa de mortalidad tras sobrevivir 15 afos después del diagnostico, ésta conti-
nda siendo aproximadamente 5 veces mas alta comparada con la poblacion general de EE.UU. (149).

En el largo plazo se observan consecuencias no solo en mayor mortalidad sino también en disminu-
cion del estado de salud y calidad de vida (147). La evidencia ha mostrado resultados adversos en el
crecimiento y el desarrollo, en la funcion de algunos 6rganos y en la salud sexual y reproductiva de
quienes sobreviven. Estudios muestran que la prevalencia de las alteraciones de la funcion pulmonar
alcanza aun 65%, las alteraciones de la audicion a 62%, las alteraciones endocrinas o reproductivas a
629%, las alteraciones del desarrollo dentario y craneofacial a un 60%, los problemas de salud cardia-
ca a 56%, la alteracion de las funciones neurocognitivas a 48%, la disfuncion hepatica a 13%, la os-
teoporosis a 96%, la disfuncion renal a 5% y las alteraciones hematopoyéticas 3%. Estas alteraciones
se expresan en forma distinta segln el avance de la edad y la modalidad especifica del tratamiento:
es asi como a los 50 anos de edad la prevalencia estimada para trastornos de las valvulas cardiacas es
de 81% y para miocardiopatias, de un 22% (150) (ver figura 2).

El haber sufrido cancer pediatrico también se ha asociado a mayor riesgo de efectos psicosociales
que afectan negativamente la salud mental, la socializacion, los logros educativos y vocacionales y el
acceso a la atencion médica (147) (ver figura 8).

Corresponde, por tanto, asumir también la responsabilidad de comprender la morbimortalidad a largo
plazo asociada a tratamientos actualmente exitosos para actuar en base a ese conocimiento, lo que
involucra a la comunidad cientifica, a los equipos clinicos, a asociaciones de sobrevivientes y a insti-
tuciones gubernamentales y de formulacion de politicas.

"“’"‘:‘ﬁ’;‘“’""’ FIGURA 10: AMBITOS DE ATENCION EN SOBREVI-
e VIENTES DE CANCER INFANTOADOLESCENTE.
esqueleto
Figura adaptada de Robinson LL, Hudson
MM. Survivors of childhood and adolescent
cancer: life-long risks and responsibilities.

Nifios, nifias | SN Nat Rev Cancer. 2014 Jan;14(1):61-70
y adolescentes S

con cancer
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Situacion del cancer infantoadolescente en Sudameérica

Incidencia y mortalidad

En las secciones anteriores se presentaron datos de incidencia y mortalidad para Latinoamérica y el
Caribe en el contexto mundial, con una tasa de incidencia de 14 cada 100.000 NNA (inferior a las de
Norteamérica y Europa), y una tasa de mortalidad de 4,8 cada 100.000 NNA, similar a Africa en este
aspecto. A continuacion, se revisaran estimaciones para los distintos paises de Sudameérica, entre los
cuales existen importantes diferencias tanto en incidencia, como en mortalidad (grafico 13).

Los paises de la region con mayores tasas estimadas de incidencia de cancer son Ecuador y Uruguay,
con 16,3y 15,8 cada 100.000 NNA respectivamente, mientras que en Surinam y Paraguay se observan
las menores tasas de incidencia. Chile por su parte, ocupa el sexto lugar en cuanto a incidencia, con
una tasa estimada de 14,2 cada 100.000 NNA. Sin embargo, en lo que respecta a mortalidad, Uruguay,
Chile y Surinam presentan las menores tasas de mortalidad, con 2,4, 3,1 y 3,3 muertes por cancer en
NNA de 0 a 19 afos, tal como se evidencia en el grafico 13.

GRAFICO 13: TASAS ESTANDARIZADAS DE INCIDENCIA Y MORTALIDAD POR CANCER EN POBLACION DE 0
A 19 ANOS, AMBOS SEXOS, SEGUN PAIS, SUDAMERICA, ANO 2020.
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B Tasa de Incidencia (por 100.000) B Tasa de Mortalidad (por 100.000)

Fuente: Globocan 2020, IARC, OMS.

Diferencias en incidencia y mortalidad seglin sexo

Al observar la situacion de las tasas de incidencia y mortalidad en Sudamérica existen variaciones no
solo entre paises, sino también segln sexo. La mayor tasa de incidencia en mujeres de 0 a 19 anos,
corresponde a Ecuador, siendo de 14,3 cada 100.000 y la menor, de 8,5 se observa en Guyana, la tasa
de mortalidad mas alta es de 5,7 cada 100.000 mujeres en PerQ y la mas baja, en Uruguay correspon-
diendo a 2,2 cada 100.000 mujeres (ver grafico 14).

—
I 51 | Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente 2023-2028




Plan Nacional de

Cancer

En cambio, en hombres de 0 a 19 afos, la tasa de incidencia mas alta es de 18,5 por 100.000, en Uru-
guay, siendo mayor que la tasa mas alta proyectada en mujeres; en cuanto a la mortalidad también
se observan diferencias, la tasa mas alta es de 7,8 cada 100.000 hombres, perteneciente a Per(, y que
es mayor a la mas alta de las tasas de mortalidad en mujeres 5,7 cada 100.000, también en Per( (ver
graficos 14y 15).

GRAFICO 14: TASAS ESTANDARIZADAS DE INCIDENCIA Y MORTALIDAD DE CANCER EN MUJERES
DE 0 A 19 ANOS SEGUN PAITS, SUDAMERICA, ANO 2020.

14,3
8,5
il ”|”I I
\)Q’b& 06 & ~<>"b &q‘)@\ z&\(\ d\\\e 0,1)) @ \)“\7’ X
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® Tasa Incidencia (por 100.000)
B Tasa Mortalidad (por 100.000)

Fuente: Elaboracion Depto. Manejo integral del cancer y otros tumores, DIPRECE, SSP, Ministerio de Salud con datos de Globocan 2020,
IARC, OMS.

GRAFICO 15: TASAS ESTANDARIZADAS DE INCIDENCIA Y MORTALIDAD DE CANCER EN HOMBRES
DE 0 A 19 ANIOS SEGUN PAIS, SUDAMERICA, ANO 2020.

18,5 181 iEE
16.8 & 15.9 155
£+ 13.7 i
5.5
70 4.4
2 ? I i |I | |

'ﬂo Qe}o ,:53' fj&#

(.'h 'E..

¥ ‘b
B Tasa de Incidencia (por 100.000) B Tasa de Mortalidad {por 100.000}

Fuente: Elaboracion Depto. Manejo integral del cancer y otros tumores, DIPRECE, SSP, Ministerio de Salud, con datos de Globocan 2020,
IARC, OMS.

En atencion a la informacion aportada en secciones anteriores y a la relevancia que tiene en los resul-
tados en materia de cancer infantoadolescente, se presenta brevemente informacion sobre la opor-
tunidad del diagnostico en Latinoamérica y el Caribe.
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Oportunidad del Diagnostico en cancer infantoadolescente en Latinoamerica y el Caribe

“El diagnodstico oportuno representa la identificacion temprana de los signos y sintomas de cancer per-
mitiendo, en la mayoria de los casos, que sean detectados en una etapa inicial cuando es posible la cu-
racion, mejorando la calidad de vida y supervivencia de nifos, nifias y adolescentes con cancer” (151).

Es importante considerar que en cancer infantoadolescente no existen pruebas sélidas que avalen la
implementacion de programas de tamizaje (cribado) dirigidos al conjunto de la poblacion infantil, ni
tampoco para iniciativas como la prevencion primaria dado por la particularidad de como se presenta
el cancer en la infancia, por tanto, el diagnostico precoz del cancer se transforma un factor estratégico
en la atencion integral de salud, al reducir la mortalidad y secuelas derivadas de los tratamientos (152).

En Latinoaméricay el Caribe, la evidencia muestra que factores asociados a demoras para el diagnos-
tico son (153) (154) (155):

+ Tipo de cancer, observandose mayor riesgo de demora en linfomas y tumores 6seos.

+ Edad del paciente al momento del diagndstico, existiendo mas posibilidades de demora en el
diagnostico de adolescentes que de nifios y ninas menores.

+ Distancia del lugar de residencia al centro especializado, observandose que grandes distancias
estan asociadas a mayor posibilidad de demora.

 Nivel educacional parental, principalmente de la madre, donde el nivel educacional bajo estaria
asociado a mayor tiempo de latencia en el diagnostico comparado con el nivel mas alto.

Situacion del Cancer infantoadolescente en Chile

A continuacion, se presentara la informacion epidemioldgica del cancer infantoadolescente en Chile,
utilizando datos de Globocan y Registro Nacional de Cancer Infantil (RENCI). Este Gltimo se inicid en
el afo 2006, siendo hasta el momento el Gnico registro de cancer de caracter nacional con el que
cuenta el pais, permitiendo conocer informacion de todos los casos nuevos en menores de 15 afos,
diagnosticados o tratados en establecimientos pablicos y privados del pais. Utiliza la clasificacion
ICCC-3 (International Classification of Childhood Cancer, Third Edition) para el analisis de los datos.
La informacion de los adolescentes de 15 a 19 afos corresponde a estimaciones pais segln tipo de
tumor (CIE-10) calculadas por la International Agency For Research On Cancer (IARC) con los datos
reportados por los registros poblacionales de cancer en Chile, los cuales pueden ser visualizados en la
plataforma GLOBOCAN. Posterior a esto, se presentara resumidamente una caracterizacion sociode-
mografica de la poblacion infantoadolescente nacional.

Incidencia de cancer infantoadolescente en Chile

De acuerdo a la Gltima publicacion de la IARC, las estimaciones de incidencia de cancer infantoado-
lescente (0 a 19 afos) para el aino 2020, es de; 14, 2 casos por cada 100.000 nifos, nifias y adolescen-
tes, y equivale a 676 casos nuevos al afno (Globocan, 2020).

El analisis segin tipo de cancer se muestra en el grafico 16. Los tipos de cancer mas frecuentes son:
leucemias, tumores del sistema nervioso central, de testiculo y linfomas Hodgkin y no Hodgkin. Esto
es similar a la tendencia observada a nivel mundial (grafico 7).



Plan Nacional de [

Cancer ¢,

GRAFICO 16: ESTIMACION DE NUEVOS CASOS DE CANCER EN POBLACION DE 0 A 19 ANOS, SEGUN SEXO Y
TIPO DE CANCER EN CHILE, ANO 2020.
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(*) Tasa Ajustada por 100.000 menores de 20 afios.
Fuente: GLOBOCAN 2020, IARC, WHO.

Incidencia de cancer en menores de 15 ainos en Chile

Durante el trienio 2017-2019 se diagnosticaron 1.563 casos incidentes de cancer en menores de 15
anos, con un promedio anual de 518,7 casos nuevos. Esta cifra es mayor a la obtenida en el analisis del
periodo anterior (2012-2016), que alcanzo6 un promedio de 516,8 casos nuevos anualmente. También
se evidencid un aumento en la tasa de incidencia global con respecto al analisis previo (2012-2016)
aumentando de 1394 a 140,8 casos por 1 millon de menores de 15 afios (Tabla 16).

TABLA 16: INCIDENCIA DE CANCER EN MENORES DE 15 ANOS SEGUN GRUPOS DE EDAD Y SEXO.
QUINQUENIOS 2007-2011,2012-2016 Y TRIENIO 2017-2019, CHILE.

QUINQUENIO 2007-2011

GRUPOSDE ., TASA IC 95% no  TASA IC 95% no  TASA IC 95%

EDAD *) LI LS *) LI LS *) LI LS
0-4 afios 564 185 1697 2003 479 1638 1492 1785 1.043 1746 164 1852
5-9 afios 376 1209 1087 1331 274 918 809 1027 650 1066 984 1148
10-14afios 396 1158 1044 1272 315 964 857 107 711 1063 985 1141

Total 1336 1395 132,2 147 1.068 1164 1094 123,3 2404 1282 123 1333
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QUINQUENIO 2012-2016

GRUPOS no  TASA IC 95% no TASA IC 95% ne TASA IC 95%
DE EDAD *) LI LS *) LI LS *) LI LS
0-4 afios 615 1939 1786 2092 501 164 1496 1784 1116 1792 1687 1898
5-9 afios 393 1269 1143 1394 319 1068 951 1185 712 117 1084 1256
10-14 afios 403 1273 1148 1397 353 1155 1035 1276 756 1215 1128 1302

Total 1.411 1495 141,7 1573 1.173 1289 121,6 1363 2584 1394 134,1 1448

TRIENIO 2017-2019

GRUPOS no TASA IC 95% no TASA IC 95% no  TASA IC95%
DE EDAD (*) Ll LS (*) LI LS (*) LI LS

0-4 afos 383 206,7 186,0 2274 294 1648 1460 1837 677 1862 1721 2002
5-9 anos 239 1232 1075 1388 201 1074 925 1222 440 1154 1046 126,22
10-14 afos 227 1222 1063 1381 219 1221 1059 1383 446 1222 1108 1335

Total 849 150,2 140,121 160,3 714 131,0 1214 140,7 1563 140,8 133,8 147,8
LI: Limite inferior; LS: Limite superior.
(*) Tasa por 1 millon de menores de 15 afios

Fuente: Elaborado por el Departamento de Epidemiologia, Ministerio de Salud, a partir de la base del Registro Nacional de Cancer Infantil
(RENCI).

En el analisis 2017-2019, predomina la incidencia en el sexo masculino con un 54,3% (n=849), al-
canzando una tasa de 150,2 casos nuevos por 1 millon de hombres menores de 15 afnos versus una
incidencia de 131,0 casos nuevos por 1 millon de menores de 15 afios de sexo femenino; diferencias
estadisticamente significativas.

Al analizar por grupo de edad; predominan los grupos de 0 a 4 afios y de 10 a 14 afos (43,3% y 28,2%
respectivamente) con tasas de incidencia de 186,2 y 122,2 casos nuevos por 1 millon de menores de
15 afos respectivamente.

Es importante sefalar la mayoria de los casos tiene prevision FONASA (Fondo Nacional de Salud)
(81,1%) y que las mayores incidencias se reportaron en las regiones de Biobio, Los Lagos, Atacama
y Antofagasta con tasas de 180,0; 177,8; 175,0 y 174,9 casos nuevos por 1 millon de menores de 15
anos respectivamente.

Al analizar por grupos de cancer (ICCC3) las mayores incidencias corresponden a: Leucemias Mielo-
proliferativas, Enfermedades Mielodisplasicas (57,7 por 1 millon de menores de 15 afios) y las Neo-
plasias del SNC (27,7 por 1 millon de menores de 15 afios) representan las mayores tasas de inciden-
cia, mientras que el subgrupo Otras Neoplasias Malignas No Especificadas, las menores cifras (0,1 por
1 millon de menores de 15 afios) (Tabla 17). En ambos sexos se observd similar distribucion.
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TABLA 17: CASOS NUEVOS DE CANCER EN MENORES DE 15 ANOS SEGUN GRUPOS DE CANCER ICCC-3 Y
ANO DE DIAGNOSTICO; AMBOS SEXOS. CHILE 2017-2019.

2017 | 2018 | 2019 | TOTAL TASA
Leucemias, mieloproliferativas y enfermedades
mielodisplasicas

n Neoplasias del SNC, intracraneales e intraespinales

i N 87 96 125 308 197 27,7
miscelaneas

“ Linfomas y neoplasias reticuloendoteliales 44 56 63 163 10,4 14,7
n Neqr(?plastoma y otros tumores de células nerviosas 23 15 20 58 37 52
periféricas ' '
Retinoblastoma 11 16 15 42 2,7 338
\'/l| Tumores renales 15 22 10 47 3,0 4,2
Tumores hepaticos 8 10 8 26 1,7 23
V|15 Tumores 0seos malignos 25 27 27 79 51 7,1
n Sarcopwas de tejidos blandos y otros sarcomas 2 24 24 70 45 63
extradseos ' '
n Tumores_ de céll{las germinales, tumores trofoblasticos y 25 27 28 89 57 79
neoplasias de gonadas ' '
n Otrqs neoplasias epiteliales malignas y melanomas 20 25 2% 71 45 6.4
malignos ' '
m Otras neoplasias malignas no especificadas 0 1 0 1 0,1 0,1
Total 500 518 545 1.563 100 140,8

(*) Tasa por 1 milléon de menores de 15 afios

Fuente: Informe Registro Nacional de Cancer Infantil (RENCI).

Mortalidad por Cancer en menores de 15 aios

El tercer informe RENCI evidencia que las neoplasias malignas corresponden a la segunda causa de
mortalidad en los ninos, ninas y adolescentes de los grupos de edad de 5 a 9 afosy 10 a 14 anos. En
el grupo de 0 a 4 anos, las neoplasias malignas no estan dentro de las primeras tres causas de mor-
talidad (Grafico 17).

GRAFICO 17: DISTRIBUCION PORCENTUAL DE FALLECIDOS POR GRANDES GRUPOS DE CAUSAS DE MUERTE
CIE-10 EN MENORES DE 15 ANOS SEGUN GRUPOS DE EDAD; AMBOS SEXOS. CHILE 2005-2019.
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La tasa global reportada para el periodo 2005-2019 fue de 31,1 muertes por 1 millén de menores de
15 afos; presentando mayores tasas los hombres con respecto a las mujeres en todos los grupos de
edad. Las tasas de mortalidad para el sexo masculino y femenino fueron 34,4 y 27,8 muertes por 1
millon de menores de 15 anos respectivamente (ver grafico 18).

GRAFICO 18: MORTALIDAD POR CANCER EN MENORES DE 15 ANOS SEGUN SEXO Y GRUPOS DE EDAD CHILE 2005-2019.
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Fuente: Elaborado por el Departamento de Epidemiologia, Ministerio de Salud, a partir de informacion del Registro Nacional de Cancer
Infantil (RENCI).

Mortalidad segiin region de residencia

Segln el analisis por region de residencia, las mayores tasas de mortalidad considerando ambos sexos
se reportaron en La Araucania, Atacama y Los Lagos, con tasas de 34,5; 33,9 y 33,1 muertes por millon
de menores de 15 afos (tabla 18).

TABLA 18: MORTALIDAD POR CANCER EN MENORES DE 15 ANOS SEGUN REGION Y SEXO. CHILE 2005-2019.

. [NuNos __[NINAs __|AMBOS |

Arica y Parinacota 10,3 18,5 14,4
Tarapaca 30,7 24,8 27,8
Antofagasta 28,3 255 26,9
Atacama 40,6 26,9 339
Coquimbo 36,5 27,0 31,9
Valparaiso 35,2 28,6 32,0
Metropolitana 34,2 292 31,7
Libertador Bernardo O'Higgins 293 25,1 27,2
Maule 34,7 25,9 30,4
Biobio y Nuble 38,3 25,7 32,1
La Araucania 36,9 32,1 345
Los Rios 35,9 292 32,6
Los Lagos 37,7 28,3 331
Aysén General Carlos Ibafez del Campo 21 16,2 18,6
Magallanes y Antartica Chilena 26,9 27,8 27,3

pais | 344 | 278 | 311 |

Fuente: Elaborado por el Departamento de Epidemiologia, Ministerio de Salud, a partir de informacion del Registro Nacional de Cancer
Infantil (RENCI).
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Considerando cada sexo de manera independiente, las regiones que presentan mayores tasas de mor-
talidad en hombres son Atacama, Biobio y Los Lagos con tasas de 40,6; 38,3 y 37,7 muertes por 1
milléon de hombres menores de 15 afos respectivamente; por el contrario, las mujeres obtienen cifras
mas altas en las regiones de La Araucania, Los Rios y Metropolitana con tasas de 32,1; 292y 292 por
1 millon hombres menores de 15 anos respectivamente. La mayor tasa de mortalidad obtenida co-
rrespondid a hombres de la Region de Atacama (grafico 19).

GRAFICO 19: MORTALIDAD POR CANCER EN MENORES DE 15 ANOS SEGUN REGION Y SEXO.
CHILE 2005-2019.
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Fuente: Elaborado por el Departamento de Epidemiologia, Ministerio de Salud, a partir de informacion del Registro Nacional de Cancer
Infantil (RENCI).

El sexo masculino supero en tasa de mortalidad a las mujeres en todas las regiones, con excepcion de
Arica y Parinacota y Magallanes (grafico 19).

Con respecto a mortalidad segln tipo de cancer, la primera causa de muerte se asocio a Tumores del
Tejido Linfatico, Hematopoyéticos y Tejidos Afines (48,3%), con tasas de 17,1 y 12,9 muertes por 1
millon de menores de 15 anos en hombres y mujeres, respectivamente (grafico 20).

Asi mismo, la segunda causa corresponde a Tumores del Encéfalo y otras partes del Sistema Nervioso
Central (SNC) en ambos sexos; seguida por los Tumores de los Huesos y Cartilagos con tasasde 7,2y 1,9
muertes por 1 millon de menores de 15 afnos respectivamente, considerando ambos sexos (grafico 20).
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GRAFICO 20: TASAS DE MORTALIDAD EN MENORES DE 15 ANOS SEGUN TIPO DE CANCER Y SEXO.
CHILE, PERIODO 2005-2019.
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Fuente: Elaborado por el Departamento de Epidemiologia, Ministerio de Salud, a partir de informacion del Registro Nacional de Cancer

Infantil (RENCI).

En el periodo 2005-2019 se observa que el total de afios de vida potencial perdidos (AVPP) por cancer

infantoadolescente en ambos sexos es de

110.854 anos, con un promedio anual de 7.390,3 afnos de

vida potencial perdidos; al realizar un analisis por sexo; destaca que los hombres presentan un pro-
medio anual de 4.138,3 afnos y las mujeres, un promedio anual de 3.252,0 anos; siendo mayores en

hombres hasta el 2016 (grafico 21).

Las tasas de AVPP también son mayores en hombres en la mayoria de los afios; con tasas que oscilan
entre 1.388,4 y 2.801,5 AVPP por 1 millon de hombres menores a 15 afios y 1.248,3 y 2.149,1 AVPP por

1 millon de mujeres menores de 15 anos.
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GRAFICO 21: AVPP POR CANCER EN MENORES DE 15 ANOS, SEGUN ANO DE DEFUNCION Y SEXO.
CHILE 2005-2019.
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Fuente: Elaborado por el Departamento de Epidemiologia, Ministerio de Salud, a partir de la base del Registro Nacional de Cancer Infantil
(RENCD

Las tasas de AVPP segln region de residencia comparten la misma distribucion por region que las
tasas de mortalidad; se observa que los hombres superan a las mujeres en las tasas de AVPP en mas
del 80% de las regiones; las excepciones son la region de Arica y Parinacota y Magallanes con tasas
de 1.184,4 y 1.802,0 AVPP por 1 millon de mujeres menores de 15 afos (grafico 22).

GRAFICO 22: TASA DE AVPP EN MENORES DE 15 ANOS SEGUN REGION DE RESIDENCIA Y SEXO.
CHILE 2005-2019.

Arica y Parinacota 625,1 _= 1184,4
e
Tarapacé FTCEET P S—— 15915
Antofagasta 1762,4 I — e 1726,2
762,

T 1340,8
T 17889
T 18437

e T T R ——
Coquimbo |, »75 ) T
Valparaiso | 5 1015 T

.191,

Metropolitana 157 9 pEEE——— ) 18354
O'Higgins P 1098,2
Maule 5.3 Eee—— 10628

T 16325
T 2033,0
O 1873,
T 17646

L P T T R e —
laAraucania | 316, EEEEEEEEEEEE
L P I Y A S—
L LD WL —

—
Aysén 12596 [T 10497
Magallanes L6014 ey I ST 1802,0
]
Total 2.156,6 EEEEEE—— 17516

3000 2000 1000 0 1000 2000 3000
[INifias @ Nifos
TASA POR 1 MILLON DE MENORES DE 15 ANOS

Fuente: Elaborado por el Departamento de Epidemiologia, Ministerio de Salud, a partir de la base del Registro Nacional de Cancer Infantil
(RENCI).
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Con respecto a las tasas de AVPP segln grupos de edad; la distribucion de las edades es fluctuante en
cada ano; destaca mayor tasa de AVPP en nifos del grupo de edad de 0 a 4 afos en gran parte de los
anos de seguimiento (grafico 23).

GRAFICO 23: TASA DE AVPP POR CANCER EN MENORES DE 15 ANOS, SEGUN GRUPO DE EDAD Y ANO DE
DEFUNCION; AMBOS SEXOS. CHILE 2005-2019.
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Fuente: Elaborado por el Departamento de Epidemiologia, Ministerio de Salud, a partir de la base del Registro Nacional de Cancer Infantil
(RENC.

Los canceres especificos que presentan mayores tasas de AVPP son los mismos canceres que presen-
tan mayores tasas de mortalidad. Estos son leucemia linfoide, tumor maligno del encéfalo y leucemia
mieloide; con tasas de AVPP en ambos sexos de 504,0; 426,1y 250,5 por 100.000 menores de 15 afnos
respectivamente (grafico 24).
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GRAFICO 24: RANKING DE TASA DE AVPP EN MENORES DE 15 ANOS SEGUN TIPO DE CANCER Y SEXO.
CHILE 2005-2019.
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Fuente: Elaborado por el Departamento de Epidemiologia, Ministerio de Salud, a partir de la base del Registro Nacional de Cancer Infantil
(RENCD).

De los 1.580 casos de Cancer Infantil incidentes del trienio 2017-2019, fueron analizados para sobre-
vida 1.579 casos; de ellos un 78,4% sobrevive a los 5 afios del diagndstico; presentando las nifias le-
vemente mayor sobrevida que los nifios, alcanzando un 78,9% y 77,9% de sobrevida respectivamente;
sin embargo, esta diferencia no es estadisticamente significativa (p-value: 0,5316). En relacion con los
grupos de edad; el grupo que presenta mejor sobrevida a los 5 afos del diagndstico son los nifos de
5 a 9 anos (79%); seguido por los nifios de 0 a 4 afios y 10 a 14 aflos (ambos con el mismo porcentaje,
78,1%); pero estas diferencias tampoco son estadisticamente significativas (p-value: 0,9964) (tabla 19).
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TABLA 19: SOBREVIDA DE CANCER EN MENORES DE 15 ANOS A 1, 3 Y 5 ANOS SEGUN GRUPOS DE EDAD Y
SEXO. CHILE 2017-2019

Grupos de | 1aNo |  3aNos |  saNos | PvALE

S Ne° Fallecidos

?;‘(2505 1579 327 904 889 918 817 797 835 784 761 805

Nifos 856 176 913 892 930 825 798 849 779 745 808

Nifias 723 151 893 869 914 808 777 834 789 757 818 05316**
0-4 anos 681 141 897 872 91,8 816 785 843 781 745 813

5-9 afios 443 92 912 881 935 817 77,7 950 790 747 827 0,9964*
10-14 anos 455 94 90,8 877 931 819 781 852 781 736 819
EFL;E’{I\ET;.Elaborado por el Departamento de Epidemiologia, Ministerio de Salud, a partir de la base del Registro Nacional de Cancer Infantil

*Test de Log-Rank para probar igualdad de la funcion de sobrevivencia (diferencias tardias de riesgos).
** Test de Tarone-Ware para probar igualdad de la funcion de sobrevivencia (diferencias tempranas y tardias de riesgos).

La sobrevida a los 5 anos desde el diagnostico en el periodo 2017-2019 aumento seis puntos por-
centuales con respecto al informe anterior (2012-2016), de 73,5 a 79,5%, considerando ambos sexos
(grafico 25). La sobrevida al primer y tercer ano posterior al diagnostico de cancer infantoadolescente
también ha ido aumentando paulatinamente entre el primer informe (2007-2011) y tercer informe
RENCI (2017-2019) (grafico 26).

GRAFICO 25: SOBREVIDA AL 1, 3 Y 5 ANOS, POSTERIORES AL DIAGNOSTICO DE CANCER EN MENORES DE
15 DE ANOS SEGUN PERIODO ANALIZADO, AMBOS SEXOS, CHILE.
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Elaborado por el Departamento de Epidemiologia del Ministerio de Salud con datos del Registro Nacional de Cancer Infantil (RENCI).
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GRAFICO 26: SOBREVIDA A LOS 5 ANOS POSTERIORES AL DIAGNOSTICO DE CANCER EN MENORES DE 15
ANOS, SEGUN PERIODO ANALIZADO Y SEXO, CHILE.

3 g 2 o w o
n o L™~ 2 |
5 om0 2 g 5 w8 T

© ~ - ~
i
2
8
o
(7]
o
o
(1]
g
c
Q
2
o
[-%

Ambos sexos Nifios Nifias
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Elaborado por el Departamento de Epidemiologia del Ministerio de Salud con datos del Registro Nacional de Cancer Infantil (RENCI).

Al analizar la sobrevida segln grupo de cancer, destaca que en el periodo analizado la sobrevida a los
5 afos de NNA con diagnostico perteneciente al grupo de Linfoma y Neoplasias Reticuloendoteliales,
es de 91,4%, mientras que para el grupo de Leucemias, mieloproliferativas y enfermedades mielodis-
plasicas, alcanza un 78,3% (ver tabla 20).

TABLA 20: SOBREVIDA EN MENORES DE 15 ANOS CON DIAGNOSTICO DE CANCERA 1,3 Y 5 ANOS SEGUN
GRUPO DE CANCER ICCC-3. CHILE 2017-2019.

A 1ARO | 3aNos | s5ANos |
GRUPO DE CANCER FALLECIDOS
_“- Ic 95 IC 95 I 95

|. Leucemias,

mieloproliferativas 637 133 924 901 943 81,9 787 847 783 747 815
y enfermedades

mielodisplasicas

Il. Linfomas y Neoplasias 152 13 941 889 969 92,1 865 954 91,4 856 949

Reticuloendoteliales

IIl. Neoplasias del
SNC intracraneal e 318 97 826 800 864 731 679 776 67,8 616 732
intraespinales miscelaneas

IV. Neuroblastoma y
otros tumores de células 58 10 94,8 848 983 828 703 903 828 703 903
nerviosas periféricas

V. Retinoblastoma 40 0 100,0 100,0 100,0

VI, Tumores Renales 49 7 939 822 980 87,8 748 943 852 713 927
VII. Tumores Hepaticos 26 5 885 684 961 846 640 939 705 340 893
VIIl. Tumores Oseos 84 31 869 776 925 702 592 788 606 483 708
malignos
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IX. Sarcomas de Tejidos
Blandos y otros Sarcomas 67 18 851 740 91,7 73,1 608 821 73,1 608 821
Extradseos

X. Tumores de células
Germinales, tumores
Trofoblasticos y neoplasias
de Gonadas

9 92,1 833 94 882 785 937 882 785 937

XI. Otras neoplasias
epiteliales malignasy 71 4 95,7 875 986 94,4 857 979 944 857 979
melanomas malignos

XIl. Qtras neoplaSIaTs. 1 0 100,0 100,0
malignas no especificada

Gowt 1579|327 | w3 859 85| 773 756|790 | 735 | 713|755

Elaborado por el Departamento de Epidemiologia del Ministerio de Salud con datos del Registro Nacional de Cancer Infantil (RENCI).

Secuelas y Calidad de vida en sobrevivientes de cancer infantoadolescente

Segln se mostro en el analisis de los resultados de sobrevida en la seccion anterior, en Chile se ha
alcanzado una mejora considerable en la posibilidad de sobrevida de los NNA con cancer, lo que esta
intimamente relacionado con los importantes logros en términos de deteccion precoz y tratamiento
para el cancer infantoadolescente, lo que configura un escenario de recuperacion importante en per-
sonas que tienen un riesgo diferencial respecto de afecciones a nivel fisico, psicoemocional y social
(147),(148), (75).

En 1998, en Chile se cred el primer protocolo para el seguimiento de sobrevivientes de cancer in-
fantil (que ha tenido actualizaciones a lo largo del tiempo), esto debido a la importancia de conocer
las secuelas de la enfermedad y/o tratamiento en nuestra poblacion de sobrevivientes, de modo de
prevenir u orientar precozmente en su manejo, contribuyendo también a mejorar la calidad de vida.

Se han realizado 2 evaluaciones nacionales (156), una corresponde al seguimiento de 11 afios reali-
zado hasta 1997 a sobrevivientes de cancer infantoadolescente tratados(as) con el primer Protocolo
Nacional de Tratamiento de Leucemia Linfoblastica Aguda (LLA 1988). Se analizaron 149 pacientes
que corresponden al 62% de los sobrevivientes, las complicaciones observadas fueron obesidad y
sobrepeso en 50% de NNA; retraso de talla traducido en caida de dos canales de crecimiento en 21
pacientes (14%), 17 de los cuales recibieron radioterapia de craneo; hubo retraso escolar mayor de 2
anos y abandono escolar en al menos 18 pacientes (12%); de los 57 pacientes en edad fértil, 5 habian
tenido hijos sanos. Entre los evaluados no se observo toxicidad cardiaca.

La segunda evaluacion fue a sobrevivientes tratados con el primer Protocolo Nacional de Enfermedad
de Hodgkin (Protocolo 1987). Se analizo 69% de los sobrevivientes (n=74), el 54% (n=40) presento uno
0 mas efectos tardios, tales como: atrofia muscular y/o escoliosis en 9,4%, alteraciones respiratorias
manifestadas como neumonitis y tos cronica en 3%, insuficiencia ovarica en 12% de las mujeres. El
estudio tiroideo solo se pudo realizar en 22 de los 74 sobrevivientes y de ellos, la mitad presento hi-
potiroidismo. EL 5% de los(as) evaluados(as), presentd un segundo cancer entre 6 y 12 afos post-diag-
nostico. Asimismo, se observaron secuelas sociales como desercion o retraso escolar en el 16% (156).
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Resulta fundamental familiarizar a estudiantes de las carreras de la salud, equipo de salud, pacientes
y familiares con los problemas de salud fisica y psicosocial que pueden presentar quienes sobreviven
al cancer (156), especialmente diagnosticado en etapas de desarrollo tan criticas como son la infancia
y adolescencia. Tal como se reviso en secciones anteriores, tanto en nuestro pais como en el mundo,
este es un ambito de preocupacion y trabajo. Por ello es indispensable la investigacion y evaluacion
constante de los resultados en sobrevivientes, junto a la creacion de estrategias para adultos sobrevi-
vientes de cancer infantoadolescente a cargo de equipos sensibilizados a sus problemas especificos
y que fomenten ademas en ellos, practicas de buena salud y autocuidado, favoreciendo el empodera-
miento durante todo el proceso y niveles de autonomia necesarios respecto de su propia salud (157).

El tratamiento del cancer involucra una combinacion de quimioterapia, radioterapia y cirugia, con alto
nivel de agresividad, que al ser aplicado en la nifiez o adolescencia, en pleno el desarrollo, lo altera y
ocasiona impacto a nivel fisico y psicologico, pudiendo dejar secuelas que se evidencian incluso tar-
diamente (158) e influir, por tanto, en la calidad de vida de quienes se recuperan.

En un estudio chileno de auto-reporte de calidad de vida que compar6 un grupo de NNA sobrevivien-
tes recuperados de leucemia linfoblastica aguda (LLA) con un grupo de NNA sin patologia oncologi-
Ca, se encontrd que el dominio peor evaluado fue el del bienestar psicolégico, y los dominios mejor
evaluados correspondieron a apoyo social, de pares y ambiente escolar, destacando la importancia
de cuidar estos ambitos. Se destaca que no existieron diferencias estadisticamente significativas se-
gln sexo. Los resultados de las medias en todas las dimensiones, reportados por NNA curados de LLA
son inferiores al compararlas con los subgrupos de los nifios escolarizados chilenos que se perciben
sanos y enfermos, aunque sin diferencias estadisticamente significativas. Sin embargo, la proporcion
de nifios que se autoevaluaron “enfermos” es significativamente mayor en los sanados de LLA. Esto es
relevante dado que la autopercepcion de sentirse enfermo o con algtn defecto fisico se asocia a una
peor calidad de vida, correlacionandose inversamente con el bienestar fisico. Quienes refirieron tener
problemas de salud secundarias a su leucemia, identificaron el tipo de patologias que tenian y que
estaban clinicamente diagnosticadas, por ejemplo: hipotiroidismo, obesidad, cicatriz de catéter. Esta
puede ser la posible explicacion para esa mayor proporcion de auto-reporte de “enfermos”. También
se observo que a mayor edad, existia menor calidad de vida percibida en relacion al bienestar fisico, lo
que podria explicarse por la cercania de la adolescencia, etapa caracterizada por ser critica en cuanto
a transformaciones, tanto corporales como psicologicas, asociados a una actitud a menudo cuestio-
nadora de la realidad y de la autoimagen (158).

Es importante consignar que estos resultados corresponden a sobrevivientes de un tipo de cancer
infantoadolescente (LLA) con alta posibilidad de curacion, no incluyendo NNA con trasplante o con
tumores de peor pronostico como, por ejemplo, los del sistema nervioso central, en los que probable-
mente los resultados diferirian (158).

Desafios en el seguimiento de sobrevivientes de cancer infantoadolescente

En Chile, el 12 de abril del afno 2022 se cred la Red “Luz de Esperanza” conformada por personas re-
cuperadas de cancer infantoadolescente, cuyo objetivo principal es lograr llegar a los(as) adultos(as)
que padecieron de cancer infantoadolescente en toda la extension del territorio nacional con el fin de
“Garantizar la cobertura en el seguimiento de los vivientes de cancer infantil durante toda su vida”,
quienes tienen representacion en el grupo elaborador del presente plan. A través de su participacion
se han levantado desde quienes viven la experiencia, las necesidades que actualmente presentan y
que son desafios para el sistema de salud y la sociedad, agrupadas en 4 componentes (159):
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Componente Social: El tema mas relevante a mencionar es el estigma social que cargan desde
el momento del diagnodstico de cancer. Siendo aln un término asociado a la muerte, esto implica
que se originen supuestos sobre como deberia ser alguien que ha superado el cancer en térmi-
nos de comportamiento, habilidades para desenvolverse diariamente, lo que incluso limita su
desempefio de manera normal en sus diferentes etapas de la vida. Cobra relevancia el uso de un
lenguaje bélico, expresiones como “eres un guerrero/a”, “estas luchando una batalla”, o “no debes
estar triste por el problema que estas pasando ahora por que has superado cosas mas fuertes
como lo es el cancer”, contribuyen a anular el derecho a sentir y expresar emociones y pen-

samientos reales y atribuirles responsabilidad de “cumplir ciertas expectativas de los demas”.

Unido a lo anterior, también experimentan importantes trabas para adquirir viviendas, ya que si
desean acceder a un crédito hipotecario reciben negativas por la “preexistencia de cancer” y el
prejuicio de la probabilidad de muerte.

Componente salud: A las secuelas en salud, asociadas a la enfermedad y sus tratamientos, se
suman los problemas para acceder de forma expedita a los historiales médicos y mas aln si son
antecedentes médicos de larga data. Por lo cual, es importante buscar una modalidad de me-
jorar el acceso a esta informacion y que pudiese interoperar entre el sistema publico y privado.

Dado que las secuelas de salud pueden aparecer en cualquier momento posterior al can-
cer, es necesario entregar seguimiento a lo largo de la vida, conectando adecuada-
mente a los equipos profesionales pediatricos con los adultos, realizando una efectiva
transicion de las atenciones médicas. No es suficiente entregar a padres, cuidadores o ado-
lescente su historial médico, indicando a qué profesional acudir, sino que es necesario el con-
tacto con el equipo profesional correspondiente que realizara atencion de adultos(as) jun-
to a la derivacion apropiada, para evitar, por una parte, la pérdida de seguimiento y por otra,
que dependa de los(as) usuarios(as) la entrega de informacion de sus antecedentes de salud.

Una dificultad importante es el acceso a aseguramiento privado en salud, aunque no existe una
ley que prohiba la negacion de adquirir seguros, son las mismas aseguradoras quienes lo impiden.

Componente educacional: Ha sido fundamental la existencia de las escuelas hospitala-
rias, porque han permitido que cada NNA pueda desarrollar y/o mantener las habilidades so-
ciales y de aprendizaje correspondientes a sus rangos etarios. Sin embargo, persisten di-
ficultades al momento de retornar a sus escuelas regulares, puesto que son considerados
“especiales” o se debe tener mas cuidado, lo que les puede hacer blanco de burlas, obstacu-
lizando su insercion en la comunidad educativa provocando incluso desercion escolar, afec-
tando negativamente su desarrollo personal y posibilidades futuras. Una de las secuelas
mas silenciosas y que trae mayores dificultades son aquellas secuelas cognitivas que nunca
son abordadas en este contexto y dificultan ain mas el desempefio académico de ellos. Es
necesaria la derivacion desde un comienzo al programa escolar correspondiente para res-
ponder oportunamente frente a la existencia de posibles dificultades en el aprendizaje.

Es necesario sensibilizar a la comunidad educativa sobre las necesidades de diversa indole de
los NNA tras el cancer para su adecuada insercion en el establecimiento educacional.
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+ Componente laboral: Muchos dejan sus estudios por razones econdmicas, emocionales
y/o de aprendizaje, lo cual conlleva limitaciones su desarrollo laboral, lo que refuerza el es-
tigma social “dale un trabajo simple porque no sabe hacer muchas cosas y le cuesta enten-
der”. Las secuelas fisicas y cognitivas también impactan en sus posibilidades laborales.

Lo anterior afecta negativamente también la economia personal y familiar, porque continGan ade-
mas con importantes gastos en medicamentos y/o controles de seguimiento que deben continuar.

Caracterizacion sociodemografica de la poblacion Infantoadolescente en Chile

A continuacion, se presenta una descripcion sociodemografica de nifos, nifas y adolescentes de Chile
y sus familias, dada la relevancia de la mirada integral al problema del cancer. Aunque estos factores
no explican la aparicion del cancer, la evidencia indica que si podrian impactar en los resultados sani-
tarios una vez diagnosticado el cancer en este grupo de la poblacion.

Segin el Instituto Nacional de Estadisticas (INE), la poblacion en Chile proyectada a junio 2023 es de
19.960.889 habitantes, de la cual 9.848.466 serian hombres y 10.112.423, mujeres (160) por un lado,
a una estimacion revisada de la poblacion residente en Chile en el periodo 1992-2017 vy, por otro, a
una proyeccion de la poblacion que residiria en el pais en los proximos anos, hasta 2050, basado en
un conjunto de supuestos sobre la evolucion de la fecundidad, mortalidad y migracion internacional.
La estimaciones y proyecciones fueron elaboradas con el apoyo técnico del Centro Latinoamericano
y Caribefio de Demografia (Celade). Chile, ademas, esta en una etapa avanzada de transicion demo-
grafica, caracterizandose por una baja fecundidad, situandose bajo la tasa de reemplazo (con una Tasa
Global de Fecundidad menor a 2,1) desde inicios de la década del 2000, y de un bajo nivel de morta-
lidad, con un aumento sostenido de la esperanza de vida al nacer, todo lo cual impulsa el proceso de
envejecimiento poblacional (23) (161) (grafico 27).

GRAFICO 27: PIRAMIDE POBLACIONAL PROYECCION 2023, EN BASE A 2027, CHILE.

mHombres m Mujeres

Fuente: Elaboracion propia Grupo elaborador del Plan Nacional de Cancer Infantoadolescente, con datos INE.
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El angostamiento de la base de la piramide da cuenta de la menor cantidad de nacimientos ocurri-
dos en los Gltimos 20 anos, mientras que la mayor cantidad de poblacion se concentra entre los 20 y
29 afos, con un porcentaje creciente de poblacion mayor de 60 aios (16,1%), por sobre el grupo de
poblacion mas joven. Se estima que para el afio 2035 todas las regiones, a excepcion de Tarapaca, An-
tofagasta y Atacama, tendrian una mayor proporcion de poblacion mayor de 65 afios en comparacion
con la poblacion menor de 15 afios, el envejecimiento seria mas acentuado en las regiones de Nuble,
Valparaiso y Los Rios, presentando un 24,6%, 22,2% y 22,0% de poblacion mayor al final del periodo
de proyeccion, respectivamente (162). Consistentemente, a nivel de hogares, también ha disminuido
la presencia de NNA, en 1992 sobre el 60% de los hogares tenia presencia de NNA, mientras que en el
ano 2017, el 43,5% (24).

Segln el Gltimo censo 2017, la poblacion de nifios, nifias y adolescentes (NNA) hasta los 19 afos en
Chile asciende a 4.768.447, lo que representa el 27% de la poblacion total del pais. Especificamente
en el pais, los NNA de 0 a 4 anos representan el 6,6% de la poblacion total, de 5 a 9 afos el 6,9% de
la poblacion total, de 10 a 15 afios el 7,9% de la poblacion total y de 16 a 19 afos el 5,7% de la Po-
blacion total del pais. En cuanto a la distribucion territorial de la poblacion de 0 a 19 afos, la mayor
cantidad de NNA se concentra en la region Metropolitana con un 39,23% del total de NNA del pas,
seguido por la region de Valparaiso con un 9,98%, Biobio con 9,01%, La Araucania con 5,69% y la re-
gion de Libertador Bernardo O'Higgins con un 5,29%, tal como se muestra en la tabla 21.

TABLA 21: DISTRIBUCION TERRITORIAL DE LA POBLACION DE 0 A 19 ANOS.

I O S Y,

Arica y Parinacota 66.968 1,40
Tarapaca 101.678 2,13
Antofagasta 171.262 3,59
Atacama 85.805 1,80
Coquimbo 219.150 4,60
Valparaiso 476.125 9,98
Metropolitana 1.870.650 39,23
Libertador Bernardo O'Higgins 252.249 5,29
Maule 286.212 6,00
Nuble 127.643 2,68
Biobio 429.746 9,01
La Araucania 270.885 5,68
Los Rios 105.487 2,21
Los Lagos 231.386 4,85
Aysén 30412 0,64
Magallanes 42.789 0,90

TOTAL POBLACION DE 0 A 19 ANOS 4.768.447 . 100 |

Respecto de prevision de salud, el 77,3% de NNA esta afiliado a FONASA (seguro publico de salud) (25).



Plan Nacional de

Cancer

Migracion y pertenencia a pueblos originarios

Fendomenos como la inmigracion, también se ven reflejados en este grupo de la poblacion. Actual-
mente, el 4,6% de NNA entre 0 y 18 afios ha nacido en el extranjero (25). En Chile, el mayor porcen-
taje de poblacion migrante proviene de Venezuela (30,7%), seguido de Per( (16,3%), Haiti (12,5%),
Colombia (11,4%) y Bolivia (8,5%).

Asi también, el 14,7%, pertenece a pueblos originarios (25). En Chile, la Ley N° 19.253 (1993) que
establece normas sobre proteccion, fomento y desarrollo de los indigenas, y crea la Corporacion Na-
cional de Desarrollo Indigena, reconoce a los siguientes pueblos indigenas: Mapuche, Aymara, Rapa
Nui, Atacamefios, Quechuas, Collas, Kawashkar, Yagan y Diaguita (este Gltimo reconocido el aflo 2006),
el 12,8% de la poblacion nacional se declara perteneciente a uno de los 9 pueblos, lo que se traduce
en que un total de 2.185.792 de personas son indigenas. El mayor peso demografico lo tiene el pueblo
Mapuche con un 79,8%, en segundo lugar, Aymara 7,2% y tercero, Diaguita con 4,1%. Respecto del
porcentaje de poblacion que se reconoce pertenecientes a pueblo indigena segln region, se observo
que desde La Araucania hacia el sur y desde Atacama hacia el norte, los porcentajes sobrepasan el
20%, exceptuando Antofagasta (163).

Pobreza por ingresos y Pobreza multidimensional en NNA

Desde hace afos la politica pUblica se ha puesto foco creciente en NNA, lo que se refleja en una serie
de cambios que apuntan al fortalecimiento de la institucionalidad e iniciativas dirigidas a esta pobla-
cion. No obstantes estos avances, contintan siendo una poblacion de especial interés para la politica
social, considerando los niveles de pobreza que experimentan, asi como otras carencias, por ejemplo:
en educacion, hacinamiento y malnutricion (24).

Respecto de hogares en situacion de pobreza por ingresos y pobreza multidimensional (ver dimen-
siones en Anexo 2) segln presencia de NNA en el hogar, existio una disminucion significativa durante
el periodo 2006 a 2017, tanto para los hogares con y sin presencia de NNA. Sin embargo, los hogares
con presencia de NNA mostraron tasas mas altas en todos los periodos en comparacion a los hogares
sin presencia de NNA (24).

El grafico 28, muestra que desde el afio 2009 al afio 2020 los mayores porcentajes de personas en si-
tuacion de pobreza por ingresos se encuentran en los tramos de 0 a 17 afos, destacando que el grupo
de 0 a 3 afos ha estado en el primer lugar, alcanzando el afo 2020 un 17,1%.

Al igual que en pobreza por ingresos, la incidencia de la pobreza multidimensional (considera cinco
dimensiones del bienestar: Educacion, Salud, Trabajo y Seguridad Social, Vivienda y Entorno, y Redes
y Cohesion Social) es mas alta en los NNA que en la poblacion adulta (Grafico 29). En el afo 2017, el
22,9% de los NNA se encontraba en pobreza multidimensional, a diferencia de las personas de 18
anos o mas, en las que el 20,0% se encontraba en esta situacion.
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GRAFICO 28: PORCENTAJE DE PERSONAS EN SITUACION DE POBREZA POR INGRESOS, POR TRAMO DE EDAD.

0
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2015 2017 2020

7 17,1%

15,7%
15,2%
14,7%

' 9,4%

Fuente: Ministerio de Desarrollo Social, Data Social: Nifios, nifias y adolescentes.

Tramo de edad

* 0a3aios
= 4a5aios
6a 9 aios
10 13 afios |
14 a 17 aios
18 aios y mas

GRAFICO 29: NOMERO Y PORCENTAJE DE LA POBLACION EN SITUACION DE POBREZA MULTIDIMENSIONAL

SEGUN TRAMO ETARIO, 2015 Y 2017.

3.000.000
- 25%
2.000.000 +
1.000.000 +
0 - 0%
2015 2017

w0 a 17 afios 982.086 907.711
i 18 afios 0 mas 2.565.098 2.623.178
~—(0a 17 afios 23,3% 22,9%
—— 18 afios 0 més 20,1% 20,0%

Ministerio de Desarrollo Social.
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Fuente: Documento de resultados: Nifios, nifias y adolescentes. Observatorio Social 29.09.2020, Subsecretaria de Evaluacion Social,

Al analizar por subpoblaciones de NNA en situacion de pobreza por ingresos y multidimensional,
quienes son inmigrantes internacionales se encuentran en mayor proporcion en pobreza por ingresos
(22,1%) y multidimensional (31,9%) que los nacidos en Chile (Grafico 30). Es importante considerar
que la migracion por si misma no implicaria un riesgo para la salud, sino que son las condiciones
encontradas durante el proceso migratorio las que pueden exponer a mayores riesgos en casos de
situacion de vulnerabilidad socioecondmica y pobreza, discriminacion, ausencia de proteccion social
y de salud, exclusion social laboral y espacial, entre otros (164).
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También son mayores los porcentajes de pobreza por ingresos y multidimensional en NNA que declaran
pertenecer a un pueblo indigena (21,7% y 30,6%, respectivamente) al comparar con quienes no decla-
ran pertenecer a etnia, con un 21,7 (Grafico 30). Al comparar por zona de residencia, se observa que NNA
que viven en zonas rurales experimentan en mayor porcentaje la pobreza que aquellos que viven en
zonas urbanas: 24,2% de los NNA que viven en zonas rurales esta en situacion de pobreza por ingresos
y 37,4% pobreza multidimensional, a diferencia de los NNA que viven en zonas urbanas donde 12,4%
se encuentra en situacion de pobreza por ingresos y 20,8% en situacion de pobreza multidimensional.
En este contexto de mayor vulnerabilidad y de determinantes sociales que afectan especialmente los
resultados de salud de los pueblos indigenas en Chile, se requiere tomar medidas sanitarias especificas
que considereny se adecuen a la situacion especifica de los pueblos indigenas, por ejemplo, en aquellas
comunidades mas aisladas localizadas en zonas cordilleranas, altiplanicas e insulares.

GRAFICO 30: PORCENTAJE DE POBLACION EN SITUACION DE POBREZA POR INGRESOS Y
MULTIDIMENSIONAL EN SUBPOBLACIONES DEL GRUPO DE NNA, CASEN 2017.

Nacido/a en Chile ® Pobreza por ingresos

Pais de
origen

B Pobreza multidimensional

Inmigrante internacional
31,9%

No pertenece a etnia

©
E
Pertenece a etnia 30 6%
Urbano
©
=
<
Rural 37.4%
13,9%
o Hombre 22,9%
& . 14,0%
Mujer 22 8%
= = 13,9%

Fuente: Encuesta CASEN 2017, MIDESO.
Cuidado parental

De los nifos, nifias y adolescentes entre 0 a 12 anos, el 46,0% posee solo un cuidador y el 54,0%
cuenta con un segundo cuidador, ademas del cuidador principal (Grafico 31). En el 95,8% de los casos
los cuidadores principales son las madres, seguidas por el padre con 1,4%. En aquellos casos en que
existe un segundo cuidador, esta figura corresponde en un 75,9% de los casos al padre, seguido por
el 17,7% de abuelos(as).
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GRAFICO 31: DISTRIBUCION DE NNA ENTRE 0 Y 12 ANOS SEGUN PRESENCIA DE CUIDADOR PRINCIPAL Y DE
SEGUNDO CUIDADOR, 2017.

100

80 54,0
1.445.224

46,0
60 1.230.825

40
20
0

Existe un cuidador principal Existen dos cuidadores principales

Fuente: ELPI 2017, MIDESO.

Quienes cumplen el rol de cuidador(a) a principal, tienen una edad promedio de 34,4 aios. Para el 62,2%
la condicion de actividad laboral es ocupada(o) y 8,5% es desocupada(o), poseen 12,4 afios de escola-
ridad promedio. En relacion con el segundo cuidador, su edad promedio es de 40,7 aios, un 86,6% su
condicion de actividad es ocupado y cuentan con 12,0 afios de escolaridad promedio (Tabla 22).

TABLA 22: CARACTERISTICAS DE LOS CUIDADORES PRINCIPALES DE LOS NINOS, NINAS Y ADOLESCENTES
ENTRE O A 12 ANOS. CHILE, 2017.

CARACTERISTICAS GENERALES CUIDADOR PRINCIPAL SEGUNDO CUIDADOR

Edad (promedio, afos) 34,4 40,7
Tasa de Participacion 67,9 86,6
Condicion de actividad ., . 40 ocupacion 62,2 83,8
(porcentaje)
Tasa de Desocupacion 8,5 3,3
Escolaridad (promedio, anos) 12,4 12,0

Fuente: ELPI 2017, MIDESO.

El 75,8% de cuidadores declara no contar con apoyo en el cuidado, mientras que un 18,6% declara
contar con la ayuda de un familiar o no familiar fuera del hogar, y solo un 4,4% declara recibir ayu-
da de una trabajadora particular puertas afueras (24). Al comparar por quintil de ingreso autdnomo
per capita del hogar, se visualizan las diferencias en el apoyo que reciben los cuidadores principales,
siendo los cuidadores principales de los quintiles mas bajos quienes cuentan con menos apoyo para
el cuidado, el 85,6% de los cuidadores principales pertenecientes al primer quintil declara no contar
con apoyo en el cuidado, en cambio, en el quinto quintil, un 56,2% de cuidadores declara no contar
con apoyo (Grafico 32).
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GRAFICO 32: DISTRIBUCION DE LOS NINOS/AS DE 0 A 12 ANOS SEGUN SI EL CUIDADOR PRINCIPAL CUENTA
CON APOYO DE OTRA(S) PERSONA(S) EN EL CUIDADO DE ELLOS POR QUINTIL DE INGRESO AUTONOMO PER

CAPITA DEL HOGAR. CHILE, 2017.

100
80
60
40
20
0
| Il i v Vv Total
m Ambos 0,2 0,2 0,3 0,7 4,8 1,2
8] Ayuc{a de una trabajadora 12 11 13 29 15,9 44
particular puertas afuera
M Ayuda de un familiar o no familiar 13,0 16,0 19,9 214 231 18,6
fuera del hogar
W Cuidador no cuefata con apoyo en el 856 827 78,5 750 56,2 75,8
cuidado

Fuente: ELPI 2017, MIDESO.

Respecto de la supervision regular por parte de un adulto, el 2,8% de los NNA no cuenta con super-
vision regular de un adulto/a por un periodo de tiempo de mas de una hora en la Gltima semana,
qguedando al cuidado de un menor o tuvo que cuidar a un menor y un 0,8% quedod solo sin supervision,

mientras que el 96,4 siempre contd con supervision adulta.

Esta informacion sobre familias y cuidadores de nuestros NNA permite visualizar, por ejemplo, la rele-
vancia de normativas de proteccion social que faciliten el cuidado de NNA con cancer a las familias sin
comprometer sus ingresos, como es el caso de la ley SANNA que permite licencia a padres y madres
percibiendo un ingreso, mas aun considerando los prolongados periodos de tratamiento y maltiples
cuidados que requieren. También evidencian el futuro impacto positivo que pudiese tener un Sistema

Nacional de Cuidados.
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ANEXO 2. MEDIDA DE POBREZA MULTIDIMENSIONAL: CAMBIOS EN
DIMENSIONES EVALUADAS ENTRE 2009-2017

El indicador sintético de Pobreza Multidimensional es una medicion que busca reflejar las mdltiples
carencias que enfrentan los hogares de forma simultanea, en el caso de Chile, durante el afio 2009 a
2017 se contemplaron 4 dimensiones, sin embargo, en el ano 2015 se incorporaron 3 areas y 1 dimen-
sion, como se indica en las siguientes imagenes.

4 Dimensiones: 2009- 2017

Educacion Salud Trabajo y Vivienda
Seguridad
(25%) (25%) Social (25%) (25%)

—| Asistencia - ;ffm#&:}gg =1 Ocupacion — Hacinamiento

e —

Rezago 2 gfssﬁg&ﬂ,g' | Seguridad |_| Estado de la
Escolar da Sad Social Vivienda
- Escolaridad - Atencion - Jubilaciones %ee“s'i'ﬁf:

Fuente: Ministerio de Desarrollo Social, Encuesta Casen 2017.

5 Dimensiones: 2015-2017

" Trabajoy e Redesy
E?;;gf/"]’n Salud (22,5%) Seguridad :""V'eng‘;%nﬁ Cohesién
/o Social (22,5%) entorno (22,5%) Social (10%)

; . ci ; Apoyoy
| Asistencia | R H Ocupacién | M Habitabilidad - partcipacion
|| Rezago | dacripeh || Seguridad | || senicios | Trato

Escolar de Salud Social Bésicos igualitario
- Escolaridad - Atencion - Jubilaciones ld  Entorno L Seguridad

Fuente: Ministerio de Desarrollo Social, Encuesta Casen 2017.
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ANEXO 3. PROCESO DEL MANEJO ODONTOLOGICO INTEGRAL EN NINAS,
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ANEXO 4: ESCUELAS HOSPITALARIAS EN CHILE, 2023

m COMUNA NOMBRE ESTABLECIMIENTO DEPENDENCIA DIRECCION
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Region de Antofagasta Antofagasta Escuela Aula Hospitalaria San Antonio Particular subvencionada  Azapa N° 5935
Region de Antofagasta Calama Escuela Aula Hospitalaria San Carlos Particular subvencionada  Carlos Cisternas N° 2253
Region de Antofagasta Mejillones Escuela Aula Hospitalaria Mejillones Municipal Avenida Serrano N° 750
Region de Aricay Parinacota  Arica Escuela Aula Hospitalaria de Arica Particular subvencionada 18 de Septiembre N°© 1210
Region de Atacama Copiapo Esa?rféi Hospital Regional San Jose del Particular subvencionada Los Carreras N° 1320 3° piso
Region de Aysén Coyhaique Escuela Hospitalaria Club de Leones Particular subvencionada  Dr. Jorge Ibar N° 068
Region de Aysén Pto. Aysén I;Asacggrl]aaHospltalana Juntos Forjando el Municipal Eleuterio Ramirez N° 1035
Region de Coquimbo Ovalle Escuela Hospitalaria Ayuukelen Particular subvencionada  Ariztia N°7
Region de Coquimbo La Serena Escuela Hospitalaria Ayuukelen Particular subvencionada Balmaceda N° 916
Region de Coquimbo Coquimbo Escuela Aula Hospitalaria Coquimbo Particular subvencionada Cirujano Videla s/n
Region de Coquimbo Illapel Escuela Aula Hospitalaria Aurora Particular subvencionada Pje. Independencia N° 512
Region de Coquimbo Salamanca Escuela Aula Hospitalaria Entre Valles Particular subvencionada Juan Manuel Infante N° 891
Region de La Araucania Temuco Escuela Hospitalaria Temuco Particular subvencionada Manuel Montt N° 115
Region de La Araucania Villarrica Escuela Especial Hospitalaria “Revivir” Particular subvencionada San Martin N° 460
Region de La Araucania Nueva Imperial Escuela Hosp'ltalarla San Expedito de Particular subvencionada Castellon N° 0115

Nueva Imperial
Region de La Araucania Angol Escuela Hospitalaria de Angol Particular subvencionada  Ilabaca N° 752
Region de La Araucania Victoria Escuela Hospitalaria de Victoria Particular subvencionada Gorostiaga N° 130
Region de La Araucania Galvarino Escuela Hospitalaria Galvarino Particular subvencionada ~ Mac-Iver N° 498
Region de Los Lagos Osorno Escuela Hospitalaria Alianza Particular subvencionada Guillermo Buihler N© 1900

Region de Los Lagos

Puerto Montt

Escuela Hospitalaria Puerto Montt

Municipal

Los Aromos 65, P7 Edif H



Region de Los Lagos
Region de Los Lagos
Region de Los Lagos

Region de Los Rios

Region de Magallanes

Region de Nuble
Region de Tarapaca
Region de Valparaiso
Region de Valparaiso
Region de Valparaiso
Region de Valparaiso

Region de Valparaiso
Region de Valparaiso
Region de Valparaiso
Region de Valparaiso
Region del Biobio
Region del Biobio
Region del Biobio

Region del Biobio

Region del Biobio

Castro
Ancud
Quellon

Valdivia

Pta. Arenas

Chillan
Iquique

Vifa del Mar
Valparaiso
Valparaiso

San Antonio

Llay- Llay
San Felipe
Quillota
Putaendo
Concepcion
Talcahuano

Tucapel
Canete

Los Angeles

Escuela Hospitalaria Chiloé
Escuela Hospitalaria de Ancud
Escuela Hospitalaria Quellon
Escuela Hospitalaria Valdivia

Escuela Hospitalaria Hospital Clinico de
Magallanes

Escuela Hospitalaria Universidad del
Bio-Bio

Escuela Hospitalaria San Sebastian
Escuela Basica Especial Canec

Escuela Hospitalaria Carlos Van Buren,
Canec

Colegio Hospitalario Salvador

Escuela Hospitalaria Provincia San
Antonio

Escuela Hospitalaria San Francisco
Escuela Hospitalaria San Camilo
Colegio Canec Hospital de Quillota
Escuela Hospitalaria Putaendo

Escuela G 545, Hospital de Concepcion
Aula Hospitalaria Huachipato

Aula Hospitalaria de Hospital de Huépil

Aula Hospitalaria de Hospital
Intercultural Canete

Escuela Hospitalaria Los Angeles

Particular subvencionada
Municipal
Particular subvencionada

Particular subvencionada

Particular subvencionada

Particular subvencionada

Particular subvencionada

Particular subvencionada
Particular subvencionada
Particular subvencionada
Particular subvencionada

Particular subvencionada
Particular subvencionada
Particular subvencionada
Particular subvencionada
Servicio Local Educacion
Municipal

Municipal
Municipal

Particular subvencionada
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Freire N° 852

Almirante Latorre N° 301
Dr. Ahues N° 305
Santiago Bueras N° 1003

Av. Los Flamencos N° 1364

Francisco Ramirez N° 10

Héroes de la Concepcion 502

Alvarez N° 1532

San Ignacio N° 725
Leopoldo Carvallo N° 200 PA
Carmen Guerrero N° 945

San Francisco N° 76
Miraflores N° 2085

La Concepcion N° 1050

José Antonio Salinas N° 2500
San Martin N°© 1436 5° piso
Carlos Urzta N°306, Higueras
Independencia 444

Carretera P 60 R, Esg. 520

Av. Ricardo Vicuna N° 147
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Region del Libertador
Bernardo O'Higgins

Region del Libertador
Bernardo O'Higgins

Region del Maule

Region del Maule
Region del Maule
Region del Maule

Region Metropolitana

Region Metropolitana

Region Metropolitana

Region Metropolitana

Region Metropolitana
Region Metropolitana

Region Metropolitana
Region Metropolitana
Region Metropolitana
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Rancagua

Santa Cruz

Talca

Linares
Cauquenes
Curico

Puente Alto

Independencia

Providencia

San Miguel
San Miguel

Pefialolén

Santiago
Cerro Navia
Pudahuel

Santiago

Santiago

Nufioa

Recoleta

Escuela Hospitalaria de Rancagua

Escuela Hospitalaria Santa Cruz

Aula Hospitalaria de Escuela Carlos
Trupp

Escuela Hospitalaria de Linares
Escuela Hospitalaria de Cauquenes
Escuela Aula Hospitalaria de Curico
Escuela Oncologica Dr. Sotero del Rio

Escuela Oncologica Hospital Roberto
del Rio

Colegio Especial Hospitalario con todo
el Corazon

Escuela Corpameg

Escuela Fundacion Nuestros Hijos

Escuela Instituto Nac. De Rehabilitacion

P. Aguirre

Escuela Hospital San Borja Arriaran
Escuela Hospital Félix Bulnes Cerda
Escuela Casa Abierta COANIQUEM

Escuela Hospital San Juan de Dios

Escuela Hospitalaria Cardenal Juan Fco.

Fresno

Escuela Especial N© 2218 Hospital de
Carabineros

Colegio Construyendo Suenos
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Av. O'Higgins N° 3065 2°piso

Federico Errazuriz N© 921

1 Norte 14y 12 Oriente

Avenida Brasil 753 2° piso
Manuel Montt s/n
Chacabuco N° 121
Conchay Toro N° 3459

Profesor A. Zafiartu N° 1085

Antonio Varas N° 360

G. Avenida J.M. Carrera 3300
G. Avenida J.M. Carrera 3300

José Arrieta N°© 5969

Santa Rosa N° 1234
Mapocho N° 7432

San Francisco N° 8586
Huérfanos N° 3255 7° piso

Marcoleta N° 367 7° piso

Simon Bolivar N° 2200

Recoleta N° 464
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La Reina
Providencia
San Bernardo
Providencia

San Ramoén

La Florida

Maipa

Est. Central

Talagante

Melipilla
Curacavi

Puente Alto

Escuela Hospital Militar

Escuela “Clinica Santa Maria”
Escuela Hospitalaria El Pino
Escuela Hospitalaria Clinica Indisa
Escuela Hospitalaria Padre Hurtado

Escuela Hospitalaria Dra. Eloisa Diaz
Insunza

Escuela Hospitalaria El Carmen de
Maipa

Escuela Hospitalaria Clinica
Bicentenario

Escuela Hospitalaria Provincial de
Talagante

Escuela Hospitalaria San José de
Melipilla

Colegio Hospitalario Abrazosonrisas

Escuela Hospitalaria Provincia
Cordillera Pte. Alto
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Plan Nacional de

Cancer

Avenida Larrain N°© 9100
Avenida Santa Maria N°0410
Padre Hurtado N° 13560

Av. Santa Maria N° 1810, 6° p
Esperanza N°2150 Sta. Rosa

Froilan Roa N° 6542
Rinconada N° 1201 El Olimpo
Alameda B. O'Higgins 4850
Balmaceda N° 1458

O'Higgins N° 551
Ambrosio O'Higgins N° 500

Eyzaguirre N° 2061
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