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Enfermedades graves y
permanentes en menores de
mas de 1 ano y menos de 18

anos

El presente entrega un listado de
posibles enfermedades graves vy
permanentes, utilizando para ello
una muestra de aquellas en las
cuales existe informacién sobre el
numero de casos en Chile o bien de
su prevalencia.

Este listado de patologias se
realiza en el marco del Proyecto de
Ley que “Crea un seguro para el
acompanamiento de niflos y nifias
que padezcan las enfermedades
que indica, y modifica el Cddigo del
Trabajo para estos efectos”,
Boletin N2 11.281 -13.

Se destaca que no fue posible
encontrar una definicion en el
Ministerio de Salud que senale que
se entiende por enfermedad grave
y permanente. Por lo que se tuvo a
la vista las patologias consideradas

en la Ley espanhola sobre
enfermedades graves y
permanentes.

Se describen 10 patologias que
afectan a menores de mas de 1 ano
y de 18 afios y menos. El numero
de casos de menores afectados por
algunas de las patologias descritas
se han obtenido de la base de datos
del Ministerio de Salud (DEIS), ya
sea a través del numero de
consultas o bien de los ingresos o
egresos  hospitalarios de los
servicios publicos de salud y de la
atencién primaria de salud. Por no
contar con informacién, cuando se
habla de casos, se han excluido los
menores atendidos en la red
privada de salud.

En el caso de las prevalencias,
estas son las reportadas por las
Guias Clinicas del Ministerio de
Salud y que hacen referencia a la
poblacién total o bien a la

poblacién en riesgo de padecer la
enfermedad.

Para el andlisis se ha considerado
el VIH/SIDA cuyas prevalencias
son de 0,7% y 0,6%
respectivamente; las infecciones
respiratorias agudas (IRA) tanto
altas como bajas destacando la
neumonia con 15.326 casos en el
sistema publico de salud vy
principal agente de fallecimiento
de menores. También se considerd
la bronquitis obstructiva aguda con
72.374 casos. Ademas, se reviso la
exacerbacion del asma cuya
prevalencia en escolares es de 15%
a 18%.

Dentro de las patologias mentales,
se consider6 la depresion que
alcanza una prevalencia en nifios
de 2% en tanto en adolescentes
llega a entre 4% y 8%. Vinculada a
la misma se encuentra el suicidio
en jovenes y adolescentes cuya
tasa se sitia para Chile en 2,6 por
cada 100.000 nifios.

Para la Mielomeningococele, se
consideraron dos malformaciones:
por un lado el defecto del tubo
neural cuya tasa es de 7,8 por cada
10.000 nacidos vivos y la espina
bifida con una prevalencia de 3,9
por 10.000 nacidos vivos.

En cuanto a la pardlisis cerebral, la
prevalencia en Chile es de 1 a 2
por 1.000 nacidos vivos, en tanto,
las enfermedades neuromusculares
presentan una prevalencia de 1 e
1.214 menores. Por ultimo, se
consideré el Gran quemado cuya
prevalencia es de 13,49%.

Esta enfocada en apoyar
preferentemente el trabajo de las
Comisiones Legislativas de ambas
Camaras, con especial atencién al
seguimiento de los proyectos de ley.
Con lo cual se pretende contribuir a la
certeza legislativa y a disminuir la
brecha de disponibilidad de informacién
y analisis entre Legislativo y Ejecutivo.

Contacto
E-mail: atencionparlamentarios@bcn.cl
Tel.: (56)32-226 3168 (Valpo.)

El presente documento responde a una
solicitud parlamentaria del Congreso
Nacional, conforme a sus orientaciones y
particulares requerimientos. Por
consiguiente, tanto la teméatica abordada
como sus contenidos estan determinados por
los pardmetros de andlisis acordados y por el
plazo de entrega convenido. Su objeto
fundamental no es el debate académico, si
bien su elaboracién observo los criterios de
validez, confiabilidad, neutralidad y
oportunidad en la entrega
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I. Introducciéon

El Proyecto de Ley que “Crea un seguro para el
acompanamiento de nifios y nifas que padezcan
las enfermedades que indica, y modifica el
Cédigo del Trabajo para estos efectos”, Boletin
N¢ 11.281 -13 en Primer Tramite Constitucional
en el Senado, incorpora en su Articulo 72, como
condiciones graves de salud que permiten al
padre o la madre acceder al seguro, las
siguientes patologias:

- Céancer.

- Trasplante de érgano sélido.

- Desahucio o estado terminal.

- Accidente grave con riesgo de muerte o
de secuela  funcional (grave vy
permanente.

A solicitud del requirente se ha analizado la
prevalencia o el numero de casos de otras
enfermedades graves y permanentes que no se
encuentren en el listado anterior.

Previo a dar cuenta de la informacion obtenida,
se debe sefalar que no ha sido posible
encontrar una definiciéon clara y precisa de lo
que se entiende por enfermedad grave y
permanente.

Sin embargo, el Ministerio de Salud (MINSAL)
ha elaborado un plan de accién 2012-2020
donde se senalan los principales &mbitos de
intervencién a jévenes y adolescentes, el cual
servirA de base para determinar otras
patologias, en el grupo etario de ninos de mas
de 1 ano y menos de 18 afios, que podrian ser
prioridad desde el punto de vista de la salud y
su cuidado.

También se ha encontrado informacién respecto
a enfermedades en Espana, los cuales se
revisaron a fin de incorporar informacién que
pudiese ser relevante.

II. Plan de Accion 2010-2020

El Ministerio de Salud a través del Plan de
Accion  2010-2020 ha establecido nueve
objetivos que responden a la promocién y
prevencién de las enfermedades existentes en
jovenes y adolescentes. El Plan de Accion esta
enfocado a la atencion de jovenes vy
adolescentes entre 10 y 14 anos en la Atencién
Primaria de Salud, a través del denominado
control del joven sano.

El Plan de Accion - da cuenta en base a
informacion recopilada en distintas encuestas -
de las prevalencia de algunas patologias que
afectan a jovenes y adolescentes, entre ellas
destacan entre otras las siguientes:

- Ideacién suicida con una prevalencia,
segin la Encuesta Mundial de Salud
2004, de 12% a 14% de la poblacién
joven.

- Mortalidad por suicidio donde se
constata una prevalencia de 7 cada
100.000 adolescentes, segun el Estudio
Nacional de Drogas en poblacion escolar
de CONACE 2009.

- Consumo de drogas en escolares
chilenos del dultimo afio, con una
prevalencia de 57% alcohol, 46% tabaco,
15% marihuana, 3,4% cocaina y 2,1%
pasta base.

- Sintomas sugerentes del trastorno del
animo depresivo donde la prevalencia
seria del 30% segin la Encuesta
Mundial de Salud Escolar, EMSE 2004
citado en el Plan de Accién.

IT1. Algunas enfermedades graves en
ninos y jovenes

Como se ha sefalado no se ha encontrado una
definicion de lo que constituye enfermedad
grave y permanente, no obstante, existen
algunas condiciones de salud en nifios de mas
de 1 ano y jovenes menores a 18 anos que
podrian requerir acompainamiento del padre y/o
de la madre.

Si bien el listado que sigue es arbitrario y
constituye una muestra de enfermedades
graves y permanente con sus prevalencias en
Chile, tiene como Dbase el listado de
enfermedades que acompafian al Real Decreto
1148/2011 para la aplicacion y desarrollo, en el
sistema de la Seguridad Social, de la prestaciéon
econdmica por cuidado de menores afectados
por cancer u otra enfermedad grave del
Gobierno de Espafia. Este listado es mostrado a
modo de referencia en anexo.

Para las tasas de prevalencias, tasas de
incidencia y nimero de casos existentes en
Chile de cada patologia que se describe se han
considerado como fuente la base de datos DEIS
y las Guias Clinicas correspondientes del
Ministerio de Salud.
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Previo a analizar las patologias clinicas se
definiran los conceptos utilizados:

-  Numero de casos: corresponde al total
de personas registradas en la base de
datos del DEIS del MINSAL en un afo
determinado, pudiendo ser numero de
consultas, como ingresos y/o egresos
hospitalarios, segun se senale.

- Prevalencia: es la proporciéon de
individuos de wuna poblacion que
presenta un determinado trastorno en
un momento dado.

- Incidencia: corresponde a la frecuencia
de aparicién de casos nuevos de un
trastorno en un periodo de tiempo, es
decir, corresponde al nimero de nuevos
casos.

1. VIH /SIDA

En caso de mujeres embarazadas con VIH, este
es trasmitido a sus hijos durante la gestacién, el
parto y la lactancia, sin embargo no todas las
madres VIH (+) trasmiten el virus a sus hijos,
desconociéndose la razén de ello.

En Chile, de acuerdo a lo declarado en la Guia
Clinica, la trasmision vertical es entre el 2006 y
2010 ha llegado a 0,7% en VIH y a 0,6% en
SIDA del total de casos reportados.

Por otro lado, de acuerdo con las estadisticas
del Ministerio de Salud (DEIS), a nivel nacional
han ingresado al Programa VIH/SIDA en el afio
2014, 96 menores de 2 a 19 anos, de los cuales
solo 3 jovenes entre 15 y 19 afios han fallecido,
en cuanto al nimero de consultas registradas
en el sistema publico de salud, estas llegan a
1.567 nifios y jovenes entre 0 y 19 anos.

2. Infecciones Respiratorias Agudas.

Las infecciones respiratorias agudas (IRA),
Entre las que se encuentran la laringitis aguda
obstructiva, bronquitis aguda no obstructiva,
bronquitis  obstructiva aguda, neumonia
adquirida en la comunidad, coqueluche e
influenza, constituyen el 60% de las consultas
anuales promedio en el sistema publico de
salud, de estas el 56% corresponde a IRA altas
v 44% a IRA bajas..

La principal causa de hospitalizaciones
pediatricas es por IRA, en tanto sobre el 90%
de los menores fallecidos tienen como causa la
neumonia.

Entre las IRA bajas, los diagnésticos mas
frecuentes es la bronquitis obstructiva con un
20% del total de consultas en la Atencién de
Salud Primaria (APS).

Entre enero y diciembre de 2014, el servicio de
salud registré 7.943 nifios entre 1 y 19 afios
ingresados por Infecciones Respiratorias
Agudas (IRA) altas, siendo mayoritariamente los
menores entre 1 y 4 anos (5.543 personas), en
tanto se registraron 33.730 ingresos por IRA
Bajas.

Desde el punto de vista del registro estadistico,
las IRA altas y bajas son registradas separadas
de otras enfermedades respiratorias, por ello es
que se muestra a continuaciéon la neumonia y la
bronquitis obstructiva aguda.

3. Neumonia

Entre los ingresos agudos atendidos en los
servicios de salud en las salas IRA, se registran
15.326 atenciones por neumonia en menores de
1 a 19 anos, de los cuales 11.495 corresponde a
menores entre 1 y 4 anos.

4. Bronquitis obstructivas agudas

Se registraron en el ano 2014 un total de
72.374 ingresos agudos por bronquitis
obstructivas en menores entre 1 y 19 afos,
siendo mayoritario el grupo etario de 1 a 4 afios
con un total de 58.712 ingresos. En los ingresos
se destaca que en menores de 1 a 4 afos
15.280 ninos ingresaron por exacerbacion
sindrome bronquial obstructivo recurrente, el
cual tiene registro solo en menores de 4 ahos,
no existiendo casos en los sistemas de salud
publica en personas de 5 afos y mas.

5. Exacerbacion del Asma

Entre las patologias respiratorias agudas
destaca la exacerbacion del asma, una
enfermedad crénica que presenta inflamaciéon
de la via aérea, siendo a nivel mundial una de
las enfermedades mas corrientes en la
poblacién. Se caracteriza por una obstruccion
bronquial parcial o totalmente reversible y por
hiperactividad bronquial.

En Chile la prevalencia medida en escolares es
de 15% a 18%, segun los resultados del
Estudio Internacional del Asma y Alergias en la
Ninez (ISAAC) mencionado por la Guia Clinica
del MINSAL.



BIBLIOTECA DEL CONGRESO NACIONAL DE CHILE| SUP 23033

La exacerbacién del asma muestra el ano 2014
un total de ingresos al sistema publico de salud
de 11.593 menores entre 5 y 19 afos,
presentdandose la mayor cantidad de ingresos
en menores entre 5 y 9 anos, con un total para
este grupo etario de 6.545 nifos.

6. Depresion y suicidio en jovenes y
adolescentes.

De acuerdo a la Guia Clinica del Ministerio de
Salud, la depresion en adolescentes incluye los
trastornos depresivos mayores y la distemia
provocando alteraciones en el funcionamiento
psicobiosocial de manera prolongada, con alto
riesgo de suicidio.

En cuanto a la prevalencia de la depresion en
menores, la Guia Clinica sefiala que esta es de
2% en la ninez y de 4% a 8% en la adolescencia.
La relacion en la nifiez de depresion entre
mujeres y hombres es de 1:1, en tanto en la
adolescencia esta aumenta en las mujeres
llegando a una relacion de 2:1. El trastorno
depresivo mayor varia desde 3,3% a 12,4% vy la
prevalencia en la distemia es de 2,0% a 6,4%.

En Chile la tasa de suicidio en adolescentes
aumenté entre el 2000 y el 2005 desde
1/100.000 a 2,6/100.000, esto es de 14 casos en
general en el 2000 a 25 hombres y 14 mujeres
en 2005.

7. Mielomeningococele

Dentro de las patologias que quedan incluidas
en las disrafias espinales o espina bifida se
encuentra la mielomeningocele, las que
corresponden a una malformaciéon congénita
derivada de defectos de cierre del tubo neural.
Las disrafias espinales se encuentran en GES.
De acuerdo a la Guia Clinica la incidencia de
defectos del tubo neural en Chile se ha
estimado en 7,8 por 10.000 nacidos vivos y
muertos, en tanto la tasa para espina bifida se
estima en 3,9 por 10.000 nacidos vivos y
muertos, con peso igual o mayor a 500 grs, lo
que significa que cada ano se esperarian 166
nuevos casos.

8. Paralisis cerebral

La pardlisis cerebral trae asociada un grupo de
trastornos que pueden comprometer las
funciones del cerebro y el sistema nervioso,
entre estas se cuentan la disfagia, problemas
respiratorios, el movimiento, el tono muscular,
la postura, el aprendizaje, la audicion, la visiéon

y el pensamiento. La pardlisis cerebral es
causada por lesiones en el cerebro mientras el
bebe se desarrolla en el utero, no obstante
puede presentarse durante los primeros 5 anos
de vida del menor. La prevalencia en Chile es
de 1-2 /1000 nacido vivos de acuerdo a lo
senalado en la Guia béasica para el manejo de la
disfagia en ninos y nifias con paralisis cerebral.

9. Enfermedades Neuromusculares

Las enfermedades neuromusculares
corresponden a un grupo de enfermedades que
afectan algin componente de la unidad motora.
En general son enfermedades de origen
genético y se consideran como raras o
“huérfanas” por su baja incidencia.

Si bien no existen datos de prevalencia para
Chile, un estudio internacional de 2015 que
extrapola datos para Chile en 2013 sefala que
existirian 1.860 pacientes portadores de
distrofia muscular (DM), 1.490 con distrofia
fascio escapulo humeral (DFEH) y 320 con
Atrofia muscular espinal (AME). La enfermedad
de Charcot-Marie-Tooth (CMT) seria la
enfermedad mas comun el sistema nervioso
periférico con una prevalencia estimada de 1 en
1.214 personas.

10.Gran quemado

Dentro de los “Gran quemados” en infantes y
adolescentes se encuentran los siguientes:

- Quemado grave infantil

- Quemado critico infantil

- Quemado infantil de probabilidad de
sobrevida excepcional

- Quemado digestivo infantil

La sobrevida en cada uno de estos casos
depende de la profundidad y tipo de
quemaduras, asi como también de la edad del
paciente, siendo de peor prondstico en
pacientes entre 0 y 2 afios y de 65 anos y mas.

De acuerdo a la Guia Clinica en el afno 2011 se
realizé un estudio por la Corporaciéon de Ayuda
al Nino Quemado (COANIQUEN) donde se
destaca que el numero de casos de nifios y
jévenes menores de 20 afios quemados, ha ido
disminuyendo en el tiempo. Esta encuesta se
aplic6 a tres comunas de la Regién
Metropolitana, encontrandose una prevalencia
de un 13,49% de los ninos y jévenes menores
de 20 anos.
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IV.Resumen de prevalencia, incidencia y numero de casos
A continuacién se presenta un cuadro resumen de las patologias analizadas como enfermedades

graves y permanentes indicando su prevalencia o nimero de casos de acuerdo a los datos
estadisticos y a las distintas Guias Clinicas.

Tabla 1. Prevalencia, incidencia y/o nimero de casos segun patologia.

Patologia Numero de casos y/o prevalencia

N¢ casos = 1.567
VIH/SIDA Tasa VIH = 0,7%

Tasa SIDA = 0,6%

o =
Infecciones Respiratorias Agudas N® casos IRA Altas = 7.943

(IRA) Ne casos IRA Bajas = 33.730
Neumonia N¢ casos = 15.326
Bronquitis obstructivas agudas Ne¢ casos = 72.374

N¢ casos = 11.593
Exacerbaciéon del asma
Prevalencia escolar = 15% a 18%

Prevalencia:
Depresion nifiez = 2%

Adolescentes = 4% a 8%

Suicidio Tasa de suicidio adolescente = 2,6/100.000

Tasa Defectos del tubo neural = 7,8/10.000
nacidos vivos

Mielomeningococele

Tasa Espina bifida = 3,9/10.000 nacidos vivos
Pardlisis cerebral Tasa de prevalencia = 1-2/1.000 nacidos vivos
Enfermedades neuromusculares Prevalencia = 1 en 1.214 personas
Gran Quemado Prevalencia = 13,49%

Fuente: Elaboracion propia en base a informacién disponible.
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Anexo

Listado de enfermedades graves consideradas en el Decreto Real 1148 del 29 de julio de 2011, para la
aplicacion y desarrollo, en el sistema de la Seguridad Social, de la prestacion economica por cuidado de
menores afectados por cancer u otra enfermedad grave del Ministerio de Empleo y Seguridad Social.

Espaiia.

1. Oncologia

. Leucemia linfoblastica aguda.

. Leucemia aguda no linfoblastica.
. Linfoma no Hodgkin.

. Enfermedad de Hodgkin.

. Tumores del Sistema Nervioso Central.
. Retinoblastomas.

. Tumores renales.

. Tumores hepéticos.

Tumores 0seos.

10. Sarcomas de tejidos blandos.
11. Tumores de células germinales.
12. Otras neoplasias graves.

OO U W

©

VIL Cardiologia:

46.
47.

Cardiopatias congénitas con disfuncién ventricular.
Cardiopatias congénitas con hipertension pulmonar.

. Otras cardiopatias congénitas graves.

. Miocardiopatias con disfuncion ventricular o arritmias graves.
. Cardiopatias con disfuncion cardiaca y clase funcional III-IV.

. Trasplante cardiaco.

1. Hematologia

13. Aplasia medular grave (constitucional o adquirida).
14. Neutropenias constitucionales graves.

15. Hemoglobinopatias constitucionales graves.
IIL. Errores innatos del metabolismo:

16. Desordenes de aminoacidos

17. Desordenes del ciclo de la urea (OTC).

18. Desordenes de los acidos orgénicos.

19. Desordenes de carbohidratos

20. Alteraciones glicosilacion proteica.

21. Enfermedades lisosomiales

22. Enfermedades de los peroxisomas

23. Enfermedades mitocondriales

VIIL. Aparato
respiratorio:

57
a. P

. Fibrosis quistica.

. Neumopatias intersticiales.

. Displasia broncopulmonar.

. Hipertension pulmonar.

. Bronquiectasias.

. Enfermedades respiratorias de origen inmunolégico:

roteinosis alveolar.

b. Hemosiderosis pulmonar.
c. Sarcoidosis.
d. Colagenopatias.

58.

Trasplante de pulmdn.

. Otras enfermedades respiratorias graves.

IV. Alergia e
inmunologia:

24. Alergias alimentarias graves

25. Asma bronquial grave.

26. Inmunodeficiencias primarias por defecto produc.

27. Inmunodeficiencias primarias por defecto de linfocitos T.
28. Inmunodeficiencias por defecto de fagocitos.

29. Otras inmunodeficiencias:

a. Sindrome de Wisccott-Aldrich.

b. Defectos de reparacion del ADN (Ataxia-telangiectasia).
c. Sindrome de Di George.

d. Sindrome de HiperlgE.

e. Sindrome de IPEX.

f. Otras inmunodeficiencias bien definidas.

. Sindromes de disregulacién inmune y linfoproliferacion.

IX. Aparato digestivo:

. Reseccion intestinal amplia.

. Sindrome de dismotilidad intestinal grave

. Diarreas congénitas graves.

. Trasplante intestinal.

. Hepatopatia grave.

. Trasplante hepético.

. Otras enfermedades graves del aparato digestivo.

V. Psiquiatria:

31. Trastornos de la conducta alimentaria.
. Trastorno de conducta grave.

. Trastorno depresivo mayor.

. Trastorno psicotico.

X. Nefrologia:

. Enfermedad renal crénica terminal en trat. sustitutivo.
. Trasplante renal.

. Enfermedad renal crénica en el primer afio de vida.

. Sindrome nefrético del primer afio de vida.

. Sindrome nefrético corticorresistente y corticodependiente.
. Tubulopatias de evolucion grave.

. Sindrome de Bartter.

. Cistinosis.

. Acidosis tubular renal.

. Enfermedad de Dent.

. Sindrome de Lowe.

. Hipomagnesemia con hipercalciuria y nefrocalcinosis.
. Malformaciones nefrourolégicas complejas.

. Sindromes polimalformativos con afectacion renal.

. Vejiga neurdgena.

. Defectos congénitos del tubo neural.

VL Neurologia:

35. Trastorno esquizoafectivo. 83. Otras enfermedades nefrouroldgicas graves.
36. Malformaciones congénitas del Sistema Nervioso Central. 84. Artritis idiopatica juvenil (AI]).

37. Traumatismo craneoencefalico severo. 85. Lupus eritematoso sistémico.

38. Lesion medular severa. 86. Dermatomiositis juvenil.

. Epilepsias:

a. Sindrome de West.

b. Sindrome de Dravet.

c. Sindrome de Lennox-Gastaut.

d. Epilepsia secundaria a malformacion o lesion cerebral.
e. Sindrome de Rassmussen.

f. Encefalopatias epilépticas.

g. Epilepsia secundaria a enfermedades metabdlicas.

h. Otras epilepsias bien definidas.

40. Enfermedades autoinmunes:

a. Esclerosis multiple.

b. Encefalomielitis aguda diseminada.

c. Guillain-Barré.

d. Polineuropatia cronica desmielinizante.

e. Encefalitis limbica.

f. Otras enfermedades autoinmunes bien definidas.

41. Enfermedades neuromusculares:

a. Atrofia muscular espinal infantil.

b. Enfermedad de Duchenne.

c. Otras enfermedades neurosmusculares bien definidas.
42. Infecciones y parasitosis del Sistema Nervioso Central
43. Accidente cerebrovascular.

44, Paralisis cerebral infantil.

45. Narcolepsia-cataplejia.

XI. Reumatologia:

. Enfermedad mixta del tejido conectivo.

. Esclerodermia sistémica.

. Enfermedades autoinflamatorias

. Otras enfermedades reumatoldgicas graves.

XIL Cirugia:

. Cirugia de cabeza y cuello: hidrocefalia/valvulas de derivacidn,
. Cirugia del térax

. Cirugia del aparato digestivo

. Cirugia nefro-urolégica: malformaciones renales y de vias

. Cirugia del politraumatizado.

. Cirugia de las quemaduras graves.

. Cirugia de los gemelos siameses.

. Cirugia ortopédica: cirugia de las displasias esqueléticas,

. Cirugia de otros trasplantes

XIII. Cuidados

. Cuidados paliativos

XIV. Neonatologia:

. Grandes prematuros

XV. Enfermedades
infecciosas:

. Infeccion por VIH.

. Tuberculosis.

. Neumonias complicadas.

. Osteomielitis y artritis sépticas.
. Endocarditis.

. Pielonefritis complicadas.

. Sepsis.

XVI. Endocrinologia:

. Diabetes Mellitus tipo 1.
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