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INTRODUCCION

Actualmente en México como en el mundo, la patologia cronica degenerativa y las
enfermedades terminales han tenido un despunte importante. Lo anterior ha generado la
necesidad de llevar mas alla los objetivos de la medicina moderna, no limitandose a curar
y mantener la vida, si no, aliviar el sufrimiento en una mayor extension, a procurar la

calidad de vida y no solo prolongarla.

Este cambio epidemioldgico afecta igualmente a la poblacion infantil, teniendo
cada vez un mayor numero de nifios con enfermedades cronicas, degenerativas y que

ponen en peligro la vida.

Segun el analisis de multiples paises desarrollados, en comunidades con una
poblacion pediatrica de aproximadamente 50,000 nifios, habra 5 muertes infantiles por
diferentes enfermedades y a su vez, 50 nifios padecerdn alguna enfermedad limitante
para la vida V. En Estados Unidos se presentan anualmente de 1500 a 1600 muertes en
pacientes menores de 15 afios relacionadas a enfermedades oncoldgicas.

En el caso de nuestro pais, a pesar que los avances cientificos han resultado en la
disminucion de la tasa de mortalidad infantil, México ocupaba el lugar 111 de 217 paises,

con 19.63 muertes/1000 nacidos vivos, en el 2006. @

Segun la Organizacion Mundial de la Salud ha reportado que la incidencia de
cancer en menores de 15 afos ha aumentado en un 200% en los paises en desarrollo, en
México constituye la segunda causa de mortalidad entre nifios de 5 y 14 afios.

En cuanto a la prevalencia al menos 10 de cada 10,000 nifios entre 0-19 afios de
edad sufren de enfermedades limitantes o amenazantes para la vida. Por lo menos la
tercera parte de ellos, como consecuencia de enfermedades neoplasicas. En un solo afio,
por cada 50,000 nifios, hasta 40 de ellos seran candidatos para recibir cuidados paliativos

especializados ).

Actualmente con los progresos logrados en materia gendmica, farmacoldgica, del



diagnostico y terapéutica, algunas neoplasias pediatricas alcanzan hasta un 70% de
curacion. Sin embargo, a pesar de la mejoria franca en las tasas de supervivencia en el
cancer infantil, aun existe un 20% de niflos con enfermedades incurables en quienes

Unicamente se puede ofrecer manejo paliativo y apoyo psicosocial ®.

Los tratamientos regulares tratan de intervenir y detener el proceso de la
enfermedad, sin embargo en muchos de los casos los efectos del tratamiento no son

resolutivos ni suficientes. Para dichos casos existen los cuidados paliativos‘".

Los cuidados paliativos suponen el cuidado total del cuerpo, la mente y el espiritu

del nifio, implicando también el cuidado de la familia.

Existe una variedad inmensa de aplicaciones para los cuidados paliativos, pero las
principales indicaciones se prestan en caso de pacientes en los que el tratamiento curativo
es posible pero puede fracasar, en aquellos que requieran un tratamiento a largo plazo con
el fin de mejorar su calidad de vida, en todas las enfermedades progresivas en las que a
partir del diagndstico el tratamiento es exclusivamente paliativo y en aquellas entidades en
las que su curso implique alteraciones severas, no progresivas, que generen una extrema

vulnerabilidad a la salud™.

En Estados Unidos, multiples organizaciones como son The National Quality Forum, el
Institute of Medicine y el National Institute of Health, han descrito e identificado al cuidado
paliativo y los cuidados al final de la vida como prioridades nacionales, asi como una clave

para la evaluacion de una atencién médica de calidad @¥.

La filosofia esencial de los cuidados paliativos se centra en el bienestar, la
dignidad y la maduracion personal en la etapa final de la vida, apoyando al mismo tiempo
a aquellos que asumen el papel de cuidadores, prestando asistencia incluso durante el

proceso de duelo®.



MARCO TEORICO

1. Definicion y funcion de los cuidados paliativos pediatricos.

Los cuidados paliativos pediatricos son la rama de la pediatria que se dedica a la
atencion de los nifios con enfermedades que ponen en riesgo la vida o que son limitantes.
Dichos cuidados se inician al realizar el diagndstico y si la evolucion lleva a la muerte, se
prolongan mas alla de ésta para tratar de mejorar el proceso de duelo de los padres,
hermanos y otros familiares del nifio muerto. Por lo tanto, el pediatra es un integrante mas

de este equipo interdisciplinario”.

Las Unidades de cuidados paliativos pediatricos realizan la atencion de sostén a
los nifios con una enfermedad ya sea grave, crdnica, progresiva o incurable y no sélo a
aquellos en fase terminal. Asocia el manejo médico y el paliativo, incluyendo el
tratamiento del dolor, el psicolégico, el de enfermeria, del duelo e incluso el espiritual.

En esta forma se brinda el apoyo a los médicos solicitantes, al paciente, a los
padres y en caso de ser necesario, a otros familiares'”.

Segun la Organizacién Mundial de la Salud y la Sociedad Americana de Pediatria
los cuidados paliativos abarcan el cuidado activo del cuerpo, la mente y el espiritu del nifio
y su familia, comenzando al momento del diagnéstico independientemente del prondstico
a corto plazo. Iniciando de esta manera junto con el tratamiento curativo, incluyendo
cuidados de confort como tratamiento escalonado del dolor, manejo de sintomatologia y
contacto temprano con la familia y el paciente para entender la dinamica familiar y
personal para lograr conocer los recursos internos y sociales creando una relacion de

verdad y confianza®.

Segun la OMS: Los Cuidados Paliativos para Nifos representan un campo
especial, muy relacionado con los CP de los adultos que se basa en el cuidado total y
activo del cuerpo, mente y espiritu que incluye también dar soporte y apoyo a toda la
familia. Igualmente la OMS aconseja que den inicio cuando la enfermedad es

diagnosticada®.



Los define de la siguiente manera:

1. El cuidado total y activo del cuerpo, mente y espiritu del nifio, incluyendo el apoyo
familiar.

2. Inicia al momento del diagndstico de alguna enfermedad que sea amenazante
para la vida y continua a pesar de que el paciente reciba o no manejo terapéutico
especifico contra la enfermedad.

3. Los cuidados paliativos efectivos, requieren de un abordaje multidisciplinario que
incluya a la familia y haga uso de los recursos disponibles en la comunidad.
Siendo posible implementados de manera exitosa a pesar de contar con recursos
limitados.

4. Pueden ofrecerse en centros de atencién de tercer nivel, en centros de salud

comunitarios e incluso a nivel domiciliario .

El programa de cuidados paliativos y alivio del dolor sugeridos por la OMS incluye:
1. Control del dolor:

- Educacion a los profesionales de salud, al publico general y administradores
hospitalarios en el control del dolor por cancer.

- Disponibilidad de farmacos y un sistema de distribucién eficiente y seguro.

- Cambios en las legislaciones y regulaciones que suprimen e interfieren con el
uso de opioides potentes.
2. Control de los sintomas: atenuacion de otros sintomas relacionados con el progreso de
la enfermedad por un grupo interdisciplinario de profesionales.
3. Soporte psicosocial: apoyo al paciente y a sus familiares durante el proceso de
deterioro y muerte.
4. Aspectos éticos: principios éticos generales de respeto, beneficencia y justicia. Se
vinculan de manera especifica con los cuidados paliativos los principios de autonomia,
proporcién, equivalencia y relatividad.
5. Educacion del paciente con enfermedad avanzada y de sus familiares acerca de como
proveer los cuidados en casa y de los profesionales de salud sobre la mejor manera de

tratar a personas con anormalidades incurables degenerativas.

Los cuidados paliativos pueden dividirse en cuidados especificos e inespecificos:
- Especificos: aquellos que incluyen procedimientos quirdrgicos, radioterapia,

quimioterapia, transfusiones sanguineas etc.



- Inespecificos: incluyen analgesia, alimentacion, hidratacién, constipacion, manejo
de escaras, vomitos, higiene, insomnio, ansiedad, depresién, apoyo psicoldgico,

social y espiritual 2.

Dentro de las disciplinas pediatricas, reportes recientes revelan que los pediatras
describen los cuidados paliativos de distintas maneras y por lo tanto, refieren a los

pacientes de manera tendenciosa y no equitativa'?.

Por ejemplo, 42% de los pediatras
definieron de la misma manera los cuidados paliativos y a los servicios prestados en
Hospices. Mas alarmante aun, el 26% no son capaces de definirlos. Resultados de
andlisis multivariados demuestran que tener un primer contacto con los cuidados
paliativos en el escenario de una instituciéon académica, facilita la definicion de este
servicio asi como su distincién con otros servicios asistenciales al final de la vida "%

De modo analogo, cada vez se ve mas claro que cuidados paliativos no es
sindnimo de cuidados terminales. Como dice la Organizacion Mundial de la Salud en su
nueva definicién de Cuidados Paliativos, los cuidados paliativos son también aplicables en
los inicios del curso de la enfermedad, en combinaciéon con otras terapias que van
dedicadas a prolongar la vida, como es la quimioterapia o la radioterapia, y también
incluyen aquellos procedimientos diagnosticos complementarios que pueden ser
necesarios para comprender mejor y manejar de mejor modo las complicaciones clinicas

y los problemas sintomaticos de la enfermedades avanzadas®.

2. Estructura de las unidades de cuidados paliativos

La necesidad de recibir cuidados paliativos llega en un momento de susceptibilidad
emocional, por lo que las discusiones de las diferentes alternativas y opciones
terapéuticas requieren una aproximacion delicada por parte del personal médico. Lo mejor
seria que las reuniones con los familiares del paciente sobre el prondstico y la necesidad
de recibir cuidados paliativos se realizasen antes de que la enfermedad estuviese en su
fase terminal o inmediatamente tras el diagnéstico de una enfermedad limitante. De esta
forma, sera posible construir una perspectiva suficiente, asimilarla, prepararse
emocionalmente y documentar las preferencias y valores del paciente®. Tener la
capacidad de brindar la informacién de manera clara y la informacion necesaria para

hacer uso de los cuidados paliativos es solo el inicio de un complejo proceso que requiere



habilidades en comunicacion, compromiso emocional y apertura cultural por parte del
11)

médico'
En México, la unica Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos fue fundada

en el afio 2006 en el Instituto Nacional de Pediatria, la cual realiza atencion de sostén

para pacientes con enfermedades graves, cronicas, progresivas, incurables y en fase

terminal, incluyendo manejo médico-paliativo, algolégico, psicoldgico, de enfermeria,

tanatolégico y espiritual .

La atencién brindada en los cuidados paliativos incluye dos modelos de manejo clinico:

a) Manejo minimo u ordinario: que incluye el manejo de la alimentacion, hidratacion,

oxigenacion, cuidados de la piel, vigilancia de excretas, manejo del dolor, masajes,

ejercicio fisico y manejo del padecimiento de base'”).

b) Manejo extraordinario: que incluye a pacientes con colocacion de traqueostomias y

estomas. Sin incurrir en encarnizamiento terapéutico'”).

En la conformacién de dicha Unidad de Cuidados Paliativos se cuenta con
la participacion de dos médicos pediatras, un médico anestesiélogo con conocimiento en
algologia, un psicooncélogo, asi como personal de psicologia y enfermeria con

conocimientos en tanatologia!'?.

Dicha estructura coincide con el de la mayoria de las unidades de Cuidados
Paliativos a nivel internacional, formando un equipo multidisciplinario con profesionales
del area pediatrica, del manejo del dolor, psicologia, enfermeria y tanatologia, agregando

en algunos casos fisioterapeutas y un equipo de atencion nutricional.

Las unidades de cuidados paliativos cuentan con algunos instrumentos basicos
para mejorar la calidad de vida de los pacientes:
1. Control de sintomas: reconocer, evaluar y tratar adecuadamente los numerosos
sintomas que inciden directamente sobre el bienestar del paciente.
2. Apoyo emocional y comunicacion con el enfermo, familia y equipo terapéutico.
3. Trabajo interdisciplinario y adaptacion a los cambios de cada paciente.

4. Equipo interdisciplinario con formacién especifica en cuidados paliativos!?.

10



Con la intencion de brindar paliacion a distintas necesidades como son:

Necesidades fisicas

Por medio del control de sintomas: el manejo farmacoldgico y no farmacoldgico
temprano por especialistas se ve reflejado en una reduccién en el nimero de
ingresos hospitalarios por descontrol de sintomas.

Manejo para lograr su maximo potencial de crecimiento y desarrollo 9.

Necesidades psicoldgicas

Por medio de la comunicacion abierta y clara, apropiada para la etapa de
desarrollo de cada nifio.
Apoyo emocional continuo para el nifio, para lograr sobrellevar y adaptarse a
sentimientos de enojo, temas emocionales, incomprension, aceptacion, confianza,
autoestima entre otros.
Acceso a los recursos y herramientas que promuevan el desarrollo de la

personalidad del nifio y el seguimiento de sus actividades diarias "%

Necesidades sociales

Con oportunidades recreativas, herramientas, técnicas y actividades apropiadas a
las necesidades individuales.

Continuar educacién escolar hasta que sea posible, incluso de manera
domiciliaria.

Actividades sociales que ofrezcan oportunidades apropiadas para la interaccion
con sus iguales, idealmente por medio de grupos de voluntariado y organizaciones

sociales (19,

Necesidades espirituales

Con acceso al cuidado y apoyo espiritual apropiado respetando las orientacion

religiosa de la familia 9.

En el caso de los pacientes con expectativa de vida limitada, los cuidados

paliativos se vuelven el principal sistema asistencial para continuar con el tratamiento y

manejo del paciente crénico™.
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Estudios recientes han demostrado que en los paises donde existen redes
operativas de cuidados paliativos pediatricos centrado en el cuidado familiar, con el apoyo
de hospicios especializados en manejo infantil, existen menor incidencia de muerte
intrahospitalaria y de ingresos hospitalarios. Lo anterior no Unicamente tiene un efecto
positivo en la demanda de uso de recursos hospitalarios si no que ademas, implica una

mejoria en la calidad de vida de los nifios 9.

3. Manejo de pacientes pediatricos en cuidados paliativos

Considerar que un nifio es candidato a cuidados paliativos no es un diagndstico.
Se trata de una estrategia de atencién que ofrece un abordaje y manejo integral, con el

objetivo de mejorar la calidad de vida del nifio y su familia®.

El 93% de los pediatras dentro de la investigacién de Thompson mencionaron que
la mayoria de los nifios requieren consuelo y soporte paliativo, sin embargo unicamente el
49% ha realizado alguna vez una referencia a estos servicios y aun menor es el
porcentaje de referencias tempranas. Cuando estas llegan a realizarse, en su mayoria se

tratan de patologia metabdlica, distrofias musculares y secuelas neuroldgicas'?.

Consideraremos nifios candidatos a recibir cuidados paliativos a todos aquellos
portadores de enfermedades o condiciones de salud que amenacen y/o limiten su vida y
la de sus familias. Desde el punto de vista clinico es util la clasificacion de Himelstein par

la identificacion de estos pacientes (tabla 1) ®.

Dentro de los errores comunes para la administracion de los cuidados paliativos
es considerar que solamente los pacientes en etapa terminal son los que requieren este
tipo de atencion.

Una vez enfocado el paciente es importante identificar los problemas de cada caso
especifico. En algunas Instituciones en las que existen unidades especificas para la
realizacién de manejo paliativo pediatrico, se utilizan fichas o listas disefiadas para la
identificacion de problemas, buscando ordenar objetivos y priorizar las necesidades del

paciente®.
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La asesoria sobre los sintomas, el manejo sintomatico y la prevencién son la base
para asegurar la mejor calidad de vida posible y es parte fundamental de los programas

de cuidados paliativos pediatricos 9.

Para lograr un abordaje sistematizado de la problematica de estos nifios se puede
clasificar segun el origen de los sintomas como: organicos, psicolégicos, sociales y de

comunicacion®,

Existen tres niveles de intervencion en los Cuidados Paliativos Pediatricos.
1. Primer nivel del cuidado paliativo pediatrico o abordaje paliativo: tiene como objetivo el
manejo de nifios con condiciones relativamente frecuentes y no tan severas. En este nivel
los cuidados paliativos son otorgados por todos los trabajadores de la salud de manera

coordinada.

2. Segundo nivel o nivel intermedio de los cuidados paliativos.
Dirigido a casos mas complejos en donde se requiere de los recursos comunitarios y
hospitalarios. Requiriendo cuidado continuo por profesionales dedicados de manera

exclusiva a los cuidados paliativos pediatricos.

3. Tercer nivel o nivel especializado en cuidados paliativos pediatricos.
Dirigido a casos complejos, con multiples comorbilidades, en donde se requiere
seguimiento y manejo por especialistas dedicados especificamente al manejo paliativo de

los pacientes como parte de un equipo multidisciplinario '),

Existe ademas el cuidado domiciliario, siendo el modelo ideal de los cuidados paliativos.
El manejo domiciliario disminuye de manera importante la ansiedad de separacion, los
sentimientos de miedo, aislamiento y desesperanza.

Es importante considerar que este modelo no es el ideal para todos los casos, ya que
requiere que un equipo multidisciplinario involucrado para el apoyo de la familia, con

accesos las 24 horas a consejeria paliativa "%,
Finalmente como abordaje del paciente es importante identificar y respetar las

necesidades y preferencias del nifio y su familia. La escala de prioridades para la familia y

para el equipo médico pueden ser diferentes. Por lo que es importante conocer las

13



expectativas y preferencias de la familia y el nifio desde el inicio del manejo para realizar

un plan de acuerdo a sus necesidades.

Las unidades de cuidados paliativos alrededor del mundo comparten la concepcion

de formar equipos multidisciplinarios para el seguimiento y la toma de decisiones.

Pueden tratarse de unidades directamente responsables en su totalidad del manejo del

paciente o como unidades de apoyo para el servicio tratante.

Es importante considerar que existen multiples aspectos que distinguen los

cuidados paliativos pediatricos de sus homédlogos de adultos, como son:

1.

Poblaciones pequefias: comparado con los adultos, los casos de nifios que
requieren manejo paliativo es menor. Lo anterior sumado a la distribucién
geografica, supone un problema en materia organizacional, académica y
economica.

Una amplia variacién de condiciones médicas presentan amenaza para la vida
(neurolégicas, metabdlicas, cromosdmicas, cardiolégicas, respiratorias,
infecciosas, oncoldgicas, relacionadas a la prematuridad y como secuela de
traumatismos).

Disponibilidad limitada de farmacos especificos para uso pediatrico.

Factores relacionados al desarrollo psicosocial del nifio. Los nifios se encuentran
en continuo desarrollo fisico, emocional y cognitivo. Lo que afecta cada aspecto
del cuidado que se otorga, desde la posologia, las estrategias de comunicacién y
el manejo de soporte.

El rol familiar: los padres poseen la representatividad legal del paciente en todos
los aspectos clinicos, terapéuticos, éticos y sociales, y se encuentran altamente
relacionados como cuidadores y en la toma de decisiones.

Se trata de un area nueva dentro de la medicina. Como consecuencia del
desarrollo tecnolégico, la tasa de supervivencia de multiples enfermedades de la
edad pediatrica se ha incrementado.

Involucro emocional. En el caso particular de los pacientes pediatricos es
sumamente complicado para la familia y el equipo médico aceptar la falla del
tratamiento, asi como la irreversibilidad de la enfermedad y la inminencia de la

muerte.
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8. Duelos complicados. La complicacion y mala resolucion del duelo es mas
frecuente en el caso de muertes infantiles.

9. Temas relacionados a aspectos éticos y legales. Por tratarse de menores de edad,
usualmente los deseos, y derechos del nifio no son respetados ni tomados en
cuenta durante la toma de decisiones. Pueden existir conflictos éticos para el
personal con respecto a la conducta terapéutica y la legislacidon existente.

10. Impacto social. Existen grandes repercusiones sociales en la adaptacion del nifio y

la familia durante la enfermedad 9.

Sobre la organizacién de las Unidades de Cuidados Paliativos Pediatricos, la
literatura sugiere que los programas de cuidados paliativos deben garantizar soporte
disponible las 24 horas del dia. Deben ser centrados en la familia. La evaluacién y
manejo de los sintomas son fundamentales para mantener y mejorar la calidad de vida del

nifo.

Para el éxito de un programa de cuidado paliativo, la comunicacion efectiva con el
nifo y con la familia es esencial. Los cuidados paliativos deben ser brindados por un
equipo multidisciplinario. Lo que requiere coordinacion entre el nifio, la familia, los
maestros, personal escolar y personal de salud incluyendo enfermeras, médicos,
trabajadores sociales, interconsultantes, consejeros y cualquier otro profesional
relacionado.

Se requiere apoyo al cuidador primario asegurando descanso para evitar el sindrome de
burn-out del cuidador y finalmente, debe asegurarse el adecuado manejo de la carga

emocional del equipo de salud con prevencion, monitorizacion y apoyo emocional'?.

Dentro de las pautas de asistencia sugeridas para los cuidados paliativos pediatricos es
importante considerar los siguientes factores:
- Siempre que sea posible la asistencia y el manejo se dara a nivel domiciliario.
- Por su complejidad y participacion de multiples especialistas, es indispensable
contar con una figura coordinadora de asistencia.
- No se apoya la eutanasia ni el suicidio asistido.
- El apoyo familiar incluye aspectos socio-juridicos y tanatolégicos y se prolonga

mas alla del fallecimiento del nifio @,
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ANTECEDENTES

En el siglo XIX se establecieron en Irlanda y Francia los primeros centros de
atencion especificos para los cuidados de pacientes en fase terminal, marcando el inicio
de la atencién centrada en la etapa terminal de la vida®.

El movimiento de cuidados paliativos como lo conocemos actualmente, comenzé a
mediados de los afos sesenta en Inglaterra. Cicely Saunders, una enfermera y médico,
inici6 en 1967 el primer centro monografico para enfermos terminales, contando

posteriormente con equipos para su manejo a nivel domiciliario®®.

A pesar de su aparicién en el sigo pasado, los cuidados paliativos infantiles
constituyen una nueva especialidad dentro de la pediatria y una de sus diferencias con el
modelo clasico (para la poblacién adulta) es que no se deben instaurar cuando el paciente
“‘estd por morir” sino, desde que se conoce el diagndstico de la enfermedad,
independientemente del pronéstico de esta). Fue hasta 1974 cuando el Instituto
Nacional de Cancer de Estados Unidos funda el primer hospicio pediatrico para el cuidado

de nifos en fase terminal.

Sin embargo, el avance en medicina paliativa pediatrica ha sido lento, a mediados
de la década de los 80’s Uunicamente 4 de mas de 1400 centros especializados en
cuidados paliativos en Estados Unidos aceptaban nifios como pacientes. Es hasta 1985
cuando se inicia un programa de cuidados paliativos a domicilio especifico para pacientes

pediatricos en el estado de Virginia.

En 1993, el Children’s Hospice International (CHI) establecié6 normas para el
cuidado paliativo infantil, sefalando que su instauracion en el caso de pacientes
pediatricos no impide al nifio y a la familia continuar tratamientos curativos o terapia de
apoyo, conjugando el tratamiento curativo y paliativo, evitando la distinciéon entre ambos y
no siendo mutuamente excluyentes®. De la misma manera como no se distingue un

tratamiento de otro, los equipos sanitarios tampoco deben ser independientes®.

En el afilo 2000 la Academia Americana de Pediatria, propuso un modelo integral

de cuidados paliativos iniciando al momento de diagndstico, persistiendo a lo largo de la
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enfermedad con independencia del resultado y pronunciandose en contra del suicidio

asistido en nifios®.

Posteriormente, en 2002, el CHI desarrolla el programa “Cuidado todo incluido
para el nifo y su familia”, ofreciendo continuidad para los miembros de la familia desde el

diagnostico hasta el seguimiento del duelo si la cura no se consigue .

Desde el afio 1951, el Hospital Infantil de México Federico Gomez ha contado con
servicio especializado para la atencion de pacientes oncoldgicos. Iniciando como Servicio
de Quimioterapia contra el Cancer, se torné posteriormente en el afio 1954 en el
Departamento de Oncologia como lo conocemos actualmente, permaneciendo desde

entonces como lider en oncologia pediatrica.

En 1997 fue creada en el HIMFG la Clinica del Dolor tomando un rol activo en el
manejo sintomatico del paciente oncoldgico, sin tener caracter de manejo paliativo.
Actualmente en el HIMFG se ha instituido de manera formal la atencion psicoldgica,
nutricional y el manejo del dolor en los pacientes que lo ameriten durante cualquier
momento de la evolucion de su enfermedad, sin embargo no se ha establecido el manejo

integral en una clinica de cuidados paliativos a nivel institucional.

Es importante considerar que en esta época confluyen de manera frecuente las
enfermedades que ponen en peligro al vida con la incapacidad de la tecnologia para
resolver dichos proceso patoldgicos. Como resultado, somos testigos del resurgimiento
humanistico en la medicina y la filosofia centrada en el paciente que ha caracterizado
tradicionalmente a los centros de cuidados paliativos, dando un mejor manejo al final de
la vida con el apoyo de las innovaciones que se han derivado de la medicina moderna®.
Siendo por tal motivo de suma importancia profundizar el estudio de dicha area para el

avance en materia de cuidados paliativos y del manejo integral del paciente.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La formacion de Unidades de Cuidados Paliativos toma fuerza ante la creciente
incidencia de enfermedades oncoldgicas y crénico degenerativas, la cual nos obliga a
centrar mayor atencion e investigacion en todas las areas relacionadas al cuidado de
estos nifos.

Es importante que el médico y el equipo que cuida al paciente sea capaz de
enfrentar la situacion sabiendo qué hace y porqué lo hace, preservando su salud psiquica,
la del equipo que integra y casi seguramente la del paciente y la familia. Todo esto, no
puede ser tarea de una sola persona, el pediatra, quien ademas no ha tenido en la
mayoria de los casos una formacién para la resolucion de esta tematica, por lo que es de
suma importancia la formaciéon de equipos multidisciplinarios con especialistas de las

diferentes areas involucradas .

El objetivo del manejo paliativo requiere de identificacion temprana y especifica de
la problematica y necesidades de cada uno de los pacientes que necesite de estos

cuidados®.

La planeacion a tiempo, de este tipo de cuidados, puede facilitar la toma de
decisiones, involucrando el apoyo emocional a los padres, informacién veraz y consenso
con el personal médico, promoviendo las habilidades de escucha y la sensibilidad en los

pediatras'®.

Para poder realizar acciones e intervenciones dirigidas al cuidado paliativo de
pacientes oncolégicos es vital conocer inicialmente las necesidades y principales
sintomas de estos nifios, para lograr formar equipos multidisciplinarios que satisfagan

estas necesidades dando un seguimiento adecuado hasta su resolucién.
En general en nuestro pais y particularmente en nuestro Instituto de salud carecemos de

clinicas formales que se dediquen a estos temas, por lo que consideramos que el primer

paso es identificar las areas de oportunidad de manera sistematizada. Este trabajo propone
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confrontar la experiencia del Hospital infantil de México con los pacientes oncolégicos en
cuidados paliativos en los ultimos 3 afios y evaluar contra una lista de necesidades
esenciales para conocer cuales areas estan cubiertas y cuales no y realizar propuestas

concretas para mejorar la calidad de vida de nuestros pacientes.

PREGUNTA DE INVESTIGACION

Descubrir mediante el seguimiento de pacientes oncoldgicos en cuidados paliativos,
¢cuales son las necesidades de los pacientes oncoldgicos y cuales quedan descubiertas
bajo la modalidad actual del manejo paliativos del Hospital Infantil de México Federico

Goémez?
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JUSTIFICACION

Segun la definicion de la OMS, el cuidado paliativo eficaz exige un amplio enfoque
multidisciplinario que incluye a la familia y utiliza los recursos disponibles de la comunidad;

pudiendo implementarse con éxito incluso con recursos limitados‘'”.

La creacién de equipos multidisciplinarios es vital ya que se han identificado
sintomas en el area fisica, emocional, psicoldgica y espiritual de los nifios y sus familias
que confiere estrés y deteriora la calidad de vida de estos pacientes'®.

La literatura internacional refiere que la mayoria de los equipos de atencién de nifios en
fase terminal, buscan apoyo de las unidades de cuidados paliativos hasta que los sintomas

se tornan incontrolables.

Un programa de calidad de cuidados paliativos puede ayudar a los médicos a
cumplir las responsabilidades profesionales y éticas con los pacientes, logrando un
sentimiento de competencia, un profundo crecimiento profesional y personal, asi como

experiencia para enfrentarse a la agonia, la muerte, la tristeza recurrente y el duelo.

El miedo al fracaso, al dolor y desilusién al admitir y compartir las noticias sobre un
prondstico negativo y la falta de conocimientos sobre como proceder con detalles practicos
e interpersonales relacionados con la muerte puede retrasar la intervencion. Los médicos
que consideran a la muerte como un enemigo al que combatir sentirdn que los cuidados
paliativos llevan implicito la aceptacion de la derrota®.

En general en nuestro pais y particularmente en nuestro Instituto de salud carecemos de
clinicas formales que se dediquen a esta materia, por lo que consideramos que el primer

paso es identificar las areas de oportunidad de manera sistematizada.

Este trabajo esta dedicado a conocer la experiencia del Hospital infantil de México
con los pacientes oncoldgicos en cuidados paliativos en los ultimos 2 afios. Al conocer de
manera sistematizada si las necesidades basicas pudieron ser resueltas y cuales no, nos
permitira tener un diagnadstico inicial para poder realizar propuestas concretas con el fin de

mejorar la calidad de vida de nuestros pacientes.
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OBJETIVOS

General

1. Conocer mediante la revisién de expedientes clinicos cuales son las necesidades vy
sintomas frecuentes de los pacientes oncolégicos en cuidados paliativos en el periodo de

marzo de 2012 a febrero de 2014 en el Hospital Infantil de México Federico Gémez.

Particulares

1. Conocer las necesidades que quedan descubiertas bajo el modelo actual de atencién a
los pacientes en cuidados paliativos de acuerdo a la propuesta de Bernada y cols.

2. Crear una lista de cotejo de las necesidades de los pacientes en cuidados paliativos para
valorar su abordaje, manejo y seguimiento y de esa manera facilitar que la mayoria de las
necesidades queden cubiertas una vez que se identifica un candidato a recibir cuidados

paliativos.

HIPOTESIS
El desconocimiento de las necesidades paliativas en los pacientes oncoldgicos

pediatricos y la falta de seguimiento y coordinacién por parte de los servicios médicos

tienen como consecuencia un irregular y deficiente cuidado paliativo.
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METODOS

Tipo de Estudio

Retrospectivo, descriptivo, transversal. Se trata de una serie de casos.

Lugar del Estudio
Hospital Infantii de México Federico Gomez. Departamento de Oncologia Pediatrica.

Distrito Federal. México.

Poblacion diana

Pacientes pediatricos de cualquier edad con patologia oncolégica que fueron atendidos en
el Departamento de Oncologia del Hospital Infantil de México Federico Gomez y que de
acuerdo al expediente se hayan colocado en manejo con caracter paliativo en el periodo

abarcado de marzo 2012 a febrero de 2014.

Poblacion accesible y tamafio de la muestra

Pacientes pediatricos oncolégicos ya sea en fase terapéutica o fuera de esta, que se
dictamine amerita cuidados paliativos y cuente con una nota oficial en el expediente que asi
lo indique.

El muestreo serd no probabilistico de casos consecutivos con todos los pacientes en

cuidados paliativos en el periodo marzo 2012 a febrero 2014.

Criterios de inclusion
* Paciente con diagnostico de enfermedad oncoldgica.
* En manejo paliativo.
* Sexo indistinto.

* Que cuente con expediente clinico en la institucion.

Criterios de exclusioén
* Paciente referido cuyo manejo oncoldgico y paliativo haya sido fuera del Hospital
Infantil de México.

* Que no cuente con la informacién necesaria en el expediente clinico.
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PLAN DE ANALISIS ESTADISTICO

Se realizo la revision de expedientes clinicos de pacientes oncoldgicos manejados

en cuidados paliativos por progresion de la enfermedad en el Hospital Infantil de México

Federico Gomez.

Cada caso se contrastara con una lista de necesidades basicas, y observaremos cuales

necesidades fueron cubiertas y cuales no, de ello realizaremos estadistica descriptiva, con

la obtenciéon de medias, mediana, moda de las variables de interés asi como frecuencias.

Se presentaran tablas y graficas de los resultados de esta serie de casos.

DESCRIPCION DE VARIABLES

Variable Definiciéon Definiciéon Tipo
Conceptual Operacional

Sexo Genero al que Masculino Cualitativa
pertenece el Femenino Dicotémica
paciente.

Edad al dx Grupo etario al 0-1 afo Cuantitativa
que pertenece el 1-3 afios Continua
paciente. 3-6 afos

7-12 afios
>12 afios

Diagnéstico Enfermedad LLA Cualitativa
oncoldgica de LMA Nominal
base Tumor sélido
diagnosticada. Tumor SNC

Tumor tejidos blandos
Segunda neoplasia

Edad al inicio CP Grupo etario al 0-1 afo Cuantitativa
que pertenece el 1-3 afios Continua
paciente al inicio 3-6 afos
del manejo 7-12 afios
paliativo. >12 afios
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Tiempo del dx al Lapso de tiempo <1 mes Cuantitativa
Inicio de cuidado transcurrido entre | 1-6 meses Discreta
paliativo el inicio de la 6-12 meses
enfermedad y el >12 meses
manejo paliativo. | 2-4 afos
4-6 afios

Tiempo de inicio de CP | Lapso de tiempo 1-5 dias Cuantitativa

al transcurrido entre | 5-10 dias Discreta

momento de la el manejo 10-30 dias

defuncion paliativo y la 1-3 meses
defuncion. 3-6 meses

Presencia de dolor Experiencia Si Cualitativa
sensorial y No Dicotémica
emocional
subjetiva,
desagradable
asociada a lesion
tisular.

Manejo del dolor Tratamiento Sin valoracion x algologia Cualitativa
recibido para el Manejo pediatrico Nominal
dolor. Manejo x algologia

AINES

Opiaceos leves
Opiaceos fuertes
Procedimientos invasivos

Estado nutricional Conjunto de Se desconoce Cualitativa
funciones Desnutricion leve Nominal
armonicas y Desnutricion moderada Ordinal
solidarias de las Desnutricion grave
cuales resulta la Sobrepeso
composiciéon
corporal y la
salud.

Manejo nutricional Tratamiento Sin valoracion Cualitativa
recibido para Dieta licuada/polimérica Nominal
optimizar el NPT Politémica
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estado nutricional

Dieta

Sin seguimiento

Sintomas Fenémeno Sin sintomas Cualitativa

gastrointestinales organico a nivel Sintomas intestinales Nominal
del tubo digestivo | Sangrado de tubo digestivo Politémica
que refleja Vomito / ndusea
enfermedad. Intolerancia a via oral

Sintomas hepaticos
Hiporexia

Manejo gastrointestinal | Tratamiento Sin valoracion x Cualitativa
recibido para los Gastronutricion Nominal
sintomas Manejo x Gastronutricion Politomica
gastrointestinales. | Sin seguimiento

Sintomas respiratorios | Fendmeno Sin sintomas Cualitativa
organico a nivel Tos Nominal
del aparato Insuficiencia respiratoria Politémica
respiratorio que Disnea
refleja Derrame pleural
enfermedad.

Manejo respiratorio Tratamiento Sin manejo Cualitativa
recibido para los Oxigeno Nominal
sintomas Ventilacion mecanica
respiratorios.

Sintomas neurolégicos | Fendmeno Sin sintomas Cualitativa
organico a nivel Encefalopatia Nominal
del sistema Patologia psiquiatrica Politémica
nervioso o Crisis convulsivas
psiquiatrico que Cefalea
refleja Trastorno del suefio
enfermedad. Deterioro neurolégico

Neuropatia

Manejo neuroldgico Tratamiento Sin manejo Cualitativa
recibido para los Valoracion por neurologia Nominal
sintomas Valoracién por psiquiatria Politémica

neurolégicos o

psiquiatricos.

Tratamiento farmacolégico
Manejo por pediatra

Sin seguimiento
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Uso de Protesis y Soporte para Sin sintomas Cualitativa

rehabilitacion sustitucion de una | Uso de protesis Nominal
funcién organica Ulceras Politémica
y optimizacion de | Estomas
las funciones
psicomotrices.

Manejo de prétesis Tratamiento Sin manejo Cualitativa

y rehabilitaciéon recibido para el Manejo por clinica de estomag Nominal
mantenimiento de | Manejo por servicio de Politomica
prétesis y terapia | rehabilitacion
de rehabilitacion.

Duelos varios Proceso de No Cualitativa
adaptacion Si Nominal
emocional y No explorados Politémica
psicolégico que Identificados sin manejo
sigue a cualquier
pérdida.

Miedo a la Sensacion de No Cualitativa

enfermedad/muerte alerta y angustia Si Nominal
por la presencia No explorados Politémica
de un peligro o Identificados sin manejo
mal sea real o
imaginario. En
este caso el
proceso
patologico o el
fallecimiento.

Sentimientos de culpa | Sensacién que No Cualitativa
aparece ante la Si Nominal
responsabilidad No explorados Politémica
que recae al Identificados sin manejo
haber cometido
un acto que se
cree incorrecto.

Dificultad para el Incapacidad para | No Cualitativa

dialogo realizar un Si Nominal
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intercambio de No explorados Politémica
distintos puntos Identificados sin manejo

de vista para

crear un

acercamiento

entre posturas.

Pendientes familiares Eventos o No Cualitativa
situaciones que Si Nominal
estan por hacerse | No explorados Politémica
o resolverse entre | Identificados sin manejo
miembros de una
familia.

Valoracion psicolégica | Reconocimiento o | Sin valoracion Cualitativa
determinacioén del | Valoracion al paciente Nominal
estado psiquico y | Valoracion a la familia Politémica
de la conducta Sin seguimiento
por parte de un
profesional en la
materia.

Dificultades socio- Problemas, No Cualitativa

juridicas inconvenientesu | Si Nominal
obstaculos en el No explorados Politémica
ambito legal o Identificados sin manejo
social.

Repercusion en la vida | Consecuencias No Cualitativa

diaria graves en lavida | Si Nominal
diaria. No explorados Politémica

Identificados sin manejo
Desempleo

Redes sociales débiles | Pobre apoyo del No Cualitativa
conyugue, familia, | Si Nominal
amigos etc. No explorados Politomica

Identificados sin manejo
Divorcio
Ayuda de familia colateral
Familia monoparental
Dificultad en el acceso a Existencia de No Cualitativa
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los recursos de la complicaciones Si Nominal
comunidad para obtener No explorados Politémica
apoyo de la Identificados sin manejo
sociedad. Acceso a instituciones
Ausencia de seguridad | Pacientes que no | No Cualitativa
social cuentan con Si Nominal
seguridad social. | No explorados Politémica
Identificados sin manejo
Fondo catastrofico
Dificultad para Falta de No Cualitativa
transformar condiciones| capacidad Si Nominal
de vida intelectual, No explorados Politémica
emocional, Identificados sin manejo
econdmica o de
cualquier tipo
para adaptar las
condiciones de
vida al
padecimiento.
Ausencia de espacio Falta de un lugar | No Cualitativa
comun exclusivo para Si Nominal
Familia/equipo médico | comunicacion No explorados Politémica
entre el equipo Identificados sin manejo
medico y la
familia.
Intervenciones Participacion, No Cualitativa
fragmentadas accion o manejo Si Nominal
por parte de las No explorados Politémica
diferentes Identificados sin manejo
disciplinas de los
servicios de salud
sin integracion,
coordinacién o
comunicacion.
Falta de referentes Ausencia de No Cualitativa
claros informacion Si Nominal
confiable y No explorados Politomica
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fidedigna por
parte del grupo
médico hacia el
paciente y la
familia que
generan una falta
de comprension
sobre las
condiciones y
circunstancias del

paciente.

Identificados sin manejo
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RESULTADOS

Se revisaron de manera retrospectiva los expedientes de los 23 pacientes
oncoldgicos que iniciaron manejo paliativo en el Departamento de Oncologia del Hospital
Infantil de México Federico Gomez en el periodo comprendido entre marzo 2012 y febrero
de 2014. De los 23 expedientes evaluados, 3 fueron descartados. Uno de ellos por no
encontrarse en cuidados paliativos y continuar recibiendo manejo a base de quimioterapia y
radioterapia con caracter terapéutico. Dos mas fueron descartados por no encontrarse

disponible el expediente para su revisiéon (Figura 1).

De los 20 pacientes evaluables, 50% fueron del sexo femenino y 50% del sexo
masculino. Con respecto a la edad al diagnostico de la enfermedad de base el grupo
predominante fue en adolescentes, considerando dentro de este grupo etario a los mayores
de 12 afos, con un total de 9 pacientes (45%) dentro de este grupo. En segundo lugar
encontramos al grupo en edad escolar con 5 casos (25%), en tercer lugar el grupo de
preescolares constituido por 4 pacientes (20%) y finalmente con menor incidencia el grupo

de lactantes presentando 2 casos (10%).

En relacion al diagnodstico oncoldgico de base como es posible observar en la tabla
1 existi6 una amplia distribucion de los casos, siendo los mas frecuentes los tumores del
sistema nervioso central con un 30% (6 casos) siendo el mas frecuente dentro de este
grupo el glioma de tallo. En segundo lugar encontramos los tumores del tracto
gastrointestinal y los tumores de tejidos blandos con un 20% respectivamente.
Posteriormente con el 10% de los casos las neoplasias hematolégicas y los tumores de
tejidos blandos. Finalmente algunas neoplasias miscelaneas como el nefroblastoma,
carcinoma mucoproductor, tumor phylloides de mama y carcinoma epidermoide. Cada uno
de los anteriores presentandose respectivamente en el 5% de los casos (1 paciente por
cada grupo).
En relacién al grupo etario y el diagnéstico oncologico encontramos la siguiente distribucion

mostrada en la tabla 4.

Es de importancia mencionar que si bien se trata de 20 casos evaluados, se

encontro el diagnéstico de 22 neoplasias, ya que en el caso de 2 pacientes cursaron con
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una segunda neoplasia. En el primer caso con diagnostico inicial de hepatoblastoma con
posterior desarrollo de leucemia mieloide aguda M4 durante la etapa de vigilancia del tumor
hepatico. En el segundo caso con diagnostico inicial de glioblastoma multiforme con

hallazgo incidental de un adenocarcinoma gastrico como segunda neoplasia.

Se evallo la edad de los pacientes al momento de considerar el cuidado paliativo
como unica opcion terapéutica, asi como el lapso de tiempo transcurrido entre el
diagnéstico inicial de la enfermedad oncolégica y el momento de inicio del manejo paliativo,
encontrando que el promedio de edad al inicio de los cuidados paliativos fue a los 9.6 anos
de edad. Con un tiempo promedio entre el diagnéstico oncoldgico y el fin del manejo
terapéutico de 23 meses. Finalmente se analizé el tiempo transcurrido entre la

determinacion de iniciar cuidados paliativos y el momento de la muerte del paciente.

De los 20 casos analizados, 19 pacientes (95%) habian fallecido al momento de
esta revision y sélo 1 paciente con diagnostico de tumor neuroectodérmico de parrilla costal

derecha persiste en manejo paliativo (tabla 5).

De los 19 pacientes fallecidos, se desconoce el momento exacto de la muerte de 2
de ellos (10%) ya que fallecieron fuera del Hospital Infantil de México y no se cuenta con

informacién sobre la muerte

Se observo que el promedio de duracién del manejo terapéutico en este grupo de
pacientes fue de 23.2 meses previo al inicio de los cuidados paliativos. Dentro de los cuales
las neoplasias hematoldgicas cursaron con menor tiempo en manejo terapéutico con un
promedio de 7 meses previo al manejo paliativo. El resto de las neoplasias presentaron un

tiempo de evolucién variable de entre 9 y 53 meses (tabla 5).

En relacién al tiempo que los pacientes se mantuvieron en cuidados paliativos
previo a la defuncion, la variacidon segun el origen de la neoplasia de base fue de 2 dias

hasta 190 dias, con un promedio de 55 dias (tabla 6).
En relacion a los grupos etarios podemos observar que el promedio de tiempo

transcurrido desde el diagnostico oncoldgico hasta el inicio del manejo paliativo para los

lactantes con una neoplasia hematolégica fue de 7 meses y el lapso de tiempo transcurrido
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desde el inicio de los cuidados paliativos hasta la muerte fue en promedio de 2 meses. En
el caso de los lactantes con diagnostico de neoplasia solida el promedio de tiempo desde el
diagnéstico de la enfermedad de base hasta el inicio del manejo paliativo fue de 1.5 meses

y de ese momento a la defuncion fue en promedio de 1 mes.

En el grupo de los preescolares no se contd con ningun caso de neoplasia
hematologica, en este mismo grupo etario pero dentro de las neoplasias sdélidas,
encontramos un promedio de tiempo desde el diagndstico de la enfermedad de base hasta
el inicio de los cuidados paliativos de 14 meses, y de este momento hasta el momento de la

muerte un promedio de 1.3 meses.

Para los escolares con neoplasias hematoldgicas observamos un promedio de 23
meses hasta el inicio de los cuidados paliativos y un promedio de unicamente 5 dias hasta
el momento de la muerte. En el caso de los escolares con neoplasias sélidas, se encontrd
un promedio de 17.3 meses desde el diagnostico oncoldgico hasta el inicio de la paliacion y
el lapso de tiempo transcurrido desde este hasta la muerte fue de 6.5 meses. Finalmente,
en el grupo conformado por los adolescentes tampoco se encontré ningin caso con
diagnostico de neoplasia hematologica, en el caso de los tumores sélidos, el promedio de
meses desde el diagnéstico oncolégico hasta el fin del manejo terapéutico fue de 22.6
meses y a partir de ese momento, el lapso de tiempo transcurrido hasta la muerte fue de

3.5 meses (Grafico 2).

Se analizé cada expediente en relacion a los criterios de manejo paliativo sugerido
por Bernada y colaboradores, tomando en consideracion sintomas organicos, psicolégicos,

sociales y de comunicacion.

I. SINTOMAS ORGANICOS

Los sintomas organicos fueron valorados en 6 grupos segun el origen de los
mismos, valorando posteriormente cual fue el manejo otorgado para la resolucién de cada
sintoma, si hubo resolucion del mismo y si llevé seguimiento durante el tiempo que el

paciente se mantuvo en cuidados paliativos (tabla 7).
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En relacién al dolor, se observé que el 100% de los pacientes (20) cursaron con
dolor en algun momento de la evolucién de la enfermedad y durante el manejo paliativo.
Con respecto al tratamiento ofrecido para la resolucién del dolor el 100% fueron valorados y
tratados por medio de la clinica del dolor del Hospital Infantil de México, el 25% de los
pacientes requirieron de manera persistente intervencion por parte del pediatra general por
falla en el tratamiento analgésico brindado.

El 5% de los casos logré control del dolor con base en analgésicos no esteroideos, el 90%
de los pacientes requirieron manejo con base en opioides leves siendo los predominantes
la buprenorfina y tramadol. El 10% requirié progresién de la analgesia a opioides fuertes,
siendo utilizado en todos los casos la morfina como farmaco de eleccion.

Finalmente, el 10% de los pacientes requirieron procedimientos invasivos para control del
dolor como son bloqueos peridurales con infiltracion de rupivacaina y bloqueos liticos con

alcohol absoluto (tabla 8).

En cuanto a los sintomas nutricionales, se evalud la existencia de una valoracién
nutricional completa y el estado nutricional diagnosticado como resultado de la misma. Se
encontrd que el 15% de los pacientes nunca recibieron una valoracion en esta materia, por
lo que se considera desconocido su estado nutricional al no poder valorar deterioro o
repercusion de las reservas corporales. EL 20% de los pacientes se encontraron eutroéficos,
sin deterioro nutricional. El 15% cursé con desnutricion de intensidad leve durante la etapa
terminal de la enfermedad, el 30% con desnutricibn moderada, el 15% con desnutriciéon de
intensidad grave y 5% de los pacientes persistieron con obesidad durante su evolucién
(tabla 9).

Se evalud el manejo brindado para la repercusién nutricional de los pacientes en
cuidados paliativos si la intervencion realizada fue directamente para optimizar el estado
nutricional o como apoyo al mismo. Las intervenciones identificadas fueron indicacion de
dieta, dieta licuada o polimérica o nutricién parenteral total. Con la siguiente distribucion

entre los pacientes (tabla 10).

Sin embargo, es de importancia mencionar que el 15% de los pacientes (3 pacientes) no
recibieron seguimiento tras la intervencion inicial y el 40% de los pacientes (8 pacientes) no
recibieron ningun manejo ni intervencién dirigida a paliar los sintomas nutricionales (grafico
3).
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En relacion a los sintomas gastrointestinales el 30% se mantuvo asintomatico. De
los pacientes que cursaron con sintomas el sintoma con mayor presentacion fue la
intolerancia a la via oral en un 40% de los casos, el 15% presentaron diarrea o
estrefiimiento durante la evolucion, el 30% presentaron hemorragia de tubo digestivo
siendo la principal presentacién la hemorragia de tubo digestivo alto. El 25% de los
pacientes presentaron vomito y nausea. Los sintomas hepaticos se presentaron en el 10%
de los pacientes. Finalmente, el ultimo sintoma evaluado fue la hiporexia, que se presenté

en el 5% de los pacientes (tabla 11).

En la evaluacion del manejo que se brindé a los pacientes con sintomatologia
gastrointestinal, se considero si los pacientes recibieron manejo especializado por parte del
servicio de gastronutricion o no y si los pacientes llevaron seguimiento posterior a la
valoracion inicial.

A pesar de la alta incidencia de sintomas gastrointestinales encontramos que el
45% de los pacientes nunca fueron valorados por el servicio de gastronutricion. El 30%
fueron valorados por el servicio de gastronutricion y recibieron manejo dirigido y
especializado. Sin embargo, es importante considerar que en el caso de los pacientes con
la valoracion especializada, el 25% de estas se llevaron a cabo previo al inicio de los
cuidados paliativos. Finalmente el porcentaje de pacientes que no tuvieron seguimiento fue

el mas bajo de toda la serie con un 10% (grafico 4).

El siguiente grupo de sintomas evaluados fue el correspondiente a los sintomas
respiratorios. Dentro de los cuales pudimos encontrar al 40% de los pacientes
asintomaticos. De los 12 pacientes que si presentaron sintomas, el sintoma predominante
fue la insuficiencia respiratoria presentandose en el 40% de los pacientes. En segundo
lugar la disnea se presenté en el 35% de los casos evaluados. El 15% cursaron con

derrame pleural y e 5% con tos cronica (tabla 12).

En cuanto al manejo otorgado a los sintomas respiratorios fueron observados tres
grandes grupos con una distribucion similar. EI 30% de los pacientes no recibieron un
manejo especifico para los sintomas respiratorios presentados, el 40% se manejé con

apoyo de oxigeno suplementario. Finalmente, el 30% de los pacientes ameritaron manejo
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con ventilacién mecanica. De los cuales la principal indicacién fue deterioro neurolégico y

en segundo lugar como medida de confort ante dificultad respiratoria severa (Grafico 5).

La evaluacion de los sintomas neurologicos se integré por la presencia de
encefalopatia, presencia de crisis convulsivas, cefalea, neuropatia y deterioro neuroldgico.
Agregando dentro de este grupo manifestaciones psiquiatricas como depresion, ansiedad y
trastornos del suefio, por no encontrarse considerados en ningun otro grupo de los

presentados por Bernada y cols.

Dentro de los casos evaluados, 30% de los pacientes no presentaron ningun
sintoma neurolégico durante la evolucion. Del 70% restante, la principal manifestacion fue
el deterioro neurolégico con el que cursaron el 35% de estos pacientes. Se presentaron
datos de encefalopatia en el 10% de los pacientes, correspondiendo a dos casos. Ambos
con diagnostico de base de tumor hepatico. Las crisis convulsivas se presentaron en el
15% de los pacientes con diversa etiologia siendo las causas mas comunes progresion de
la enfermedad con efecto de masa a nivel del sistema nervioso central y en un caso
desequilibrio hidroelectrolitico. Dos pacientes presentaron cefalea cronica, representando el
10% de los casos. La neuropatia se presentd en el 10% de los pacientes, siendo en todos
los casos secundaria al uso de quimioterapia.

Los padecimientos psiquiatricos caracterizados por trastornos del estado de animo y
trastornos de ansiedad se presentaron en el 25% de los pacientes y los trastornos del

suefio en un 20% (Tabla 13).

En cuanto al manejo neurolégico, se evalué de la misma forma si los pacientes
recibieron atencion especializada por parte del servicio de neurologia o psiquiatria en el
respectivo caso, si el paciente ameritd6 manejo farmacoldgico y finalmente si se dio el
seguimiento correspondiente.

Se observo que unicamente el 10% del total de pacientes recibieron valoracién y
manejo por parte de neurologia y sélo el 20% recibié una valoracién por parte de psiquiatria
a pesar de la alta frecuencia en la presentacién de los sintomas. Unicamente el 5% de los
pacientes recibieron tratamiento con psicofarmacos (Grafico 6).

En relacion al seguimiento, encontramos de manera alarmante que en el 100% de los

casos valorados por alguno de estos especialistas, el seguimiento no se llevo a cabo.
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Finalmente, el ultimo de los sintomas organicos a evaluar fue el uso de protesis, sin
encontrar en ninguno de los casos el uso de las mismas.
Durante la revisién de los expedientes se encontré una alta incidencia de presencia de
ulceras por decubito, por lo que se decidié explorar el manejo de las mismas dentro de este
grupo. Del mismo modo, se afiadié la necesidad de rehabilitacion y fisioterapia.
En los conceptos anteriormente mencionados, se identificé la presencia de Ulceras por
decubito en el 25% de los casos, con un manejo por la clinica de estomas del Hospital
Infantil de México del 100% de los casos presentados. Por otro lado el 50% de los
pacientes ameritaron y recibieron fisioterapia y rehabilitacion en alguin momento de la
evolucion. Sin embargo el 25% del total de dichas valoraciones se dio previo al manejo
paliativo (Tabla 14).

[I. SINTOMAS PSICOLOGICOS

Dentro de los problemas principales de indole psicoldgico a abordar segun Bernada
y cols fueron agrupados en 6 diferentes grupos. Tomando en consideracion para este
analisis los sintomas psicolégicos presentes en los pacientes, sin profundizar en los
experimentados por la familia y el equipo médico.
Los grupos de sintomas a evaluar fueron agrupados de la siguiente manera:

1. Duelos varios

Miedo a la enfermedad y a la muerte
Miedo al abandono
Sentimientos de culpa

Dificultad para el dialogo

> o s W N

Pendientes con la familia

Para su evaluacion se considero si el sintoma se presentd o no segun la revision del
expediente, si no fue explorado o en dado caso si este fue identificado pero no se realizé
ninguna intervencion.

Los hallazgos en relacion a los sintomas psicologicos se presentan en la tabla 15.

En los resultados de la revision de los sintomas psicoldgicos llama la atencion que

el predominio en todos los grupos fue el de los pacientes en quienes no se exploraron estos
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sintomas, con un intervalo entre el 45 y el 95% de omision, con un promedio del 60% de los
pacientes.

La coexistencia de procesos de duelo, no fue explorada en el 45% de los pacientes,
representando 9 casos del total de nuestra poblacion. En el 20% de los nifios se identifico
algun proceso de duelo y no se realizé ninguna intervencion directa para su manejo. La
presencia de duelos varios fue identificada y tratada Unicamente en el 5% de los pacientes.
Al sumar los casos identificados con tratamiento y aquellos identificados sin manejo,
encontramos que un total del 25% de los casos cursaron con duelos varios en algun

momento de la evolucion.

El miedo a la enfermedad y a la muerte no fue explorado en el 75% de los casos. El
20% curs6 con miedo a alguno de estos elementos de los cuales, el 15% corresponde a
pacientes en que el miedo se identificd sin realizar ninguna intervencién de contencién y
unicamente en el 5% fueron identificados y manejados. Por ultimo, se exploré y descarto la
presencia de miedo relacionado a la enfermedad o muerte en un solo paciente,

representando el 5% del total.

El grupo del miedo al abandono fue el sintoma menos explorado de todos los
sintomas psicoldgicos, sin encontrar evidencia de su andlisis y reconocimiento en el 95%
de los expedientes revisados. El unico caso en que se indagd este sintoma, se encontrd
que el paciente presentaba sentimientos de miedo y angustia relacionados al abandono,
principalmente por parte de los padres. Representando el 5% restante de la muestra.

De igual manera, la existencia de sentimientos de culpa no fue explorado en la
mayor parte de los pacientes, con inadvertencia en el 75% de los casos. El sintoma fue
identificado en el 20% de los pacientes de los cuales el 10% recibié algun manejo y el 10%
permanecio sin ningun manejo a pesar de ser identificado. Finalmente el sintoma se rastreé

y descart6 en el 5% de los pacientes.

El sintoma que presenté mayor incidencia en la poblacion de estudio fue la dificultad
para el didlogo, encontrandolo en el 45% de los pacientes, de los cuales recibieron
intervencion y manejo por parte del equipo médico el 40% y solo en el 5% no se identificd

ninguna mediacion.
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El grupo de pendientes con la familia constituyé el ultimo sintoma psicolégico
explorado. Al igual que en los grupos anteriores, la ausencia en su abordaje y
reconocimiento se observé en la mayor parte de la poblacion, representando el 50% de los
pacientes. El 45% de los niflos presentd en algin momento pendientes familiares, siendo el
sintoma predominante los pendientes con los hermanos. Del 45% de los casos en los que
se encontrd el sintoma el 30% recibié manejo y apoyo del equipo médico. Por el contrario el
15% restante continué su evolucién sin ninguna intervencion en este ambito. Unicamente el
5% de los casos no cursaron con ningun pendiente familiar identificable.

Para conocer el manejo de los sintomas anteriores, se evaludé la valoracién vy
seguimiento por parte del servicio de psicologia del Hospital Infantil de México Federico
Godémez, haciendo énfasis en si dicha valoracién se realizdé durante la etapa terapéutica del
manejo o si se dio una vez que se dio inicid al manejo paliativo. De igual manera se evaluo
la realizacion de valoracion psicolégica a la familia de los pacientes y el momento en que
esta se realiz6. El ultimo elemento a evaluar fue si el seguimiento de cada caso se llevo a

cabo durante la evolucion de la enfermedad y los cuidados paliativos.

Durante la revision de expedientes se identificd un 30% de pacientes quienes nunca
recibieron una valoraciéon por parte del servicio de psicologia. Del 70% restante, 11
pacientes recibieron valoracion psicolégica previo al inicio de los cuidados paliativos, es
decir durante la fase terapéutica de la enfermedad, correspondiendo al 55% del total de la
muestra y al 78.5% de los pacientes manejados por psicologia. EI 15% restante de la
muestra, recibieron valoracion y manejo psicolégico una vez establecido el manejo
paliativo, representando el 21.5% del total de los pacientes valorados. .

De los 14 pacientes valorados por psicologia, unicamente 5 pacientes, que corresponde al
35.7% llevaron un adecuado seguimiento durante la evolucién de la enfermedad, sin
embargo el 64% perdieron seguimiento durante la evolucién (Tabla 16).

En relacién al apoyo psicolégico a los miembros de la familia, las familias de 16
pacientes recibieron valoracion, correspondiendo al 80% de los casos. Sin embargo de
este porcentaje, el 45% de las valoraciones se dieron previo a inicio del cuidado paliativo en
cualquier momento de la evolucién. El 35% restante recibi6é valoracion y manejo por parte

de psicologia una vez iniciados los cuidados paliativos (Tabla 16).
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ll. SINTOMAS SOCIALES

Dentro de la valoracion social se estudiaron 6 elementos:
1. Dificultades o complicaciones socio-juridicas
Repercusion en la vida diaria
Presencia de redes sociales débiles
Dificultades para el acceso de los recursos sociales de la comunidad

Falta de seguridad social

I

Dificultades para transformar las condiciones de vida

Se evalud la presencia o ausencia de dichos sintomas y en caso de presentarse si
se dio algun manejo o apoyo por parte del equipo interdisciplinario del hospital,
considerando las intervenciones del departamento de trabajo social del Hospital Infantil de
México y finalmente se evalud si estos la presencia de estos sintomas fueron evaluados o
no (tabla 17).

El primer sintoma evaluado, fue la presencia de problemas socio-juridicos
los cuales no fueron explorados en al 90% de los pacientes. Unicamente en el 10% de los
casos fue identificado algun problema socio-juridico, estando en ambos casos relacionados
al divorcio de los padres y la toma de decisiones médicas en torno al paciente (Grafica 8).
El segundo sintoma, repercusiones en la vida diaria, se encontré presente en el 75% de los
casos, sin ser explorado en el 25% de los casos.

Dentro de los 15 casos reportados con repercusion en la vida, el 6% fue identificado sin
recibir ninguna intervencion por parte del equipo médico. La repercusion principal
identificada fue el desempleo de uno o de ambos padres durante la evolucion de la

enfermedad, representando el 26.6% de las repercusiones en la vida diaria (Grafico 9).

Se evaluaron las presencia y fortaleza de redes sociales encontrando que
el 35% de la poblacion mantuvo redes sociales de apoyo fuertes, en el 100% de los casos
representado por apoyo directo y continuo de la familia colateral. Unicamente el 5% de los
casos no fueron explorados.

La presencia de redes sociales débiles se identifico en el 60%, constituido por diversas
causas, entre las que se encuentran como principales el divorcio de los padres durante el

transcurso de la enfermedad en el 33.3% y la existencia de familias monoparentales sin
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apoyo del conyugue o de la familia colateral en el 41.6%. Los cuales representan el 20% vy

25% del total de la poblacién respectivamente (Grafico 10).

En el caso del acceso a los recursos de la comunidad se identifico que el 60% de los
pacientes recibieron apoyo de instituciones no gubernamentales durante su evolucién. El
35% de los casos, tuvieron dificultad para la obtencién de apoyo y de aprovechamiento de
recursos de la comunidad, en casi todos los casos por tratarse de pacientes foraneos.
Finalmente el 5% restante, correspondiente a 1 paciente, se identific6 con problematica
para el acceso y obtencién de recursos de la comunidad, sin embargo en este caso en
particular se debid al rechazo explicito de cualquier apoyo social por parte de los familiares
(Grafico 11).

En relacion a la seguridad social, es de importancia mencionar que por
tratarse de un Instituto Nacional de Salud, el Hospital Infantil de México otorga atencién a
nifos quienes no cuentan con ningun tipo de seguro social. Por lo anterior el 100% de los
pacientes se clasificaron dentro de este grupo. Sin embargo, el 95% de los nifios fueron
inscritos y recibieron el beneficio del Fondo de Proteccion contra Gastos Catastroficos del
Seguro Popular. Unicamente el 5% se mantuvo sin ningin apoyo de la seguridad social
durante la evolucion de la enfermedad, por rechazo explicito de la familia al apoyo federal
(Grafico 12).

Finalmente, se evaluo la dificultad de las familias nucleares para
transformar las condiciones de vida en torno a la enfermedad del paciente. La cual fue

identificada en el 70% de los casos de los cuales y no fue explorada en el 30% restante.

IV. COMUNICACION

Se revisaron 3 criterios para la evaluacion de la comunicacioén efectiva. En
primer lugar si la familia y el paciente contaron con un espacio destinado para la
comunicacion efectiva con el equipo meédico. En segundo lugar, la existencia de
intervenciones fragmentadas, considerando a estas como las acciones por parte de las
diferentes especialidades del equipo de salud en las que hiciera falta la comunicacién
interdisciplinaria para cubrir las necesidades del paciente. Finalmente, se evalu6 la

ausencia de referentes claros, entendidos como la falta de informacion suficiente y de
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primera mano que permita a los familiares y al paciente entender los eventos concernientes
al estado de la enfermedad y por lo tanto las consecuencias, prondéstico y evolucién
esperada en relacion a la enfermedad y a las decisiones tomadas. Para su analisis se
evalud si se dieron las condiciones de comunicacidn mencionadas, si no se dieron, si
fueron identificados sin realizar una intervencién para su correccion y por ultimo si no fue
posible determinar el estado de la comunicacion por falta de informacion referente en el

expediente (Tabla 18).

La existencia de un espacio destinado especificamente para la
comunicacion entre la familia y el equipo de salud se identifico en el 45% de los casos.
Mientras que en el 55% restante no existié un espacio destinado a la comunicacion (Grafico
13).

La presencia de intervenciones fragmentadas fue la principal deficiencia
en la comunicacion, presentandose en el 80% de los casos. En el 20% de los casos no se
identificé durante la revision de expedientes la evidencia de intervenciones fragmentadas
(Grafico 14).

La ausencia de referentes claros se identificd y corrigié en el 5% de los
casos, sin embargo, hubo evidencia de un 35% donde se identifico la ausencia de
referentes claros y no se realizé alguna intervencion para su correccion. El 40% de los
pacientes contaron con adecuados referentes e informacion por parte del equipo médico.
Finalmente, en el 20% de los casos, los marcos de referencia de los pacientes y familiares

no fueron explorados (Grafico 15).
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DISCUSION

Se analizaron 20 casos de pacientes oncolégicos quienes iniciaron cuidados
paliativos en el periodo de marzo del 2012 a febrero del 2014 en el Hospital Infantil de
México y quienes cumplian los criterios de inclusion. Todos ellos con manejo oncolégico
dentro de la misma institucion. La evaluacion se realizé de manera retrospectiva para
lograr valorar las necesidades de los pacientes durante su evolucion, asi como el manejo

qgue se otorgo a cada una de estas.

El acceso a los cuidados paliativas es conocido ampliamente como un derecho
para los adultos y personas mayores quienes sufren enfermedades incurables en etapa
terminal. Para los pacientes pediatricos, el desarrollo y difusion de los cuidados paliativos
aun se encuentra en desarrollo y los servicios existentes para esta poblacion y sus

familias son fragmentados e inconsistentes '?.

Existieron algunas limitaciones durante la conformacién de la muestra y la
seleccion de la poblacion, debido a la inexistencia de un registro institucional de pacientes
en fase paliativa, lo que dificulta su seguimiento y rastreo. Como es reportado en la
literatura existen razones multiples y complejas, para la limitacion en el cuidado paliativo
pediatrico, como son la poblacién infantil que amerita manejo paliativo es menor, lo que
provoca a su vez que exista una deficiencia institucional y organizacional sobre el manejo
de estos nifios, una pobre cantidad de personal médico y asistencial con instruccion en
esta materia, conceptos emocionales y sociales relacionados a los cuidados al final de la

vida y la aceptacién y comprensién social de los mismos'?.

Es de importancia mencionar que todos los pacientes iniciaron los cuidados
paliativos una vez que se terminaron las opciones terapéuticas para combatir la
enfermedad. Es decir, se iniciaron los cuidados paliativos una vez que el paciente inicio la
etapa terminal de la enfermedad. Lo cual, como es referido en la literatura internacional
va en contra de la definicion misma de los cuidados paliativos pediatricos, ya que estos a
diferencia de los cuidados paliativos en el paciente adulto no estan limitados a la etapa
terminal de la enfermedad. Segun su definicion, los cuidados paliativos pediatricos
incluyen el cuidado integral del nifio y su familia desde el momento del diagnéstico de una

enfermedad que ponga en peligro la vida.
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Por lo que Resalta la importancia de diferenciar “Cuidados paliativos” de los “cuidados al
final de la vida”. Siendo los ultimos especificos y limitados en el manejo del paciente en
quien el tratamiento terapéutico ha sido suspendido y la muerte es inminente. Este error
en la percepcion impacta de manera grave los criterios de elegibilidad para estos
pacientes, las necesidades de estos nifios y la manera en la que se ofrecen estos
servicios, especialmente dentro de la pediatria 9.

Lo anterior denota un error desde la concepcion de los cuidados paliativos, su definicién,
su alcance y sus indicaciones, siendo lo anterior la base para un adecuado

manejo paliativo.

De los casos revisados, la distribucion de genero fue similar, encontrando una
relacion de 1:1 entre sexos, encontrando ademas diferencias importantes en la
distribucién por grupo etario.

Se evidencié una mayor progresién de la enfermedad hacia fases terminales en
neoplasias sdélidas a comparaciéon de las hematoldgicas, resultado facilmente explicable
por la alta tasa de curacién actual de las leucemias, como documentado en la literatura
internacional. En el HIMFG la tasa de curacion de las neoplasia hematoldgicas se
encuentra alrededor del 90%, explicando por qué dentro de nuestra muestra Unicamente

se encontraron dos pacientes con diagndstico de leucemia.

En cuanto al diagndstico de base los hallazgos no se alejan de los referidos en la
literatura. El cancer mas comun identificado en el grupo de estudio fue el que afecta el
sistema nervioso central, lo cual resulta esperado por la mala evolucion y prondstico de
este tipo de lesiones. En muchos casos por su inoperabilidad, por su alto indice de

recidiva y por su pobre respuesta al tratamiento.

Sin importar su edad, los nifios padecen sufrimiento fisico, psicologico, ético y
espiritual durante las ultimas etapas de la enfermedad y con respecto a su muerte. Por lo
que es importante recordar, como en todas las areas de la pediatria, que los pacientes en
edad pediatrica, no son “adultos pequefios” y que no deben tratarse como tal, ya que cada
grupo etario tiene sus propias caracteristicas de desarrollo de las cuales se desprenden
necesidades clinicas, psicoldgicas y sociales especificas 9.

Se mostré que el principal grupo que evoluciona hacia los cuidados paliativos fue el de los

adolescentes, pudiendo relacionar lo anterior con un mayor tiempo de evolucion de la
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enfermedad permitiendo lograr a los pacientes alcanzar una edad mayor. Por otro lado, la
mayoria de las enfermedades oncoldgicas en pediatria tienen un pico de incidencia en la
edad escolar, que sumando los afos durante los cuales los pacientes se mantienen en
manejo terapéutico, muchos de ellos logran alcanzar la etapa de adolescente al momento
de iniciar la fase terminal de su enfermedad y en este caso, el momento de iniciar el

manejo paliativo.

Dentro del analisis del tiempo transcurrido desde el diagndstico oncologico hasta
el inicio de los cuidados paliativos se observd un promedio de 23.2 meses con un rango
desde 1.5 hasta 53 meses, lo anterior pudiendo explicarse por la diferente respuesta de
cada patologia al manejo y a la falta de un sistema estructurado para determinar el

momento del inicio para el manejo paliativo.

Por otro lado, el tiempo transcurrido desde el inicio de los cuidados paliativos y el
momento de la muerte fue muy corto, con un tiempo promedio de 1.8 meses, con un
minimo de un dia y un maximo de 11 meses.

Es de importancia comentar que el tiempo es corto de manera alarmante ya que con poco
tiempo para la intervencidén no es posible realizar el manejo necesario en muchos casos,
tanto de sintomas organicos, sociales y psicologicos.

Teniendo como consecuencia un alto indice de omision en el manejo y abordaje de
algunos sintomas, a pesar de contar con los recursos, la infraestructura y el personal
capacitado para su abordaje.

Podemos suponer que el importante retraso en el inicio de los cuidados paliativos
hasta un momento critico de la evolucién del paciente cercano a la muerte, puede
deberse principalmente a la falta de informacién y preparacion en la materia por parte del
personal médico y asistencial, y no por falta de indicacion para el inicio de la paliacion. Lo
cual llama la atencion como un area de oportunidad y mejora de suma importancia, para
buscar espacios de formacién en materia de cuidados paliativos que tengan una

repercusion positiva en el manejo del nifio en fase terminal y previo a esta.
Para la evaluacion de los expedientes se utilizo la escala de Bernada y

colaboradores. Es importante comentar que esta escala se contrastd con una poblacién

diferente a la que originalmente se utilizé por los autores.
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Por otro lado, es de importancia hacer mencion que una de las caracteristicas de esta
escala, en comparacion con otras utilizadas en la literatura internacional es la evaluacion
integral de los sintomas del paciente no Unicamente organicos, evaluando de igual
manera los sintomas sociales, psicologicos y de comunicacion que se presentan como
resultado de una enfermedad terminal o que pone en peligro la vida.

En esta escala, la evaluacién de los sintomas psicoldgicos y sociales no se limita al
paciente, evaluando de igual manera las condiciones sociales y emocionales de los
familiares, siendo otra de las caracteristicas mas importantes de esta escala.

La familia constituye un pilar en la terapéutica, ya que la familia intenta definir y defender
lo que considera mejor para el nifio (18),

Por lo anterior es de importancia mencionar que en el caso de este estudio la evaluacion
se limité a las condiciones del paciente, excluyendo a los familiares por tratarse de un
estudio retrospectivo, basado en la revision de expedientes clinicos, en donde

normalmente no se documentan las condiciones emocionales de las familias.

La evaluacion de expedientes se realizd en base a la tabla de necesidades
sugeridas por Bernada y cols, sin embargo comparando con la literatura, podemos
observar que igualmente se dividen las necesidades de los pacientes en cuidados

paliativos en fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales '

. En el 2006 un grupo de
expertos se reunié en la ciudad de Trento para crear un consenso sobre los estandares

de calidad que debe cumplir cualquier organizacion de cuidados paliativos pediatricos 2.

En relacion a los sintomas organicos el que se presentd con mayor frecuencia fue
el dolor, encontrandolo presente en la totalidad de los pacientes en algun momento de la
evolucion. EI manejo del dolor se encuentra bien establecido en el Hospital Infantil de
México desde la existencia de la Clinica del dolor, encontrando una cobertura del 100%
de los casos. Lo que demuestra que con la existencia estructurada de un servicio
dedicado a la vigilancia y manejo de una condicion clinica particular se logra un mejor

control de esta.
En el manejo del dolor encontramos que los opioides leves fueron el farmaco de mayor

uso dentro de nuestra poblacion. El diagnéstico tardio, la falta de experiencia del médico,

la subestimacién del dolor el miedo a adicciones y toxicidad de los farmacos juegan un
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papel principal en la decisién del médico para retrasar el inicio del manejo oportuno vy

adecuado del dolor @9,

Dentro de los resultados encontrados con respecto a la presencia de dolor, es
alentador saber que tiene una adecuada cobertura, identificacion y manejo por parte de
un equipo especializado en el control intrahospitalario y ambulatorio del mismo al tratarse
de uno de los sintomas con mayor prevalencia en los pacientes oncoldgicos. Comparado
con la literatura internacional, un estudio realizado por la Liga Europea para los cuidados
paliativos pediatricos, reporté en el ultimo mes de vida la presencia de dolor dentro del
manejo sintomatico en el 96% de los nifios, tratando 76% con buen control Unicamente en
el 28% 9.

Con respecto al manejo nutricional es de importancia mencionar que la mayoria de
los pacientes oncologicos cursan con deplecion de las reservas corporales como
consecuencia de un aumento en la tasa metabdlica en relacion directa con la progresion
de la enfermedad. Por lo que un apoyo nutricional adecuado mejora las condiciones
generales del paciente.

En lo observado en este estudio, no todos los pacientes recibieron una valoracion
nutricional completa. El porcentaje de pacientes sin manejo nutricional fue elevado,
representando un 40% del total de la muestra. De aquellos que la recibieron y ameritaron
alguna intervencion terapéutica, el uso de licuados o dieta polimérica fue el mas
frecuente. Es importante recalcar dos condiciones, si bien la dieta polimérica o licuada es
un excelente apoyo nutricional por su bajo costo y facilidad para la preparacion y
administracion a nivel domiciliario, la falta de seguimiento y ajuste segun las condiciones
clinicas del paciente y los sintomas agregados disminuyen su efecto positivo a largo plazo

en la condicién nutricional de los nifos.

El ayuno prolongado esta en contra de una paliacion adecuada, por lo que es de
suma importancia el seguimiento nutricional para buscar alternativas a lo largo de la
evolucion de los pacientes y mantenerlos con un adecuado aporte calérico que mejore
sus condiciones generales y evitar la aparicion de nuevos sintomas y complicaciones

consecuencia de la desnutricidn, hipovitaminosis e incluso el hambre.
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La presencia de sintomas gastrointestinales fue de suma importancia,
presentandose en el 70% de los nifios, siendo el mas comun intolerancia a la via oral o
hiporexia, en segundo lugar el sangrado de tubo digestivo y en tercer lugar vomito y
nausea.

Si bien en el caso de los sintomas gastrointestinales se encontré un alto porcentaje de
pacientes sintomaticos sin valoracion por el servicio de gastronutricién, es importante
considerar que muchos de los sintomas gastrointestinales presentados con frecuencia en
la poblacién de estudio pueden ser manejados por parte del pediatra con buenos
resultados. Llama mas la atencién que un 25% de los pacientes sufrieron de alguna
condicion especifica que ameritd la valoracion por gastronutricion previo al inicio del
cuidado paliativo perdiendo el seguimiento.

Los sintomas gastrointestinales fueron los mas presentados por la revision de la
Fundacion Maruzza, encontrando presencia de hiporexia en el 80%, nausea y vomito en
el 55%, estrefiimiento en el 50% y diarrea en el 40%. Dando manejo a un 38%, 44%, 44%
y 20% respectivamente. En cuanto a la respuesta del tratamiento, Unicamente presenté
buena respuesta a la hiporexia el 4%, a la nausea, vémito y constipacién el 10% y a la

diarrea solo el 1%19,

En relacién a los sintomas respiratorios la presentacién de los sintomas fue en el
60% de los pacientes, con el 40% permaneciendo asintomaticos durante toda su
evolucion. La insuficiencia respiratoria y la disnea estan descritos como los sintomas mas
frecuentes en los pacientes en etapa terminal, lo que coincide con lo encontrado en esta
revision. En comparacion con resultados obtenidos en Europa durante el 2010, la disnea
la presentd el 80% de su poblacion con un tratamiento del 66% de los nifios y un manejo

sintomatico efectivo del 18% 1.

Dentro del manejo otorgado a los pacientes con sintomas respiratorios se ha
reportado en la literatura el uso de oxigeno suplementario como uno de los farmacos
aceptados para el manejo paliativo, mejorando la disponibilidad de oxigeno vy
disminuyendo en la mayoria de los casos la sensacién de disnea. En el 30% de la
poblacién se hizo uso de ventilacidn mecanica, en un caso se traté de un paciente con
deterioro neurolégico como parte de la progresion de un tumor en sistema nervioso
central, en el resto, se tratdé de paciente con insuficiencia respiratoria aguda en quienes de

inicio apoyo ventilatorio mecanico a pesar de encontrarse en cuidados paliativos. Lo
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anterior es de importancia por que refleja desconocimiento de las limitaciones
terapéuticas y de manejo invasivo en este paciente. siendo necesario realizar mayor

abordaje al origen de la misma.

Dentro de la categoria de los sintomas neurolégicos se agregd patologia
psiquiatrica por no encontrarse incluida en ninguna otra categoria de sintomas en la
escala original de Bernada y colaboradores. Se identific6 un amplio numero de pacientes
con sintomatologia neuroldgica, a pesar de no ser el grupo sintomatico mayormente
abordado en la literatura. El deterioro neurolégico fue el principal sintoma, lo cual es
posible explicar por distintas casusas, en primer lugar se trata de pacientes oncologicos
en fase terminal que como parte del compromiso multiorganico pueden cursar con
deterioro neurolégico. En segundo lugar, es importante recordar que el principal
diagnodstico de base fueron tumores sélidos a nivel de sistema nervioso central y dentro
de estos, los gliomas de tallo, los cuales dentro de su misma evolucion cursan con

deterioro neuroldgico por compromiso del tallo cerebral.

Lo anterior, puede explicar que en esta poblacién el principal sintoma neurologico
sea el deterioro agudo, por lo que no es posible extrapolarlo a otras poblaciones con
diferente distribucion en el diagnéstico de base.

De los pacientes que cursaron con sintomatologia neuroldgica recibieron manejo
especializado el 10%, debe considerarse este bajo porcentaje dentro del contexto de que
el principal sintoma neuroldgico es el deterioro agudo, el cal se presenta de manera tardia
dentro de la progresion de la enfermedad y por ultimo que se cuenta con un tiempo corto
dentro de la atencién paliativa (promedio de 1.8 meses) por un probable retraso del inicio
de los cuidados paliativos, disminuyendo el periodo para llevar a cabo las intervenciones

terapéuticas.

Por otro lado el 25% de los pacientes cursé con trastornos de ansiedad o del
estado de animo y el 20% con trastornos del suefo, de los cuales Unicamente el 20%
recibié una valoracion por el servicio de paidopsiquiatria, sin encontrar un solo paciente
con seguimiento a lo largo de la evolucion.

La presencia de trastornos del estado de animo es esperado al tratarse de pacientes con
patologia crénica con mala respuesta al tratamiento y quienes progresaron hacia la

muerte. Ademas al tratarse predominantemente de una poblaciéon conformada por nifios
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mayores de 6 afios aumenta el riesgo de presentar trastornos del estado de animo por la
evolucién en la comprension del concepto de enfermedad, muerte y la vivencia de la

propia enfermedad.

Por ultimo se reporta alta incidencia de pacientes con proétesis en la literatura, por
lo que los cuidados de las mismas son valorados por Bernada y cols. Sin embargo, en el
caso de la poblacion estudiada, no se encontré ningun paciente con uso de prétesis, por
lo que se valord presencia de ulceras por decubito y la necesidad de rehabilitacidn, ambos
con un alta incidencia de ambos. Los pacientes tuvieron una cobertura del 100% por parte
de la clinica de estomas y heridas asi como rehabilitacion. Lo cual demuestra, al igual
que en el caso del manejo del dolor, que con la existencia de un servicio especializado y
estructurado en la resolucion de un sintoma puntual se pueden lograr intervenciones a

tiempo, de calidad y con un adecuado seguimiento.

De manera comparativa con la literatura, en el consenso Europeo para los
Cuidados Paliativos de la Infancia se incluyen dentro del cuidado fisico la existencia de
una comunicacion clara y adaptada a la etapa de desarrollo del nifio en caso de ser
necesario, ademas apoyo emocional para ayudar el nifio al manejo de sus emociones,
acceso a recursos para el desarrollo de su personalidad y la realizacién de proyectos y
rutinas

A continuacion para el analisis de los sintomas psicolégicos y sociales es de
importancia considerar la presencia de un sesgo de recoleccion de la informacion, ya que
es posible que hayan existido intervenciones realizadas que no se hayan documentado en
el expediente.

En la evaluacién de los sintomas psicoldgicos como sugeridos por Bernada vy cols.
es importante tomar en consideracion la edad del paciente para el adecuado abordaje y
manejo de dichos sintomas como la presencia de duelos, miedo a la muerte, miedo al
abandono, culpa, dificultad para el didlogo y pendientes con la familia.

Al nifio, por su condicién legal y de desarrollo psico-social no se le reconoce la capacidad
de decisidon por debajo de los 16 afos, sin embargo, frecuentemente se observan

opiniones competentes en etapas finales de la vida 2.

No es posible realizar una comparacion de los resultados con los existentes en la

literatura debido a que en la gran mayoria de los pacientes, los sintomas psicolégicos no
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fueron explorados. Sin embargo, dentro de las necesidades psicosociales, emocionales y

espirituales juegan un papel muy importante el entendimiento de la muerte.

En relacion a los grupos etarios, la comprension de la muerte inicia de manera universal
alrededor de la etapa escolar. La identificacion de la muerte individual inicia alrededor de
los 8-9 afios de edad.. Es importante discutir experiencias previas con la muerte y valorar
ideacién suicida, para lograr una mejor comprension individual del concepto del nifio con
respecto a su proceso de muerte y enfermedad, para realizar modificaciones en el plan de

atencién de manera especifica para cada caso %

En el caso de los sintomas identificados, el principal fue la dificultad para el
dialogo. En este caso, dentro de las consideraciones debe tomarse en cuenta que cada
uno de los grupos etarios poseen diferentes caracteristicas dentro de la comprensién de
la muerte y del proceso de enfermedad, de igual manera, el didlogo debe establecerse
segun las herramientas cognitivas y el desarrollo del nifio segun su edad. Por otro lado el
riesgo de presentar dificultad para el didlogo aumenta al no contar con un espacio
destinado para el mismo, con la continuidad suficiente en entrevistas destinadas a
conocer la sintomatologia psicologica del paciente, lo que permita desarrollar una
adecuada relacion equipo-paciente, donde el nifio sienta libertad y confianza para la
expresion de sus miedos y emociones en relacion a la enfermedad y la progresion de la

misma.

En la evaluacidon del manejo recibido para la paliacién de los sintomas psicoldgicos
el 30% de los pacientes no recibieron una valoracion psicolégica, siendo estos sintomas
constantes en los pacientes en cuidados paliativos.

Llama la atencion que de aquellos que si recibieron manejo y valoracion por parte de
psicologia el 70% de estas se dieron previo al inicio de los cuidados paliativos y no como
parte del manejo integral de los mismos. Unicamente el 21% recibieron valoracion tras el
inicio de la paliacion.

Se evaluo la valoracion psicologica de la familia con la existencia en el expediente clinico
de entrevistas a los familiares por parte del servicio de psicologia del Hospital Infantil de
México, encontrando una mayor cobertura a las familias durante el periodo final de la

enfermedad que al paciente mismo.
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Debemos considerar la existencia de intervenciones de paliacién psicoldgica por
parte de otras partes ajenas al servicio de psicologia, como el brindado por otros padres
de familia, el personal médico, los integrantes del Departamento de Trabajo Social y por
organizaciones no gubernamentales y su equipo de voluntariado, las cuales no son
registradas y documentadas en el expediente clinico, creando un sesgo importante en la

recoleccién de la informacion referente a este grupo de sintomas.

Dentro de los sintomas sociales segun Bernada y cols se busca evaluar problemas
socio-juridicos, las repercusiones en la vida diaria, la debilidad de las redes sociales de
apoyo, la dificultad para el acceso a los recursos sociales de la comunidad, la seguridad
social y la dificultad para la transformacion de las condiciones de vida. Al igual que en el
caso de los sintomas psicolégicos se identific6 una gran omisién en la evaluacion de los

sintomas sociales. Especialmente en el caso de los problemas socio-juridicos.

En el aspecto social, es importante mencionar que si bien, el Hospital Infantil de
México Federico Gomez es para poblacion sin seguridad social, los padecimientos
oncoldgicos se encuentran dentro del fondo para gastos catastréficos del Seguro Popular,
otorgando al 95% de los pacientes cobertura, el 5% restante no lo obtuvo por rechazo

directo del apoyo por parte de los familiares.

En cuanto a la repercusion de la vida diaria encontramos una amplia variedad de
repercusiones, siendo la mas frecuente el desempleo de uno o de ambos padres durante

la evolucion de la enfermedad.

En cuanto a las redes sociales se identific6 un gran porcentaje de casos con
debilidad en las mismas, especialmente por la presencia de divorcio durante el transcurso
de la enfermedad y la existencia de familias monoparentales, con las repercusiones
sociales y familiares que ello implica, como son cuidado de otros hijos y el desempleo.

Si bien es dificil dar manejo o contencién a algunos de estos sintomas como son el
divorcio o la ausencia de uno de los padres, la existencia de redes de apoyo
institucionales como grupos de apoyo y organizaciones civiles, toman gran importancia en
la paliacion de éstos sintomas. Sin embargo una vez mas, no existe informacion

documentada en el expediente con respecto a ellos.
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En cuanto a la obtencion de apoyo social por parte de la comunidad encontramos
que el 60% de los casos contaron con apoyo de organizaciones civiles como son “Aqui
Nadie se Rinde”, “Luz de Vida”, “AMANC” entre otras. El alto porcentaje de casos con
dificultad para la obtencién de recursos comunitarios se encontré en relacién directa con
el alto porcentaje de pacientes foraneos, en relacién a los recursos para transporte y

manutencién durante los periodos prolongados de hospitalizacion.

Llama la atencion que mucha de la informacioén requerida para la evaluacion de
estos expedientes no se obtuvo de las notas médicas, mucha informacion se obtuvo de
las notas realizadas por parte del equipo de Trabajo Social del Hospital Infantil de México
Federico Gomez, especialmente en el ambito de los sintomas psicoldgicos y sociales. Lo
anterior solo evidencia la disgregacion entre los servicios y las acciones no coordinadas

entre los mismos.

Finalmente se evalud las condiciones de comunicacion entre el equipo médico y el
paciente. Encontrado de manera alarmante que en el 55% de los casos no se conté con
un espacio temporal ni fisico para la comunicacién. En los casos que s se encontré se
realizé principalmente en la oficina del médico adscrito responsable y en la oficina de
trabajo social. Sin embargo es de importancia mencionar que en relacién al alto nimero
de pacientes que tuvieron una muerte intrahospitalaria con estancia hospitalaria
prolongada, no existe un lugar destinado en los lugares frecuentes de hospitalizacién para
la comunicacion efectiva.

Por otro lado es de importancia mencionar que los médicos residentes no contaron
con un espacio propio destinado a la comunicacion, siendo éstos quienes se encontraron

en contacto constante con el paciente y la familia.

En el caso de las intervenciones fragmentadas encontramos que el 80% de los
casos es posible documentar en el expediente clinico intervenciones no coordinadas por
parte de diferentes servicios. Lo anterior debido posiblemente a falta de comunicacién,
organizacioén e informacion.

Encontrando como principal problema la falta de conocimiento del estado terminal y
paliativo de los pacientes, generando como consecuencia falta de coordinacién en el
manejo del nifio, en la mayoria de los casos en relacidon a falta de una nota médica

documentando el estado paliativo y no recuperable del paciente con firma de los padres.
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Provocando en muchos de los casos encarnizamiento terapéutico por desconocimiento
del estado paliativo y el alcance de este tipo de manejo y sus limitaciones, reflejando una
vez mas la fragmentacion de las intervenciones multidisciplinarias y la falta de formacién

en materia de cuidados paliativos por parte del pediatra.

Finalmente como consecuencia de todo lo anterior encontramos un 75% de los
familiares con referentes confusos sobre la enfermedad, la evolucion y el prondstico del
paciente. Esta alta cifra es producto de multiples condiciones previamente mencionadas,
como la ausencia de un espacio destinado a la comunicacion. En muchos casos, dicha
falta de informacion fue identificada por equipo no médico como el perteneciente a trabajo
social o psicologia, sin realizar una intervencién adecuada, fomentando la comunicacién
con el equipo meédico para la resolucion pero sin un seguimiento posterior. Evidenciando
una vez mas la existencia de intervenciones fragmentadas.

En un estudio realizado por Becker y cols. se realizé una encuesta a padres despojados
desde 6 meses hasta 2 afios tras la muerte de sus hijos por enfermedad oncolégica, en la
que se reportaron pocas oportunidades para participar en la toma de decisiones
referentes al tratamiento de sus hijos hasta cerca del momento de la muerte. También se
identific6 que la esperanza de una cura o de mayor sobrevida es un factor mayor al
momento de la decision del inicio del cuidado paliativo y suspension de quimioterapia
terapéutica. La evidencia sugiere que retrasar o evitar las conversaciones sobre las
decisiones al final de la vida, influyen de manera negativa para el inicio de los cuidados

paliativos %,

Con este trabajo buscamos identificar las principales necesidades de los pacientes
oncoldgicos en manejo paliativo en el Hospital Infantii de México Federico Gémez.
Debemos considerar que estos resultados sélo poseen validez interna, por haberse
realizado en una poblacion especifica dentro de un solo servicio de la institucion.

Los resultados encontrados en esta investigacién ponen en evidencia la necesidad
de la creacidn de un servicio coordinado e integral para el cuidado paliativo de los

pacientes oncologicos.

El cuidado paliativo pediatrico es un problema emergente en nuestra sociedad al

que hasta el momento de ha dado un solucién inadecuada 9.
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Los cuidados paliativos pediatricos son unicos y especificos, por lo que requieren
habilidades, organizacion y recursos diferentes a los conocidos para los pacientes adultos.
Los cuidados paliativos pediatricos son posibles de realizar y pueden ser efectivos desde el

costo-beneficio de su implementacion %"

Durante los ultimos afios, ha habido progreso en materia de cuidados paliativos
pediatricos, como son avances farmacolégicos en relacidn a la administracion de
analgésicos, como parches transdérmicos. Ademas la existencia de nuevos libros de texto
y guias clinicas para el manejo de pacientes pediatricos en cuidados paliativos,
especialmente en paises europeos. Ha habido avance a nivel académico con el desarrollo
de planes de estudio que propongan los cuidados paliativos pediatricos como una
subespecialidad pediatrica, para formar especialistas formados en esta materia ?®. Sin
embargo, dentro de las dificultades persistentes para un adecuado cuidado paliativo se
identifica una pobre continuidad en el manejo por falta de homogeneidad en el manejo
entre diferentes médicos. Dificil acceso a los cuidados paliativos por mala distribucién
geografica y heterogeneidad entre las poblaciones. Especialmente la baja prioridad que
tienen los cuidados paliativos dentro de los programas académicos, lo que impacta de
manera negativa el manejo posterior de estos pacientes durante la practica clinica @,

En una investigacion realizada por Monledn y colaboradores, fue posible determinar
algunas necesidades y demandas asistenciales que deben ser consideradas ya que
coinciden ampliamente con la informacién documentada en esta revision como es el hecho
general que tanto los nifios como las familias prefieren dar la atenciéon en casa, que los
recursos comunitarios son en frecuencia insuficientes para el manejo paliativo, con una
distribucién geografica no equitativa y finalmente que existen graves problemas de
coordinacién y mal aprovechamiento de los recursos como consecuencia de problemas en

la comunicacion de los diferentes especialistas involucrados “".

Una vez realizada la evaluacion de las necesidades y sintomas predominantes en
esta poblacion, es posible identificar las opciones de mejora en la atencion de estos nifios

y como consecuencia podemos formular las siguientes propuestas basadas en evidencia.
1. La formacion de un servicio de Cuidados Paliativos adecuadamente estructurado,

dedicado al manejo de este tipo de pacientes, con acciones coordinadas y seguimiento

de las intervenciones realizadas, multidisciplinario e integral.
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2. La realizacion de rotaciones dentro de la Clinica de Cuidados Paliativos Pediatricos
como parte de la formacioén integral de los estudiantes de cursos de postgrado de areas
afines como oncologia pediatrica, nutricién clinica pediatrica, paidopsiquiatria, psicologia,
algologia pediatrica y rehabilitacion. Dentro de la literatura, se sugiere para la formacién
de un equipo de cuidados paliativos pediatricos basico, incluir 1 médico, 1 enfermera, 1

psicdlogo infantil y 1 trabajador social. Se incluye también 1 consejero espiritual ",

3. Creacion de una lista de cotejo con la sintomatologia mas frecuente en los pacientes,
las valoraciones necesarias y su seguimiento, para asegurar un manejo integral y
multidisciplinario para cada paciente. La cual debera localizarse en el expediente clinico,
disponible para su consulta.

Dicha lista sugerimos esté basada en la evaluacién de sintomas por Bernada y cols, como
se hizo en esta investigacion, ya que incluye sintomas organicos, psicologicos, sociales y
de comunicacion, tomando en consideracién al paciente, la familia y el entorno.

El uso de listas de cotejo se ha utilizado previamente en el Hospital Infantil de México
Federico Gémez con éxito, como ejemplo, en el caso de los pacientes en protocolo de

transplante.

4. Crear un sistema de identificacidon rapida y accesible a todo el personal médico para el
reconocimiento de los pacientes en cuidados paliativos. Evitando de esta forma
encarnizamientos terapéuticos por falta de conocimiento o retraso en la localizacién del
documento médico que identifique al paciente como tal. Proponemos un sistema de

identificacion por color en el carnet de citas del paciente y en el expediente clinico.

5. Finalmente, instruccién académica para todos los pediatras en formacion para lograr un
conocimiento basico indispensable en materia de cuidados paliativos pediatricos, que
incluya su concepto, indicaciones y limitaciones. Ya que existe una urgente necesidad de
mejorar la formacién de los profesionales y voluntarios "),

La Academia Americana de Pediatria recomienda en sus normas que todo los pediatras
generales y subespecialistas, médicos familiares, algdlogos y cirujanos pediatras,
necesitan familiarizarse y tener instruccion minima en relacién a los cuidados paliativos

pediatricos 4.
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6. Utilizar el modelo individualizado para la planeacion y coordinacién del cuidado (ICPC)
designado para facilitar la integracién de los cuidados paliativos pediatricos al manejo
terapéutico de un nifio que lo amerite. Respetando y apoyando las metas de los padres y

del paciente @¥.
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CONCLUSION

Después de la investigacién realizada para la elaboracién de este trabajo
concluimos que no existe suficiente informacion sobre la evolucion y manejo de los nifos
oncolégicos que se encuentran en cuidados paliativos. Especialmente en México, no existe
informacion suficiente sobre la sintomatologia que cursan los pacientes pediatricos con
patologia oncoldgica bajo cuidados paliativos y el manejo que se otorga.

En el Hospital Infantil de México Federico Gomez, actualmente no se cuenta con un
servicio estructurado de Cuidados Paliativos Pediatricos. Al tratarse de un hospital de tercer
nivel con una alta poblacion de pacientes oncoldgicos, es de suma importancia realizar mas
estudios que nos permitan conocer las necesidades de estos pacientes para lograr

propuestas reales que permitan satisfacerlas.

Se logré evidenciar la necesidad de la creacion de un sistema bien establecido de
atencién para los pacientes en cuidados paliativos, conformado por diversos especialistas
para lograr un manejo multidisciplinario, entre los cuales consideramos de importancia
oncologos pediatras, pediatras generales, enfermeras, trabajadores sociales, psicélogos,
psiquiatras,  nutridlogos, algodlogos pediatras, fisioterapistas y tanatdlogos. Con la
disponibilidad de consulta a otras especialidades para el apoyo al manejo de estos nifios
como son gastroenterélogos, neurdlogos, inhaloterapistas y distintos representantes
eclesiasticos. Como conclusién, siendo la funcidbn mas importante de un servicio

estructurado la realizacion de intervenciones coordinadas y con un seguimiento adecuado.

Por otro lado, llama la atencién el tiempo corto para el manejo paliativo, que sumado
a la falta de acciones coordinadas tiene como consecuencia una paliacién insuficiente.
Concluimos que la falta de educacion del personal tiene un gran impacto en los factores
mencionados y en el retraso del inicio de los cuidados paliativos, y no la falta de criterios

para su inicio.

La creacién en el futuro de Guias de practica clinica exitosas para brindar un

cuidado paliativo de calidad no solo dependera de una adecuada infraestructura, si no
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también de un esfuerzo agresivo para modificar conceptos y actitudes relacionadas a los
cuidados paliativos asi como la promocion para la adquisicibn de competencias

académicas en esta materia %,

Por lo anterior, la falta de acciones integradas ya sea por desconocimiento o la
falta de una manera optima e integral de evaluacién del estado del paciente evidencian la
necesidad de instaurar una clinica de cuidados paliativos.

Es importante mencionar que las diferencias entre los cuidados paliativos pediatricos y sus
homodlogos en adultos, genera confusion sobre sus indicaciones, momento de inicio y

limitaciones.

Finalmente, esta investigacion pone en evidencia las areas de oportunidad para
mejora y la existencia de heterogeneidad en el manejo, ademas es importante mencionar
que exploré un solo momento en el tiempo, presentando resultados con validez interna, al

haberse explorado poblacién oncoldgica exclusivamente.
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CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

* Revisiébn de la literatura nacional e internacional de relevancia en relacién al
desarrollo y aplicacion de los cuidados paliativos pediatricos, durante el periodo
comprendido de diciembre de 2013 a febrero del 2014.

* Revisibn de expedientes clinicos de pacientes con diagnostico oncoldgico en
quienes se inicia manejo paliativo durante el periodo comprendido de marzo del
2012 a febrero del 2014. La revision de expedientes y levantamiento de los datos se
llevé a cabo en el periodo comprendido en los meses de febrero y marzo del 2014.

* La captura de los datos en hoja de calculo para su posterior analisis se llevo a cabo
en el periodo comprendido en los meses de febrero y marzo del 2014.

* El analisis estadistico de caracter descriptivo y la interpretacion de los resultados se
realizé durante el mes de abril y mayo de 2014.

* Entrega de resultados junio 2014

Actividad / Mes Mes 1 Mes 2 Mes 3 Mes 4 Mes 5 Mes 6 |Mes7

Revision de la

literatura

Levantamiento de
los datos y revision
de expedientes

Captura de los datos

Andlisis de los datos

Interpretacion de los

resultados

Discusién y

Conclusiones

Presentacion del

Informe Final
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LIMITACIONES DEL ESTUDIO

Dentro de las limitaciones de este estudio podemos mencionar principalmente las

siguientes:

1. La inexistencia de un registro institucional de los pacientes que se encuentran en
cuidados paliativos dificultd su identificacion para la conformacion de la poblacion de

estudio.
2. La falta de seguimiento extrahospitalario, limité el conocimiento de la evolucion final
y fallecimiento de algunos pacientes. De quienes, tras solicitar su alta voluntaria

para manejo paliativo domiciliario, se perdié seguimiento.

3. El nucleo familiar no fue evaluado a profundidad como se sugiere en la escala de

Bernada y cols.
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ANEXDO

Tabla 1.- Clasificacion de Himelstein para la identificacion de pacientes candidatos a recibir cuidados

paliativos.

Enfermedades que amenazan la vida

Ejemplos

Enfermedades que requieran tratamiento curativo
o intensivo para prolongar la vida y que pueden

fallar.

Neoplasias avanzadas o progresivas
de mal prondstico.
Cardiopatias severas congénitas o

adquiridas.

Enfermedades que requieren tratamientos
prolongados para mejorar y mantener la calidad

de vida.

Fibrosis quistica

VIH/SIDA

Enfermedades gastrointestinales
severas o malformaciones
Insuficiencia renal cuando la dialisis o
transplante no estan indicados
Inmunodeficiencias severas

Distrofia muscular

Insuficiencia respiratoria crénica o
severa

Espidermolisis bullosa severa

Enfermedades progresivas para las cuales el

tratamiento es excusivamente paliativo.

Mucopolisacaridosis
Alteraciones metabdlicas progresivas
Cromosomopatias (13 y 18)

Osteogénesis imperfecta

Afectacion neuroldgica severa, no progresiva,
que deriva en vulnerabilidad y complicaciones

que pueden causar la muerte prematura.

Paralisis cerebral severa con
infecciones recurrentes

Paralisis cerebral con dificultad en el
control de sintomas

Secuelas neurologicas secundarias:
infecciosas, hipoxicas, por prematurez

extrema
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Tabla 2. Clasificacion de los problemas al abordar a nifios en cuidados paliativos segun Bernada y cols.

Clasificacion | Sintomas
Organicos Dolor
Nutricionales
Gastrointestinales: estrefiimiento, nauseas, vomitos, trastornos de la
deglucion.
Respiratorios: manejo de las secreciones, insuficiencia respiratoria,
infecciones recurrentes, disnea.
Neuroldgicos: convulsiones, distonias
Manejo de prétesis: accesos venosos, traqueostomia, sondas
Psicologicos Del nifio:
Duelos varios
Miedo a la enfermedad y la muerte
Miedo al abandono
Sentimientos de culpa
Dificultad de didlogo con los padres
Situaciones pendientes con padres y hermanos
La familia:
Fantasia y pactos, Sentimientos de culpa, Duelo
Riesgo de duelo anticipado, Riesgo de los hermanos
El equipo médico:
Angustia, Desgaste, Duelo, Confusiéon de roles, Dificultad para la
expresion de afectos, Burn-out
Sociales Aspectos sociojuridicos: documentacion, tutorias, etc

Repercusion de la patologia en la vida cotidiana del nifio y la familia
Ausencia o debilidad de redes sociales

Dificultad de accesoa redes comunitarias o de la red primaria de salud

No usufructo de beneficios de la seguridad social

Dificultad para transformar las condiciones de vida a las necesidades que

surgne por la patologia

Comunicacion

Ausencia de espacio fisico que favorezca la comunicacién equipo-familia.
Intervenciones fragmentadas de las distintas disciplinas del equipo.

Ausencia de referentes claros del equipo hacia el nifio y la familia.
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Figura 1. Distribucion de la muestra.

- 1 por continuar manejo

- 2 expedientes no disponibles

Poblacién inicial n=23

3 eliminados:

terapéutico

| |
50% sexo femenino
N=20 .
50% sexo masculino
|
| | |
NEOPLASIAS 5
HEMATOLOGICAS NEOPLASIAS SOLIDAS SEGUNDA NEOPLASIA
20 casos 2 casos
2 casoas
LLA TUMORES HEPATICOS
1 caso 3 casos
LMA TUMORES GASTRICOS
1 caso 1 caso

TUMORES DEL SNC
6 casos

TUMORES DE TEJIDOS
BLANDOS

9 casos

TUMORES RENALES

1 caso
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Tabla 3. Distribucién de los diagndsticos en los 20 pacientes oncoldgicos en manejo paliativo.

=z
°

Caracteristicas generales %

-
o

50%
50%

Género Masculino

-
o

Femenino

5%
5%
20%
25%
45%

Edad al diagndstico de | 0-1 aio
enfermedad oncolégica | 1-3 afios
3-6 afios
7-12 afios

>12 anos

Diagnéstico Neoplasias hematoldgicas 10%
LLA

LMA

= a2 N O O b a2

N
o

Tumores sélidos 90%
Hepatoblastoma
Hepatocarcinoma
Adenocarcinoma gastrico
Neuroblastoma

Gliomas

Germinoma
Rabdomiosarcoma
Osteosarcoma

Tumor radboide

Tumor neuroectodérmico
Nefroblastoma

Carcinoma mucoproductor

Tumor mamario

JEIL UL U Ut G O I N G [ Ut U G U U G S )

Carcinoma epidermoide

N

10%

Segunda neoplasia




Tabla 4. Distribucidn de pacientes segun diagndstico y grupo etario.

Grupo etario Numero de pacientes con| Numero de pacientes con
dx de neoplasia dx de tumores sélido (%)

hematolégica (%)

Lactantes 1(5%) 1(5%)
Preescolares 0 3 (15%)
Escolares 1(5%) 6 (30%)
Adolescentes 0 8 (40%)

Gréfico 1. Distribucién de diagndstico oncolégico de base.
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Tabla 5. Periodos de tiempo transcurridos entre el diagnéstico oncoldgico y el inicio del cuidado paliativo (CP)

asi como el lapso de tiempo entre el inicio del CP y la defuncién de cada uno de los pacientes.

Paciente Edad al | Meses entre el Lapso de tiempo Diagnéstico
inicio del | diagnéstico transcurrido entre
CP oncolégicoy el |eliniciodelCPyla
inicio del CP defuncion

1 8 afios 16 1 mes 8 dias Hepatoblastoma

2 4 afos 14 Se desconoce Neuroblastoma
diferenciado

3 5 anos 17 2 meses 4 dias Hepatocarcinoma
metastasico

4 14 afos 23 4 dias Rabdomiosarcoma
alveolar

5 7 afios 4 Vive Tumor
neuroectodérmico
primitivo

6 8 afios 53 5 dias Nefroblastoma
metastasico

7 12 afos 8 1 dia Glioma de tallo

8 18 afios 20 6 meses 10 dias Carcinoma
mucoproductor

9 16 afos 8 11 dias Sarcoma de Ewing

10 13 afos 25 2 meses 7 dias Osteosarcoma
osteoblastico
multicéntrico

11 13 afos 36 5 meses Tumor phylloides
de mama

12 2 meses 1.5 1 mes Tumor rabdoide
maligno

13 8 afios 3 23 dias Glioma de tallo

14 9 afios - 5 dias Germinoma
hipofisiario
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15 4 anos 11 2 dias Carcinoma

epidermoide

16 12 afos 3 1 mes Glioblastoma
multiforme
Adenocarcinoma

gastrico

17 8 afios - 5 dias LMA M4

Hepatoblastoma

18 15 anos 14 3 meses Tumor

neuroectodérmico

primitivo
19 17 afos 52 11 meses Glioma de tallo
20 2 afos 7 Se desconoce LLA L1

Promedio 9.6 anos 23.2 meses 1.8 meses

Tabla 6. Promedio de tiempo en manejo terapéutico previo al inicio de cuidados paliativos (CP) y promedio de

tiempo en que los pacientes se mantuvieron en CP previo a la defuncién en relacion al grupo de diagnéstico

oncoldgico.
Diagnéstico oncolégico Tiempo promedio de Tiempo promedio en CP
evolucién previo al CP
Neoplasias hematoldgicas 7 meses 5 dias
Tumores gastrointestinales 18 meses 34.2 dias
Tumores del SNC 13.3 meses 64.8 dias
Tumores de tejidos blandos 14.3 meses 28 dias
Tumor neuroectodérmico 9 meses 45 dias
Nefroblastoma 53 meses 5 dias
Carcinoma mucoproductor 20 meses 190 dias
Tumor mamario 36 meses 150 dias
Carcinoma epidermoide 11 meses 2 dias
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Gréafico 2. Promedio del tiempo transcurrido desde el diagnostico oncoldgico hasta el inicio de los cuidados

paliativos y desde el inicio de los cuidados paliativos hasta la muerte segun grupo etario y diagndstico

oncoldgico (Neoplasia hematolégica: NH, tumor sélido: TS).
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Tabla 7. Sintomas organicos valorados y manejo brindado evaluado.
Grupo de sintomas Sintomas o eventos Manejo evaluado
organicos valorados
Dolor Presencia de dolor Manejo por pediatra
Manejo por clinica de dolor
AINES
Opiaceos débiles
Opiaceos fuertes
Procedimientos invasivos
Nutricionales Desnutricion leve Dieta licuada o polimérica
Desnutricion moderada Nutricién parenteral
Desnutricion grave Dieta
Gastrointestinales Diarrea o estrefiimiento Manejo por gastronutricion
Sangrado de tubo digestivo
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Voémito o nausea

Intolerancia a la via oral

Hepatopatia

Hiporexia

Respiratorios

Tos

Insuficiencia respiratoria

Disnea

Derrame pleural

Oxigeno suplementario

Ventilacion mecanica

Neuroldgicos y psiquiatricos

Encefalopatia
Patologia psiquiatrica
Crisis convulsivas
Cefalea

Trastornos del suefio
Deterioro neurologico

Neuropatia

Manejo por neurologia
Manejo por psiquiatria
Manejo por pediatra

Uso de psicofarmacos

Protesis, ulceras y estomas

Presencia de prétesis
Presencia de ulceras

Presencia de estomas

Manejo por clinica de

estomas

Rehabilitacion

Manejo por fisioterapeutas

Tabla 8. Manejo del dolor.

Numero de pacientes (%)
Manejo del dolor
Por el pediatra 5 (25%)
Por clinica del dolor 20 (100%)
AINES 1(5%)
Opioides leves 18 (90%)
Opioides fuertes 2 (10%)
Procedimientos invasivos 2 (10%)
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Tabla 9. Distribucion de sintomas nutricionales caracterizados por repercusion del estado nutricional.

Sintomas nutricionales | Numero de pacientes (%)
Sin valoracion nutricional 3 (15%)
Eutrdéfico 4 (20%)
Desnutricion leve 3 (15%)
Desnutricion moderada 6 (30%)
Desnutricion grave 3 (15%)
Obesidad 1(5%)

Tabla 10. Tratamiento brindado para control y manejo de sintomas nutricionales.

Manejo Numero de pacientes (%)
Dieta 4 (20%)
Dieta licuada o polimérica 9 (45%)
Nutricién parenteral total 3 (15%)

Gréafico 3. Distribucidn del manejo nutricional brindado.
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Tabla 11. Distribucion de sintomas gastrointestinales.

Sintomas Nudmero de pacientes (%)
gastrointestinales

Asintomaticos 6 (30%)
Sintomaticos 14 (70%)
Diarrea / estrefiimiento 3 (15%)
Hemorragia de tubo 6 (30%)
digestivo

Vomito y ndusea 5 (25%)
Intolerancia a la via oral 8 (40%)
Sintomas hepaticos 2 (10%)
Hiporexia 1(5%)

Graéfico 4. Distribucion del manejo brindado para contrarrestar los sintomas gastrointestinales.
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Tabla 12. Distribucion de sintomas respiratorios.

Sintomas respiratorios

Numero de pacientes (%)

Asintomaticos 8 (40%)
Sintomaticos 12 (60%)
Insuficiencia respiratoria 8 (40%)
Disnea 7 (35%)
Derrame pleural 3 (15%)
Tos crénica 1 (5%)

Gréfico 5. Distribuciéon del manejo brindado para los sintomas respiratorios.
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74



Tabla 13. Distribucion de sintomas neuroldgicos.

Sintomas neurolégicos | Numero de pacientes (%)
Asintomaticos 6 (30%)
Sintomaticos 14 (70%)
Deterioro neuroldgico 7 (35%)
Encefalopatia 2 (10%)
Crisis convulsiva 3 (15%)
Cefalea 2 (10%)
Neuropatia 2 (10%)
Trastornos del estado de 5 (25%)
animo / ansiedad
Trastornos del suefio 4 (20%)

Graéfico 6. Distribucion del manejo brindado para los sintomas neurolégicos.
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Tabla 14. Manejo de proétesis, rehabilitacién y cuidado especializado de ulceras y estomas.

Uso de protesis,
ulceras y

rehabilitacion

Numero de

pacientes (%)

Manejo

especializado

fisioterapia

rehabilitacion y

Uso de protesis 0 0
Asintomaticos 15 (75%) 0
Presencia de ulceras 5 (25%) 100%
por decubito

Necesidad de 10 (50%) 100%

Tabla 15. Distribucion de sintomas psicoldgicos valorados, si fueron presentados, si se descartaron, si fueron

explorados o identificados y no tratados.

familia

Sintomas Identificados Sin No Identificados

psicoldgicos con manejo | Sintomas | explorados| sin manejo
Duelos varios 1(5%) 6 (30%) 9 (45%) 4 (20%)
Miedo a la 1(5%) 1(5%) 15 (75%) 3 (15%)
enfermedad o muerte
Miedo al abandono 1(5%) 0 19 (95%) 0
Sentimientos de culpa 2 (10%) 1(5%) 15 (75%) 2 (10%)
Dificultad para el 8 (40%) 6 (30%) 5 (25%) 1 (5%)
didlogo
Pendientes con la 6 (30%) 1(5%) 10 (50%) 3 (15%)
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Tabla 16. Distribucion de pacientes y familias valoradas por el servicio de psicologia del Hospital Infantil de

México Federico Gomez

Valoracion y apoyo Nudmero de pacientes (%)

psicolégico
Sin valoracion 6 (30%)
Pacientes valorados 14 (70%)
Pacientes valorados previo 11 (78.5%)

al inicio de los CP
Pacientes valorados tras el 3 (21.5%)

inicio de los CP

Pacientes sin seguimiento 9 (64.2%)
Familias valoradas 16 (80%)
Familias valoradas previo a 9 (45%)

inicio de los CP
Familias valoradas tras el 7 (35%)

inicio de los CP

Gréfico 7. Distribucién del momento de la valoracion psicoldgica de pacientes y familiares
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Tabla 17. Distribucion de los sintomas sociales.

Sintomas sociales | Identificados Sin No Identificados
con manejo | Sintomas | explorados | sin manejo

Problemas Socio- 2 (10%) 0 18 (90%) 0
juridicos
Repercusion en la vida 15 (75%) 0 5 (25%) 1 (5%)
diaria
Redes sociales débiles 12 (60%) 7 (35%) 1 (5%) 3 (15%)
Dificil acceso a los 7 (35%) 11 (55%) 1 (5%) 1 (5%)
recursos sociales de la
comunidad
Ausencia de seguridad| 20 (100%) 0 0 0
social
Dificultad para la 11 (55%) 0 6 (30%) 4 (20%)

transformacion de las

condiciones de vida

Gréfico 8.

Distribucion de la identificacion de sintomas socio-juridicos.
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juridicos
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Grafico 9. Distribucién de la repercusion de la vida diaria.

K NO explorados
i Identificados sin
intervencién

~ Desempleo

& Otras repercusiones

Grafico 10. Distribucion de la debilidad en las redes sociales de apoyo.

X Redes de apoyo
adecuadas

K No explorados

~ Divorcio

K Famiilia
monoparental

“ Identificados sin
realizar intervencién

Grafico 11. Distribucion del acceso a los recursos de la comunidad.

5%
& Apoyo de
organizaciones civiles

& Dificultad para
obtencion de recursos
de la comunidad

~ Rechazo alos
recursos de la
comunidad
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Grafico 12. Distribucion del acceso a la seguridad social.

5%

K Seguro Popular

i Sin seguridad social

Tabla 18. Distribuciéon de las condiciones de comunicacion.

Comunicacién Si No No Identificados
explorados| sin manejo

Existencia de espacio 9 (45%) 11 (55%) 0 0
destinado a la
comunicacion
Intervenciones 16 (80%) 4 (20%) 0 0
fragmentadas
Ausencia de referentes 8 (40%) 1(5%) 4 (20%) 7 (35%)
claros

Grafico 13. Distribucion del acceso a la seguridad social.

i Presencia de un
espacio parala
comunicacion
equipo-familia

KNO existi6 un epsacio
destinado ala
comunicacién
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Grafico 14. Distribucion de las intervenciones fragmentadas.

i Presencia de
intervenciones
fragmentadas

& Intervenciones
coordinadas

Grafico 15. Distribucion de los marcos de referencia de los pacientes y familiares.

& Ausencia de referntes
claros corregidos por
intervencion del equipo

& Ausencia de referentes
claros sin intervencion

~ Referentes adecuados

& Referentes no explorados

81



	Portada

	Índice

	Introducción

	Marco Teórico

	Antecedentes

	Planteamiento del Problema

	Pregunta de Investigación

	Justificación 
	Objetivos   Hipótesis

	Métodos

	Plan de Análisis Estadístico   Descripción de Variables
 
	Resultados

	Discusión

	Conclusión

	Cronograma de Actividades

	Limitaciones del Estudio

	Referencias Bibliográficas

	Anexo 


