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INTRODUCCION

"El desarrollo de los cuidados paliativos mide el interés de
un sistema o sociedad por la dignidad de las personas”
Xavier Gomez Batiste

La atencion del paciente con condiciones de vida limitada representa un reto para
los modelos de atencién médica actualmente disponibles en nuestro pais, ya que
se trata de un grupo vulnerable, con menor esperanza de vida que sin embargo
genera un alto costo de atencién a nivel institucional, social y familiar.

Los cuidados paliativos pediatricos representan un reto particular para la atencion
médica, aunque semejante en la mayor parte de los conceptos con la atencién
paliativa del adulto, precisa de marcos tedricos y bioéticos especificos y sdlidos
que favorezcan su inclusion adecuada en el sistema de salud. '
Desde hace mas de 20 afos se han estudiado las ventajas de la atencion paliativa
en diferentes foros nacionales e internacionales: disminucion de dias-cama de
hospitalizacion, optimizacion de recursos e insumos, mayor satisfaccion con la
atencion percibida por enfermo y familia, mejor calidad de vida e integracion
social del enfermo asi como disminucion de costo total de atencidon que varia
entre 40 y 80% dependiendo del modelo de salud evaluado.?

Aunque indiscutiblemente estos aspectos son importantes, el verdadero valor de
estos modelos estriba en el rescate de la dignidad de la persona, en aceptar al ser
humano en forma integral: como ente biopsicosocial y espiritual, reafirmando la
atencion médica como un acto humano y ético en contexto familiar, que favorece
la equidad y la justicia social dentro de nuestra amplia diversidad cultural.

La calidad de la atencién en sus dimensiones técnica e interpersonal constituye
una importante linea de trabajo en salud y forma parte fundamental de la
deontologia médica desde la antigledad; el cuidado del paciente vulnerable y por
ende el cuidado paliativo representa un baluarte de los derechos del paciente ya
que prevalecen el humanismo y la precisién cientifica sobre la rutina asistencial
del quehacer médico.>



Sin embargo en nuestro medio médico-asistencial aun existe la falsa percepcién
de dicotomia entre tratamiento curativo y tratamiento paliativo, en vez de
considerar que el énfasis se enfoca en una atencion integral a través del proceso
de evolucion de la enfermedad, centrada en las necesidades del paciente y su
familia, ya incluida por derecho en nuestros servicios de salud.*

El proceso de atencion paliativa en el paciente pediatrico requiere ademas
consideraciones especificas diferentes a la poblacion adulta: epidemiologia y
distribucion peculiar de las enfermedades, metabolismo y caracteristicas
farmacologicas que se modifican con la edad, aceptabilidad y pertinencia de
tratamiento farmacolégico y no farmacolédgicos, prondstico con frecuencia incierto,
aspectos sociales relativos al cuidados del menor, desarrollo psicolégico y
crecimiento, tutela de derechos, aspectos éticos y socioculturales.

Debido a estas consideraciones existen a nivel mundial pocos modelos de
atencion especificos disefiados para esta poblacion.

El analisis de los modelos descritos y su evaluacion facilita la comprension de las
variables a considerar para poder elaborar un modelo sustentable que se inserte
en la complejidad del sistema de salud mexicano; la ausencia de informacion
estadistica en relacion a enfermedades limitantes y/o amenazantes para la vida
impide que sean visibles como un verdadero problema de salud que incrementa
los costos de atencion sin mejorar la calidad de atencidn de este particular grupo
de pacientes; finalmente agregar que la falta de formacion curricular en cuidados
paliativos es sin duda uno de lo mayores retos a enfrentar en los préximos afios.

El disefio de un modelo acorde a las necesidades y posibilidades de la atencién
pediatrica en Meéxico, culturalmente aceptable para nuestra poblacién, es
ineludible acorde a la normatividad vigente. Su desarrollo promueve trato digno y
de calidad, que idealmente deberia ser parte del proceso de atencidén de toda
enfermedad, al proporcionar atencién centrada en el paciente con los mejores
estandares de calidad y optimizando los recursos disponibles.

El 14 de Diciembre de 2016 se publicé el anexo del acuerdo de obligatoriedad
especifico para poblacion pediatrica por el Consejo de Salubridad General que
incluye la “Guia del Manejo Integral de Cuidados Paliativos en el Paciente
Pediatrico”, sin embargo aun no se ha logrado su implementacion.



ANTECEDENTES

“Nuestros esfuerzos por ampliar los cuidados paliativos han de centrarse en aliviar
el sufrimiento de las personas con menos recursos y hacer posible que se
beneficien de la asistencia paliativa”

David Praill

La atencion paliativa constituye un acto cientifico y humano que involucra diversas
disciplinas: médicas, psicolégicas, sociales, epidemioldgicas, estadisticas y
bioéticas; con fundamento en evidencia cientifica y principios éticos, ademas de
una amplia legislacion vigente a nivel nacional y también reconocida por tratados
internacionales.

La Organizacién Mundial de la Salud define el cuidado paliativo como “un enfoque
que mejora la calidad de vida de pacientes y sus familias que enfrentan los
problemas asociados a enfermedades que amenazan la vida, a través de la
prevencion y control del sufrimiento por medio de la identificacion temprana,
evaluacion impecable y tratamiento de dolor y otros problemas fisicos,

psicologicos y espirituales” °.

En la 672 Asamblea Mundial de Salud (24 de Mayo 2014) se establecieron
recomendaciones catalogadas como urgentes para todos los paises miembros con
la finalidad de incluir los cuidados paliativos como parte integral de la atencién
meédica, enfatizando el papel de la atencién primaria a la salud, al ser un servicio
centrado en la persona, que favorece el cuidado en el hogar y el trabajo
comunitario.®

Reconoce la inclusion de los cuidados paliativos en la definicion de cobertura
universal en salud, enfatiza la importancia de la inclusién temprana y no relegarlo
a las ultimas etapas de la vida, pues los sintomas no tratados desde el inicio de la
enfermedad son muy dificiles de manejar en los ultimos dias.

Tambien sefiala que su integracién inadecuada en los sistemas de salud y de
proteccion social limita el acceso equitativo al derecho de disfrute del mas alto
nivel posible de salud y bienestar; establece la necesidad de adecuados
mecanismos de financiamiento para los programas de cuidados paliativos,
incluyendo medicamentos y procedimientos médicos, sobre todo en paises en vias
de desarrollo.”

Dentro del Plan de Acciéon Mundial 2013-2020 para la prevencion y control de
enfermedades no transmisibles (OMS), se realza la importancia de establecer



cuidados paliativos eficaces en todos los paises, con especial énfasis en los de
medianos y escasos recursos; se recomienda fortalecer la atencién domiciliaria
ademas de incluir en la ultima Lista de Medicamentos Esenciales una seccion para
farmacos indispensables en Cuidados Paliativos de adultos y especificos para
poblacion pediatrica.

El desarrollo de modelos asistenciales multidisciplinarios colaborativos en los
diferentes niveles de atencion con adecuada coordinacién, colaboracion vy
corresponsabilidad facilita el acceso de los pacientes a los servicios de salud
necesarios, limita internamientos futiles y reduce el riesgo de obstinacién
terapéutica; ademas favorece la calidad y continuidad de atencion, la permanencia
en el domicilio y el respeto a la autonomia, con mayor aceptacion y satisfaccion
del paciente y su familia con la atencién recibida®

La equidad de atencion y la cobertura necesaria requiere tanto recursos
convencionales como recursos especificos de atencion paliativa. Se establecen
dos niveles de Cuidados Paliativos: Basico, otorgado por todos los equipos de
salud que entran en contacto con pacientes con condiciones limitantes para la vida
y Avanzado, que prestan los equipos especializados en Cuidados Paliativos.

Su inclusion favorece un mejor control de sintomas, mejora el prondstico y
evolucion del proceso morbido, facilita el esclarecimiento de opciones terapéuticas
y las metas de atencién asi como establecer planes de atencién adecuados vy
consensuados con paciente y familia.

Los costos de atencion en los ultimos meses de vida pueden asi contenerse al
tiempo que se mejoran las condiciones de vida para el paciente y por ende existe
mayor satisfaccion con la atencion percibida y mejora la calidad de los procesos
de atencién.

Los costos de atencion en los ultimos meses de vida pueden asi contenerse al
tiempo que se mejoran las condiciones de vida para el paciente y por ende existe
mayor satisfaccion con la calidad de atencion por parte de paciente y familia.

Existe evidencia de programas exitosos en diversos paises, tanto de escasos y
medianos como de mayores recursos, que se han transformado en modelos y
estrategias sustentables que favorecen la atencién paliativa adecuada a las
caracteristicas de la poblacion y su propio sistema de salud.



TABLA 1

AUTOR TITULO ANO | ESTUDIO CONCLUSIONES
Herrera-Molina, Impact of a home-| 2013 | Cohorte Demostré  disminucion
Nufo-Solis based social welfare comparativo de ingresos
BMC Palliative | program prospectivo (4 anos | hospitalarios, costos y
Care 2013, 12:3|on care for palliative evaluacion y disefio, | mayor eficiencia en el
Page 4 of 9 patients in the 1 afio seguimiento) | uso de recursos con
http://www.biomedc | Basque Recursos en ultimos | atencién paliativa
entral.com/1472- Country (SAIATU 30 dias de vida domiciliaria
684X/12/3 Program)
Lacampa Modelos 2009 | Describe los | * Equipos Atencion
Arechavaleta, organizativos diferentes modelos | Primaria de Cuidados
en cuidados de cuidados | Paliativos
paliativos. paliativos espanoles | = Equipos de Soporte
Comparacion de segun reportes Hospitalario
consumo de recursos * Equipos de Soporte
de Atencién Domiciliaria
. Unidades de C.
Paliativos domiciliarios
de la Asociacion
Espafiola Contra el
Cancer
* Unidades Cuidados
Paliativos de Agudos
. Unidades de C.
Paliativos media y larga
estancia
. Servicios  de
especialidades de los
hospitales de agudo
Luckett Elements of effective Recomendaciones
Luckett et al. BMC | palliative care en politicas | Diferentes modelos vy
Health Services | models: a 2014 | internacionales para | utilidad para aplicarse a
Research 2014, | rapid review atencion paliativa politicas publicas en
14:136 Page 2 of 22 Comparacién de | Australia

http://www.biomedc
entral.com/1472-
6963/14/136

resultados entre CP
y modelos
tradicionales




Rizo-Rios et al Criterios 2012 | Evaluacion de | Tecnologias salud
VALUE IN HEALTH | Farmacoeconomicos eficacia de tx en | Se necesita evaluacién
REGIONAL ISSUES | Usados en Mexico etapa terminal | econdmica relevante en
1 (2012 ) 264 — 266 | para la Evaluacion de relacionados con | toma de decisiones
Available online at | Tratamientos en politica publica
www.sciencedirect.c | Personas en Fases Eficacia, eficiencia,
om Terminales impacto  potencial
AVAC/ AVAD
Gomez-Batiste X. et | Modelos de atencién, | 2010 | Niveles de | Sistematizacién
al / Med Clin (Barc). | organizacién y complejidad Evaluacion
2010;135(2):83-89 | mejora de la calidad Recursos Calidad
para la atencién especificos
de los enfermos en Actividades de | Indicadores
fase terminal y su proceso Redes de atencién
familia: aportacion de
los cuidados Metodologia
paliativos Escenarios
territoriales

Osio 2015

En relacion a programas pediatricos, se han publicado también algunos estudios que muestran
mejora en la calidad de atencién y reduccién de costos de atencion.

TABLA 2
Lindlay et al Caracteristicas de | 2014 | Andlisis base de | Necesidades clinicas
Journal for | los ninos que datos medicaid | (Enf.Neuromuscular 54%,
Specialists in | utilizan cuidado de California cancer terminal 42.1% )

Pediatric Nursing 19
(2014) 308-315

hospice

Comorbilidades 54%
(mas de 2 condiciones
complejas 68.4%)

Nawesgaran et al
Pediatr Clin N Am
61 (2014) 761-783

Transicibn a y de
cuidado agudo
hospitalario a
enfermedad
limitante para la
vida

2014

diferentes escenarios
Comunicacion
proveedores atencién

y cuidadores

de salud

Retos /oportunidades
entre

primaria especialistas.
Educacion a la familia

Educacion al personal

Reduccién en errores de
medicacioén

Usar recursos existentes
Mejorar calidad de atencién
Desarrollo de planes de
cuidado

Gestionar los  recursos
necesarios en la comunidad
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Bogetz el al Cuidado 2014 | Cuidado suboptimo | 80% costo por
Pediatr Clin N Am | Hospitalario en en enfermedades | readmision hospitalaria a
61 (2014) 719-733 | nifios con limitantes para la | 30 dias
enfermedad vida (ELV)
limitante para la Mantener 60% nifos con ELV
vida (LTI vy el competencias en | fallecen en el hospital
papel del cuidado practicas de CP 30% emplean terapia
paliativo intensiva
Reformas a la ley | Toma de decisiones
amplian el acceso a | fragmentada, pobre
cuidado paliativo comunicacion,
Enfocarse en cuidado
que mejore bienestar y
calidad de vida.
Moore el al Consulta de | 2014 | Establece metas y | Papel de atencioén
Pediatr Clin N Am | Cuidados Paliativos plan de tratamiento | primaria, hospitales,
61 (2014) 735-747 | Pediatricos Considera familia, donde y cuando
expectativas, referir, retos a la
valores, prioridades | continuidad de cuidado
y preferencias
incluye recursos
disponibles para
continuidad de
cuidado

Osio 2015

Un estudio reciente, pendiente de publicacion en Journal of Clinical Oncology
presentado por Trinity’s Centre for Health Policy and Management en colaboracién
con el Hospital Mount Sinai demostré una reduccion de costo mayor al 24% en
estancia hospitalaria en los pacientes en los que se incluyeron cuidados paliativos
en las primeras 48 horas de internamiento: el modelo se aplicara a gran escala en
Irlanda, que ya cuenta con servicios de cuidados paliativos pero que aun enfrenta
limitaciones para su inclusién temprana en el sistema de salud.

En el trabajo realizado con equipos de primer contacto en 20 paises de la Unidn
Europea se encontré que sélo en dos (Gran Bretana y Espana) se cuenta con un
registro sistematizado de los pacientes paliativos que reciben atencion domiciliaria
y ocho cuentan con indicadores especificos estandarizados de calidad de atencion
en cuidado paliativo.’

11




Las principales barreras detectadas para el acceso a los cuidados paliativos
incluyeron: falta de voluntad politica que reconozca su importancia, escaso
financiamiento, falta de recursos para facilitar el acceso a los servicios y a
medicamentos basicos, incluidos analgésicos opioides y principalmente falta de
educacioén en los equipos de atencion primaria para identificar a los pacientes que
requieren atencion paliativa, comprender y dar respuesta a sus necesidades,
limitada capacidad de respuesta y escasa estructura de apoyo con profesionales
de salud capacitados en atencion paliativa para conformar equipos de referencia.

Las mayores oportunidades se encontraron en la capacitacion sistematizada de
los equipos de atencion primaria, que facilite la identificacion, evaluacion vy
tratamiento adecuado de los pacientes, asociado a estrategias nacionales que
favorezcan el desarrollo de redes de atencion y rutas de referencia eficaces para
los casos de mayor complejidad.

Promover y empoderar a las organizaciones comunitarias para optimizar recursos
locales y fomentar el acceso universal al cuidado paliativo es parte del
compromiso internacional para la cobertura universal en salud.

La Estrategia de Salud Publica en cuidados paliativos de la OMS establece cuatro
dominios basicos para su desarrollo:

+ Politicas publicas apropiadas

+ Disponibilidad de Educacion y Capacitacion
+ Acceso a medicamentos esenciales

+ Implementacion en todos los niveles.

Sin embargo a nivel mundial menos del 10% de la poblacion tiene acceso a ellos.

En el caso de la atencién paliativa pediatrica se estima que menos del 1% de las
necesidades son cubiertas a nivel mundial.

12



En México el Departamento de Cuidados Paliativos en la Direccién General de
Calidad y Educacién en Salud de la Secretaria de Salud ha integrado este enfoque
en una estrategia nacional:

FIGURA 1: PROGRAMA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS

PROGRAMA NACIONAL DE CUIDADOS
PALIATIVOS

Con sustento en:
+ Marco normativo juridico
* Modelo de Atencion Integral de Salud (MAI)

* Modelos de Atencié'n Paliativa Existentes

MEDICAMENTOS EDUCACION

* Acceso y disponibilidad - Programa Nacional de
de opioides Capacitacion para

+ Costo Equipos de Primer

* Prescripcion Atencion centrada Contacto en Atencion

* Distribucion

— ili Primaria
. Abasto en la persona-familia

“Nada sobre mi, sin mi” Educj,acmn continua
* Curricula en el pregrado

IMPLEMENTACION

* Tomadores de decisiones involucrados
+ Estrategia y negociacion de recursos e infraestructura
* Lineamientos y estandares de servicio en los tres niveles de
atencion, domicilioy comunidad.

OMS Adaptado por el Departamento de Cuidados Paliativos DGCES Secretaria de Salud

La OMS establece diferentes niveles de politicas que en nuestro pais cubren
parcialmente los estandares internacionales; la meta global establecida es mejorar
la calidad de vida de los pacientes y familias, garantizando que los servicios de
cuidados paliativos (establecidos como prioritarios) se presten de manera integral,
equitativa y sostenible.

En México contamos con una de las legislaciones mas completas en materia de
cuidados paliativos a nivel mundial, sin embargo aun existe gran rezago en su
aplicacion. La implementaciéon de los cuidados paliativos como politica publica ha
sido limitada por la carencia de financiamiento especifico y la falta de interés de
las diversas instituciones de salud en capacitar a su personal operativo y modificar
las estructuras de atencion.
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Las intervenciones prioritarias de cuidados paliativos, de acuerdo con el nivel de
recursos descrito en el enfoque progresivo de la OMS, se han desarrollado a
diferentes niveles en las diversas regiones e instituciones que conforman el
sistema de salud nacional; la mayoria surgieron asociadas a unidades
hospitalarias de segundo y tercer nivel de atencion, con pobre acceso de la
poblacién a los servicios, disponibilidad limitada de recursos, falta de integracién y
coordinacion intra y extra-hospitalaria, escaso personal con formacién en cuidados
paliativos y casi nula difusion de la importancia de la atencion paliativa para la
politica publica.

La escasa informacién acerca de los recursos existentes de cuidados paliativos y
su impacto en la calidad de vida por la poblacion general han limitado también su
implementacion. Incluso dentro del personal de salud existe poca claridad en los
conceptos y la obligatoriedad de la atencion paliativa como parte integral del
derecho a la salud.

FIGURA 2: INTERVENCIONES PRIORITARIAS DE CUIDADOS PALIATIVOS OMS

o Prestar cuidados paliativos, o Prestar cuidados paliativos en o Reforzar la red de servicios de
incluyendo alivio del dolor, todos los niveles de la asistencia,  cuidados paliativos integrada en
con énfasis en la atencion con énfasis en las clinicas de la atencion oncoldgica y otros
domiciliaria, siguiendo estandares  atencion primaria y en la atencion  servicios relacionados
nacionales minimos domiciliaria, siguiendo protocolos

nacionales o Prestar apoyo a los centros de

o Garantizar que las medidas cuidados paliativos de referencia
legislativas permitan el acceso o Garantizar la disponibilidad de nacionales e intenacionales
a la morfina oral y otros los medicamentos esenciales
medicamentos asequibles tanto en centros rurales como en
esenciales para los cuidados urbanos
paliativos incluidos en la Lista
Modelo de Medicamentos o Crear centros de referencia
Esenciales de la OMS que puedan impartir formacion

universitaria y de postgrado
o Desarrollar centros de referencia

que puedan impartir formaciona o Desarrollar curriculos en escuelas

los prestadores de atencionde la  de enfermeria y medicina para

salud de la comunidad ensefar cuidados paliativos a
nivel de pregado y postgrado

Guia para desarrollar programas eficaces OMS 2007
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En los ultimos afios se ha realizado un trabajo de integracion, sistematizacién y
organizacion de los modelos ya existentes a nivel nacional para promover el
acceso a los cuidados paliativos con recursos desde el primer nivel de atencién.™

El proyecto PALIAR surgié en 2008 como propuesta para mejorar la calidad de
vida de personas con diagnéstico terminal o dolor crénico, priorizando la
profesionalizacion de los cuidados, atencién al dolor, control de sintomas y apoyo
emocional y capacitacién al enfermo y su familia en domicilio."

FIGURA 3: PALIAR 2010

1.3. Los componentes que integran el programa PALIAR son los siguientes:

1. Contar con un érea especifica en el establecimiento de salud.

2. Constituir un equipo multidisciplinario,

3. Extender los servicios de cuidados paliativos con prioridad al
domicilio del paciente.

4, Garantizar el abasto suficiente de farmacos e insumos para el manejo
del dolor,

5. Proporcionar apoyo tanatoldgico al paciente y su familia,

6. Proveer de cuidados de enfermeria especializados.

7. Aplicar la Gufa de Practica Clinica para la atencién al paciente terminal.

1.4, Las acciones previstas por el programa PALIAR son:

l. Promover el desarrollo de unidades de cuidados paliativos en los
hospitales de mediana y alta complejidad.

IIl. Impulsar la capacitacién permanente de los profesionales de la salud en
materia de cuidados paliativos.

lll. Constituir un Grupo Técnico de cuidados paliativos que formulen
recomendaciones para la buena prictica profesional y la tutela de los
derechos de los enfermos en situacion terminal

IV. Difundir las Guias de Préctica clinica para garantizar la calidad.

V. Organizar encuentros nacionales y participar en foros de calidad para
difundir los avances y experiencias exitosas de cuidados paliativos en
México.

VI. Elaborar y difundir el marco legal para una atencién de calidad e los
pacientes en las unidades de cuidados paliativos.

Instruccion 217/2010 DGCES
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Sin embargo su aplicacion fue limitada por la ausencia del marco normativo; las
modificaciones a la Ley General de Salud, Reglamento y la NOM11-SSA-2014 dieron el
encuadre para iniciar un programa nacional sustentable.

Dentro de los objetivos del Programa Sectorial de Salud 2013-2018 se incluye: reforzar
las redes de servicios y procesos necesarios para proporcionar cuidados paliativos.
Como parte de esta estrategia se realizaron en 2015 dos talleres para conocer las
necesidades y limitaciones que reporta el personal de salud que presta cuidados
paliativos a nivel nacional.

También se realizd una encuesta nacional para conocer las caracteristicas de las
unidades que prestan cuidados paliativos, , equipos de salud, nivel de formacién en
cuidados paliativos y poblacién atendida.

Entre las conclusiones mas relevantes destacan:

4+ Importancia de establecer redes de intervencion eficaces.

+ Necesidad urgente de capacitar al personal de salud en Cuidados Paliativos

4+ Necesidad de implementar servicios resolutivos en el primer nivel de atencién
privilegiando la permanencia en el domicilio.

+ Prioritario difundir y realizar evaluacién multidimensional y plan de atencion
paliativa en todos los niveles de atencion.

+ Referencia y contra-referencia expedita entre los niveles de atencién involucrados
en el tratamiento del paciente.

+ Acceso real a medicamentos para control de dolor indispensables para la
atencion paliativa.
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MODELOS DE ATENCION

Los cuidados paliativos pediatricos (CPP) son un problema emergente en nuestra
sociedad para el que, actualmente, las soluciones son inadecuadas.

Grupo de Trabajo de Cuidados Paliativos Pediatricos EAPC (2009)

Un modelo puede validar o invalidar practicas previas, estilos de vida, decisiones en
salud tanto individuales como colectivas ya que describe el tipo de respuesta que la
sociedad espera y elige recibir.

Para los fines de la presente investigacién se considera la definicion de modelo de
atencion propuesta por Domenech' y adaptada por OPS™: Construccién tedrica que
describe en forma esquematica la organizacién de los recursos en el sistema de salud,
niveles de atencion, perfil de competencias, sistematizacion de practicas, capaz de ser
replicado y que cuenta con diferentes grados de consenso social para su
implementacion.

Las Redes Integradas de Servicios de Salud (RISS), fundamentadas en Atencién
Primaria surgen como estrategia ante la fragmentacion y segmentacion de los sistemas
de salud; aprobadas por la OMS en 2009 como modelo para prestar servicios de salud a
poblaciones especificas con la mayor eficacia y calidad, representan uno de los modelos
mas equitativos y sustentables.

Reconoce cuatro aspectos fundamentales:

1. Atencion primaria multidisciplinaria con cobertura universal, resuelve la mayor
parte de las necesidades de salud de la poblacién, en su caso refiere, integra y
coordina la atencién en los siguientes niveles de atencién.

2. Sistema de gobierno unificado, con amplia participacion social, accién
intersectorial , equitativo y que considere los determinantes sociales en salud.

3. Organizacién entre los sistemas y procesos, recursos humanos y sistemas de

informacion/comunicacion. Gestidon por resultados.

4. Financiamiento adecuado e incentivos alineados a las metas de la red.
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Se considera este modelo de intervencion como el mas eficaz para fomentar el
desarrollo de la atencion paliativa a nivel comunitario y domiciliar.

Se reconoce que el estudio acerca de intervenciones en salud publica y modelos de
atencién en salud tiene como limitante la escasa bibliografia especifica y la terminologia
poco precisa, ademas por su caracter multidisciplinario y estrecha relacién con las
poblaciones, su contexto sociocultural, politico, geografico y temporal requieren un
analisis enfocado en la respuesta posible a la problematica de estudio ademas de una
valoracion de los posibles sesgos.

La presencia de patrones de evidencia obtenidos puede facilitar la estimacion de la
naturaleza, direccién, efecto esperado y trascendencia de la intervencion en diferentes
medios, poblaciones y contextos.

Es también importante reconocer la sustentabilidad de los proyectos, ya que las
variables econdémicas y politicas pueden influir en los resultados de la intervencion a
evaluar, también considerar si el programa requiere un componente especifico de
capacitacién y si incluye a la comunidad dentro del enfoque de atencién.

Los conceptos de aplicabilidad y transferibilidad, finalmente son indispensables para
destacar los componentes de la intervencion que seran de mayor utilidad para el
desarrollo del modelo que se pretende generar. Se considera aplicable a la posibilidad
de implementar los conocimientos reportados a una intervencién, poblacion y ambito
especificos; para la construccion de un modelo de atencién es indispensable incluir tanto
el nivel de servicios como el contexto macro del sistema de salud en el que los servicios
se organizan y se desempenfan.

Para la identificacidon y formulacién de modelos existen diversas herramientas, para fines
de este proyecto se considera la metodologia de Marco Légico™ con el fin de establecer
la relacion entre atencion paliativa y los resultados esperados en la poblacion que
requiere la atencioén; el desarrollo del modelo a traves de procesos secuenciales facilita
su aplicacion y establece las bases para su posterior evaluacion.

En la evolucion de modelos de cuidados paliativos el mas antiguo es el hospice u
hospicio enfocado al cuidado de pacientes terminales independiente del sistema médico
tradicional creado por Cicely Saunders (Reino Unido) en el Saint Christopher’s Hospice
de Londres a fines de los afios sesenta; posteriormente se incluyeron las unidades de
cuidados paliativos continuos como parte del modelo hospitalario siendo la primera
descrita disefiada por Balfour Mount en el Royal Victoria Hospital Canada en el area de
oncologia, posteriormente se agregaron pacientes neuroldgicos y con insuficiencias
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organicas; como ventaja competitiva al modelo anterior facilita el acceso del paciente en
un ambiente conocido y disminuye los costos de atencién al compartir la tecnologia y
servicios hospitalarios; es en estas unidades donde se inician los cuidados en oncologia
como parte de un proceso continuo de atencién médica que incluye la atencidn
paliativa. Es también el origen del término Cuidados Paliativos para describir la filosofia
y alcances del modelo de atencién centrado en las necesidades del paciente.

El crecimiento y desarrollo de las unidades asociadas a hospitales se difundié a nivel
mundial con mayor rapidez y aceptabilidad que el modelo hospice.

A principios de los anos setentas se agrega la asistencia domiciliaria de pacientes
terminales a los modelos de atencion establecidos en Reino Unido, después de
demostrar la disminucion de complicaciones e internamientos se implementé como
programa nacional.

En la gran mayoria de los paises europeos, asi como en Australia, India, Canada,
Japon, Argentina, Costa Rica, Chile y Brasil los programas domiciliarios de cuidados
paliativos dependen de financiamiento gubernamental. En algunos otros, como Estados
Unidos de Norteamérica y Colombia el financiamiento es mixto y no esta integrado al
sistema de salud.

De acuerdo al trabajo de Lacampa-Arechavaleta’ en Espafia existen siete modelos
basicos para prestar atencion paliativa:

4+ Equipos de atencién primaria que ofrecen cuidados paliativos

+ Equipos de soporte hospitalario

+ Equipos de soporte de atencion domiciliaria

+ Unidades de cuidados paliativos domiciliarios de la Asociacion Espafiola contra el
cancer

+ Unidades de cuidados paliativos de agudos

+ Unidades de cuidados paliativos de media y larga estancia

+ Servicios de especialidades de los hospitales de agudos.

En México se cuenta principalmente con servicios especializados en unidades
hospitalarias de segundo y tercer nivel de atencién, unidades moviles de atencién
paliativa domiciliaria y algunas unidades asistenciales en asilos y casas de dia.

Segun el censo realizado por la Secretaria de Salud en sus unidades a nivel nacional en
2016 existian 119 servicios de cuidados paliativos, de los cuales s6lo un 20% estan en
primer nivel de atencion, 40% brindan atencidén domiciliaria, estan conformados en su
mayoria por médico y enfermera y el 72% soélo cubren el turno matutino.™
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TABLA 3

Nivel de Atencion No. de servicios
Segundo nivel de atencién 59

Tercer nivel de atencién 34

Primer nivel de atencion 26

Total de establecimientos 119

Como modelo de atencién, los cuidados paliativos requieren de las siguientes
caracteristicas:

1. Continuidad: Falta de interrupcion de la atencion necesaria y mantenimiento de la
relacion entre las secuencias sucesivas de la atencion medica.

2. Coordinacién: proceso mediante el cual los elementos y relaciones de la atencién
médica se acoplan entre si dentro de un proceso general.

3. Accesibilidad: Facilidad para iniciar y mantener la atencion médica, adaptacion al
cambio e integracion para obtener un bien comun.

4. Aceptable y asequible para la poblacién objetivo

Los modelos asistenciales para proporcionar calidad de atencion en situacién de
enfermedad avanzada, progresiva y/o terminal se caracterizan por ser multidisciplinares,
facilitar la continuidad terapéutica, encontrarse en los diferentes niveles de atencion y
mantener una adecuada coordinacion, colaboracidon y corresponsabilidad enfocada a
mejorar las condiciones de vida del enfermo y su familia. La atencién domiciliaria y
comunitaria es altamente resolutiva. Se caracteriza por ser un enfoque integrador
centrado en la persona, en un contexto familiar y comunitario que favorece la
continuidad de la atencion, el acceso efectivo y el respeto a la autonomia de esta
poblacion vulnerable.

Desarrollar y consolidar una atencion integrada y continua precisa de equipos de
atencion primaria con recursos y sélida formacién que interactuen con equipos de
referencia especializados para los casos de mayor complejidad asistencial.

Se considera para fines de este proyecto, la definicion de complejidad clinica propuesta
por Cordiniu y Tuca:" “conjunto de carcateristicas emergentes del caso, evaluadas
desde una visidbn multidimensional, que en su particular interaccion confieren una
especial dificultad en la toma de decisiones, una incertidumbre en el resultado de la
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intervencién terapéutica y una consiguiente necesidad de intensificar la intervencién
sanitaria especializada.”

Acorde a esta definicion, la complejidad depende de los siguientes factores:

+ Situacion clinica: Evaluacion multidimensional
+ Escenario de intervencion (domiciliario, comunitariio, hospitalarario): Evaluacién
multirreferencial

Es decir, para cada modelo asistencial se tiene que definir areas de atencion, criterios y
niveles de complejidad que cada proceso asistencial puede atender asi como
limitaciones y mecanismos de referencia entre los diferentes niveles de atencion. Los
niveles de intervencién pactados contribuyen a la atencién y responsabilidadsc
compartida en el proceso asistencial.

Es necesario realizar consenso en la definicién y los criterios que deben conformar la
complejidad asistencial paliativa lo que permitirda establecer los diferentes niveles de
atencion, las estrategias de referencia y los recursos mas adecuados para cada caso,
considerando que dentro de la cultura nacional la familia tiene el rol principal en el
cuidado del paciente con enfermedad avanzada y/o terminal.

FIGURA 4: COMPLEJIDAD

Equipo de
referencia

Atencion
especializada

BC: Baja complejidad
CM: Complejidad media
AC: Alta complejidad

Figura 4: Esteban-Pérez Medicina Paliativa 2015 22(2)
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Los modelos de atencién en cuidados paliativos pediatricos a nivel mundial son pocos y
de alta variabilidad ya que dependen del sistema de salud estudiado, recursos
asignados, existencia de politicas publicas y programas especificos asi como de las
caracteristicas socio-culturales especificas de la poblacién objetivo.

Ademas del diagnéstico, trayectoria y prondstico esperado, en el caso de los nifios es
necesario considerar:

Necesidades del nifio con condicién limitante para la vida y de su familia

Etapa de desarrollo y proceso de crecimiento

Caracteristicas de la enfermedad

Gravedad y criterios de complejidad

Complicaciones actuales y posteriores

Efecto sobre el nifio y la familia

La evidencia de programas exitosos especificamente dirigidos para atencion paliativa
pediatrica es escasa, se han documentado pocos modelos y estrategias que han
demostrado efectividad.

Rl S

Al igual que en la poblacién adulta, se requieren recursos convencionales y especificos
de atencion paliativa segun la dificultad del caso y la capacidad de respuesta del equipo
tratante. Definir los niveles de complejidad y los criterios de inclusion para cada recurso
aé como la referencia adecuada y rapida en caso de requerirse debe ser prioritario.

Los factores de los que va a depender la complejidad se clasifican en funcién de donde
son detectados:

. Dependientes del paciente y/o de su proceso

. Derivados del tratamiento

. Derivados de la situacion psicoemocional y espiritual
. Derivados de la situacién socio — familiar

. Asociados a la toma de decisiones

. Complejidad en los ultimos dias

. Relacionados con el duelo

~NOoO Ok WN -~

La mayor parte de los pacientes con enfermedad avanzada pueden ser atendidos en la
comunidad por los equipos de atencion primaria, pero requeriran mecanismos flexibles
de acceso e intervencion de los equipos especificos de cuidados paliativos.®

Es importante que los equipos domiciliarios cuenten con una sélida formacion en
cuidados paliativos y que se establezcan redes de atencion eficaces para dar respuesta
a las necesidades del menor.
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El acceso a medicamentos esenciales y la continuidad de atencién deberan ser
prioritarios para establecer programas domiciliarios resolutivos que privilegien la
atencion centrada en las necesidades del menor y su familia en el contexto de calidad
de atencion al final de la vida, promoviendo la permanencia en el domicilio y reduciendo
estancias hospitalarias, ingresos de urgencia y tratamientos futiles.

En la dltima actualizacién del Acuerdo de obligatoriedad del Consejo de Salubridad
General se reconocen los 4 grupos de trayectoria susceptibles de recibir atencién
paliativa pediatrica, incluyendo la atencidon paliativa perinatal, asi como el limitado
acceso a estos servicios a nivel nacional .

FIGURA 5: MODELAJE

Cuidados Paliativos Araba 2012
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Se describen basicamente 3 enfoques generales de atencion paliativa pediatrica:

1. Servicios de cuidados paliativos pediatricos especificos: Dirigidos por pediatras
altamente especializados en las enfermedades de origen y que generalmente se
encuentran en unidades de tercer nivel de atencion.

2. Servicios de cuidados paliativos comunitarios: equipos de cuidados paliativos que
atienden poblacién con necesidades de atencion paliativa de diversas patologias
y grupo etarios con enfoque ambulatorio, domiciliar y comunitario.

3. Servicios universales de cuidados paliativos: Equipos de atencién primaria
ambulatoria, domiciliaria o comunitaria con formacion basica en cuidados
paliativos que atienden pacientes con necesidades paliativas.

Existen instrumentos diagndsticos utiles para evaluar complejidad y necesidad de

atencion paliativa en paciente adulto, sin embargo aun hay gran rezago en el disefio y
validacién de este tipo de instrumentos para poblacion pediatrica.
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MARCO NORMATIVO

Instamos a todos los gobiernos a implementar la Resolucion 67.19 de mayo de 2014 de
la Asamblea Mundial de la Salud sobre los Cuidados Paliativos para asegurar el acceso
igualitario a los cuidados paliativos, lo que incluye alivio del dolor para neonatos, nifios y
Jjovenes y sus familias.

Compromiso de Buenos Aires ICPCN 2016

Para realizar una intervencion especifica en salud es necesario que se encuentre dentro
de un marco juridico y regulatorio reconocido por las politicas de salud vigentes a nivel
nacional y que faculte a las instituciones de salud para su implementacién.

La Ley General de Salud publicada en 2009 define las actividades de atencion médica
como preventivas, curativas, de rehabilitacion y paliativas; que incluyen el cuidado
integral para preservar la calidad de vida del paciente a través de la prevencion,
tratamiento y control del dolor y otros sintomas fisicos, psicoldgicos y sociales por parte
de un equipo profesional multidisciplinario. Se adicioné el Titulo Octavo Bis con articulo
166-bis 1 a 21 denominado “De los cuidados paliativos a los enfermos en situacion
terminal” que establece las definiciones y caracteristicas generales a las que todos los
mexicanos tienen derecho en materia de cuidados paliativos y tratamiento integral del
dolor. Contiene cuatro capitulos: disposiciones generales, derechos de los enfermos en
situacion terminal, facultades y obligaciones de las instituciones de salud y facultades y
obligaciones de los prestadores de servicios.

El Reglamento de la LGS en materia de prestacion de servicios de atencion médica
incluye los cuidados paliativos dentro del continuo de procesos de atencién a la salud. El
1° de Noviembre de 2013 se publican las modificaciones al Reglamento de la Ley
General de Salud que adiciona el Capitulo VIII-Bis: “Disposiciones para la prestacion de
Servicios de Cuidados Paliativos” que agrega el articulo 138-Bis 1 a 27 que describe los
derechos de los enfermos en situacion terminal, las facultades y obligaciones de las
instituciones de salud, asi como la observancia de las Directrices Anticipadas y sus
requisitos.

Finalmente el 9 de diciembre de 2014 se publica la NOM-011-SSA3-2014 que establece
los “Criterios para la atencion de enfermos en situacion terminal a través de los cuidados
paliativos”; establece que todas las unidades de segundo y tercer nivel de atencién a
nivel nacional deberan contar con equipos multidisciplinarios de cuidados paliativos.

El 26 De Diciembre de 2014 el Consejo De Salubridad General publicd en el DOF el
Acuerdo por el que declara la obligatoriedad de los esquemas de Manejo Integral de
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Cuidados Paliativos, asi como los procesos sefialados en la Guia del Manejo Integral De
Cuidados Paliativos para los integrantes de Sistema Nacional de Salud, tanto a nivel
publico como privado; aunque entré en vigor al dia siguiente de su publicaciéon aun no se
ha difundido en forma suficiente para su implementacion en el Sector Salud.

Los profesionales de la salud desconocen la mayor parte de la normativa y tienen
escasa formacion en la materia, su inclusion en los planes de estudio en las diferentes
universidades es muy reciente y las oportunidades de capacitacion limitadas.

TABLA 4

RECOMENDACION OMS

LEGISLACION VIGENTE MEXICO ™

Leyes que reconozcan y definan el
cuidado paliativo como parte del
sistema de salud.

Ley General de Salud
Art. 27, 33, 59, 166-bis
( 5 de Enero 2009)

Estandares Nacionales de atencion que
describan el cuidado paliativo

Reglamento de la Ley General de Salud
Art. 138-Bis
(1° Noviembre 2013)

Guias Clinicas y protocolos

CENETEC Guia de Practica Clinica en
Cuidados Paliativos (2010) %

Establecer cuidados paliativos como
especialidad/subespecialidad médica

Nivel actual reconocido:
Diplomado basico, diplomado
intermedio y curso de alta especialidad.

Regulacion que establezca provisién de
recursos especificos como parte de
atencion médica reconocida.

NOM-011-SSA3-2014

Aprobada 09-Diciembre-2014
Inclusién en CAUSES (1ery 2° nivel)
Fondo de atencién en cancer infantil.

Estrategia Nacional para
implementacion de Cuidados Paliativos

Acuerdo Consejo Salubridad General
DOF 26 Diciembre 2014

Taller (Adultos Y Pediatria)

Diagnostico Situacional

Programa De Capacitacion Primer Nivel
Programa Nacional Cuidados Paliativos
Acuerdo CSG Cuidados Paliativos
Pediatricos.?’

Osio 2017 Disefio propio

El 14 de diciembre de 2016 se publica en Diario Oficial el anexo por el que el Consejo de
Salubridad General declara la obligatoriedad de los esquemas de Manejo Integral de
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Cuidados Paliativos en el Paciente Pediatrico, que complementa el Acuerdo de
Obligatoriedad para su aplicacién a nivel nacional.

Este documento se apega a la Ley General de los derechos de nifias, nifios y
adolescentes (2014) asi como las reformas a la Ley General de Prestacion de Servicios
para la Atencion, Cuidado y Desarrollo Integral Infantil (2011), ademas de la Convencién
sobre los Derechos del Nifio (ONU), tratados internacionales y la normatividad vigente
en materia de cuidados paliativos.

Dentro de las caracteristicas principales se incluye la atencién paliativa desde el periodo
perinatal y a lo largo de la linea de vida, considerando la tutela de derechos de los
padres y tutores, el derecho a la informaciéon adecuado a la madurez, el asentimiento y
la capacidad progresiva del adolescente para involucrarse en la toma de decisiones
referentes a su salud y otorgar consentimiento informado cuando es competente desde
el punto de vista legal.

Las etapas evolutivas y desarrollo del menor determinan su derecho a una autonomia
progresiva que respete su dignidad como persona y favorezca la tutela de derechos
enfocada a su mayor bienestar.

El marco normativo y legal contempla las siguientes definiciones de importancia que se
incluyen para fines del presente proyecto:

» Feto: periodo de vida que comprende desde la novena semana hasta el momento
del nacimiento.

» Neonato o recién nacido: bebé de menos de 28 dias post alumbramiento

» Nino: todo ser humano menor de dieciocho afnos de edad

» Adolescente: persona en periodo de edad desde los 12 afos, hasta antes de
alcanzar los 18 anos.

» Cuidados Paliativos en Pediatria: cuidados activos totales del cuerpo, la mente y
el espiritu del nifo incluyendo también el apoyo a la familia. Comienzan cuando
se diagnostica una enfermedad amenazante para la vida y contintdan
independientemente de si el nifio recibe o no tratamiento de la propia
enfermedad.

» Cuidados Paliativos Neonatales: Cuidados activos y totales del recién nacido con
diagndstico de enfermedad amenazante y/o limitante para la vida y su familia
desde el momento del nacimiento hasta los 28 dias de vida.

» Cuidados Paliativos Perinatales: Cuidado paliativo que aplica desde el segundo
trimestre de gestacion hasta el primer mes de vida extrauterina ante
enfermedades que limitan o amenazan la vida del binomio madre-hijo, inician
durante la gestacion y se continuan durante la etapa neonatal.
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» Enfermedades amenazantes para la vida en pediatria: son aquellas en las que
existe un tratamiento curativo posible que puede fallar.

» Enfermedades limitantes para la vida en pediatria: son aquellas condiciones sin
esperanza razonable de curacion.

El paciente pediatrico con enfermedad limitante o amenazante para la vida se encuentra
expuesto a situaciones fisicas, psicoldgicas, familiares, sociales, econdémicas y
culturales que pueden generar una condicion de mayor riesgo; en este contexto se
detectan las necesidades del nifio y su familia en estado de maxima vulnerabilidad,
asumida como una condicibn humana en la que todos los esfuerzos y recursos
existentes deben ser empleados para proveer las mejores condiciones de vida posible
con irrestricto respeto a su dignidad durante la evolucion y hasta el momento de la
muerte.

Comunicar el diagnéstico y prondstico al paciente y su familia es responsabilidad del
médico tratante, con corresponsabilidad de los padres, tutores o representantes legales
en el caso de menores de edad, considerandole sujeto de igualdad sustantiva bajo el
principio de autonomia progresiva; es decir el menor tiene derecho a elegir en funcién
del desarrollo de sus capacidades por lo que se reconoce un proceso de adquisicion de
autonomia vinculada con sus derechos.

Los recursos asistenciales en el paciente pediatrico se deben proporcionar de manera
racional brindando atencion adecuada a cada caso y circunstancia, con la mayor
precision técnico-cientifica y el mejor trato interpersonal para limitar el sufrimiento. El
criterio clinico se centra en el mayor bienestar del menor y su familia, ponderando en
forma individual la situacion clinica y la oportunidad de la propuesta terapéutica,
privilegiando su opinién, calidad de vida y dignidad en el Plan de Atencién Paliativa

Desde la perspectiva bioética, los temas relacionados con derecho a la proteccién de la
salud, la atencidén a la salud y los dilemas que se presentan alrededor de su ejercicio en
menores de edad constituyen un nuevo referente ya que su analisis es complejo,
especialmente cuando se considera toma de decisiones, dolor, sufrimiento y aspectos
relacionados al final de la vida.

Segun lo establece la normativa vigente: los medios a implementar, ofreceran al menor
el mejor tratamiento disponible, privilegiando el control de sintomas para mejorar sus
condiciones de vida desde el diagnédstico, durante la evolucién de la enfermedad y
promoviendo trato digno en el proceso de evolucion de la enfermedad hasta la muerte
natural con el fin de evitar tratamientos futiles y obstinacion terapéutica.
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CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS: RELEVANCIA Y BASES PARA SU
IMPLEMENTACION.

“La riqueza de experiencias en la atencion paliativa pediatrica es significativa;
sin embargo, la escasez de evidencia es alarmante” Ricardo Martino

Los cuidados paliativos pediatricos (CPP) surgen pocos afios después de los de adultos
como un modelo complementario enfocado a la atencién de adolescentes y nifios
enmarcado en el movimiento hospice, estos modelos se replicaron en Reino Unido y la
Union Americana, privilegiando la atencién de casos con enfermedad de larga evolucion,
a diferencia de los casos atendidos en poblacién adulta.

Se describen como modelo de cuidado integral desde el momento del diagndstico de
una enfermedad limitante para la vida, a lo largo del desarrollo de la vida del menor, el
proceso de muerte y el duelo de la familia; involucra aspectos fisicos, psicoldgicos,
sociales y espirituales, enfocandose en el mantenimiento de la calidad de vida del menor
y el soporte a la familia.??

Los cuidados paliativos pediatricos se definen por la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS) como:

4+ Cuidado activo y total de cuerpo, mente y espiritu del nifio ademas incluye
brindar apoyo a la familia.

+ Inician desde el momento del diagndstico y se contintan durante todo el proceso,
reciba o no el menor tratamiento especifico de la enfermedad.

+ Los proveedores de salud deben evaluar y aliviar el malestar fisico, psicoldgico y
social del nifio.

4+ El cuidado paliativo eficaz requiere de un planteamiento multidisciplinario que
incluya a la familia e involucre los recursos comunitarios disponibles; pueden ser
implantados en forma exitosa aun con recursos limitados.

+ Pueden ser otorgados en unidades especializadas, hospitales, centros de
atencion comunitaria y aun en el domicilio de los nifios. No se limitan a un solo
escenario.

Esta definicion incluye enfermedades cronicas y/o limitantes para la vida, no unicamente
la etapa terminal.

29



En general se reconocen 4 tipos diferentes de necesidad de atencién paliativa descritos
por “Association for Children with Life-threatening or Terminal Conditions and their
Families” (ACT/RCPCH) %y posteriormente adoptado por consenso internacional:

1.- Niflos con enfermedad que amenaza la vida y en los que el tratamiento curativo es
posible pero puede fracasar y para los cuales el acceso a los Cuidados Paliativos puede
ser necesario al mismo tiempo que las opciones terapéuticas curativas y/o si el
tratamiento fracasa: Trasplantes, Neoplasias, Cardiopatias

2.- Niflos en situaciones en que la muerte prematura es inevitable, pero que pueden
pasar largos periodos de tratamiento intensivo dirigido a prolongar la vida y tener la
posibilidad de participar en actividades normales: Fibrosis quistica, HIV, sindrome de
intestino corto, entre otros padecimientos.

3.- Nifios con progresién de su enfermedad, sin opciones de tratamiento curativo en los
cuales el control es exclusivamente paliativo y puede prolongarse incluso durante varios
afnos: enfermedad de Batten, distrofias musculares, mucopolisacaridosis, osteogénesis
imperfecta, etc.

4.- Nifios en situacion irreversible pero no progresiva de la enfermedad, con complejas
necesidades de salud que, frecuentemente, producen complicaciones y aumentan la
probabilidad de una muerte prematura: Paralisis Cerebral Infantil, discapacidades
producidas por lesion medular o cerebral, entre otras.

Algunos autores proponen agregar una quinta categoria en relacién a la enfermedad
perinatal y la morbi-mortalidad durante el primer afio de vida, dado que esta poblacién
presenta otro tipo de patologias, tiene caracteristicas muy particulares y representa una
problematica socio-cultural diferente.

En relacién a la ultima publicacion de la OMS las enfermedades que requieren atencion
paliativa en nifios menores de 15 afios, identificadas a través de estudio Delphi y
revisiones internas posteriores, incluyen: cancer, enfermedad cardiovascular, cirrosis
hepatica, anormalidades congénitas, discrasias sanguineas o inmunolégicas, HIV/SIDA,
meningitis, enfermedad renal, desérdenes neuroldgicos y condiciones perinatales.
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Tabla 5- Condiciones limitantes o amenazantes para la vid

Categoria 1

Categoria 2

Categoria 3

Categoria 4

(0F:1 (Yo [o] 4 F:] 5

g (Modificado)

Situaciones que amenazan la vida, para las cuales el
tratamiento curativo puede ser viable, pero también puede
fracasar. El acceso a los servicios de cuidados paliativos puede
ser una necesidad cuando el tratamiento falla,
independientemente de la duracion de esa amenaza para la
vida. Al alcanzar la remision a largo plazo o después de un
tratamiento curativo exitoso, ya no hay necesidad de servicios
de cuidados paliativos.

Las condiciones en las que la muerte prematura es
inevitable, pueden implicar largos periodos de tratamiento
intensivo dirigido a la enfermedad para prolongar la vida y
permitir la participacion en actividades normales. Los nifios y
jévenes en esta categoria pueden estar significativamente
discapacitados, pero tienen largos periodos de salud
relativamente buena.

Condiciones progresivas sin opciones de tratamiento
curativo, donde el tratamiento es exclusivamente paliativo y
puede extenderse por muchos afios.

Afecciones irreversibles, pero no progresivas que causan
una discapacidad grave que condicionan un incremento en
la susceptibilidad a las complicaciones de salud y la
probabilidad de muerte prematura. La atencién paliativa
puede ser necesaria en cualquier etapa y puede haber episodios
de atencion impredecibles y periodicos.

Pacientes en etapa fetal o recién nacido con condiciones
referidas. Las intervenciones referidas son: diagndstico prenatal
y toma de decisiones; planificacion anticipada de la atencion
perinatal; nacimiento; final de la vida y fallecimiento del bebé y
atencion al duelo perinatal.

Ejemplo: cancer, fallas
organicas del corazon,
higado, rifidén, infecciones
severas.

Ejemplos: Fibrosis Quistica.
Distrofia muscular de
Duchenne, Atrofia Musculo
Espinal Tipo 1.

Ejemplos: anomalias
cromosomicas,
mucopolisacaridosis y otras
afecciones metabdlicas
graves, cancer sin opcion
curativa al diagndstico

Ejemplos: paralisis cerebral

severa, discapacidades
complejas generadas
posterior a de una lesion
cerebral o de la médula
espinal.

Feto/recién nacido con
malformacién o enfermedad
limitante de la vida
intrautero o en la etapa
neonatal/pediatrica; recién

nacido prematuro, en torno
al limite de la viabilidad;
neonato que no responde al
tratamiento intensivo.

Modificado de Together for Short Lives (2018) A Guide to Children’s Palliative Care, Fourth Edition, 2018,
England. * Agregado con fundamento bibliografico (1)(13)
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De acuerdo al reporte del Atlas Global de Cuidados Paliativos la distribucién por
etiologia en cuidados paliativos pediatricos presenta la siguiente distribucién?;

FIGURA 6: ETIOLOGIA EN CPP

Neurologicial conditions* 7 Kidney diseases
2.31% 2.25%

Cancer Clrrhosis of the liver 1,06%
5. “% Congenital anomalies
Endocrine, blood, immune disorders 25,06%
5.85%
Cardiovascular disease
8.18%

HIV/AIDS 10.23% J
Meningitis 12,62%

Protein energy malnutnbon oonalal conditions*
14.12% 14.64%

* see excluded condition: Appendix §

En el caso de los nifios, los cuidados paliativos inician cuando se realiza el diagndstico
de una enfermedad que limita o amenaza su vida y se continuan a lo largo de la
evolucion de la misma independientemente del desenlace y tratamiento especifico que
reciba. No existe limite temporal o prondstico para proporcionarlos.

La enfermedad limitante para la vida en el nifio afecta a la familia nuclear (padres,
hermanos), extensa (abuelos, tios, primos) y a la sociedad en general que soslaya la
atencion con la idea generalizada de que “los nifios no mueren”.

La atencion del menor tiene caracteristicas diferentes a las del paciente adulto en
relacion a expectativas de tratamiento (la familia y la sociedad esperan la curacion), la
mayor parte de las veces el nifio fallece en hospital debido a falta de preparacién del
entorno familiar y asistencial, los prondsticos son generalmente inciertos asi como las
estimaciones de sobrevida y existen pocos pediatras preparados para la atencion
paliativa integral de estos casos.
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El eje rector de la toma de decisiones en pediatria se centra en el mayor bienestar del
menor; en esta situacion la integracién de un diagnéstico clinico y de un prondstico son
indispensables, sin embargo, el reto para el personal de salud es poder ofrecer al
paciente pediatrico y su familia equilibrio entre las diferentes opciones terapéuticas
posibles a lo largo de la evolucion de la enfermedad, el impacto en calidad de vida del
paciente y las preferencias del menor y su familia.

Ademas se considera que el menor es sujeto de tutela de derechos por los padres y
también por la sociedad, que debe preservar juridicamente el mayor bien para el menor
lo que aflade complejidad ética y legal a la de por si dificil toma de decisiones.

En los estudios publicados por la Asociacién Europea de Cuidados Paliativos se estima
una tasa de prevalencia de 10-16 por 10 000 hab. entre 0 y 19 afios. De estos casos
30% son oncoldgicos y el 70 % restante corresponde a enfermedades neuroldgicas,
metabdlicas o genéticas. Esto implica que en una poblacion de 50 000 nifios durante un
afo es probable que 8 fallezcan por enfermedades limitantes para la vida (3 de cancer y
5 de otros padecimientos), 60 a 80 presentaran enfermedades limitantes para la vida y
30 a 40 de ellos requeriran atencién paliativa.*

Existe un limitado numero de unidades de cuidados paliativos pediatricos a nivel
mundial debido a muchos factores: escasos recursos econdmicos, poco personal
capacitado, falta de vision de gestores y creadores de politicas publicas. En
Latinoamérica su desarrollo ha sido particularmente dificil por los limitados recursos
destinados a salud y poco interés en el tema por parte de los gobiernos locales.

A pesar de estas barreras existe evidencia de programas exitosos en diversos paises,
tanto de escasos como de mayores recursos que se han transformado en modelos y
estrategias sustentables que favorecen la atencion paliativa de los nifios con
enfermedades limitantes para la vida y su familia.?®

El caso de Costa Rica, con un programa pionero en CPP de mas de 28 afios de trabajo
es referente obligado en la region. Cuenta con cobertura universal de salud, “Ley de
muerte digna y sin dolor” desde 1992, el programa de cuidados paliativos pediatricos
inicio en el hospital de nifios y se extendié a nivel nacional, con una cobertura actual de
35% de la poblacion que requiere atencion paliativa. La legislacion de cuidados
paliativos pediatricos y su plan nacional estan en proceso de aprobacion.
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Se realiza atencion paliativa en tres contextos diferentes: equipo de trabajo hospitalario
en un centro de tercer nivel (Hospital Nacional de Nifios), 2 centros diurnos (San Gabriel
y Acosta Rua) y atencién domiciliaria que cubre todo el territorio del pais.

Se trabaja con equipos transdisciplinarios formados por médico, enfermera y psicologo
con interconsulta segun la necesidad del paciente a fisioterapia, nutricion y otras areas
de salud, ademas de trabajar con grupos de duelo, apoyo al cuidador y grupo de padres
en CP Perinatal.

La evolucién y diversificacidon del trabajo realizado por equipos inter y transdisciplinarios
bajo la direccién de la Dra. Lisbeth Quesada Tristan ha fomentado la especializacién de
todos los profesionales desde el curriculo universitario de grado y posgrado
(especialidad y maestria) mejorando la calidad de atencién desde etapas tempranas de
la enfermedad.

El caso de Argentina presenta amplia cobertura en las unidades hospitalarias con muy
pocos equipos de atencion domiciliaria y ningun hospice para atencidon pediatrica.
Cuenta con 15 equipos de CPP que cubren todas las enfermedades limitantes para la
vida. Entrenamiento de grado y posgrado para enfermeria y medicina, especialidad en
proceso de reconocimiento y no cuenta con legislacion especifica para pediatria.

Chile cuenta con un programa especifico para cuidado de Nifios con Necesidades
Especiales en Salud, entrenamiento de grado y reconocimiento de la especialidad.
Paises como Brasil, Uruguay y Colombia también han tenido un rapido desarrollo en
relacion a CPP para poblacion con enfermedad limitante para la vida. En el resto de los
paises latinoamericanos se cuenta con esfuerzos aislados principalmente por equipos
en unidades hospitalarias urbanas y muy escasa cobertura a nivel comunitario.

Dentro de los desafios que enfrentan los CPP en Latinoamérica, la Dra. Rut Kitman,
miembro de la Red Internacional de Cuidados Paliativos Pediatricos (ICPCN) y de la
Comision de Pediatria de Asociacién Latinoamericana de Cuidados Paliativos (ALCP)
destaca:

4+ Dificultad en la comprensién de los alcances de atencion en CPP

+ Ausencia de politicas publicas que consideren el desarrollo de programas de CPP

4+ Cuidados Paliativos basados en equipos que trabajan fundamentalmente en
hospitales de alta complejidad

4+ Limitado desarrollo de modelos de cuidados domiciliarios o en el primer nivel de
atencion

4+ Limitado desarrolo del modelo de hospicio (con excepciéon de Costa Rica,
Guatemala y Brasil)
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+
+

Mayor experiencia de intervenciones de nifios con cancer, escaso interés en
cronicidad.

Oferta limitada para el entrenamiento de profesionales en CPP en los diferentes
niveles ( grado, posgrado y durante la especializacion en pediatria)

Dificultad para el acceso a bibliografia o materiales escritos en espariol

Provision de servicios de CPP por sub-especialistas sin relacion con la atencion
primaria.

Acciones proactivas de diversas ONG sin coordinacion ni enfoque comunitario.
Trabajo “Ad honorem”

América Latina enfrenta un gran rezago en la provisidbn de atencion paliativa
pediatrica, seguin se muestra en el nivel estimado de acceso (2015) de la ICPCN.?®

FIGURA 7: ACCESO CPP

Evidencia de amplia provisién de cuidado paliativo en nifios. Integrada a los servicios de salud y
a las politicas publicas.

Evidencia de provision de cuidado paliativo, con entrenamiento disponible y planes enfocados a
la integracion en politicas de salud

Evidencia de provision de cuidado paliativo localizada y disponibilidad de entrenamiento y / o
capacitacién especifica.

Evidencia de actividades para incrementar el acceso a la atencion paliativa de los nifios. Escasa
provisién y poco personal capacitado.

Sin evidencia de provisién de atencion paliativa pediatrica.
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En México, la Secretaria de Salud organizé6 en Mayo de 2015 un “Taller de Cuidados
Paliativos Pediatricos”’ con el objetivo de conocer la opinién y necesidades de los
profesionales de la salud y Responsables Estatales de Calidad relacionados con la
practica y la implementacion de los servicios de CPP en nuestro pais; ademas de
sensibilizar sobre la importancia de implementar este servicio en todas las entidades

federativas priorizando el primer nivel de atencion médica.

Se establecié consenso en tres temas relevantes:
4+ Organizacion de los servicios de CPP
4+ Acceso a la atencion en CPP
+ Capacitacion de recursos humanos y formacién de equipos.

Para la discusién se conformaron 11 grupos de entre 9 y 10 profesionales de la salud,
de caracter multidisciplinario y experiencia en el area pediatrica representando a 22
estados. Los principales resultados ise publicaron por la Secretaria de Salud y la
Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) en 2016; como parte de las conclusiones
se establece que los CPP deben ser parte de las politicas en salud para la atencién de
nifios con enfermedades limitantes para la vida y su familia; en la edad pediatrica el
reconocimiento y la practica de los cuidados paliativos estdn aun en una fase muy
temprana y los servicios actualmente disponibles estan fragmentados y son muy
limitados.

Independientemente de su edad, estos nifios sufren todos los aspectos clinicos,
psicoldgicos, éticos y espirituales de una enfermedad incurable y expectativa de muerte
temprana.

El consenso de este taller muestra claramente la necesidad de implementar estos
servicios en nuestro pais con equipos de profesionales de la salud capacitados
especificamente en el area y con vocacién para la atencion paliativa.

Establecer las necesidades no se centra unicamente en indicadores de mortalidad
infantil, incluye variables cuantitativas y cualitativas relacionadas con las diferentes
causas de morbilidad asi como las trayectorias y diversidad de atenciones que requieren
los menores con condicidon de vida limitada y/o en fase terminal de la enfermedad,
ademas de considerar la expresion de las necesidades del paciente y su familia para
tener una adecuada calidad de vida.

Aunque en nuestro pais se cuenta con datos estadisticos proporcionados por el INEGI
de mortalidad infantil no se cuenta con un registro de enfermedades para conocer la
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prevalencia e incidencia de enfermedades limitantes 0 amenazantes para la vida, por lo
que se desconoce la magnitud, tendencia y distribucion de los menores que se podrian
beneficiar con la atencién paliativa.

La atencion paliativa estipulada en la Ley General de Salud, Reglamento y NOM de
cuidados paliativos no cuenta con un programa especifico para su aplicacién en
pediatria.

En el censo nacional de unidades de la secretaria de salud soélo se identificaron 9
unidades de atencidn paliativa exclusivamente pediatrica y 13% de los casos atendidos
por cuidados paliativos a nivel nacional corresponden a poblacion pediatrica.

El paciente pediatrico con condiciones de vida limitada genera altos costos de atencion a
nivel familiar y asistencial, muchas veces complicado por tratamientos futiles que
empeoran las condiciones de vida del paciente y no representan una mejora en su
pronéstico ni en su calidad de vida. La mayoria de estas condiciones causan deterioro
progresivo y dependencia creciente de padres y cuidadores?® asi como incremento en el
uso de recursos de salud secundario a complicaciones.

El tratamiento hospitalario impide la reintegracion del nifio a su entorno social y familiar
durante el final de su vida; limita su relacién con hermanos y familia extensa creando
mayor frustracion a nivel familiar.

La carencia de personal de salud capacitado en atencién paliativa asi como la falta de
un modelo especifico dentro del sistema de salud que facilite la coordinacién y movilidad
entre los diferentes niveles de atencion limita la posibilidad de traslado para los
pacientes de baja complejidad que sean susceptibles de fallecer en su domicilio, si ese
es su deseo, con apoyo de su familia. La enfermedad amenazante y/o limitante para la
vida en un nifio o adolescente requiere de un manejo integral que privilegie su calidad de
vida y favorezca su desarrollo a pesar de su condicion de salud.

El disefio de modelos de atencidn paliativa especificos para poblacion pediatrica
atendida en el sistema de salud debe integrar atencién primaria domiciliaria asi como
hospitalaria de segundo y tercer nivel, lo que implicaria redes de atencion con respuesta
rapida a las necesidades de atencion del menor y su familia.

El desarrollo de modelos de atencidn paliativa especificos para poblaciéon pediatrica que
incluyan atencién primaria domiciliaria asi como hospitalaria de segundo y tercer nivel
precisa responder a las necesidades de atencion de la poblacién, prevalencia de las
patologias y tasas locales de morbi-mortalidad.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Existen escasas investigaciones publicadas acerca de las caracteristicas de la atencién
domiciliar y su eficacia, por lo que se considera relevante identificar la evidencia descrita
respecto a modelos de atencion paliativa pediatrica aplicados en otros contextos con el
fin de establecer las bases para la propuesta de modelos apropiados a nuestra realidad
sociocultural.

En nuestro sistema de salud no contamos con un registro nacional de enfermedades
que nos indique cuantos nifios requieren atencion paliativa, es necesario estimar la
poblacion beneficiaria para establecer el nUmero de equipos de salud necesario para
brindar la cobertura adecuada, asi como su distribucion gegrafica, prevalencia de
enfermedades limitates para la vida y tasas de mortalidad infantil y juvenil. Se requiere
informacion acerca de la prevalencia de nifios con enfermedades limitantes para la vida
en México.

A nivel asistencial, un modelo disefiado acorde a las necesidades y organizacién del
sistema de salud favorece el uso adecuado de recursos y la reduccién de costos de
atencion al disminuir el tiempo de estancia hospitalaria, privilegiar el control sintomatico
en domicilio y adecuar los tratamientos que mejoren la calidad de vida del paciente y
limiten el riesgo de obstinacion terapéutica.

Aunque existe una significativa proporcién de nifios con cancer como enfermedad
limitante para la vida, su tratamiento ofrece cada vez mayor curacién y sobrevida, por lo
que el modelo de atencién paliativa pediatrica no debe circunscribirse a esta patologia
ya que, como se demuestra en la literatura, el paciente con enfermedad cronica
avanzada representa el mayor numero de casos y un proceso mas complejo de atencion
coodinada generando un adecuado tratamiento domiciliario de estos casos un mayor
beneficio a los nifios, sus familias y al propio sistema de salud.

Es indispensable integrar a este modelo los medicamentos indispensables para la
atencion al final de la vida, aprobados y publicados por la OMS y que se encuentran en
su mayoria disponibles en los cuadros basicos institucionales con el fin de brindar un
control sintomatico adecuado a los pacientes.

Este modelo pretende facilitar la continuidad de atencion focalizandola en las

necesidades del paciente, siendo socialmente responsable y culturalmente asequible al
entorno comunitario.
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OBJETIVO GENERAL

Disefiar un modelo de atencion paliativa multidisciplinaria, centrado en el paciente y la
familia que proporcione continuidad de la atencion en domicilio basado en las
necesidades de atencién paliativa de nifios con enfermedad amenazante y/o limitante
para la vida y sus familias.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. ldentificar y describir la evidencia disponible sobre la caracteristicas y/o efectividad
de los diferentes modelos de atencidn en cuidados paliativos pediatricos
domiciliarios, mediante una revision sistematica de la literatura.

2. Estimar la magnitud de la poblaciéon que requiere atencion paliativa pediatrica a nivel

nacional.

3. Determinar recursos humanos y equipos capacitados necesarios para proporcionar
atencion paliativa a menores con enfermedad limitante para la vida considerando los
datos epidemiolégicos estimados.

4. Proponer un modelo transversal de atencidn multidisciplinaria que favorezca la
continuidad terapéutica y la permanencia del menor en su domicilio.
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METODOLOGIA

Para la consecucion de estos objetivos se establecieron cuatro abordajes especificos.

Objetivo 1: REVISION SISTEMATICA DE MODELOS DE ATENCION PALIATIVA
PEDIATRICA DOMICILIARIA CON ENFOQUE MULTIDISCIPLINARIO.

Diseno: Revision Sistematica de la literatura.

Para fines de la presente revisidbn se consideraron modelos de atencion, programas
comunitarios y proyectos de atencion enfocados en el tratamiento paliativo domiciliario
de nifios con condiciones limitantes para la vida asi como las evaluaciones de los
mismos.

Criterios para la seleccién de los estudios:

Tipo de estudio: Los criterios de inclusion por tipo de estudio fueron:

a) Publicaciones de estudios descriptivos, cohorte, ensayos clinicos o0 revisiones
sistematicas que hayan tenido como objetivo la implementacion o el analisis de un
modelo de atencion paliativa pediatrica que incluya atencion domiciliaria tenga o no un
componente de transicion hospitalaria y/o comunitaria.

b) Estudios publicados en idioma inglés o espafiol.

Se excluyeron estudios enfocados a neonatos y lactantes menores de un afo, pacientes
en fase agonica o situacién de ultimos dias, pacientes con enfermedad aguda o que
reciban tratamiento exclusivo en unidad hospitalaria o hospice y publicaciones
correspondientes a revisiones de tema, editoriales, cartas al editor o comentarios, asi
como literatura gris.

Tipo de participantes. Nifios de 1 a 18 afios de edad, ambos sexos y con diagnostico
de condicién limitante o amenazante para la vida acorde a la definicion de la Association
for Children’s Palliative Care (ACT) y el Royal College of Paediatrics and Child Health
(RCPCH) del Reino Unido: “padecimientos para los que no hay esperanza razonable de
curacion (menos de 50% de probabilidad), en que el nifio que las padece morira
prematuramente (antes de los 30 afios de edad) o enfermedades en las que el
tratamiento curativo es factible pero puede fallar.

Tipo de intervenciones: Ensayos Clinicos aleatorizados o no aleatorizados
(comparacion entre atencion hospitalaria 'y domiciliaria habitual), estudios
observacionales (comparacion de grupos, cohortes, casos y controles o series de casos)
y revisiones sistematicas.
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Tipo de medidas de resultado: Cualquier medida de resultado en salud, sola o
combinada: mortalidad, calidad de vida, control de sintomas, satisfaccion con la
atencién, sitio de defunciéon. Los resultados econdmicos presentados en algunos
estudios se describen unicamente en funcién de las conclusiones de los autores.

Busqueda y seleccion de estudios

Se realizé busqueda bibliografica sistematizada de las publicaciones que reunieron los
criterios de inclusion, en las principales bases de datos electrénicas, incluyendo
publicaciones de Enero de 1990 a Junio de 2016; se limitd a estudios que describieran
o evaluaran una organizacién o modelo de atencién paliativa integrada para el cuidado
y atencion de pacientes pediatricos con enfermedad limitante/amenazante para la vida
y/o en etapa terminal que incluyera atencion con enfoque domiciliario y/o comunitario.

Las fuentes de informacién analizadas en el periodo de Febrero a Junio de 2016 fueron
MEDLINE (PubMed), CINAHL (EBSCOQO),The Cochrane Library, The Cochrane Central
Register of Controlled Trials (CENTRAL). Las busquedas en MEDLINE y CINAHL se
efectuaron utilizando términos Subject Heading (MeSH) y palabras clave, ademas se
utilizaron filtros metodolégicos por tipo de articulos.

En el caso de Cochrane se incluyeron todas las revisiones registradas en CENTRAL y
se evaluo la pertinencia de su inclusion segun los criterios descritos.

Los términos del Medical MeSH utilizados fueron los siguientes:

* Palliative care / Palliative medicine

* End life health care / End of life care / Terminal care

* Model of care

* Multidisciplinary care / Multidisciplinary model / Multidisciplinary team

* Team care / Team intervention / Patient care team

* Health system / Care system

* Palliative transition care / Palliative transitional care

e Child / Children /Pediatric

* Chronic progressive disease / Advanced disease

* Life-limiting illness / Terminal disease

* Home-care / home-based care / domiciliary care / outpatient / home-based
palliative care

e Community-Institutional Relations, Continuity of Patient Care, Home Care
Servicies

* Global burden pediatric disease

* Clinical trial / Review / Systematic Review
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Adicionalmente se realizaron busquedas en las listas de referencias de los articulos
recuperados a texto completo, a partir de revisiones sistematicas y guias de practica
clinica para identificar estudios pertinentes adicionales.

Recopilaciéon y extracciéon de datos

Se realizd revision y seleccidn de estudios por dos investigadores que evaluaron de
manera independiente la elegibilidad para su inclusion, se recuperaron los estudios
relevantes y posteriormente se extrajo la informacidn necesaria sobre los indicadores
metodoldgicos para cada tipo de estudio (original o revision sistematica) acorde a los
siguientes lineamientos:

Articulos de investigacion original. Para cada articulo se identificaron los siguientes
aspectos: titulo, referencia, afo, regidén, objetivo, disefio del estudio, fuentes de
informacion, criterios de elegibilidad, descripcion del modelo, numero de participantes,
descripcion del equipo de atencion, nivel de capacitacion, caracteristicas de la atencién
a domicilio, variable(s) de resultado, tiempo de seguimiento, resultados relevantes y
conclusiones de los autores.

Revisiones sistematicas. Se efectu6 un resumen de los estudios, que incluy6 los
siguientes apartados: Titulo, referencia, ano, region, objetivo de la revision sistematica,
numero de estudios incluidos, tipo de disenos, tipo de pacientes (de acuerdo a su
padecimiento principal), numero total de pacientes incluidos en la revision, variable(s) de
resultado analizadas, hallazgos relevantes, tipo de analisis estadistico, resultados y
conclusiones de los autores.

En ambas fases (seleccion de los estudios y extraccién de datos) los dos revisores
resolvieron divergencias mediante consenso. Los datos obtenidos se incluyeron en
tablas previamente disefiadas en el programa informatico de Excel por un revisor con
una doble comprobacion por el segundo revisor.

Analisis de la calidad metodolégica de la evidencia cientifica.

Se realizé evaluacion de la calidad metodoldgica de las publicaciones seleccionadas,
mediante los criterios de Cochrane para evaluacién de riesgo de sesgo para ensayos
clinicos®®, de la escala de Newcastle-Ottawa para los estudios de cohorte o casos y
controles®* y para la calidad metodoldgica de las revisiones sistematicas la escala
AMSTAR?®'. Los estudios descriptivos se analizaron asegurando que cumplieran los
rubros metodoldgicos usuales, mediante lista de cotejo elaborada por los revisores para
tal fin.
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Estructuracion y analisis de resultados:

+ Sintesis de datos y presentacion: Se analizaron y sintetizaron en tablas todos los
resultados descritos en relacion a caracteristicas de programa, cobertura,
continuidad, calidad de vida, control sintomatico, satisfaccion y sitio de defuncion
segun el tipo de estudio; se realizd sintesis cualitativa de todos los estudios
incluidos y sintesis cuantitativa de los resultados pertinentes evaluados.

+ Interpretacion y andlisis de resultados

+ Conclusiones

Objetivo 2: ESTIMAR NECESIDAD DE ATENCION PALIATIVA EN LA POBLACION
PEDIATRICA

Diseno: Analisis secundario de base de datos

Busqueda de datos epidemiolédgicos especificos de prevalencia y mortalidad de nifos
con diagnéstico de enfermedades limitantes para la vida.

Considerando los criterios ya descritos de la ACT/RCPCH, para catalogar de manera
sistematica estas enfermedades se utilizé el “Directorio de Condiciones de Vida Limitada
para Infantes y adolescentes” basado en diagnésticos de CIE-10.%

La mayor parte de las investigaciones consideran esta clasificacion para determinar el
numero de pacientes que requieren cuidado paliativo y estimar las caracteristicas de

atencion necesaria durante la evolucion de los diferentes padecimientos.

Cddigos Cie-10 de enfermedades susceptibles de cuidados paliativos pediatricos

Ciertas afecciones originadas en
el periodo perinatal

PO0O- P03, PO7- P08, P10- P11,
P20-P29, P35-P37, P39, P52-
P57, P77, P90, P91

Malformaciones
deformidades y
cromosomicas

congénitas,
anomalias

QO00-Q07, Q20-Q28, Q30-Q34,
Q38-Q45, Q60-Q62, Q64, Q77-
Q81, Q85-Q87, Q89-Q93

Enfermedades del sistema

respiratorio

J43-J44, J47, J82, J84

Ciertas enfermedades infecciosas
y parasitarias

B20-B25, B44, B90-B92, B94
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Enfermedades endocrinas, | E22-E25 (excepto E24.4) E31-
nutricionales y metabdlicas E32, E34-E35, E70-E72, E74-
E80, E83, E84, E85, E88, E90

Enfermedades del sistema | 111- 113, 115, 120-125, 127-128, 131,

circulatorio 134-137, 142, 150- 151, 169- 170,
177,185, 189

Enfermedades del Sistema | K72-K77

digestivo

Enfermedades del Sistema | G10-G13, G20-G26, G31-G32,

nervioso G35-G37, G41 G45-G46, G60-

G64, G70-G73, G90-G91, G93-
G96, G98-G99, G80-G83
Enfermedades del sistema | NO7, N11-N13, N15- N16, N18-
genitourinario N19, N25-N29, N31- N33
Enfermedades de la sangre y de | D55-D56, D57, D58-61, D63-D64
los o6rganos hematopoyéticos, y | D66-D77, D81-D84, D86, D89
ciertos trastornos que afectan al
mecanismo de la inmunidad
Tumores (neoplasias) C00-D48

Enfermedades del sistema | M07-M08, M30-M32, M35, M40-
osteomuscular 'y del tejido | M41, M43, M85, M95

conjuntivo
Trastornos mentales y del | FO1-FO4, F72-F73, F78-F79,
comportamiento F84.2

Esta determinacion tiene como limitante no ser exhaustiva ni definitiva, solo coresponde
al consenso europeo de enfermedades que pueden catalogarse como limitantes para la
vida y que indudablemente requieren atencién paliativa. Es decir habra casos de
enfermedades que, sin estar incluidas en la lista puedan requerir atencion paliativa
sobre todo en paises con menor desarrollo.

Estimar la cantidad de nifios que podrian beneficiarse con atencion paliativa a nivel
nacional es el primer paso para disefiar un modelo de atencion sustentable. Asi que esta
aproximacion estadistica nos brinda un enfoque minimo de necesidades a cubrir.

Bases de Datos analizadas:

+ Sistema de Analisis Dinamico de la Informacién basado en tecnologia MOLAP
(Multydimensional On Line Analytical Processing) de la Direccion General de
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Informacién en Salud (DGIS) identificado como Cubos Dinamicos. Este sistema
de analisis dinamico de la informacion permite filtrar datos con enfoque en
necesidades de los usuarios; brinda informacion de la atencion proporcionada por
el Sector Salud registrado con periodicidad mensual y anual.; la informacién se
encuentra como definitiva con un afio de diferencia.

+ Anuario estadistico y geografico de los Estados Unidos Mexicanos en el Instituto
Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI), Indicadores de demografia y
poblacion. Causas de defuncién

Metodologia: Con el fin de obtener informacién objetiva actualizada, se realizd
busqueda en la base de datos de egresos hospitalarios por edad de 0 a 18 anos, del
programa Cubos Dinamicos de la DGIS correspondiente a los afos 2010 a 2015
considerando los diagnésticos CIE-10 incluidos en el directorio.

Se realizé también busqueda en la base de datos de certificados de defuncion del INEGI
en relacion a causa de muerte de menores de 18 afos incluidas en los diagndsticos del
directorio y se filtraron los resultados correspondientes a Enfermedades Limitantes para
la Vida.

Se considerd analizar 6 afios para establecer patrones de comportamiento confiables,
analizandose los datos de las bases confirmadas completas, 2010 a 2015 inclusive.
Una vez depurdala base de datos se elaboraron graficas de frecuencia totales por
diagnostico CIE-10 y se agruparon por la primera letra de cédigo con fines de
presentacion de la informacion.

Aunque las bases de datos incluyeron el total de poblacion pediatrica, los datos
correspondientes a la poblacién de 0 a 1 afo correspondientes en su mayoria a
afecciones perinatales se disgregaron por ser en su mayoria atendidos a nivel
exclusivamente hospitalario; para fines del presente proyecto y disefio de modelo solo
se consideraron los datos de nifios de 1 a 18 de edad para el analisis final.
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Objetivo 3: DETERMINAR RECURSOS HUMANOS Y EQUIPOS CAPACITADOS
NECESARIOS PARA LA ATENCION PALIATIVA PEDIATRICA.

Dentro del directorio se excluyeron los diagndsticos de cancer infantil por considerar una
alta tasa de respuesta favorable (76% en la Union Europea), sin embargo para el calculo
total de necesidades en nuestro pais se incluyeron los datos de Cancer Infantil en
Mexico (CeNSIA 2016) considerando la sobrevida estimada en 56%.

Estimar los recursos humanos y equipos minimos necesarios para la operacién del
modelo, asi como los procesos de atencion paliativa por nivel y complejidad de atencién
para la conformacion de la red de servicios.

Se establece la infraestructura necesaria de recursos humanos para responder a las
necesidades detectadas segun calculo descrito por la OMS para Integrar la atencién
paliativa a la practica clinica en la atencién pediatrica para este modelo.

Dentro del calculo se incluyeron dos escenarios posibles: el minimo necesario y el
numero deseable de equipos calificados para cubrir las necesidades de atencion
paliativa a nivel nacional.

Objetivo 4: PROPUESTA DE MODELO DE ATENCION

El proceso de atencion paliativa en el paciente pediatrico requiere de consideraciones
diferentes a la poblacion adulta; sin embargo existen pocos modelos de atencion
especifica disefados para esta poblacion.

La propuesta es un modelo transversal de atencién que favorezca la continuidad
terapéutica y la permanencia del menor en el domicilio durante el proceso final de la
enfermedad.

Con el fin de estructurar la atencidn paliativa en los diferentes niveles de atencion se
utilizé la metodologia de marco logico para representar objetivos, indicadores, acciones
a realizar y riesgos inherentes a su realizacion.

Se proponen las necesidades minimas de atencion pediatrica para permanencia en
domicilio y rutas posibles de atencién; considera la necesidad de recursos humanos
capacitados para la poblacion objetivo asi como inclusién de pediatras en equipos de
atencion primaria y domiciliarios
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RESULTADOS

Con el fin de facilitar el analisis, los resultados se describen en concordancia con cada
uno de los objetivos especificos.

REVISION SISTEMATICA DE MODELOS DE ATENCION PALIATIVA PEDIATRICA
DOMICILIARIA CON ENFOQUE MULTIDISCIPLINARIO

Se realizé busqueda sistematica de articilos relevantes que potencialmente cubrieran los
criterios de seleccion para incluirse en la investigacion.

De acuerdo a los criterios de busqueda se identificaron 9,490 publicaciones, de las que
fueron excluidas 9,443; 8,908 por no reunir los criterios de elegibilidad y 535 que
estuvieron duplicadas.

Se revisaron 47 articulos a texto completo, de los que se analizé la descripcion del
disefio metodoldgico, recoleccién y caracteristicas de los datos, resultados obtenidos y
la interpretacidn de los mismos asi como las conclusiones de los autores; se excluyeron
28 por no describir el modelo (21), no incluir descripcion especifica de la poblacion
pediatrica (5) o tener datos duplicados con otro estudio (3).

El analisis final se realiz6 en 4 revisiones sistematicas y 15 publicaciones: 2 ensayos
clinicos, 7 estudios de cohorte y 6 estudios descriptivos.
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Diagrama de flujo de la seleccion de estudios

Articulos seleccionados por Otras Fuentes (Referencias)
busqueda
PubMed - ONAHL - COCHRANE n=22
n=9468

Articulos identificados

n=5490

Articulos revisados a Texto completo

n=44

P Excluidos N= 29

* Estudios que incluyen adultos y nifios sin andlisis
espedifico pediatrico =5

* Mo describe las caracteristicas del modelo
implementado f=21

* Datos duplicados en otro articulo N=3

Articulos incluidos en el analisis

n=15

FIGURA 8: SELECCION DE ESTUDIOS
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Analisis de la calidad metodolégica de la evidencia cientifica.
El analisis de calidad de los estudios incluidos se realizé mediante diferentes métodos
acorde al tipo de estudio.

En relacibn a los 2 ensayos clinicos, uno fue aleatorizado y cumpli6 todas las
caracteristicas para controlar los sesgos que los criterios Cochrane sefalan; el segundo
fue calificado con alto riesgo de sesgo por carecer de aleatorizacién y ceguedad de los
procedimientos.

En ambos casos se tratdé de pacientes con enfermedades complejas atendidos en
unidades de alta especialidad y enviados a programa domiciliario.

ENSAYOS CLINICOS

Mosquera JAMA December

Cohen et al. BMC

TRILIELELLLS 24/31, 2014 Volume 312, Health Services
TIPO DE ESTUDIO Ensayo clinico aleatorizado B d'.mco ne
aleatorizado

ALEATORIZACION Bajo Riesgo Alto riesgo
CEGAMIENTO DE ASIGNACION Bajo Riesgo Alto riesgo
CEGAMIENTO DE PARTICIPANTES/INVESTIGADORES Bajo Riesgo Alto riesgo
CEGAMIENTO DE EVALUADORES Bajo Riesgo Alto riesgo
RESULTADOS INCOMPLETOS (SESGO DE DESGASTE) Bajo Riesgo Bajo Riesgo
NOTIFICACION SELECTIVA DE RESULTADOS Bajo Riesgo Bajo Riesgo

El trabajo de Cohen muestra que la inversion en redes con enfoque comunitario reduce
a largo plazo los costos y mejora la calidad de atencion percibida por el paciente y la
familia, en este caso en un sistema de salud financiado por el gobierno.

Por su parte Mosquera en un sistema de salud privado encuentra el mismo resultado en
reduccion de costos y complicaciones sin diferencia significativa en mortalidad.

De los estudios de cohorte se encontré que, si bien la mayoria fueron altamente
representativos, con seguimiento adecuado para la variable de interés y pocas pérdidas
en seguimiento, la comparabilidad fue débil debido a que la mayoria correspondieron a
analisis pre-post para la evaluacion de sus propios modelos de atencion.
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En 3 de los casos no existe cohorte de no intervencién, por lo que no es posible

comparar; en 3 restantes se considera la misma cohorte su propio control pre y post
intervencién y solo un caso presentd cohorte de control de la mismas caracteriticas

poblacionales y geogréaficas en donde no se pudo intervenir por carecer de equipos

domiciliarios en la region.
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De un puntaje maximo de 9 para la escala de calidad de New Castle uno tuvo 3 y los
otros seis entre 6 y 7 puntos, considerandose trabajos de buena calidad metodoldgica.

La calidad de los estudios descriptivos se evalu6 mediante lista de cotejo que
cumplieran con problema y objetivos claros, tipo de disefio, poblacion, criterios de
inclusion y exclusién, muestreo, variables, fuentes de informacion y congruencia de
conclusiones con resultados.

Al respecto, 4 de los 6 trabajos incluidos obtuvieron la informacion mediante encuesta y
2 fueron analisis de bases de datos; estas publicaciones reportan principalmente las
caracteristicas de los modelos de atencion paliativa pediatrica y corresponden a
contextos diferentes, por lo que no es posible establecer comparabilidad entre ellos.

En su mayoria se estudio a toda la poblacién de interés mediante censo, en uno de los
casos solo se recibieron el 30% de las encuestas, por lo que no se considera
representativo. En los otros 5 estudios obtuvieron mas del 85% de respuesta.

En todos los casos se describe a detalle el modelo de atencidn, caracteristicas de los
equipos, sistema de referencia, financiamiento, satisfaccion con Ila atencidn,
caracteristicas demogréficas y sitio de defuncion.

Dadas las notables diferencias entre las poblaciones y los sistemas de salud, solo se
pueden analizar los resultados en el contexto en donde ocurren.

En el caso de Alemania y Australia (3 trabajos), el sistema de salud es financiado con
fondos gubernamentales, cuentan con redes de atencion primaria sélidas y personal
capacitado en los diferentes niveles de atencion.

Los programas son ampliamente aceptados y respaldados por la comunidad, cuentan
con apoyo telefénico las 24 horas y por lo general el personal de enfermeria es el
encargado de la programacion y otorgamiento de los servicios.

Las terapias complementarias forman parte del plan de atencién, asi como el manejo del
duelo. En los 3 casos refieren que los equipos de atencion primaria, requieren mayor
soporte en los diagndsticos no oncoldgicos, que representan cerca del 70% de los casos
atendidos.

El sitio de defuncién es con mayor frecuencia el domicilio, se genera una alianza con la
familia para cubrir necesidades multidimensionales.
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En los otros 3 casos que corresponden a 3 estados diferentes de Estados Unidos, se
trata de diferentes equipos que trabajan mediante referencia y contra-referencia, se
centra mas en la forma de coordinar la atencion que el proceso, la atencion es
hospitalizacion domiciliaria y el enfoque en cobertura de necesidades y gestion de
resultados. Los equipos son tradicionalmente médico y enfermera y se menciona poco
trabajo interdisciplinario; el enfoque es en las necesidades del sistema.

No se puede hacer ninguna comparacion ya que segun la poliza de la aseguradora es el
tipo y frecuencia de las visitas asi como la cobertura de farmacos y otros tratamientos.
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En este caso se eligid AMSTAR para evaluar la calidad de las revisiones debido a la alta
variabilidad de sus componentes y la escasa congruencia metodoldgica de los diferentes
trabajos. Una de las revisiones cumplié con todos los criterios de calidad y las otras 3
alrededor del 60%.

Se encontraron 4 revisiones relacionadas con cuidado paliativo pediatrico en domicilio,
cada uno con un objetivo diferente; dos se enfocan en paises de ingresos medios y
bajos, el estudio de Africa Subsahariana reporta Gnicamente 5 estudios que describen 4
modelos aplicables en la regién, la principal causa de atencién es VIH; el otro estudio
habla de modelos en paises de escasos y medios recursos de varios continentes,
reconociendo que los CPP no son reconocidos como un area especifica y en muchos
casos solo incluyen la atencién al final de la vida.

La mayor parte se desarrollan en zonas urbanas con escasas descripciones en cuanto al
tipo de intervenciones que se realizan y aun menor reporte de resultados .

De los 15 articulos revisados se puede concluir que en todos se reporta mejoria en la
percepcion de calidad de vida del nifio y su familia a pesar del deterioro progresivo que
acompana a estas enfermedades. También se menciona la inaplazable necesidad de
invertir en capacitar a todos los equipos en cuidados paliativos basicos ya que el ahorro
de recursos a mediano plazo es mayor que la inversién inicial.

La revision sistematica demostré la variabilidad de modelos de atencion paliativa que
existen en los diferentes contextos, dada la diferencia de paises y regiones en cuanto a
las caracteristicas de sus sistemas de salud, la disponibilidad de recursos y la
organizacion de los servicios.

El mayor desarrollo de modelos evaluados por su trayectoria y consolidaciéon
corresponde a paises europeos, principalmente Alemania y Reino Unido, que cuentan
con amplia experiencia en este tipo de atencién; Canada y Australia también cuentan
con atencion sistematizada e integrada a su sistema de salud, los estudios de Estados
Unidos de Norteamérica muestran una amplia variabilidad y dispersion.

No se encontrdé ningun estudio de Latinoamérica que cubriera los criterios de inclusién
aunque existen reportes de algunos modelos en Costa Rica, Argentina y Chile.
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NECESIDAD DE ATENCION PALIATIVA EN LA POBLACION PEDIATRICA

En los ultimos 10 afos en Meéxico la tasa de mortalidad infantii se redujo
significativamente en casi 10 000 casos comparado con la década pasada.

El rango de mortalidad anual en el quinquenio 2010 a 2014 fue de 25 a 29 000 casos,
con una tasa promedio de 13.2 %3 .

FIGURA 9: Tasas Mortalidad

Comparacion de tasas de mortalidad infantil a partir de datos de ENADID, INEGI y
CONAPO en México, 1990-2015
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Aunque la mortalidad en la infancia ha descendido, la prevalencia de enfermedades no
curables y la discapacidad han aumentado, por lo que cada vez mas hay nifios que
sobreviven en situacion de alta vulnerabilidad y fragilidad, a veces por anos.
Investigaciones realizadas por asociaciones sobre cuidados paliativos pediatricos a nivel
internacional han publicado que la tasa de nifios entre 0 y 18 afios que padecen
enfermedades que limitan 0 amenazan la vida es de 10 casos por cada 10,000 nifios.

La mortalidad anual por enfermedades incurables es de 1 de cada 10,000 nifios con
edades comprendidas entre 1y 18 afios.

Datos epidemiolégicos para México 2015.

Poblacién Total 119 938 473 (INEGI Encuesta Inter-censal 2015)
Nifios y adolescentes (0 a 18 afios) 39.2 millones (32.8% poblacidn total)
0-4 anos 10.5 millones

5-14 afios 22.2 millones

15-18 afios 6.4 millones
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FIGURA 10: DISTRUCION EDAD Y SEXO

Considerando la frecuencia descrita en la poblacién total de nifios, nifias y adolescentes

2015 se considera existen al menos 4 000 casos plausibles de atencion paliativa.

El analisis de mortalidad general por grupo de edad y diagndstico 2015 presenté la siguiente

distribucidn:

TABLA 6: DEFUNCIONES GENERALES POR GRUPO DE EDAD 2015

EDAD | MORTALIDAD PREVISIBLE | DEFUNCIONE
TOTAL ELV/ CIE-10 S

NEOPLASIAS

0-1 |26057 5 451 135

1-4 5028 1310 478

5-9 2 480 595 554

10-14 | 3205 786 581

15-18 | 8373 1356 851

TOTAL | 45 143 9498 (21.03%) | 2599 (5.75%)

Considerando que 26.78% de los nifios y adolescentes que fallecieron en 2015 tuvieron

necesidad de atencion paliativa no cubierta, equivalente a 12 089.3 casos.
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ENFERMEDAD LIMITANTE PARA LA VIDA

La prevalencia de enfermedad limitante o amenazante para la vida en México no esta
reportada por lo que el abordaje se realizé mediante la busqueda de los cddigos CIE-10
considerados para enfermedad limitante para la vida (descritos en metodologia) en las
bases de datos de alta hospitalaria de las diferentes instituciones del sector salud.

Es importante sefalar que solo se reportan los casos que requirieron atencion
hospitalaria y no existen datos de pacientes atendidos en consulta externa, urgencias o
en domicilio.

Se excluyeron los egresos por defuncién ya que el analisis de mortalidad los incluye por
diagndstico segun reporte de INEGI.

En relacion a los egresos por enfermedades limitantes para la vida (ELV) reportados en
las diferentes instituciones del sector salud se encontraron datos completos hasta 2014
y parciales de 2015.

En todos los casos se analizaron los diagnésticos de egreso por CIE-10 a nivel nacional
par cada ano y se realizé un estimado de frecuencia anual para fines de proyeccion de
necesidades.

En las diferentes instituciones se encontraron claves no reportadas o con diagndstico
CIE-9 que se filtraron por no coincidir con la metodologia descrita en el estudio.

En el caso de SEDENA (Secretaria de la Defensa Nacional) no se reportaron los
diagndsticos de egreso compatibles con CIE-10 para poder establecer los criterios de
enfermedad limitante para la vida, por lo que no se considera en el analisis final de
necesidades.
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TABLA: EGRESOS POR ENFERMEDAD LIMITANTE PARA LA VIDA SECTOR SALUD

2010 2011 2012 2013 2014 2015
SRIA. DE
SALUD 68756 73952 79976 80418 80354 77606
<1 aino 15566 16016 16006 16630 16108 15260
1a4 12686 13956 15198 16764 17222 16478
5a9 8900 9832 12020 13360 13290 12854
10 a 14 12750 11568 13102 13004 13158 12106
15a19 18854 22580 23650 20660 20576 20908
IMSS 56108 56240 55832 55966 60538 57360
<1 afo 10802 10900 10552 10914 11264 10828
1a4 13242 13416 13446 13828 14870 13748
5a9 9720 10328 10000 9972 11348 10702
10 a 14 10154 10150 10378 10892 11776 11084
15a19 12190 11446 11456 10360 11280 10998
ISSSTE 2957 3019 3002 3136 2928 2769
<1afio |467 465 456 447 466 484
1a4 631 630 556 693 575 582
5a9 571 602 665 642 663 550
10 a 14 628 569 624 684 668 702
15a19 660 753 701 670 556 451
SEDENA 0 0 0 0 0 0
<t1ano |0 0 0 0 0 0
1a4 0 0 0 0 0 0
5a9 0 0 0 0 0 0
10 a 14 0 0 0 0 0 0
15a19 0 0 0 0 0 0
SEMAR 184 271 261 161 159 0
<1afio |46 43 3 38 32 0
1a4 54 67 79 56 49 0
5a9 33 21 47 19 25 0
10 a 14 18 26 36 22 19 0
15a19 33 114 96 26 34 0
PEMEX 436 523 602 514 385 0
<1afio |51 44 61 47 28 0
1a4 79 49 53 60 41 0
5a9 139 238 289 211 182 0
10 a 14 89 83 95 140 67 0
15a19 78 109 104 56 67 0
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Acorde a los datos publicados se muestran los resultados analizados de enfermedades
limitantes para la vida (ELV) y causas de defuncion en nifios y adolescentes a nivel
nacional, sin considerar enfermedad oncoldgica.

FIGURA 11: DEFUNCIONES ELV
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Se puede observar que las ELV representaron el 18.57% de las muertes totales en
poblacién pediatrica; la tasa de mortalidad por ELV es de 17 por 100 000 defunciones
contribuyendo con el 1.2% de la mortalidad general.

Se analizaron los datos de 5 anos para determinar tendencias y se encontraron
resultados semejantes; las tablas completas se pueden consultar en el anexo 2.

En relaciéon a la tasa de mortalidad por ELV se mantuvo consistente en 6 por 100 000 h
de poblacion pediatrica a nivel nacional durante los afios analizados, considerando todos
los grupos de edad. Los datos de mortalidad por enfermedad oncolégica muestran una
tasa de 5.23 por 100 000h en el mismo periodo.
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FIGURA 12: TASAS DE MORTALIDAD ELV /100 000h 2010-2014 NACIONAL
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Cuando se analizan los datos sin incluir las muertes ocurridas en el primer afio de vida la
tasa es de 2 por 100 000h menores de edad.

FIGURA 13: TASAS DE MORTALIDAD 1 A 18 ANOS
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- . . . . TOTAL
0, 0,
POBLACION MORTALIDAD Mortalidad %Mortalidad Mortalidad %Mortalidad ESTIMADO %TOTAL

RANGO QUINQUENAL PROMEDIO ELV ELV Cancer Cancer CPP
0a1 2,216,617 26,399 4,408 16.69% 119 0.45% 4527 17.14%
1a4 8,868,212 5,129 1,110 21.64% 491 9.60% 1601 31.20%
5a9 11,216,617 2,648 545.6 20.60% 547 20.65% 1092.6  41.26%

11,265,947 3,368 649.4 19.28% 600 17.81% 1249.4  37.09%
11,153,009 8,178 1,198 14.65% 859 10.50% 2057 25.15%
TOTAL 44,740.40 633,641  7910.6 18.57% 2616 11.80% 10527  30.37%

La estimacién de necesidad de atencion paliativa considerando s6lo mortalidad indica
que al menos 10 527 casos por afio se podrian beneficiar de atencion paliativa al final de
la vida representando el 30.37% de la mortalidad total en menores de 18 afios.

La relacion entre egresos y defunciones por ELV presentd la siguiente distribucion,
contabilizando al menos 7910 casos subsidiarios de atencién paliativa con ELV no

oncolégica y un promedio de 2616 fallecimientos con diagnéstico oncoldgico.

FIGURA 14 EGRESOS Y DEFUNCIONES ELV
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La distribucion de egresos por ELV a nivel nacional se ha mantenido constante en los
ultimos afos, con un promedio de 137 523.363 para el ultimo quinquenio en instituciones
del Sector Salud.
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PROMEDIO EGRESOS POR ELV 2010-2015 NACIONAL

POBLACION

RANGO EGRESOS ELV SECTOR SALUD ENFERMEDAD ONCOLOGICA
QUINQUENAL
CANCER  CANCERNO
S IMSS ISSSTE SEMAR PEMEX TOTAL REFRACTARIO CURABLE TOTAL

0at 2222045.218 15931 10876.6667 464.16 324 46.2 7273504267 148 267 8252.14
1a4 8919278.656 15384 13758.3333 611.16 61 56.4 729870.8933 446 937 2721.28
5a9 11253107.87  11709.33 10345 615.5 33.7 211.87 22915.33 521 1068 2014.74
10a14 1131132872  12614.66 10739 645.83 24.2 9487 24118.49 571 17 2164.4
15219 | 11108485.66  21204.66 11288.3333 631.83 60.6 82.8 33268.2233 794 1653 3443.74
Total 44814246  76843.65 57007.3333  2968.48 211.9 492 137523.363 2480 5096 18596.3

Se observa que la distribucién de los egresos por diagnostico CIE-10 es semejante en
todas las instituciones del sector salud (diferencia estadisticamente no significativa); se
estima que el numero de egresos totales por ELV a nivel nacional es superior a 130 000
casos por ano.

Los egresos por ELV representan el mayor numero de pacientes con necesidad de
atencion paliativa por diagnéstico, se debe considerar que no todos los casos de ELV
son atendidos por internamiento hospitalario y no se cuenta con censo de ELV para
estimar la incidencia y prevalencia puntual de los diferentes diagndsticos en ninguno de
los subsistemas de salud.

El analisis por diagnostico CIE-10 presenta una distribucion consistente durante el
quinquenio 2010-2014 con picos de diagndstico puntuales como se observa en la tabla

de distribucion.

El diagndstico CIE-10 (Z51.5) Atencion paliativa no ha sido reportado en ninguna de las
fuentes de informacién durante el periodo 2010-2015.
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FIGURA 15: DX DE EGRESO
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El numero de defunciones en menores con Enfermedad Limitante para la Vida (ELV) por
grupo diagndstico de CIE-10, excluyendo cancer, presento la siguiente distribucion:

FIGURA 16: DEFUNCIONES POR ELV SEGUN GRUPO CIE-10: 2010-2014
NACIONAL
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Se observa que los diagnésticos de malformaciones congénitas representan el grupo
principal de las defunciones, la mayor parte de ellas corresponden al grupo de menores
de un afio y nifios de 1 a 5 afos de edad; el siguiente grupo en frecuencia es el que
incluye padecimientos del sistema nervioso central distribuido en todos los grupos de
edad y en tercer lugar se encuentran las insuficiencias organicas (renal, cardiaca y
respiratoria) cuya mortalidad se distribuye principalmente en menores de 9 a 14 afios de
edad y adolescentes.
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Los 10 diagnésticos mas frecuentes de defunciones reportados para ELV durante el
quinquenio 2010 a 2014 correspondieron a:

CIE 10 DIAGNOSTICO PROMEDIO
ANUAL
G80 Paralisis cerebral 673
Q25 Malformaciones congénitas de grandes arterias 625
Q21 Malformaciones congénitas de tabiques cardiacos 580
Q79 Malformaciones congénitas del sistema osteomuscular, 556
no clasificadas en otra parte
Q03 Hidrocefalia congénita 512
J98 Otros trastornos respiratorios 447
N18 Insuficiencia Renal Terminal 415
Q33 Malformaciones congénitas del pulmén 378
G40 Epilepsia 326
G93 Otros trastornos del cerebro 286
C00-C97 | Cancer en la infancia refractario a tratamiento 2480

El numero de casos promedio para el quinquenio en estudio 2010-2014 a nivel Nacional,
considerando defunciones y egresos hospitalarios de las primeras 10 ELV en el Sector
Salud es de 36 504.98 casos.

La mayor parte de ellos corresponden a enfermedades congénitas y enfermedades del
sistema nervioso central. Considerando la poblacion total del sistema de salud y los
datos reportados se estima una poblacion minima de 137 523.363 casos nuevos de
menores que requieren atencion paliativa cada afio a nivel nacional, sin considerar
diagndstico oncoldgico.

Se debe considerar que la calidad de los datos recolectados en el sistema Cubos
Dinamicos es limitada y que podria haber un subregistro de padecimientos poco
frecuentes por errores en la codificacion asi como los sesgos de diagndéstico reportados
en el certificado de defuncion.

El analisis de defunciones y egresos por cancer se desagrego debido a que el directorio

considera una sobrevida de 76% Yy, por tanto, solo registra el 24% de los casos nuevos
por ano.
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Los datos de egresos hospitalarios en el caso de padecimientos oncoldégicos no se
relacionan con criterios de gravedad, sino con tratamiento activo, razéon por la que se
considerd unicamente la mortalidad y la tasa de incidencia global de nuevos casos por
afio (9 por 100 000h) para la estimacién de necesidades.

La tasa de mortalidad por cancer en el periodo de analisis fue de 5.23 por 100 000h con
una tasa de letalidad de 3.67 por 100 egresos hospitalarios.

El promedio de curacion de cancer en la infancia en nuestro pais es de 56% global en el
sistema de salud, por lo que para el quinquenio en estudio se encontré un promedio de
2480 casos de cancer refractario a tratamiento por afio y 2616 muertes al afio asociadas
a la enfermedad. Es decir un promedio de 5096 menores con enfermedad oncoldgica
que requieren atencion paliativa al final de la vida por afio. *

Si se considera que todos los nifios y adolescentes con cancer se benefician con el
enfoque paliativo los menores pasibles de atencién paliativa por cancer representan mas

de 8100 casos nuevos por afio.

POBLACION ESTIMADA QUE REQUIERE ATENCION PALIATIVA POR ANO

POBLACION
RANGO QUINQUENAL ELV CANCER NECESIDA
MORTALIDAD EGRESO MORTALIDAD REFRACTARIO

0a1 2222045.218 4,408 27350.43 119 8252.14 40129.57
1a4 8919278.656 1,110 20870.89 491 2721.28 34193.17
5a9 11253107.87 545.6 22915.33 547 2014.74 26022.67
10 a 14 11311328.72 649.4 24118.49 600 2164.4 27532.29
15a19 11108485.66 1,198 33268.22 859 3443.74 38768.56
Total 44814246.11 7910.60 137523.36 2616.00 18596.30 166646.26

Elaboracion propia Datos INEGI, DGIS y CeNSIA

Se estima que durante el quinquenio la poblacién con diagndstico oncoldgico subsidiaria
de atencion paliativa por afo fue de un minimo de 18 596 nuevos casos por afo,
representando una tasa general de 4 por 10 000h menores de edad.

Si se considerara el total de pacientes oncologicos y no sélo cancer refractario a
tratamiento la tasa se eleva a 5.8 por 10 000h.

Es necesario agregar a estos casos nuevos la sobrevida esperada de los nifios con ELV
en etapa avanzada, la mayor parte de estas enfermedades muestran en su historia

69



natural un incremento en el uso de recursos durante los ultimos 24 meses de vida lo que
incrementaria el estimado en 25 a 30% para cubrir etapas complejas de cronicidad.

La distribucion de los recursos de atencion médica de alta especialidad a nivel nacional
esta concentrado principalmente en grandes zonas urbanas y los hospitales pediatricos
de la Ciudad de México atienden en su mayoria poblacion de otras entidades.

El 70 % de los casos atendidos en las unidades de referencia de oncologia pediatrica
ubicadas en la ciudad de México son referidos desde sus estados de origen.*

Se estima un aproximado de 2568 casos nuevos que requieren atencion paliativa por
afo unicamente en la Ciudad de México; el programa de atencién a domicilio no cuenta
con equipos capacitados para atencion pediatrica y la mayoria de estos casos son
valorados en unidades hospitalarias.

3. DETERMINAR RECURSOS HUMANOS Y EQUIPOS CAPACITADOS NECESARIOS
PARA LA ATENCION PALIATIVA PEDIATRICA.

Considerando el promedio de la poblacién pediatrica nacional del quinquenio como
basal (44, 814 246.11) y si se estima que en promedio hay por lo menos 166 646.26
nuevos casos por afo de nifios pasibles de atencion paliativa, los equipos de atencion
paliativa pediatrica se deberian calcular en relacion a la prevalencia y no sélo a la
incidencia; datos no registrados en nuestra poblacién para la mayoria de las ELV.

La excepcién son los diagndsticos oncoldgicos, registrados por CeNSIA que presentan
una prevalencia promedio de 5 920 casos a nivel nacional y una incidencia anual de 9
por 100 000h menores de edad.

En relacion al personal de salud a nivel nacional se cuenta con 343 000 médicos
titulados ejerciendo (datos del Observatorio Laboral)*®, de los cuales 251 885 trabajan
dentro del sistema nacional de salud; en relacion a enfermeria se cuenta con 475 295 en
ejercicio profesional de las que 230 900 pertenecen al sistema nacional de salud.

Existen cerca de 12,000 médicos especialistas en pediatria contratados a nivel publico y
se estima que existen alrededor de 24 000 pediatras en ejercicio a nivel nacional; segun
datos de la Academia Nacional de Medicina, existen 54 pediatras por 100 000 h, cada
afo se agegan 600 egresados y se encuentran principalmente concentrados en los
centros urbanos de Distrito Federal, Nuevo Ledn, Estado de México y Jalisco.*
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La mayor parte de las unidades médicas acreditadas para atencién de problemas
complejos de salud en pediatria se encuentran en las mismas entidades, limitando el
acceso a recursos de alta especialidad pediatrica por distribucion geogéfica.

Las unidades de segundo nivel cuentan con area pediatrica en hospitalizacion vy
urgencias, algunas cuentan tambien con unidades de terapia intermedia, intensiva y
terapia intensiva neonatal, la mayoria atendidas por pediatras. No se cuenta con
pediatras de atencién primaria en la mayor parte del pais, la atencién del nifio en
domicilio corresponde a médicos generales y familiares.

Ademas de considerar el numero estimado de equipos pediatricos es necesario analizar
la distribucion geogréfica y limitacion fisica de acceso por lo que cada regidon debe
estudiar la zona de influencia y caracteristicas de los equipos necesarios.

Por ejemplo, en la Ciudad de México el promedio quinquenal de poblacién menor de 18
afos es de 2,709 850.594, con incidencia anual de 16 968 casos de ELV que requieren
atencion paliativa y 872 casos de cancer fuera de tratamiento oncolégico o terminal,
ademas de 372 casos nuevos de cancer diagnosticados por ano.

Aunque el indice de médicos y enfermeras es mayor que en el contexto nacional,
existen pocas plazas dentro del sistema de salud. Los equipos de medicina general y
familiar en algunos casos brindan atenciéon domiciliaria, sin embargo no estan
capacitados para la atencién de paciente pediatrico con enfermedad avanzada y/o
terminal y tampoco cuentan con los recursos necesarios.

El escenario ideal para la OMS considera un equipo basico de atencién paliativa
pediatrica capacitado para atencion domiciliaria por cada 100 casos estimados de ELV,
un equipo pediatrico hospitalario de referencia por cada 200 casos y un equipo
especializado por cada 350 casos.

Un planteamiento minimo conservador precisa de un equipo basico por cada 200 casos ,
un equipo pediatrico de referencia por cada 300 casos y un equipo especializado de
referencia por cada 500 casos.

NECESIDAD ESTIMADA: EQUIPOS PALIATIVOS PEDIATRICOS NACIONAL
NECESIDAD

POBLACION TOTAL NACIONAL EQUIPO DESEABLE EQUIPO MINIMO
DOMICILIARIO  REFERENCIA  ESPECIALIZADO DOMICILIARIO REFERENCIA  ESPECIALIZADO
44 814 246.11 166 646.26 1666.46 833.23 476.13 833.23 555.48 333.29

Elaboracion Propia 2017
Es decir que capacitando a nivel nacional un minimo de 833 equipos basicos de médico
y enfermera en cuidados paliativos pediatricos que realizaran atencion domiciliaria se
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podria cubrir la atencién paliativa basica de la poblacion pediatrica que lo requiera y
mediante una red coordinada de atencién y capacitacion brindar soporte a los equipos
de atencidn primaria que realizan visita domiciliaria a pacientes con ELV.

En casos de complejidad media, 556 equipos de referencia hospitalaria que incluyan
pediatra, enfermera, psicélogo, trabajador social, nutridlogo, fisioterapeuta (segun lo
establece la normativa vigente) y capacidad de interconsulta segun la necesidad del
menor, hospitalizacion y resolucion de urgencias, idealmente localizados en unidades
hospitalarias de segundo nivel de atencion podria resolver la mayor parte de la atencién
paliativa, resolver problemas mediante procedimientos ambulatorios y brindar apoyo a
los equipos domiciliarios para control sintomatico mediante consulta telefénica, conexion
virtual o videoconferencia.

A nivel nacional 333 equipos altamente especializados en cuidados paliativos
pediatricos, localizados en hospitales de referencia de tercer nivel de atencion,
integrados en red para resolver casos de alta complejidad, realizar investigacién y
coordinar la capacitacion de los equipos de cuidados paliativos en los diferentes niveles
de atencidn, asi como la formaciéon de recursos humanos capacitados.

Alrededor de 50% de pediatras en activo no estan integrados a la medicina institucional
en el sistema de salud, con lo que encntramos un nicho de oportunidad para
capacitarlos y formar equipos de cuidados paliativos pediatricos que transiten hacia la
comunidad y no unicamente en medio hospitalaria.

4. PROPUESTA DE MODELO DE ATENCION

El desarrollo de un modelo de atencion paliativa multidimensional especifico para
poblacién pediatrica, que incluya atencion primaria domiciliaria asi como hospitalaria de
segundo y tercer nivel, que responda a la prevalencia de las patologias y tasas locales
de morbi-mortalidad podra mejorar la calidad de atencidén en esta poblacion vulnerable.

Este modelo se conceptualiza como la forma en que se otorgan los servicios® vy su
objetivo principal es proporcionar a la poblacién a la que va dirigido, atencion correcta,
oportuna, en el sitio adecuado y por el equipo de salud necesario™.

Reconoce las necesidades de atencion propias de cada poblacién en el contexto de un
modelo de salud responsable de dar respuesta a tales necesidades; disminuye la
desigualdad en la atencion y fomenta el uso adecuado de los recursos al facilitar el
acceso en los tres niveles de atencion evitando duplicidad.
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Al ser una atencion centrada en el paciente y su familia, se considera socialmente
aceptable, facilita la adherencia terapeutica y promueve la corresponsabilidad de la
atencion entre los diferentes equipos de salud y la familia, como eje rector de los
cuidados; desde un enfoque bioético reconoce la autonomia de menor y su familia en la
toma de decisiones, promueve la comunicacion empatica entre los diferentes equipos y
el binomio paciente-familia, facilita llegar a acuerdos en la toma de decisiones y limita el
riesgo de obstinacion terapéutica asi como el abandono de paciente

FIGURA 17: MODELO DE ATENCION
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Propone una serie de acciones desde la organizacion y gestidon para promover equidad en la
prestacion de servicios para poblacion pediatrica y adolescente en condicién de vida
limitada y/ o en fase terminal, de manera que puedan adecuarse a las necesidades reales de
la poblacién y disminuir las situaciones de desigualdad y falta de acceso.

Las intervenciones requieren ajustarse a los cambios epidemioldgicos y de salud que
presenta nuestro pais, ademas de sus condiciones socioeconémicos y culturales. La amplia
distribucién geografica y las distancias entre las poblaciones y las unidades de salud asi
como la diversidad étnica y lingiiistica son factores que se deben considerar en la planeacién
regional de los servicios de atencion paliativa.

Se articula con los siguientes objetivos:

* |dentificar al menor que requiere la atencion en CPP en los servicios de salud,
brindandole atencion prioritaria y de calidad mediante un proceso explicito y
expedito de atencidén para paciente pediatrico y adolescente en condicion de vida
limitada y/ o en fase terminal

* Establecer que las intervenciones se otorguen en las diferentes regiones del pais,
en los distintos escenarios de trabajo definidos, en un marco de igualdad y
continuidad de atencién con actividades integrales eficaces, eficientes, y de
calidad, basadas en la mejor evidencia cientifica.

e Contribuir a la atencion continua y permanente de los pacientes pediatricos y
adolescentes en condicidon de vida limitada y/o fase terminal de una enfermedad
para mejorar su calidad de vida.

* Adecuar los servicios a las necesidades de esta poblacion con calidad,
oportunidad, solidaridad y equidad, incorporando elementos de concientizacion de
la condicién de ELV de para los equipos de atencion primaria y la comunidad.

FIGURA 18: NIVELES DE ATENCION
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El paciente que requiere atencion paliativa es identificado, se establecen necesidades
prioritarias de intervencion, metas del tratamiento y se inicia trabajo psicoeducativo con
el paciente y familia previo a su egreso de la unidad hospitalaria. El equipo de cuidados
paliativos y el servicio tratante debera elaborar el plan de atencion paliativa que incluye
todas las areas de cuidado del menor, tratamiento y medidas de urgencia asi como la
comunicacion con el menor y la familia en relacion a las metas consensuadas de
atencion y preferencias.

El plan de atencion paliativa debe considerar el proceso de transicion para capacitar a la
familia en el cuidado y adecuarse a la permanencia del menor en su hogar, los cambios
de roles, las nuevas actividades a realizar y como se acoplan a la rutina del resto de los
miembros de la familia y sobre todo la deteccion de sefiales de alarma y posibles
riesgos.

ENFERMEDAD LIMITANTE / AMENAZANTE CRITERIOS DE INCLUSION
PARA LA VIDA VALORACION MULTIDISCIPLINARIA

PACIENTE Y FAMILIA

DIAGNOSTICO MULTIDIMENSIONAL EVALUACION SINTOMATICA
VALORACION DE RIESGOS
VALORACION PSICO-SOCIAL
CREENCIAS, VALORES, SOCIOCULTURAL
CALIDAD DE VIDA
NIVEL DE COMPLEJIDAD

PLAN DE ATENCION PALIATIVA CONTROL SINTOMATICO
CUIDADOS GENERALES
METAS Y OBJETIVOS DE ATENCION
SIGNOS DE ALARMA

EDUCACION Y CAPACITACION CUIDADOS GENERALES

PACIENTE-FAMILIA ALIMENTACION E HIDRATACION
APOYO PSICOEDUCATIVO
REDES DE ATENCION

SEGUIMIENTO DE CASO REFERENCIA- CONTROL SUBSECUENTE
CONSENTIMIENTO INFORMADO
DIRECTRICES ANTICIPADAS

CIERRE DE CASO SITIO DE DEFUNCION
CARACTERISTICAS
DUELO
PERCEPCION DE CALIDAD DE ATENCION .
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FIGURA 19 MODELO DE ATENCION
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En el flujograma se pueden apreciar de manera grafica los procesos de atencion:

+

Identificar paciente con necesidad de atencidn paliativa y baja complejidad, ya
sea en la consulta externa o en hospitalizacién previo al alta; consensuar metas
de cuidado y realizar referencia para atencién primaria.

Elaborar plan de atencion paliativa con seguimiento por el equipo de atencidn
primaria que registrara datos en expediente compartido, disponible en los tres
niveles de atencion.

Promover la toma de decisiones consensuada y establecer directrices
anticipadas que se anexan al plan de atencion.

En caso de complejidad media de atencién o cambio en la situacién de egreso
acudir a unidad de segundo nivel (consulta ambulatoria o urgencias segun la
necesidad del caso) para valoracion por equipo multidisciplinario de referencia en
cuidados paliativos.

Segun la necesidad del caso, evaluar pertinencia de hospitalizacion o
interconsulta a especialidad o unidad de referencia de tercer nivel.

76



+ Crisis resuelta permite permanencia del menor en su domicilio bajo vigilancia del
equipo de atencion primaria.

4+ En todos los casos estara disponible la comunicacion telefénica con la familia y
entre los equipos de los tres niveles de atencidén previo a decidir trasladar al
paciente. Todas las comunicaciones deberan incluirse en el expediente.

+ En los tres niveles se podra consultar expediente clinico compartido
(preferentemente electronico) y plan de atencion, se sugiere que la familia tenga
asimismo el plan de atencion y evolucion en expediente fisico para facilitar toma
de decisiones.

+ El equipo de atencién primaria que acude a domicilio deberda agregar al
expediente compartido las observaciones y modificaciones al plan que se
realicen en cada visita asi como la necesidad de interconsulta con equipos de
segundo y tercer nivel.

FIGURA 20: FLUJOGRAMA PLAN DE ATENCION
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La funcién de los médicos tratantes en hospitales de segundo y tercer nivel de atencién
se caracteriza por:

+

Identificar los casos de menores con enfermedad amenazante para la vida que
puedan permanecer en su domicilio.

Realizar un diagnéstico multidimensional y elaborar el plan de atencién paliativa.
Establecer metas de atencién consensuadas con paciente y familia, asi como
directrices anticipadas en su caso.

Orientar y capacitar a los familiares responsables como cuidadores primarios,
para continuar con la atencién extra-hospitalaria.

Referir al paciente al domicilio con informacion por escrito del diagndstico, plan
de atencion y resumen clinico completo para el expediente compartido que se
encontrara de manera fisica o electronica en los 3 niveles de atencion vy fisica en
el domicilio del paciente.

Prescribir el tratamiento farmacoldgico necesario para el primer mes de atencién
Dar indicaciones en relacion a seguimiento (consulta ambulatoria, comunicacién
telefonica o telemedicina, cita con el familiar, etc.)

Coordinar el seguimiento de caso con los equipos de atencidon primaria

Promover la integracion del paciente a su comunidad

La funcidn de los equipos de atencion domiciliaria es:

+

-+ &

Acudir al domicilio de referencia mas cercano a la unidad de atencion primaria de
la jurisdiccion sanitaria.

Realizar el diagnostico situacional por caso y evaluar adherencia terapéutica al
plan de atencion paliativa.

Adecuar el plan a las necesidades del paciente y familia

Mantener comunicacion con equipo tratante en caso de cambios en el estado del
paciente y/o plan de atencién.

Detectar situaciones de riesgo que requieren atencion en unidad de segundo o
tercer nivel para agilizar interconsulta.

Documentar la visita en el expediente compartido y enviar la informacién.
Prescribir medicamentos para control sintomatico.

Fomentar el desarrollo de trabajo comunitario y voluntariado en el
acompanamiento y apoyo a pacientes vulnerables.

Realizar seguimiento y cierre de caso, incluyendo tramites funerarios y proceso
de duelo en la familia.
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La funcion de los equipos de atencion telefénica y telemedicina:

+ Orientar y asesorar a la familia en relacion a control de sintomas, ajuste de dosis
y aspectos generales de cuidado.
4+ Coordinar con el equipo de atencién domiciliaria en caso de requerir nueva cita
para valoracion o seguimiento en domicilio o unidades de segundo y tercer nivel.
+ Brindar apoyo psicolégico y contencién ante crisis.
+ Coordinar el trabajo de los diferentes equipos de salud facilitando el intercambio
de conocimiento y capacitacion.
4+ Realizar interconsulta especifica para evitar traslados innecesarios del paciente.
+ Evaluacion de eventos centinela y casos clinicos de dificil control para establecer
consenso y adecuar el tratamiento.

Es indispensable contar con apoyo administrativo en todos los niveles para
establecer redes colaborativas de atencién y protocolos de seguimiento de caso que
faciliten la informacion oportuna y veraz de las condiciones del menor.

Atencion Paliativa de
calidad en los 3 niveles
de atencion

Continuidad de atencién
con los mayores
estandares de calidad.

Paciente, familia vy
equipo de salud estan
satisfechos con la
atencion al final de la
vida.

Calidad de Vida
Satisfaccién de
usuarios
Satisfaccién de
equipos de salud
Reduccion de
costo de atencion

Aceptar que morir es
parte de un proceso
natural que puede ser
menos oneroso  a
través de medicina
basada en evidencia y
valores.

Promover la
permanencia del
paciente en su domicilio

Transferencia expedita
de pacientes paliativos
entre los diferentes
niveles de atencion.

Solucionar la
problematica en el
domicilio del paciente o
atencion ambulatoria

Pacientes controlados
en atencion
domiciliaria

Coordinaciéon entre los

niveles de atencién

Evitar internamientos
innecesarios y
tratamientos futiles

Continuidad de
atencion
Reduccion de
internamientos
innecesarios
Optimizacion de
recursos

Muerte sin
complicaciones en
domicilio

Redes integradas
de atencion con
apoyo comunitario

Evaluacion metédica y
sistematizacion de
procesos.

Coordinacioén entre las
diferentes areas de
atencion

Registro continuo vy
seguimiento de casos
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1. Paciente vy
informados

2. Objetivos
terapéuticos

familia

consensuados
3. Equipos de salud
capacitados y

coordinados.

4. Sustentabilidad y

1.Metas consensuadas

2. Plan de atenciéon
paliativa
multidimensional

3.Equipos con
formacion en cuidados
paliativos contratados
en los diferentes
niveles de atencion.

1.Directrices
anticipadas
2.Continuidad y
seguimiento de plan
de atencion

3. Equipos de CPP
contratados y
capacitados; cursos
educacion continua.

1.Capacidad de
establecer
comunicacion
empatica.
2.Lineamientos
comunes en todos los
niveles de atencién
3.Equipos de CPP en
unidades de segundo

y tercer nivel.

aceptabilidad social | 4.Abasto adecuado de | 4. Tratamientos 4.Recursos
del modelo medicamentos y | completos durante el | sustentables y
recursos. proceso de atencién. | financimiento.

5. Politicas publicas | 5.Atencion acorde a | 5.Numero de casos | 5. Unificar criterios
acordes y con | marco normativo con expediente de atencién vy
presupuesto. completo acorde a simplificar tramites
Claridad en tramites normativa funerarios.
administrativos

6. Promover 6.Propuestas de | 6. Numero de | 6.Apoyo para
investigacion en | investigacion en CPP | investigaciones investigacion
CPP realizadas en CPP

1.Detectar necesidad de | 1.Censo de pacientes | 1.Calidad de vida | 1.Capacitacién en

atencion paliativa. en situacion paliativa. percibida por el | cuidados paliativos.

2.Referencia
contrareferencia
expedita.

3.Plan de atencidén

4. Tratamiento
farmacoldgico

5.Difusion del
en la comunidad

modelo

2. Expediente
compartido y
actualizado.

3.Adherencia a plan de
atencion y adecuarlo a

condiciones del
paciente.
4 Abasto de

medicamento

5.Uso de métodos de
difusion  masiva vy
comunitaria.

menor y la familia
2.Informacion por
escrito en el domicilio

3.Continuidad de
atencion y
seguimiento.

4.Uso adecuado de
medicamentos y
cuidados generales

5.Platicas, Cursos,
talleres de
capacitacion en la
comunidad

2.Capacitacion de los
equipos en el modelo.

3. Uso de expediente
compartido unico

4.Farmacos
indispensables
disponibles en los 3
niveles de atencion.

5.Aceptabilidad del
modelo en la
comunidad
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6.Sensibilizacion de la

6.Redes de atencion

6.Grupos de apoyo y

6.Voluntariado

poblacion a Cuidados | paliativa comunitaria voluntariado organizado
Paliativos Pediatricos. 7.Uso de TIC para| capacitadoen CP 7. Recurso TIC en
7.Atencién telefénica y | solucion de problemas | 7. Uso adecuado de | todos los niveles de
telemedicina. TIC en salud atencioén

METAS DE ATENCION

X/
°

X/
°

X/
°

X/
°

X/
°

0

0

0

X/
°

Evaluacion y control de sintomas fisicos, necesidades psico-sociales y aspectos
espirituales para el binomio paciente-familia.

Cuidado continuo por parte de la familia con asesoria del equipo de salud
Habilidades de comunicacién eficaz (con el paciente, familia y resto del equipo).
Comunicacion empatica, informacion veraz y apoyo afectivo que favorezca la
autonomia en la toma de decisiones y el consenso de los diferentes actores
implicados.

Disponibilidad para trabajar en equipo.

Coordinacion entre los diferentes niveles de atencion, optimizacién de recursos
asistenciales y continuidad asistencial.

Educacién y formacion de recursos humanos para crear equipos de atencion
paliativa de baja, media y alta complejidad.

Actitud para aprender y desaprender: capacidad para afrontar los cambios
constantes y reconstruir el conocimiento para adaptarse a situaciones unicas.
Disponibilidad de tiempo: Cobertura 24 x 7/365 por lo menos en atencidon
telefénica: implica la posibilidad de brindar atencién aun en horarios no
habituales.

Todos los equipos de salud deben ser capacitados en cuidados paliativos
basicos tanto a nivel comunitario como hospitalario y reconocer la necesidad de
capacitacion continua.
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DISCUSION

La revision sistematica es la piedra angular de la medicina basada en evidencia, sin
embargo para la evaluacion de modelos de atencion presenta limitaciones inherentes a
su disefio. Considerar las diferencias individuales, los recursos locales y el contexto
sociocultural para disenar estrategias de salud es parte ineludible para elaborar planes
de accion sustentables y eficaces.

Existe evidencia suficiente sobre las ventajas de ofrecer atencion paliativa temprana por
lo que formalizar las interacciones y recursos para coordinar con atencion primaria es un
modelo promisor que requiere una inversion inicial en formacién de recursos humanos y
capacitacion de equipos de referencia, infraestructura basica y recursos materiales
minimos indispensables para brindar la atencion.

Una importante limitacidén en los datos registrados es la baja precisién diagndstica, ya
que el sistema Cubos Dinamicos de la DGIS sélo registra los egresos de los hospitales
que corresponden a la Secretaria de Salud lo que representa aproximadamente un 35%
de los egresos totales si los diferentes sistemas de salud tuviesen la misma distribucion.

Delimitar acceso, aceptabilidad, asequibilidad y beneficio esperado de la propuesta en el
marco del sistema de proteccidn social en salud con garantia de acceso real al recurso
farmacoloégico favoreceria la permanencia del paciente con enfermedad avanzada en su
lugar de origen sin demérito de la calidad de atencién a su salud.

Entre los principales retos que enfrenta este modelo:

* Centralizacion del nivel especializado de atencidén pediatrica y adolescente en
hospitales de referencia que no resuelve las necesidades del paciente que
requiere cuidados paliativos y no favorece la comunicacion transversal.

* Falta de planificacién nacional de programas que atiendan las necesidades de la
poblacién pediatrica y adolescente con condiciones de vida limitada y/o en fase
terminal de una enfermedad.

* Persistencia del enfoque de atencién asistencialista centrado en la enfermedad y
no en la persona.
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* Fragmentacién de la atencion médica con escaso trabajo en equipo en las
unidades de mayor nivel y ausencia de comunicacion con los equipos de atencién
primaria, quienes carecen de recursos minimos para la atencion.

* Limitado recurso humano capacitado para la atencion de la poblacién pediatrica y
adolescente en condicion de vida limitada y / o en fase terminal.

* Falta de presupuesto para el desarrollo de los Cuidados Paliativos Pediatricos.

* Muy limitada investigacion en Cuidado Paliativo Pediatrico a nivel nacional.

* Falta de difusion y sensibilizacion a la poblacion de las ventajas que proporcionan
los Cuidados Paliativos Pediatricos.

* Mitos en relacion al uso de opioides en el personal de salud que atiende a la
poblacién pediatrica y en la poblacién general.

* Poco conocimiento de los objetivos, procesos vy tratamientos en Cuidado
Paliativo Pediatrico aun dentro de la especialidad de pediatria.

CONCLUSIONES

La eficacia de la atencién paliativa para mejorar las condiciones de vida de pacientes
con enfermedades limitantes para la vida es innegable, pero es indispensable que el
personal de salud y la sociedad en su conjunto se integren a la propuesta.

La revisidn sistematica brinda evidencia suficiente de las ventajas de incluir la atencion
paliativa en los diferentes niveles de atencion, asi como de favorecer la permanencia en
domicilio; el acceso a la atencion domiciliaria mejora el acceso y la aceptabilidad al
modelo, genera mayor satisfaccion con la atencion recibida y reduce riesgo de
obstinacion terapéutica.

Existen muchos escenarios posibles en nuestra diversidad cultural y geografica, ya que
las caracteristicas epidemiolégicas y la distribucion de la poblacién pediatrica
determinan la prioridad y tipo de atencién requerida, es indispensable formar equipos de
atencion domiciliaria con formacién pediatrica en cada jurisdiccion, equipos paliativos
pediatricos de referencia en hospitales rurales y generales que den soporte a las
jurisdicciones sanitarias cercanas asi como equipos paliativos pediatricos especializados
que coordinen la atencién regional, den capacitacién, formen recursos humanos y
realicen investigacion.

Considerando el numero de pediatras ya formados a nivel nacional se podrian integrar
recursos humanos capacitados desde los equipos de atencion primaria para brindar
atencion comunitaria que beneficiaria la calidad de atencion de nifios y adolescentes en
general y promoveria el desarrollo de programas domiciliarios para cuidados paliativos
en particular. Es importante recalcar que este recurso humano actualmente se encuentra
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subutilizado y cada afio egresan mas médicos pediatras que no tienen posibilidad de
integrarse al sistema de salud.

Crear redes de atencion en CPP es una prioridad en nuestro sistema de salud, no solo
para mejorar la calidad de atencion que se brinda a la poblacién pediatrica que requiere
cuidados paliativos, sino también para mejorar la eficiencia global del sistema, el uso
apropiado de los recursos publicos en pro de la equidad, facilitando que el acceso a
estos cuidados sea efectivo, sin distincion geografica, limitacion de recursos econémicos
o informacién, adaptandose a las distintas necesidades del paciente y de la familia, en
su propia comunidad y domicilio, contexto socialmente aceptable.

Se debe promover la coordinacidn entre los distintos servicios y ambitos asistenciales y
la continuidad de cuidados, las 24 horas del dia, los 365 dias del afio; la eficiencia de un
sistema expedito de referencia y contrareferencia con los diferentes equipos de cuidados
paliativos y con los servicios de atencion tanto hospitalaria como domiciliaria, que son
recursos no especificos de cuidados paliativos, con una relacion de complementariedad
para dar continuidad al Plan de Atencién Paliativa Individualizado.

Fomentar la formacion especifica de recursos humanos en el area y la educacion
continua en todos los profesionales de salud, siempre bajo el estandar de mejorar la
calidad de vida del paciente en condicion de vida limitada y/o en fase terminal de su
enfermedad. Es indispensable crear equipos de cuidados paliativos pediatricos que
evaluen y den respuesta a las necesidades de menores y familias que enfrentan una
enfermedad amenazane para la vida.

Creer conocer y practicar en la filosofia de cuidados paliativos: Implica valorar la
importancia de la vida desde su inicio hasta el final y mantener la calidad de la misma
hasta sus ultimos dias.

Los farmacos indispensables para la atencion paliativa se encuentran en el cuadro
basico de nuestro sistema de salud, su acceso real a nivel nacional es una prioiridad ya
que el alivio del dolor y los cuidados paliativos son un derecho humano.

El andlisis realizado es relevante para establecer propuestas de servicios y desarrollo de

modelos aplicables a las caracteristicas y capacidad de respuesta del sistema de salud
en México.
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