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INTRODUCCIÓN 

 
                                       "El desarrollo de los cuidados paliativos mide el interés de 

un sistema o sociedad por la dignidad de las personas”                                                                                       
Xavier Gómez Batiste 

 
La atención del paciente con condiciones de vida limitada  representa un reto para 
los modelos de atención médica actualmente disponibles en nuestro país, ya que 
se trata de un grupo vulnerable, con menor esperanza de vida que sin embargo 
genera un alto costo de atención a nivel institucional, social y familiar. 
 
Los cuidados paliativos pediátricos representan un reto particular para la atención 
médica, aunque semejante en la mayor parte de los conceptos con la atención 
paliativa del adulto,  precisa de marcos teóricos y bioéticos específicos y sólidos 
que favorezcan su inclusión adecuada en el sistema de salud. 1

Desde hace más de 20 años se han estudiado las ventajas de la atención paliativa 
en diferentes foros nacionales e internacionales: disminución de días-cama de 
hospitalización, optimización de recursos e insumos, mayor satisfacción con la 
atención percibida por enfermo y familia, mejor calidad  de vida  e integración 
social del enfermo  así como disminución de costo total de atención que varía 
entre 40 y 80% dependiendo del modelo de salud evaluado.2 
 
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 
atención 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 atención en sus dimensiones técnica e interpersonal constituye 
una importante línea de trabajo en salud y forma parte fundamental de la 
deontología médica desde la antigüedad; 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 precisión científica sobre la rutina asistencial 
del quehacer médico.3 
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Sin embargo en nuestro medio médico-asistencial aun existe la falsa percepción 
de dicotomía entre tratamiento curativo y tratamiento paliativo, en vez de 
considerar que el énfasis se enfoca en una atención integral a través del proceso 
de evolución de la enfermedad, centrada en las necesidades del paciente y su 
familia, ya incluida por derecho en nuestros servicios de salud.4 
 
El proceso de atención paliativa en el paciente pediátrico requiere además 
consideraciones específicas diferentes a la población adulta: epidemiología y 
distribución peculiar de las enfermedades, metabolismo y características 
farmacológicas que se modifican con la edad, aceptabilidad y pertinencia de 
tratamiento farmacológico y no farmacológicos, pronóstico con frecuencia incierto, 
aspectos sociales relativos al cuidados del menor, desarrollo psicológico y 
crecimiento, tutela de derechos, aspectos éticos y socioculturales.  
Debido a estas consideraciones existen a nivel mundial pocos modelos de 
atención específicos diseñados para esta población. 
 
El análisis de los modelos descritos y su evaluación facilita la comprensión 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 información 
estadística en relación a enfermedades limitantes y/o amenazantes para la vida 
impide que sean visibles como un verdadero problema de salud que incrementa 
los costos de atención sin mejorar la calidad de atención de este particular grupo 
de pacientes; finalmente agregar que  la falta de formación curricular en cuidados 
paliativos es sin duda uno de lo mayores retos a enfrentar en los próximos años. 
 
El diseño de un modelo acorde a las necesidades y posibilidades de la atención 
pediátrica en México, culturalmente aceptable para nuestra población, es 
ineludible acorde a la normatividad vigente. Su desarrollo promueve trato digno y 
de calidad, que idealmente debería ser parte del proceso de atención de toda 
enfermedad, al proporcionar atención centrada en el paciente con los mejores  
estándares de calidad  y optimizando  los recursos disponibles. 
 
El 14 de Diciembre de 2016 se publicó el anexo del acuerdo de obligatoriedad 
específico para población pediátrica por el Consejo de Salubridad General que 
incluye la “Guía del Manejo Integral de Cuidados Paliativos en el Paciente 
Pediátrico”, sin embargo aun no se ha logrado su implementación. 
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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 atención paliativa constituye un acto científico y humano que involucra diversas 
disciplinas: médicas, psicológicas, sociales, epidemiológicas, estadísticas y 
bioéticas;  con fundamento en evidencia científica y  principios éticos, además de 
una amplia legislación vigente a nivel nacional y también reconocida por tratados 
internacionales. 
 
La Organización 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 
prevención y control del sufrimiento por medio de la identificación temprana, 
evaluación impecable y tratamiento de dolor y otros problemas físicos, 
psicológicos y espirituales” 5.  
 
En la 67ª Asamblea Mundial de Salud (24 de Mayo 2014) se establecieron 
recomendaciones catalogadas como urgentes para todos los países miembros con 
la finalidad de incluir los cuidados paliativos como parte integral de la atención 
médica, enfatizando el papel de la atención primaria a la salud, al ser un servicio 
centrado en la persona, que favorece el cuidado en el hogar y el trabajo 
comunitario.6  
 
Reconoce la inclusión de los cuidados paliativos en la definición de cobertura 
universal en salud, enfatiza la importancia de la inclusión temprana y no relegarlo 
a las últimas etapas de la vida, pues los síntomas no tratados desde el inicio de la 
enfermedad son muy difíciles de manejar en los últimos días. 
 
Tambien señala que su integración inadecuada en los sistemas de salud y de 
protección social  limita el acceso equitativo al derecho de disfrute del más 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 países en vías 
de desarrollo.7 
 
Dentro del Plan de Acción Mundial 2013-2020 para la prevención y control de 
enfermedades no transmisibles (OMS), se realza la importancia de establecer 
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cuidados paliativos eficaces en todos los países, con especial énfasis en los de 
medianos y escasos recursos; se recomienda fortalecer la atención domiciliaria 
además de incluir en la última Lista de Medicamentos Esenciales una sección para 
fármacos indispensables en Cuidados Paliativos de adultos y específicos para 
población pediátrica. 
 
El desarrollo de modelos asistenciales multidisciplinarios colaborativos en los 
diferentes niveles de atención con adecuada coordinación, colaboración y 
corresponsabilidad facilita el acceso de los pacientes a los servicios de salud 
necesarios, limita internamientos fútiles y reduce el riesgo de obstinación 
terapéutica; además favorece la calidad y continuidad de atención, la permanencia 
en el domicilio y el respeto a la autonomía, con mayor aceptación y satisfacción 
del paciente y su familia con la atención recibida8 
 
La equidad de atención y la cobertura necesaria requiere tanto recursos 
convencionales como  recursos específicos de atención paliativa. Se establecen 
dos niveles de Cuidados Paliativos: Básico, 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 inclusión favorece un mejor control de síntomas, mejora el  pronóstico y 
evolución del proceso mórbido, facilita el esclarecimiento de opciones terapéuticas 
y las metas de atención así como establecer planes de atención adecuados y 
consensuados con paciente y familia.  
 
Los costos de atención en los últimos meses de vida pueden así contenerse al 
tiempo que se mejoran las condiciones de vida para el paciente y por ende existe 
mayor satisfacción con la atención percibida y mejora la calidad de los procesos 
de atención.  
 
Los costos de atención en los últimos meses de vida pueden así contenerse al 
tiempo que se mejoran las condiciones de vida para el paciente y por ende existe 
mayor satisfacción con la calidad de atención por parte de paciente y familia. 
 
Existe evidencia de programas exitosos en diversos países, tanto de escasos y 
medianos como de mayores recursos, que se han transformado en modelos y 
estrategias sustentables que favorecen la atención paliativa adecuada a las 
características de la población y su propio sistema de salud. 
 
 
 



	
   9	
  

TABLA 1 
AUTOR TITULO AÑO ESTUDIO CONCLUSIONES 
Herrera-Molina, 
Nuño-Solis 
 BMC Palliative 
Care 2013, 12:3 
Page 4 of 9 
http://www.biomedc
entral.com/1472-
684X/12/3 

Impact of a home-
based social welfare 
program 
on care for palliative 
patients in the 
Basque 
Country (SAIATU 
Program) 

2013 Cohorte 
comparativo 
prospectivo (4 años 
evaluación y diseño, 
1 año seguimiento) 
Recursos en últimos 
30 dias de vida 

Demostró disminución 
de ingresos 
hospitalarios, costos y 
mayor eficiencia en el 
uso de recursos con 
atención paliativa 
domiciliaria 

Lacampa 
Arechavaleta, 

Modelos 
organizativos 
en cuidados 
paliativos. 
Comparación de 
consumo de recursos 

2009 Describe los 
diferentes modelos 
de cuidados 
paliativos españoles 
según reportes  

* Equipos Atención 
Primaria de Cuidados 
Paliativos 
•  Equipos de Soporte 
Hospitalario 
•  Equipos de Soporte 
de Atención Domiciliaria 
•  Unidades de C. 
Paliativos domiciliarios 
de la Asociación 
Española Contra el 
Cáncer 
•  Unidades Cuidados 
Paliativos de Agudos 
•  Unidades de C. 
Paliativos media y larga 
estancia 
•  Servicios de 
especialidades de los 
hospitales de agudo 

Luckett 
Luckett et al. BMC 
Health Services 
Research 2014, 
14:136 Page 2 of 22 
http://www.biomedc
entral.com/1472-
6963/14/136 

Elements of effective 
palliative care 
models: a 
rapid review 

 
 
2014 

Recomendaciones 
en políticas 
internacionales para 
atención paliativa 
Comparación de 
resultados entre CP 
y modelos 
tradicionales 
 

 
Diferentes modelos y 
utilidad para aplicarse a 
políticas públicas en 
Australia 
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Rizo-Rios et al 
VALUE IN HEALTH 
REGIONAL ISSUES 
1 ( 2012 ) 264 – 266 
Available online at 
www.sciencedirect.c
om 

 
Criterios 
Farmacoeconomicos 
Usados en Mexico 
para la Evaluacion de 
Tratamientos en 
Personas en Fases 
Terminales 

 
2012 

 
Evaluación de 
eficacia de tx en 
etapa terminal 
relacionados con 
política pública 
Eficacia, eficiencia, 
impacto potencial 
AVAC/ AVAD 

 
Tecnologías salud 
Se necesita evaluación 
económica  relevante en 
toma de decisiones 

Gomez-Batiste X. et 
al / Med Clin (Barc). 
2010;135(2):83–89 

Modelos de atención, 
organización y 
mejora de la calidad 
para la atención 
de los enfermos en 
fase terminal y su 
familia: aportación de 
los cuidados 
paliativos 

2010 Niveles de 
complejidad 
Recursos 
específicos 
Actividades de 
proceso 
 
Metodología 
Escenarios 
territoriales 

Sistematización 
Evaluación 
Calidad 
 
Indicadores 
Redes de atención 

Osio 2015 
 
En relación a programas pediátricos, se han publicado también algunos estudios que muestran 
mejora en la calidad de atención y reducción de costos de atención. 
 

TABLA 2 
Lindlay et al 
Journal for 
Specialists in 
Pediatric Nursing 19 
(2014) 308–315 
 

Características de 
los niños que 
utilizan cuidado de 
hospice 

2014 Análisis base de 
datos medicaid 
California 

Necesidades clínicas 
(Enf.Neuromuscular 54%, 
cancer terminal 42.1% ) 
Comorbilidades 54% 
(mas de 2 condiciones 
complejas 68.4%) 
 

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

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

2014 Retos /oportunidades 
diferentes escenarios 
Comunicación entre 
proveedores  atención 
primaria especialistas. 
Educación a la familia 
y cuidadores 
Educación al personal 
de salud 

Reducción en errores de 
medicación 
Usar recursos existentes  
Mejorar calidad de atención  
Desarrollo de planes de 
cuidado  
Gestionar los recursos 
necesarios en la comunidad 
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Bogetz el al  
Pediatr Clin N Am 
61 (2014) 719–733 

Cuidado 
Hospitalario en 
niños con 
enfermedad 
limitante para la 
vida  (LTI) y el  
papel del cuidado 
paliativo 

2014 Cuidado subóptimo 
en enfermedades 
limitantes para la 
vida (ELV) 
Mantener 
competencias en 
practicas de CP 
 
Reformas a la ley 
amplían el acceso a 
cuidado paliativo 

80% costo por 
readmisión hospitalaria a 
30 dias 
 
60% niños con ELV 
fallecen en el hospital 
30% emplean terapia 
intensiva 
Toma de decisiones 
fragmentada, pobre 
comunicación,  
Enfocarse en cuidado 
que mejore bienestar y 
calidad de vida. 

Moore el al 
Pediatr Clin N Am 
61 (2014) 735–747 

Consulta de 
Cuidados Paliativos 
Pediátricos 

2014 Establece metas y 
plan de tratamiento 
Considera 
expectativas, 
valores, prioridades 
y preferencias 
incluye recursos 
disponibles para 
continuidad de 
cuidado 

Papel de atención 
primaria, hospitales, 
familia, donde y cuando 
referir, retos a la 
continuidad de cuidado 

Osio 2015 
 
Un estudio reciente, pendiente de publicación en Journal of Clinical Oncology  
presentado por Trinity´s Centre for Health Policy and Management en colaboración 
con el Hospital Mount Sinai  demostró una reducción 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 aplicará a gran escala en 
Irlanda, que ya cuenta con servicios de cuidados paliativos pero que aun enfrenta 
limitaciones para su inclusión temprana en el sistema de salud. 
 
En el trabajo realizado con equipos de primer contacto en 20 países de la Unión 
Europea se encontró que sólo en dos (Gran Bretaña y España) se cuenta con un 
registro sistematizado de los pacientes paliativos que reciben atención domiciliaria 
y ocho cuentan con indicadores específicos estandarizados de calidad de atención 
en cuidado paliativo.9  
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Las principales barreras detectadas para el acceso a los cuidados paliativos 
incluyeron: falta de voluntad política que reconozca su importancia, escaso 
financiamiento, falta de recursos para facilitar el acceso a los servicios y a 
medicamentos básicos, incluidos analgésicos opioides y principalmente falta de 
educación en los equipos de atención primaria para identificar a los pacientes que 
requieren atención paliativa, comprender y dar respuesta a sus necesidades, 
limitada capacidad de respuesta y escasa estructura de apoyo con profesionales 
de salud capacitados en atención paliativa para conformar equipos de referencia.  
 
Las mayores oportunidades se encontraron en la capacitación sistematizada de 
los equipos de atención primaria, que facilite la identificación, evaluación y  
tratamiento  adecuado de  los pacientes, asociado a estrategias nacionales que 
favorezcan el desarrollo de redes de atención 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 Pública en cuidados paliativos de la OMS establece cuatro 
dominios básicos para su desarrollo: 
 

 Políticas públicas apropiadas 
 Disponibilidad de Educación y Capacitación 
 Acceso a medicamentos esenciales 
 Implementación en todos los niveles. 

 
Sin embargo a nivel mundial  menos del 10% de la población tiene  acceso a ellos. 
 
En el caso de la atención paliativa pediátrica se estima que menos del 1% de las 
necesidades son cubiertas a nivel mundial. 
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En México el Departamento de Cuidados Paliativos en la Dirección General de 
Calidad y Educación en Salud de la Secretaría de Salud ha integrado este enfoque 
en una estrategia nacional: 
 
FIGURA 1: PROGRAMA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS 

 
OMS Adaptado por el Departamento de Cuidados Paliativos DGCES Secretaria de Salud  
 
La OMS establece diferentes niveles de políticas que en nuestro país cubren 
parcialmente los estándares 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 más completas en materia de 
cuidados paliativos a nivel mundial, sin embargo aun existe gran rezago en su 
aplicación. La implementación de los cuidados paliativos como política pública ha 
sido limitada por la carencia de financiamiento específico y la falta de interés de 
las diversas instituciones de salud en capacitar a su personal operativo y modificar 
las estructuras de atención. 
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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 mayoría surgieron asociadas a unidades 
hospitalarias de segundo y tercer nivel de atención, con pobre acceso de la 
población a los servicios, disponibilidad limitada de recursos, falta de integración y 
coordinación intra y extra-hospitalaria, escaso personal con formación en cuidados 
paliativos y casi nula difusión de la importancia de la atención paliativa para la 
política pública.  
 
La escasa información acerca de los recursos existentes de cuidados paliativos y 
su impacto en la calidad de vida por la población general han limitado también su 
implementación. Incluso dentro del personal de salud existe poca claridad en los 
conceptos y la obligatoriedad de la atención paliativa como parte integral del 
derecho a la salud. 
 
FIGURA 2: INTERVENCIONES PRIORITARIAS DE CUIDADOS PALIATIVOS OMS 

 Guía para desarrollar programas eficaces OMS 2007 
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En los últimos años se ha realizado un trabajo de integración, sistematización y 
organización de los modelos ya existentes a nivel nacional para promover el 
acceso a los cuidados paliativos con recursos desde el primer nivel de atención.10 
 
El proyecto PALIAR surgió en 2008 como propuesta para mejorar la calidad de 
vida de personas con diagnóstico terminal o dolor crónico, priorizando la 
profesionalización de los cuidados, atención al dolor, control de síntomas y apoyo 
emocional y capacitación al enfermo y su familia en domicilio.11 
 
FIGURA 3: PALIAR 2010 

 
 Instrucción 217/2010 DGCES 



	
   16	
  

Sin embargo su aplicación 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 realizó una encuesta nacional para conocer las características de las 
unidades que prestan cuidados paliativos, , equipos de salud, nivel de formación en 
cuidados paliativos y población atendida.  
 
Entre las conclusiones más relevantes destacan: 
 

 Importancia de establecer redes de intervención eficaces. 
 Necesidad urgente de capacitar al personal de salud en Cuidados Paliativos 
 Necesidad de implementar servicios resolutivos en el primer nivel de atención 

privilegiando la permanencia en el domicilio. 
 Prioritario difundir y realizar evaluación multidimensional y plan de atención 

paliativa en todos los niveles de atención. 
 Referencia y contra-referencia expedita entre los niveles de atención involucrados 

en el tratamiento del paciente. 
 Acceso real a medicamentos para control de dolor indispensables para la 

atención paliativa. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



	
   17	
  

MODELOS DE ATENCIÓN 

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

Grupo de Trabajo de Cuidados Paliativos Pediátricos EAPC (2009) 

 
Un modelo puede validar o invalidar prácticas 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 investigación se considera la definición de modelo de 
atención propuesta por Domenech12 y adaptada por OPS13: Construcción teórica que 
describe en forma esquemática la organización de los recursos en el sistema de salud, 
niveles de atención, perfil de competencias, sistematización de prácticas, capaz de ser 
replicado y que cuenta con diferentes grados de consenso social para su 
implementación. 
 
Las Redes Integradas de Servicios de Salud (RISS), fundamentadas en Atención 
Primaria surgen como estrategia ante la fragmentación y segmentación de los sistemas 
de salud; aprobadas por la OMS en 2009 como modelo para prestar servicios de salud a 
poblaciones específicas con la mayor eficacia y calidad, representan uno de los modelos 
más equitativos y sustentables.  
 
Reconoce cuatro aspectos fundamentales: 
 

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

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

 
 

3. Organización entre los sistemas y procesos, recursos humanos y sistemas de 
información/comunicación. Gestión por resultados. 
 

4. Financiamiento adecuado e incentivos alineados a las metas de la red. 
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Se considera este modelo de intervención como el más eficaz para fomentar el 
desarrollo de la atención paliativa a nivel comunitario y domiciliar. 
 
Se reconoce que el estudio acerca de intervenciones en salud pública y modelos de 
atención en salud tiene como limitante la escasa bibliografía específica y la terminología 
poco precisa, además por su carácter multidisciplinario y estrecha relación con las 
poblaciones, su contexto sociocultural, político, geográfico y temporal requieren un 
análisis enfocado en la respuesta posible a la problemática de estudio además de una 
valoración de los posibles sesgos.  
 
La presencia de patrones de evidencia obtenidos puede facilitar la estimación de la 
naturaleza, dirección, efecto esperado y trascendencia de la intervención en diferentes 
medios, poblaciones y contextos.  
 
Es también importante reconocer la sustentabilidad de los proyectos, ya que las 
variables económicas y políticas pueden influir en los resultados de la intervención a 
evaluar, también considerar si el programa requiere un componente específico de 
capacitación y si incluye a la comunidad dentro del enfoque de atención. 
 
Los conceptos de aplicabilidad y transferibilidad, finalmente son indispensables para 
destacar los componentes de la intervención que serán 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 intervención, población y ámbito 
específicos; para la construcción de un modelo de atención 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 desempeñan. 
 
Para la identificación y formulación de modelos existen diversas herramientas, para fines 
de este proyecto se considera la metodología de Marco Lógico14 con el fin de establecer 
la relación entre atención paliativa y los resultados esperados en la población que 
requiere la atención; el desarrollo del modelo a traves de procesos secuenciales facilita 
su aplicación y establece las bases para su posterior evaluación. 
 
En la evolución de modelos de cuidados paliativos el más 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 años sesenta; posteriormente se incluyeron las unidades de 
cuidados paliativos continuos como parte del modelo hospitalario siendo la primera 
descrita diseñada por Balfour Mount en el Royal Victoria Hospital Canadá en el área de 
oncología, posteriormente se agregaron pacientes neurológicos y con insuficiencias 
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orgánicas; como ventaja competitiva al modelo anterior facilita el acceso del paciente en 
un ambiente conocido y disminuye los costos de atención al compartir la tecnología y 
servicios hospitalarios; es en estas unidades donde se inician los cuidados en oncología 
como parte de un proceso continuo de atención médica que  incluye la atención 
paliativa. Es también el origen del término Cuidados Paliativos para describir la filosofía 
y alcances del modelo de atención centrado en las necesidades del paciente.  
El crecimiento y desarrollo de las unidades asociadas a hospitales se difundió a nivel 
mundial con mayor rapidez y aceptabilidad que el modelo hospice. 
 
A principios de los años setentas se agrega la asistencia domiciliaria de pacientes 
terminales a los modelos de atención establecidos en Reino Unido, después de 
demostrar  la disminución de complicaciones e internamientos se implementó como 
programa nacional.  
 
En la gran mayoría de los países europeos, así como en Australia, India, Canadá, 
Japón, 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-Arechavaleta15 en España existen siete modelos 
básicos para prestar atención paliativa: 
 

 Equipos de atención primaria que ofrecen cuidados paliativos 
 Equipos de soporte hospitalario 
 Equipos de soporte de atención domiciliaria 
 Unidades de cuidados paliativos domiciliarios de la Asociación Española contra el 

cáncer 
 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 atención, unidades móviles de atención 
paliativa domiciliaria y algunas unidades asistenciales en asilos y casas de día.  
 
Según el censo realizado por la Secretaría de Salud en sus unidades a nivel nacional en 
2016 existían 119 servicios de cuidados paliativos, de los cuales sólo un 20% están en 
primer nivel de atención, 40% brindan atención domiciliaria, están conformados en su 
mayoría por médico y enfermera y el 72% sólo cubren el turno matutino.16 
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TABLA 3 
 

Nivel de Atención No. de servicios 

Segundo nivel de atención 59 

Tercer nivel de atención 34 

Primer nivel de atención 26 

Total de establecimientos 119 
 
 
Como modelo de atención, los cuidados paliativos requieren de las siguientes 
características: 
 

1. Continuidad: Falta de interrupción de la atención necesaria y mantenimiento de la 
relación entre las secuencias sucesivas de la atención medica. 

2. Coordinación: proceso mediante el cual los elementos y relaciones de la atención 
médica se acoplan entre sí dentro de un proceso general. 

3. Accesibilidad: Facilidad para iniciar y mantener la atención médica, adaptación al 
cambio e integración para obtener un bien común.  

4. Aceptable y asequible para la población objetivo 
 
Los modelos asistenciales para proporcionar calidad de atención en situación de 
enfermedad avanzada, progresiva y/o terminal se caracterizan por ser multidisciplinares, 
facilitar la continuidad terapéutica, encontrarse en los diferentes niveles de atención y 
mantener una adecuada coordinación, colaboración y corresponsabilidad enfocada a 
mejorar las condiciones de vida del enfermo y su familia. La atención 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 atención, el acceso efectivo y el respeto a la autonomía de esta 
población vulnerable. 
 
 Desarrollar y consolidar una atención integrada y continua precisa de equipos de 
atención primaria con recursos y sólida formación que interactuen con equipos de 
referencia especializados para los casos de mayor complejidad asistencial. 
 
Se considera para fines de este proyecto, la definición de complejidad clínica propuesta 
por Cordiniu y Tuca:17 ¨conjunto de carcaterísticas emergentes del caso, evaluadas 
desde una visión multidimensional, que en su particular interacción confieren una 
especial dificultad en la toma de decisiones, una incertidumbre en el resultado de la 
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intervención terapéutica y una consiguiente necesidad de intensificar la intervención 
sanitaria especializada.” 
 
Acorde a esta definición, la complejidad depende de los siguientes factores:  
 

 Situación clínica: Evaluación multidimensional 
 Escenario de intervención (domiciliario, comunitariio, hospitalarario): Evaluación 

multirreferencial  
 
Es decir, para cada modelo asistencial se tiene que definir áreas de atención, criterios y 
niveles de complejidad que cada proceso asistencial puede atender asi como 
límitaciones y mecanismos de referencia entre los diferentes niveles de atención. Los 
niveles de intervención pactados contribuyen a la atención y responsabilidadsc 
compartida en el proceso asistencial.  
 
Es necesario realizar consenso en la definición y los criterios que deben conformar la 
complejidad asistencial paliativa lo que permitirá establecer los diferentes niveles de 
atención, las estrategias de referencia y los recursos más 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 

 
Figura 4: Esteban-Pérez Medicina Paliativa 2015 22(2) 
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Los modelos de atención en cuidados paliativos pediátricos a nivel mundial son pocos y 
de alta variabilidad ya que dependen del sistema de salud estudiado, recursos 
asignados, existencia de políticas públicas y programas específicos así como de las 
características socio-culturales específicas de la población objetivo. 
 
Además del diagnóstico, trayectoria  y pronóstico esperado, en el caso de los niños es 
necesario considerar: 

 Necesidades del niño con condición limitante para la vida y de su familia 
 Etapa de desarrollo y proceso de crecimiento 
 Características de la enfermedad 
 Gravedad y criterios de complejidad 
 Complicaciones actuales y posteriores 
 Efecto sobre el niño y la familia 

La evidencia de programas exitosos específicamente dirigidos para atención paliativa 
pediátrica es escasa, se han documentado pocos modelos y estrategias que han 
demostrado efectividad.  
 
Al igual que en la población adulta, se requieren recursos convencionales y específicos 
de atención paliativa según la dificultad del caso y la capacidad de respuesta del equipo 
tratante. Definir los niveles de complejidad y los criterios de inclusión para cada recurso 
así ́  como la referencia adecuada y rápida en caso de requerirse debe ser prioritario.  
 
Los factores de los que va a depender la complejidad se clasifican en función de donde 
son detectados: 

1. Dependientes del paciente y/o de su proceso 
2. Derivados del tratamiento 
3. Derivados de la situación psicoemocional y espiritual                                                   
4. Derivados de la situación socio – familiar 
5. Asociados a la toma de decisiones 
6. Complejidad en los últimos días 
7. Relacionados con el duelo 

La mayor parte de los pacientes con enfermedad avanzada pueden ser atendidos en la 
comunidad por los equipos de atención primaria, pero requerirán mecanismos flexibles 
de acceso e intervención de los equipos específicos de cuidados paliativos.18 

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

En la última actualización del Acuerdo de obligatoriedad del Consejo de Salubridad 
General se reconocen los 4 grupos de trayectoria susceptibles de recibir atención 
paliativa pediátrica, incluyendo la atención paliativa perinatal, así como el limitado 
acceso a estos servicios a nivel nacional . 
 
FIGURA 5:  MODELAJE 

 
 Cuidados Paliativos Araba 2012  
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Se describen básicamente 3 enfoques generales de atención paliativa pediátrica: 
 

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

2. Servicios de cuidados paliativos comunitarios: equipos de cuidados paliativos que 
atienden población con necesidades de atención paliativa de diversas patologías 
y grupo etarios con enfoque ambulatorio, domiciliar y comunitario. 

 
 

3. Servicios universales de cuidados paliativos: Equipos de atención primaria 
ambulatoria, domiciliaria o comunitaria con formación básica en cuidados 
paliativos  que atienden pacientes con necesidades paliativas. 
 

Existen instrumentos diagnósticos útiles para evaluar complejidad y necesidad de 
atención paliativa en paciente adulto, sin embargo aun hay gran rezago en el diseño y 
validación de este tipo de instrumentos para población pediátrica. 
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MARCO NORMATIVO 
 

Instamos a todos los gobiernos a implementar la Resolución 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, niños y 

jóvenes y sus familias. 
Compromiso de Buenos Aires ICPCN 2016 

 
Para realizar una intervención específica en salud es necesario que se encuentre dentro 
de un marco jurídico y regulatorio reconocido por las políticas de salud vigentes a nivel 
nacional y que faculte a las instituciones de salud para su implementación. 
 
La Ley General de Salud publicada en 2009 define las actividades de atención médica 
como preventivas, curativas, de rehabilitación y paliativas; que incluyen el cuidado 
integral para preservar la calidad de vida del paciente a través de la prevención, 
tratamiento y control del dolor y otros síntomas físicos, psicológicos y sociales por parte 
de un equipo profesional multidisciplinario. Se adicionó el Título Octavo Bis con artículo 
166-bis 1 a 21 denominado “De los cuidados paliativos a los enfermos en situación 
terminal” que establece las definiciones y características generales a las que todos los 
mexicanos tienen derecho en materia de cuidados paliativos y tratamiento integral del 
dolor. Contiene cuatro capítulos: disposiciones generales, derechos de los enfermos en 
situación 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 prestación de servicios de atención médica 
incluye los cuidados paliativos dentro del continuo de procesos de atención a la salud. El 
1º de Noviembre de 2013 se publican las modificaciones al Reglamento de la Ley 
General de Salud que adiciona el Capítulo VIII-Bis: “Disposiciones para la prestación de 
Servicios de Cuidados Paliativos” que agrega el artículo 138-Bis 1 a 27 que describe los 
derechos de los enfermos en situación terminal, las facultades y obligaciones de las 
instituciones de salud, así 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 atención de enfermos en situación terminal a través de los cuidados 
paliativos”; establece que todas las unidades de segundo y tercer nivel de atención a 
nivel nacional deberán contar con equipos multidisciplinarios de cuidados paliativos. 
 

El 26 De Diciembre de 2014 el Consejo De Salubridad General publicó en el DOF el 
Acuerdo por el que declara la obligatoriedad de los esquemas de Manejo Integral de 
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Cuidados Paliativos, así como los procesos señalados en la Guía del Manejo Integral De 
Cuidados Paliativos para los integrantes de Sistema Nacional de Salud, tanto a nivel 
público como privado; aunque entró en vigor al día siguiente de su publicación aun no se 
ha difundido en forma suficiente para su implementación en el Sector Salud. 

 

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

TABLA 4 
RECOMENDACIÓN  OMS LEGISLACIÓN VIGENTE  MEXICO 19 
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) 

Estándares Nacionales de atención que 
describan el cuidado paliativo 

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

Guías Clínicas y protocolos CENETEC Guía de Práctica Clínica en 
Cuidados Paliativos (2010)  20 

Establecer cuidados paliativos como 
especialidad/subespecialidad médica 

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

Regulación que establezca provisión de 
recursos específicos como parte de 
atención médica reconocida. 

NOM-011-SSA3-2014 
Aprobada 09-Diciembre-2014 
Inclusión en CAUSES (1er y 2º nivel) 
Fondo de atención en cáncer infantil. 

Estrategia Nacional para 
implementación 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 
Pediátricos.21 

 Osio 2017 Diseño 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 Pediátrico, que complementa el Acuerdo de 
Obligatoriedad para su aplicación a nivel nacional.  
 
Este documento se apega a la Ley General de los derechos de niñas, niños y 
adolescentes (2014) así como las reformas a la Ley General de Prestación de Servicios 
para la Atención, Cuidado y Desarrollo Integral Infantil (2011), además de la Convención 
sobre los Derechos del Niño (ONU), tratados internacionales y la normatividad vigente 
en materia de cuidados paliativos. 
 
Dentro de las características principales se incluye la atención paliativa desde el periodo 
perinatal y a lo largo de la línea de vida, considerando la tutela de derechos de los 
padres y tutores, el derecho a la información 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 autonomía 
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: 

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

Ø Neonato o recién nacido: bebé de menos de 28 días post alumbramiento 
Ø Niño: todo ser humano menor de dieciocho años de edad 
Ø Adolescente: persona en periodo de edad desde los 12 años, hasta antes de 

alcanzar los 18 años. 
Ø Cuidados Paliativos en Pediatría: cuidados activos totales del cuerpo, la mente y 

el espíritu del niño incluyendo también el apoyo a la familia. Comienzan cuando 
se diagnostica una enfermedad amenazante para la vida y continúan 
independientemente de si el niño recibe o no tratamiento de la propia 
enfermedad.  

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

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

Ø Enfermedades limitantes para la vida en pediatría: son aquellas condiciones sin 
esperanza razonable de curación. 

 
El paciente pediátrico con enfermedad limitante o amenazante para la vida se encuentra 
expuesto a situaciones físicas, psicológicas, familiares, sociales, económicas y 
culturales que pueden generar una condición de mayor riesgo; en este contexto se 
detectan las necesidades del niño y su familia en estado de máxima vulnerabilidad,  
asumida como una condición 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 evolución y hasta el momento de la 
muerte.  
 
Comunicar el diagnóstico y pronóstico 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, considerándole sujeto de igualdad sustantiva bajo el 
principio de autonomía progresiva; es decir el menor tiene derecho a elegir en función 
del desarrollo de sus capacidades por lo que se reconoce un proceso de adquisición de 
autonomía vinculada con sus derechos. 
 
Los recursos asistenciales en el paciente pediátrico se deben proporcionar de manera 
racional brindando atención adecuada a cada caso y circunstancia, con la mayor 
precisión técnico-científica y el mejor trato interpersonal para limitar el sufrimiento. El 
criterio clínico se centra en el mayor bienestar del menor y su familia,  ponderando en 
forma individual la situación clínica y la oportunidad de la propuesta terapéutica, 
privilegiando su opinión, calidad de vida y dignidad en el Plan de Atención Paliativa 
 
Desde la perspectiva bioética, los temas relacionados con derecho a la protección de la 
salud,  la atención a la salud y los dilemas que se presentan alrededor de su ejercicio en 
menores de edad constituyen un nuevo referente ya que su análisis es complejo, 
especialmente cuando se considera toma de decisiones, dolor, sufrimiento y aspectos 
relacionados al  final de la vida.  
 
Según lo establece la normativa vigente: los medios a implementar, ofrecerán al menor 
el mejor tratamiento disponible, privilegiando el control de síntomas para mejorar sus 
condiciones de vida desde el diagnóstico, durante la evolución de la enfermedad y 
promoviendo trato digno en el proceso de evolución de la enfermedad hasta la muerte 
natural con el fin de evitar tratamientos fútiles  y obstinación terapéutica. 
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CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS: RELEVANCIA Y BASES PARA SU 
IMPLEMENTACIÓN. 

 
 

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

 
 
Los cuidados paliativos pediátricos (CPP) surgen pocos años después de los de adultos 
como un modelo complementario enfocado a la atención de  adolescentes y niños 
enmarcado en el movimiento hospice, estos modelos se replicaron en Reino Unido y la 
Unión Americana, privilegiando la atención de casos con enfermedad de larga evolución, 
a diferencia de los casos atendidos en población adulta.  
 
Se describen como modelo de cuidado integral desde el momento del diagnóstico 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 físicos, psicológicos, 
sociales y espirituales, enfocándose en el mantenimiento de la calidad de vida del menor 
y el soporte a la familia.22 
 
Los cuidados paliativos pediátricos se definen por la Organización Mundial de la Salud 
(OMS) como: 
 

 Cuidado activo y total de cuerpo, mente y espíritu del niño además incluye 
brindar apoyo a la familia. 

 Inician desde el momento del diagnóstico y se continúan durante todo el proceso, 
reciba o no el menor tratamiento específico de la enfermedad. 

 Los proveedores de salud deben evaluar y aliviar el malestar físico, psicológico y 
social del niño. 

 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 
atención comunitaria y aun en el domicilio de los niños. No se limitan a un solo 
escenario. 
 

Esta definición incluye enfermedades crónicas y/o limitantes para la vida, no únicamente 
la etapa terminal.  
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En general se reconocen 4 tipos diferentes de necesidad de atención paliativa descritos 
por “Association for Children with Life-threatening or Terminal Conditions and their 
Families” (ACT/RCPCH) 23y posteriormente adoptado por consenso internacional: 
 
 
1.- Niños 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, Cardiopatías 
 
2.- Niños 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 quística, HIV, síndrome de 
intestino corto, entre otros padecimientos. 
 
3.- Niños con progresión de su enfermedad, sin opciones de tratamiento curativo en los 
cuales el control es exclusivamente paliativo y puede prolongarse incluso durante varios 
años: enfermedad de Batten, distrofias musculares, mucopolisacaridosis, osteogénesis 
imperfecta, etc. 
 
4.- Niños en situación irreversible pero no progresiva de la enfermedad, con complejas 
necesidades de salud  que, frecuentemente, producen  complicaciones y aumentan la 
probabilidad de una muerte prematura: Parálisis Cerebral Infantil, discapacidades 
producidas por lesión medular o cerebral, entre otras. 
 
Algunos autores proponen agregar una quinta categoría en relación a la enfermedad 
perinatal  y la morbi-mortalidad durante el primer año de vida, dado que esta población 
presenta otro tipo de patologías, tiene características muy particulares y representa una 
problemática socio-cultural diferente.  
 
 
En relación a la ultima publicación de la OMS las enfermedades que requieren atención 
paliativa en niños menores de 15 años, identificadas  a través de estudio Delphi y 
revisiones internas posteriores, incluyen: cáncer, enfermedad cardiovascular, cirrosis 
hepática, anormalidades congénitas, discrasias sanguíneas o inmunológicas, HIV/SIDA, 
meningitis, enfermedad renal, desórdenes neurológicos y condiciones perinatales. 
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Tabla 5- Condiciones limitantes o amenazantes para la vida (Modificado) 

Categoría 1 

 
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 duración de esa amenaza para la 
vida. Al alcanzar la remisión a largo plazo o después de un 
tratamiento curativo exitoso, ya no hay necesidad de servicios 
de cuidados paliativos. 
 

Ejemplo: cáncer, fallas 
orgánicas del corazón, 
hígado, riñón, infecciones 
severas. 

  Categoría 2 

Las condiciones en las que la muerte prematura es 
inevitable, pueden implicar largos períodos de tratamiento 
intensivo dirigido a la enfermedad para prolongar la vida y 
permitir la participación en actividades normales. Los niños y 
jóvenes en esta categoría pueden estar significativamente 
discapacitados, pero tienen largos períodos de salud 
relativamente buena. 

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

Categoría 3 
Condiciones progresivas sin opciones de tratamiento 
curativo, donde el tratamiento es exclusivamente paliativo y 
puede extenderse por muchos años. 

Ejemplos: anomalías 
cromosómicas, 
mucopolisacaridosis y otras 
afecciones metabólicas 
graves, cáncer sin opción 
curativa al diagnóstico 

Categoría 4 

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 atención paliativa 
puede ser necesaria en cualquier etapa y puede haber episodios 
de atención impredecibles y periódicos. 

Ejemplos: parálisis cerebral 
severa, discapacidades 
complejas generadas 
posterior a de una lesión 
cerebral o de la médula 
espinal. 

Categoría 5* 

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

Feto/recién nacido con 
malformación o enfermedad 
limitante de la vida 
intraútero o en la etapa 
neonatal/pediátrica; recién 
nacido prematuro, en torno 
al límite 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 bibliográfico (1)(13) 
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De acuerdo al reporte del Atlas Global de Cuidados Paliativos  la distribución por 
etiología en cuidados paliativos pediátricos presenta la siguiente distribución2: 
 
 
FIGURA 6: ETIOLOGIA EN CPP 

 
 
 
En el caso de los niños, los cuidados paliativos inician cuando se realiza el diagnóstico 
de una enfermedad que limita o amenaza su vida y se continúan a lo largo de la 
evolución de la misma independientemente del desenlace y tratamiento específico que 
reciba.  No existe límite temporal o pronóstico para proporcionarlos. 
 
La enfermedad limitante para la vida en el niño afecta a la familia nuclear (padres, 
hermanos), extensa (abuelos, tíos, primos) y a la sociedad en general que soslaya la 
atención con la idea generalizada de que “los niños no mueren”.   
 
La atención del menor tiene características diferentes a las del paciente adulto en 
relación a expectativas de tratamiento (la familia y la sociedad esperan la curación), la 
mayor parte de las veces el niño fallece en hospital debido a falta de preparación del 
entorno familiar y asistencial, los pronósticos son generalmente inciertos así como las 
estimaciones de sobrevida y existen pocos pediatras preparados para la atención 
paliativa integral de estos casos.  
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El eje rector de la toma de decisiones en pediatría se centra en el mayor bienestar del 
menor; en esta situación la integración de un diagnóstico clínico y de un pronóstico son 
indispensables, sin embargo, el reto para el personal de salud es poder ofrecer al 
paciente pediátrico y su familia equilibrio entre las diferentes opciones terapéuticas 
posibles a lo largo de la evolución de la enfermedad, el impacto en calidad de vida del 
paciente y las preferencias del menor y su familia. 
 
Además se considera que el menor es sujeto de tutela de derechos por los padres y 
también por la sociedad, que debe preservar jurídicamente el mayor bien para el menor 
lo que añade complejidad ética y legal a la de por sí difícil toma de decisiones. 
 
En los estudios publicados por la Asociación Europea de Cuidados Paliativos se estima 
una tasa de prevalencia de 10-16 por 10 000 hab. entre 0 y 19 años. De estos casos 
30% son oncológicos y el 70 % restante corresponde a enfermedades neurológicas, 
metabólicas o genéticas. Esto implica que en una población de 50 000 niños durante un 
año es probable que 8 fallezcan por enfermedades limitantes para la vida (3 de cáncer y 
5 de otros padecimientos), 60 a 80 presentarán enfermedades limitantes para la vida y 
30 a 40 de ellos requerirán atención paliativa.24 
 
Existe un  limitado número de unidades de cuidados paliativos pediátricos a nivel 
mundial debido a muchos factores: escasos recursos económicos, poco personal 
capacitado, falta de visión de gestores y creadores de políticas públicas. En 
Latinoamérica su desarrollo ha sido particularmente difícil 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 países, 
tanto de escasos como de mayores recursos que se han transformado en modelos y 
estrategias sustentables que favorecen la atención paliativa de los niños con 
enfermedades limitantes para la vida y su familia.25 
 
El caso de Costa Rica, con un programa pionero en CPP de más de 28 años de trabajo 
es referente obligado en la región. Cuenta con cobertura universal de salud, “Ley de 
muerte digna y sin dolor” desde 1992, el programa de cuidados paliativos pediátricos 
inició en el hospital de niños y se extendió a nivel nacional, con una cobertura actual de 
35% de la población que requiere atención paliativa. La legislación de cuidados 
paliativos pediátricos y su plan nacional están en proceso de aprobación. 
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Se realiza atención paliativa en tres contextos diferentes: equipo de trabajo hospitalario 
en un centro de tercer nivel (Hospital Nacional de Niños), 2 centros diurnos (San Gabriel 
y Acosta Rua) y atención domiciliaria que cubre todo el territorio del país. 
 
Se trabaja con equipos transdisciplinarios formados por médico, enfermera y psicólogo 
con interconsulta según la necesidad del paciente a fisioterapia, nutrición y otras áreas 
de salud, además de trabajar con grupos de duelo, apoyo al cuidador y grupo de padres 
en CP Perinatal.  
 
La evolución y diversificación del trabajo realizado por equipos inter y transdisciplinarios 
bajo la dirección de la Dra. Lisbeth Quesada Tristán ha fomentado la especialización de 
todos los profesionales desde el currículo universitario de grado y posgrado 
(especialidad y maestría) mejorando la calidad de atención desde etapas tempranas de 
la enfermedad.  
 
El caso de Argentina presenta amplia cobertura en las unidades hospitalarias con muy 
pocos equipos de atención domiciliaria y ningún hospice para atención pediátrica. 
Cuenta con 15 equipos de CPP que cubren todas las enfermedades limitantes para la 
vida. Entrenamiento de grado y posgrado para enfermería y medicina, especialidad en 
proceso de reconocimiento y no cuenta con legislación específica para pediatría.  
 
Chile cuenta con un programa específico para cuidado de Niños con Necesidades 
Especiales en Salud, entrenamiento de grado y reconocimiento de la especialidad. 
Países como Brasil, Uruguay y Colombia también han tenido un rápido desarrollo en 
relación a  CPP para población con enfermedad limitante para la vida. En el resto de los 
países latinoamericanos se cuenta con esfuerzos aislados principalmente por equipos 
en unidades hospitalarias urbanas y muy escasa cobertura a nivel comunitario. 
 
Dentro de los desafíos que enfrentan los CPP en Latinoamérica, la Dra. Rut Kitman, 
miembro de la Red Internacional de Cuidados Paliativos Pediátricos (ICPCN) y de la 
Comisión de Pediatría de  Asociación Latinoamericana de Cuidados Paliativos (ALCP) 
destaca: 

 Dificultad en la comprensión de los alcances de atención en CPP  
 Ausencia de políticas públicas que consideren el desarrollo de programas de CPP  
 Cuidados Paliativos basados en equipos que trabajan fundamentalmente en 

hospitales de alta complejidad  
 Limitado desarrollo de modelos de cuidados domiciliarios o en el primer nivel de 

atención  
 Limitado desarrolo del modelo de hospicio (con excepción de Costa Rica, 

Guatemala y Brasil) 
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 Mayor experiencia de intervenciones de niños con cáncer, escaso interés en 
cronicidad. 

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

 Dificultad para el acceso a bibliografía o materiales escritos en español 
 Provisión de servicios de CPP por sub-especialistas sin relación con la atención 

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

América Latina enfrenta un gran rezago en la provisión de atención paliativa 
pediátrica, según se muestra en el nivel estimado de acceso (2015) de la ICPCN.26 

FIGURA 7: ACCESO CPP 

Evidencia de amplia provisión de  cuidado paliativo en niños. Integrada a los servicios de salud y 

a las políticas públicas. 

Evidencia de provisión de cuidado paliativo, con entrenamiento disponible y planes enfocados a 

la integración en políticas de salud 

Evidencia de provisión de cuidado paliativo localizada y disponibilidad de entrenamiento y / o 

capacitación específica. 

Evidencia de actividades para incrementar el acceso a la atención paliativa de los niños. Escasa 

provisión y poco personal capacitado. 
Sin evidencia de provisión de atención paliativa pediátrica. 
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En México, la Secretaría de Salud organizó en Mayo de 2015 un “Taller de Cuidados 

Paliativos Pediátricos”27 con el objetivo de conocer la opinión y necesidades de los 

profesionales de la salud y Responsables Estatales de Calidad relacionados con la 

práctica y la implementación de los servicios de CPP en nuestro país;  además  de 

sensibilizar sobre la importancia de implementar este servicio en todas las entidades 

federativas priorizando el primer nivel de atención médica. 

 
  Se estableció consenso en tres temas relevantes:  

 Organización de los servicios de CPP 
 Acceso a la atención en CPP  
 Capacitación de recursos humanos y formación de equipos. 

 
Para la discusión se conformaron 11 grupos de entre 9 y 10 profesionales de la salud, 
de carácter multidisciplinario y experiencia en el área pediátrica representando a 22 
estados. Los principales resultados ise publicaron por la Secretaría de Salud y la 
Organización Panamericana de la Salud (OPS) en 2016; como parte de las conclusiones 
se establece que los CPP deben ser parte de las políticas en salud para la atención de 
niños con enfermedades limitantes para la vida y su familia; en la edad pediátrica el 
reconocimiento y la práctica de los cuidados paliativos están aún en una fase muy 
temprana y los servicios actualmente disponibles están fragmentados y son muy 
limitados.  
 
Independientemente de su edad, estos niños sufren todos los aspectos clínicos, 
psicológicos, 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 país con equipos de profesionales de la salud capacitados 
especificamente en el área y con vocación para la atención paliativa. 
 
Establecer las necesidades no se centra únicamente 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 condición de vida limitada y/o en fase terminal de la  enfermedad, 
además de considerar la expresión de las necesidades del paciente y su familia para 
tener una adecuada calidad de vida. 
 
Aunque en nuestro país se cuenta con datos estadísticos 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 o amenazantes para la vida, por lo 
que se desconoce la magnitud, tendencia y distribución de los menores que se podrían 
beneficiar con la atención paliativa. 
 
La atención paliativa estipulada en la Ley General de Salud, Reglamento y NOM de 
cuidados paliativos no cuenta con un programa específico para su aplicación en 
pediatría. 
 
En el censo nacional de unidades de la secretaria de salud sólo se identificaron 9 
unidades de atención paliativa exclusivamente pediátrica y 13% de los casos atendidos 
por cuidados paliativos a nivel nacional corresponden a población pediátrica.  
 
El paciente pediátrico con condiciones de vida limitada genera altos costos de atención a 
nivel familiar y asistencial, muchas veces complicado por tratamientos fútiles que 
empeoran las condiciones de vida del paciente y no representan una mejora en su 
pronóstico ni en su calidad de vida. La mayoría de estas condiciones causan deterioro 
progresivo y dependencia creciente de padres y cuidadores28 así como incremento en el 
uso de recursos de salud secundario a complicaciones.  
 
El tratamiento hospitalario impide la reintegración del niño a su entorno social y familiar 
durante el final de su vida; limita su relación con hermanos y familia extensa creando 
mayor frustración a nivel familiar. 
 
La carencia de personal de salud capacitado en atención paliativa así como la falta de 
un modelo específico dentro del sistema de salud que facilite la coordinación y movilidad 
entre los diferentes niveles de atención 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 niño o adolescente requiere de un manejo integral que privilegie su calidad de 
vida y favorezca su desarrollo a pesar de su condición de salud.  
 
El diseño de  modelos de atención paliativa específicos para población pediátrica 
atendida en el sistema de salud debe integrar  atención primaria domiciliaria así como 
hospitalaria de segundo y tercer nivel, lo que implicaría redes de atención con respuesta 
rápida a las necesidades de atención del menor y su familia. 
El desarrollo de modelos de atención paliativa específicos para población pediátrica que 
incluyan atención primaria domiciliaria así como hospitalaria de segundo y tercer nivel 
precisa responder a las necesidades de atención de la población, prevalencia de las 
patologías y  tasas locales de morbi-mortalidad. 
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA 
 
Existen escasas investigaciones publicadas acerca de las características de la atención 
domiciliar y su eficacia, por lo que se considera relevante identificar la evidencia descrita 
respecto a modelos de atención paliativa pediátrica 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 niños requieren atención paliativa, es necesario estimar la 
población beneficiaria para establecer el número de equipos de salud necesario para 
brindar la cobertura adecuada, asi como su distribución gegráfica, prevalencia de 
enfermedades limitates para la vida y tasas de mortalidad infantil y juvenil. Se requiere 
información acerca de la prevalencia de niños con enfermedades limitantes para la vida 
en México. 
 
A nivel asistencial, un modelo diseñado acorde a las necesidades y organización del 
sistema de salud favorece el uso adecuado de recursos y la reducción de costos de 
atención al disminuir el tiempo de estancia hospitalaria, privilegiar el control sintomático 
en domicilio y adecuar los tratamientos que mejoren la calidad de vida del paciente y 
limiten el riesgo de obstinación terapéutica. 
 
Aunque existe una significativa proporción de niños con cancer como enfermedad 
limitante para la vida, su tratamiento ofrece cada vez mayor curación y sobrevida, por lo 
que el modelo de atención paliativa pediátrica no debe circunscribirse a esta patología 
ya que, como se demuestra en la literatura, el paciente con enfermedad crónica 
avanzada representa el mayor número de casos y un proceso más complejo de atención 
coodinada generando un adecuado tratamiento domiciliario  de estos casos un mayor 
beneficio a los niños, sus familias y al propio sistema de salud. 
 
Es indispensable integrar a este modelo los medicamentos indispensables para la 
atención al final de la vida, aprobados y publicados por la OMS y que se encuentran en 
su mayoría disponibles en los cuadros básicos institucionales con el fin de brindar un 
control sintomático adecuado a los pacientes. 
 
Este modelo pretende facilitar la continuidad de atención focalizándola en las 
necesidades del paciente, siendo socialmente responsable y culturalmente asequible al 
entorno comunitario. 
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OBJETIVO GENERAL 
 
Diseñar un modelo de atención paliativa multidisciplinaria, centrado en el paciente y la 
familia que proporcione continuidad de la atención en domicilio basado en las 
necesidades de atención paliativa de niños con enfermedad amenazante y/o limitante 
para la vida y sus familias. 
 
 

OBJETIVOS ESPECÍFICOS 
 
1. Identificar y describir la evidencia disponible sobre la características y/o efectividad 

de los diferentes modelos de atención en cuidados paliativos pediátricos 
domiciliarios, mediante una revisión sistemática de la literatura.  
 

2. Estimar la magnitud de la población que requiere atención paliativa pediátrica a nivel 
nacional. 

 
 

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

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

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



	
   40	
  

METODOLOGIA 
 
Para la consecución de estos objetivos se establecieron cuatro abordajes específicos.  

Objetivo 1: REVISIÓN SISTEMÁTICA DE MODELOS DE ATENCIÓN PALIATIVA 
PEDIÁTRICA DOMICILIARIA CON ENFOQUE MULTIDISCIPLINARIO. 

 
Diseño: Revisión Sistemática de la literatura.  
 
Para fines de la presente revisión se consideraron modelos de atención, programas 
comunitarios y proyectos de atención enfocados en el tratamiento paliativo domiciliario 
de niños con condiciones limitantes para la vida así como las evaluaciones de los 
mismos.  
 
Criterios para la selección de los estudios: 
Tipo de estudio: Los criterios de inclusión por tipo de estudio fueron: 
a) Publicaciones de estudios descriptivos, cohorte, ensayos clínicos  o revisiones 
sistemáticas que hayan tenido como objetivo la implementación o el análisis de un 
modelo de atención paliativa pediátrica que incluya atención domiciliaria tenga o no un 
componente de transición hospitalaria y/o  comunitaria. 
b) Estudios publicados en idioma inglés o español. 
Se excluyeron estudios enfocados a neonatos y lactantes menores de un año, pacientes 
en fase agónica o situación de últimos días, 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, así 
como literatura gris. 
 
Tipo de participantes. Niños de 1 a 18 años de edad, ambos sexos y con diagnóstico 
de condición limitante o amenazante para la vida acorde a la definición 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 
curación (menos de 50% de probabilidad), en  que el niño que las padece morirá 
prematuramente (antes de los 30 años de edad) o enfermedades en las que el 
tratamiento curativo es factible pero puede fallar.  
 
Tipo de intervenciones: Ensayos Clínicos aleatorizados o no aleatorizados 
(comparación entre atención hospitalaria y domiciliaria habitual), estudios 
observacionales (comparación de grupos, cohortes, casos y controles o series de casos) 
y revisiones sistemáticas. 
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Tipo de medidas de resultado:  Cualquier medida de resultado en salud, sola o 
combinada: mortalidad, calidad de vida, control de síntomas, satisfacción con la 
atención, sitio de defunción. Los resultados económicos presentados en algunos 
estudios se describen únicamente en función de las conclusiones de los autores. 
 
 
 
Búsqueda y selección de estudios 
Se realizó búsqueda bibliográfica sistematizada de las publicaciones que reunieron los 
criterios de inclusión, en las principales bases de datos electrónicas, incluyendo 
publicaciones de Enero de 1990 a Junio de 2016; se  limitó  a estudios que describieran 
o evaluaran  una organización o modelo de atención paliativa integrada para el cuidado 
y atención de pacientes pediátricos con enfermedad limitante/amenazante para la vida 
y/o en etapa terminal que incluyera atención con enfoque domiciliario y/o comunitario.  
 
Las fuentes de información analizadas en el periodo de Febrero a Junio de 2016 fueron 
MEDLINE (PubMed), CINAHL (EBSCO),The Cochrane Library, The Cochrane Central 
Register of Controlled Trials (CENTRAL). Las búsquedas en MEDLINE y CINAHL se 
efectuaron utilizando términos Subject Heading (MeSH) y palabras clave, además se 
utilizaron filtros metodológicos por tipo de artículos. 
En el caso de Cochrane se incluyeron todas las revisiones registradas en CENTRAL y 
se evaluó la pertinencia de su inclusión según 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 
• 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  
• 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 búsquedas en las listas de referencias de los artículos 
recuperados a texto completo, a partir de revisiones sistemáticas y guías de práctica 
clínica para identificar estudios pertinentes adicionales. 
 
Recopilación y extracción de datos 
Se realizó revisión y selección de estudios por dos investigadores que evaluaron de 
manera independiente la elegibilidad para su inclusión, se recuperaron los estudios 
relevantes y posteriormente se extrajo la información necesaria sobre los indicadores 
metodológicos para cada tipo de estudio (original o revisión sistemática) acorde a los 
siguientes lineamientos: 
 
Artículos de investigación original. Para cada artículo se identificaron los siguientes 
aspectos: título, referencia, año, región, objetivo, diseño del estudio, fuentes de 
información, criterios de elegibilidad, descripción del modelo, número de participantes, 
descripción del equipo de atención, nivel de capacitación, características  de la atención 
a domicilio, variable(s) de resultado, tiempo de seguimiento, resultados relevantes y 
conclusiones de los autores. 
 
Revisiones sistemáticas. Se efectuó un resumen de los estudios, que incluyó los 
siguientes apartados: Título, referencia, año, región, objetivo de la revisión sistemática, 
número de estudios incluidos, tipo de diseños, tipo de pacientes (de acuerdo a su 
padecimiento principal), número total de pacientes incluidos en la revisión, variable(s) de 
resultado analizadas, hallazgos relevantes, tipo de análisis estadístico, resultados y 
conclusiones de los autores.  
 
En ambas fases (selección de los estudios y extracción de datos) los dos revisores 
resolvieron divergencias mediante consenso. Los datos obtenidos se incluyeron en 
tablas previamente diseñadas en el programa informático de Excel por un revisor con 
una doble comprobación por el segundo revisor.  
 
Análisis de la calidad metodológica de la evidencia científica. 
Se realizó evaluación de la calidad metodológica de las publicaciones seleccionadas, 
mediante los criterios de Cochrane para evaluación de riesgo de sesgo para ensayos 
clínicos29, de la escala de Newcastle-Ottawa para los estudios de cohorte o casos y 
controles30 y para la calidad metodológica de las revisiones sistemáticas la escala 
AMSTAR31. Los estudios descriptivos se analizaron asegurando que cumplieran los 
rubros metodológicos usuales, mediante lista de cotejo elaborada por los revisores para 
tal fin. 
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Estructuración y análisis de resultados: 
 

 Síntesis de datos y presentación: Se analizaron y sintetizaron en tablas todos los 
resultados descritos en relación a características de programa, cobertura, 
continuidad, calidad de vida, control sintomático, satisfacción y sitio de defunción 
según el tipo de estudio; se realizó síntesis cualitativa de todos los estudios 
incluidos y síntesis cuantitativa de los resultados pertinentes evaluados. 

 Interpretación y análisis de resultados 
 Conclusiones  

 

Objetivo 2: ESTIMAR NECESIDAD DE ATENCIÓN PALIATIVA EN LA POBLACIÓN 
PEDIATRICA 

 
Diseño: Análisis secundario de base de datos 
 
Búsqueda de datos epidemiológicos específicos de prevalencia y mortalidad de niños 
con diagnóstico de enfermedades limitantes para la vida. 
 
Considerando los criterios ya descritos de la ACT/RCPCH, para catalogar de manera 
sistemática estas enfermedades se utilizó el “Directorio de Condiciones de Vida Limitada 
para Infantes y adolescentes” basado en diagnósticos de CIE-10.32  
 
La mayor parte de las investigaciones consideran esta clasificacion para determinar el 
número de pacientes que requieren cuidado paliativo y estimar las caracteristicas de 
atención necesaria durante la evolución de los diferentes padecimientos.  
 

Códigos Cie-10 de enfermedades susceptibles de cuidados paliativos pediátricos 
 
 

Ciertas afecciones originadas en 
el periodo perinatal 

P00- P03, P07- P08, P10- P11, 
P20-P29, P35-P37, P39, P52-
P57, P77, P90, P91 

Malformaciones congénitas, 
deformidades y anomalías 
cromosómicas 

Q00-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, 
nutricionales y metabólicas 

E22-E25 (excepto E24.4) E31-
E32, E34-E35, E70-E72, E74-
E80, E83, E84, E85, E88, E90 

Enfermedades del sistema 
circulatorio 

I11- I13, I15, I20-I25, I27-I28, I31, 
I34-I37, I42, I50- I51, I69- I70, 
I77, I85, I89 

Enfermedades del Sistema 
digestivo 

K72-K77 

Enfermedades del Sistema 
nervioso 

G10-G13, G20-G26, G31-G32, 
G35-G37, G41 G45-G46, G60-
G64, G70-G73, G90-G91, G93-
G96, G98-G99, G80-G83 

Enfermedades del sistema 
genitourinario 

N07, N11-N13, N15- N16, N18-
N19, N25-N29, N31- N33 

Enfermedades de la sangre y de 
los órganos hematopoyéticos, y 
ciertos trastornos que afectan al 
mecanismo de la inmunidad 

D55-D56, D57, D58-61, D63-D64 
D66-D77, D81-D84, D86, D89 

Tumores (neoplasias) C00-D48 
Enfermedades del sistema 
osteomuscular y del tejido 
conjuntivo 

M07-M08, M30-M32, M35, M40-
M41, M43, M85, M95 

Trastornos mentales y del 
comportamiento 

F01-F04, F72-F73, F78-F79, 
F84.2 

 
 
 
Esta determinación tiene como limitante no ser exhaustiva ni definitiva, sólo coresponde 
al consenso europeo de enfermedades que pueden catalogarse como limitantes para la 
vida y que indudablemente requieren atención paliativa. Es decir habrá casos de 
enfermedades que, sin estar incluídas en la lista puedan requerir atención paliativa 
sobre todo en países con menor desarrollo. 
 
Estimar la cantidad de niños que podrían beneficiarse con atención paliativa a nivel 
nacional es el primer paso para diseñar un modelo de atención sustentable. Así que esta 
aproximación estadística nos brinda un enfoque mínimo de necesidades a cubrir. 
 
Bases de Datos analizadas:   

 Sistema de Análisis Dinámico de la Información basado en tecnología MOLAP 
(Multydimensional On Line Analytical Processing) de la Dirección General de 
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Información en Salud (DGIS) identificado como Cubos Dinámicos. Este sistema 
de análisis dinámico de la información permite filtrar datos con enfoque en 
necesidades de los usuarios; brinda información de la atención proporcionada por 
el Sector Salud registrado con periodicidad mensual y anual.; la información se 
encuentra como definitiva con un año de diferencia. 
 

 Anuario estadístico y geográfico de los Estados Unidos Mexicanos en el Instituto 
Nacional de Estadística y Geografía (INEGI), Indicadores de demografía y 
población. Causas de defunción  

 
 

Metodología: Con el fin de obtener información objetiva actualizada, se realizó 
búsqueda en la base de datos de egresos hospitalarios por edad de 0 a 18 años, del 
programa Cubos Dinámicos de la DGIS correspondiente a los años 2010 a 2015 
considerando los diagnósticos CIE-10 incluídos en el directorio.  
 
Se realizó también búsqueda en la base de datos de certificados de defunción del INEGI 
en relación a causa de muerte de menores de 18 años incluídas en los diagnósticos del 
directorio y se filtraron los resultados correspondientes a Enfermedades Limitantes para 
la Vida. 
 
Se consideró analizar 6 años para establecer patrones de comportamiento confiables, 
analizándose los datos de las bases confirmadas completas, 2010 a 2015 inclusive.  
Una vez depurdala base de datos se elaboraron gráficas de frecuencia totales por 
diagnóstico CIE-10 y se agruparon por la primera letra de código con fines de 
presentación de la información.  
 
Aunque las bases de datos incluyeron el total de población pediátrica, los datos 
correspondientes a la población de 0 a 1 año correspondientes en su mayoría a 
afecciones perinatales se disgregaron por ser en su mayoria atendidos a nivel 
exclusivamente hospitalario; para fines del presente proyecto y diseño de modelo solo 
se consideraron los datos de niños de 1 a 18 de edad para el análisis final. 
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Objetivo 3: DETERMINAR RECURSOS HUMANOS Y EQUIPOS CAPACITADOS 
NECESARIOS PARA LA ATENCIÓN PALIATIVA PEDIÁTRICA. 
 
Dentro del directorio se excluyeron los diagnósticos de cancer infantil por considerar una 
alta tasa de respuesta favorable (76% en la Union Europea), sin embargo para el cálculo 
total de necesidades en nuestro país se incluyeron los datos de Cancer Infantil en 
Mexico (CeNSIA 2016) considerando la sobrevida estimada en 56%. 
 
Estimar los recursos humanos y equipos  mínimos necesarios para la operación del 
modelo, asi como los procesos de atención paliativa por nivel y complejidad de atención 
para la conformación de la red de servicios.  
 
Se establece la infraestructura necesaria de recursos humanos para responder a las 
necesidades detectadas según cálculo descrito por la OMS para Integrar la atención 
paliativa a la práctica clínica en la atención pediátrica para este modelo. 
 
Dentro del cálculo se incluyeron dos escenarios posibles: el mínimo necesario y el 
número deseable de equipos calificados para cubrir las necesidades de atención 
paliativa a nivel nacional. 
 
 
 

Objetivo 4: PROPUESTA  DE  MODELO DE ATENCIÓN 
El proceso de atención paliativa en el paciente pediátrico requiere de consideraciones 
diferentes a la población adulta; sin embargo existen pocos modelos de atención 
específica diseñados para esta población.  
 
La propuesta es un modelo transversal de atención 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 atención paliativa en los diferentes niveles de atención se 
utilizó la metodología de marco lógico para representar objetivos, indicadores, acciones 
a realizar y riesgos inherentes a su realización. 
Se proponen las necesidades mínimas de atención pediátrica para permanencia en 
domicilio y rutas posibles de atención; considera la necesidad de recursos humanos 
capacitados para la población objetivo así como inclusión de pediatras en equipos de 
atención primaria y domiciliarios 
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RESULTADOS 
 
Con el fin de facilitar el análisis, los resultados se describen en concordancia con cada 
uno de los objetivos específicos. 
 

REVISIÓN SISTEMÁTICA DE MODELOS DE ATENCIÓN PALIATIVA PEDIÁTRICA 
DOMICILIARIA CON ENFOQUE MULTIDISCIPLINARIO 

 
Se realizó búsqueda sistemática de artícilos relevantes que potencialmente cubrieran los 
criterios de selección para incluirse en la investigación. 
 
De acuerdo a los criterios de búsqueda 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 artículos a texto completo, de los que se analizó la descripción del 
diseño metodológico, recolección y características de los datos, resultados obtenidos y 
la interpretación de los mismos así como las conclusiones de los autores;  se excluyeron 
28 por no describir el modelo (21), no incluir descripción especifica de la población 
pediátrica (5) o tener datos duplicados con otro estudio (3).  
 
El análisis final se realizó en 4 revisiones sistemáticas y 15 publicaciones: 2 ensayos 
clínicos, 7 estudios de cohorte y 6 estudios descriptivos. 
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FIGURA 8: SELECCION DE ESTUDIOS 
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Las principales características de los artículos se resumen en la tabla: 

 
 

! 

I 
a 
f 

J 

ti 
li 
!l 
il! 

I 
I 
I 



	
   50	
  

 
 
 
 
 
 
 

i! '1 '1 1 . ,. 
ti l' I I I , 
l! i"! l 1 • 1 lti . '. l' 11· i . . 

Hit .i ,n l, .~l¡rtll J 11 
11 t i w~ ! 11 I 1 '·1 H -lit lt it ! II lilllll' ¡¡l[ 

I , U ,~ !41 i ji hiíHH! Jill! • -1 I t. '!l1 I 'r¡¡ ,. ! [ .. Ii!·· "1 tIl jI 1 I Ijt!i1lh ~hUfl¡¡ iJ 11 i it'j 1¡l',1 f!i '1 I : ,di ií.jJ k¡i -¡'I ' t:l, h il "1.1.11 Illt. l·· .. ft I¡Hh ilU !lB H~h ilUiuil !J!U ~iU~I~ i'tl ... .. .. • • tI I t II 1 1I • i· , '. !H "1 • HI 1 ! li H • .h 
11 jU (1 ni • , I • j,¡ l HI ,¡ I .. -, • • H ti'! .~ . 
1I : tI i .1 H ni .p . I "i •• ¡, lIi hl iI Hi ti un 

• • • '1 I I I 
II UI 

• • I iL I 1 11 i -. 
11 11 1 1 H 

t! I! 1! i • 1 ji ~. 11
1 11-!! il U ti ! • 

It JI • ,- IilL U w . , 
" JI! 1 1 ni 111 1I 



	
   51	
  

Análisis de la calidad metodológica de la evidencia científica. 
El análisis de calidad de los estudios incluidos se realizó mediante diferentes métodos 
acorde al tipo de estudio. 
 
En relación a los 2 ensayos clínicos, uno fue aleatorizado y cumplió todas las 
características para controlar los sesgos que los criterios Cochrane señalan; el segundo 
fue calificado con alto riesgo de sesgo por carecer de aleatorización y ceguedad de los 
procedimientos.  
 
En ambos casos se trató de pacientes con enfermedades complejas  atendidos en 
unidades de alta especialidad y enviados a programa domiciliario. 

 
El trabajo de Cohen muestra que la inversión en redes con enfoque comunitario reduce 
a largo plazo los costos y mejora la calidad de atención 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 
reducción de costos y complicaciones sin diferencia significativa en mortalidad.  
 
De los estudios de cohorte se encontró que, si bien la mayoría fueron altamente 
representativos, con seguimiento adecuado para la variable de interés y pocas pérdidas 
en seguimiento, la comparabilidad fue débil debido a que la mayoría correspondieron a 
análisis pre-post para la evaluación de sus  propios modelos de atención. 
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En 3 de los casos no existe cohorte de no intervención, por lo que no es posible 
comparar; en 3 restantes se considera la misma cohorte su propio control pre y post 
intervención y solo un caso presentó cohorte de control de la mismas carácteríticas 
poblacionales y geográficas en donde no se pudo intervenir por carecer de equipos 
domiciliarios en la región. 
 
 



	
   53	
  

De un puntaje máximo de 9 para la escala de calidad de New Castle uno tuvo 3 y los 
otros seis entre 6 y 7 puntos, considerándose trabajos de buena calidad metodológica. 
 
La calidad de los estudios descriptivos se evaluó mediante lista de cotejo que 
cumplieran con problema y objetivos claros, tipo de diseño, población, criterios de 
inclusión y exclusión, muestreo, variables, fuentes de información y congruencia de 
conclusiones con  resultados. 
 
Al respecto, 4 de los 6 trabajos incluidos obtuvieron la información mediante encuesta y 
2 fueron análisis de bases de datos; estas publicaciones reportan principalmente las 
características de los modelos de atención paliativa pediátrica y corresponden a 
contextos diferentes, por lo que no es posible establecer comparabilidad entre ellos. 
 
En su mayoría se estudió a toda la población 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 atención, características de los 
equipos, sistema de referencia, financiamiento, satisfacción con la atención, 
características demográficas y sitio de defunción.  
 
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 atención primaria sólidas y personal 
capacitado en los diferentes niveles de atención.  
 
Los programas son ampliamente aceptados y respaldados por la comunidad, cuentan 
con apoyo telefónico las 24 horas y por lo general el personal de enfermería es el 
encargado de la programación y otorgamiento de los servicios.  
 
Las terapias complementarias forman parte del plan de atención, así como el manejo del 
duelo. En los 3 casos refieren que los equipos de atención primaria, requieren mayor 
soporte en los diagnósticos no oncológicos, que representan cerca del 70% de los casos 
atendidos.   
 
El sitio de defunción 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 más en la forma de coordinar la atención que el proceso, la atención es 
hospitalización domiciliaria y el enfoque en cobertura de necesidades y gestión 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 comparación ya que según la póliza de la aseguradora es el 
tipo y frecuencia  de las visitas así como la cobertura de fármacos y otros tratamientos. 
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Se analizaron cuatro revisiones sistemáticas 
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En este caso se eligió AMSTAR para evaluar la calidad de las revisiones debido a la alta 
variabilidad de sus componentes y la escasa congruencia metodológica de los diferentes 
trabajos. Una de las revisiones cumplió con todos los criterios de calidad y las otras 3 
alrededor del 60%. 
 
Se encontraron 4 revisiones relacionadas con cuidado paliativo pediátrico en domicilio, 
cada uno con un objetivo diferente; dos se enfocan en países de ingresos medios y 
bajos, el estudio de África Subsahariana reporta únicamente 5 estudios que describen 4 
modelos aplicables en la región, la principal causa de atención es VIH; el otro estudio 
habla de modelos en países de escasos y medios recursos de varios continentes, 
reconociendo que los CPP no son reconocidos como un área específica y en muchos 
casos sólo incluyen la atención 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 artículos revisados se puede concluir que en todos se reporta mejoría en la 
percepción de calidad de vida del niño y su familia a pesar del deterioro progresivo que 
acompaña a estas enfermedades. También se menciona la inaplazable necesidad de 
invertir en capacitar a todos los equipos en cuidados  paliativos básicos ya que el ahorro 
de recursos a mediano plazo es mayor que la inversión inicial.  
 
La revisión sistemática demostró la variabilidad de modelos de atención paliativa que 
existen en los diferentes contextos, dada la diferencia de países y regiones en cuanto a 
las características de sus sistemas de salud, la disponibilidad de recursos y la 
organización de los servicios.  
 
El mayor desarrollo de modelos evaluados por su trayectoria y consolidación 
corresponde a  países europeos, principalmente Alemania y Reino Unido, que cuentan 
con amplia experiencia en este tipo de atención; Canadá y Australia  también cuentan 
con atención sistematizada e integrada a su sistema de salud, los estudios de Estados 
Unidos de Norteamérica muestran una amplia variabilidad y dispersión.  
 
No se encontró ningún estudio de Latinoamérica que cubriera los criterios de inclusión 
aunque existen reportes de algunos modelos en Costa Rica, Argentina y Chile. 
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NECESIDAD DE ATENCIÓN PALIATIVA EN LA POBLACIÓN PEDIATRICA 

 
En los últimos 10 años en México la tasa de mortalidad infantil 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 33 .  
 
FIGURA 9: Tasas Mortalidad 

 
 
Aunque la mortalidad en la infancia ha descendido, la prevalencia de enfermedades no 
curables y la discapacidad han aumentado, por lo que cada vez más hay niños que 
sobreviven en situación de alta vulnerabilidad y fragilidad, a veces por años. 
Investigaciones realizadas por asociaciones sobre cuidados paliativos pediátricos a nivel 
internacional han publicado  que la tasa de niños entre 0 y 18 años que padecen 
enfermedades que limitan o amenazan la vida es de 10 casos por cada 10,000 niños.  
La mortalidad anual por enfermedades incurables es de 1 de cada 10,000 niños con 
edades comprendidas entre 1 y 18 años. 
 
Datos epidemiológicos para México 2015. 
Población Total  119 938 473             (INEGI Encuesta Inter-censal 2015) 
Niños y adolescentes  (0 a 18 años)   39.2 millones   (32.8% población total) 
0-4 años                                                  10.5 millones 
5-14 años                                                22.2 millones 
15-18 años                                                6.4 millones 
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FIGURA 10: DISTRUCIÓN EDAD Y SEXO 

 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 

Considerando la frecuencia descrita en la población total de niños, niñas y adolescentes  
2015 se considera existen al menos 4 000 casos plausibles de atención paliativa. 
El	
  análisis	
  de	
  mortalidad	
  general	
  por	
  grupo	
  de	
  edad	
  y	
  diagnóstico	
  2015	
  presentó	
  la	
  siguiente	
  
distribución:	
  
  
TABLA 6: DEFUNCIONES GENERALES POR GRUPO DE EDAD  2015 
 

EDAD MORTALIDAD 
TOTAL 

PREVISIBLE 
ELV/ CIE-10 

DEFUNCIONE
S 
NEOPLASIAS 

0 – 1  26 057 5 451    135 
1 - 4   5 028 1 310    478 
 5 - 9   2 480 595     554 
10 -14    3 205 786     581 
15 - 18   8 373 1 356   851 
TOTAL 45 143 9 498   (21.03%) 2 599  (5.75%) 

 
Considerando que 26.78% de los niños y adolescentes que fallecieron en 2015 tuvieron 
necesidad de atención 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 realizó mediante la búsqueda de los códigos CIE-10 
considerados para enfermedad limitante para la vida (descritos en metodología) en las 
bases de datos de alta hospitalaria de las diferentes instituciones del sector salud.  
 
Es importante señalar que sólo se reportan los casos que requirieron atención 
hospitalaria y no existen datos de pacientes atendidos en consulta externa, urgencias  o 
en domicilio.  
 
Se excluyeron los egresos por defunción ya que el análisis de mortalidad los incluye por 
diagnóstico según reporte de INEGI. 
 
En relación 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 diagnósticos de egreso por CIE-10 a nivel nacional 
par cada año y se realizó un estimado de frecuencia anual para fines de proyección de 
necesidades. 
 
En las diferentes instituciones se encontraron claves no reportadas o con diagnóstico 
CIE-9 que se filtraron por no coincidir con la metodología descrita en el estudio. 
 
En el caso de SEDENA (Secretaría de la Defensa Nacional) no se reportaron los 
diagnósticos 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 análisis final de 
necesidades.  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



	
   61	
  

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 año 15566 16016 16006 16630 16108 15260 
1 a 4 12686 13956 15198 16764 17222 16478 
5 a 9 8900 9832 12020 13360 13290 12854 
10 a 14 12750 11568 13102 13004 13158 12106 
15 a 19 18854 22580 23650 20660 20576 20908 

IMSS 56108 56240 55832 55966 60538 57360 
< 1 año 10802 10900 10552 10914 11264 10828 
1 a 4 13242 13416 13446 13828 14870 13748 
5 a 9 9720 10328 10000 9972 11348 10702 
10 a 14 10154 10150 10378 10892 11776 11084 
15 a 19 12190 11446 11456 10360 11280 10998 

ISSSTE 2957 3019 3002 3136 2928 2769 
< 1 año 467 465 456 447 466 484 
1 a 4 631 630 556 693 575 582 
5 a 9 571 602 665 642 663 550 
10 a 14 628 569 624 684 668 702 
15 a 19 660 753 701 670 556 451 

SEDENA 0 0 0 0 0 0 
< 1 año 0 0 0 0 0 0 
1 a 4 0 0 0 0 0 0 
5 a 9 0 0 0 0 0 0 
10 a 14 0 0 0 0 0 0 
15 a 19 0 0 0 0 0 0 

SEMAR 184 271 261 161 159 0 
< 1 año 46 43 3 38 32 0 
1 a 4 54 67 79 56 49 0 
5 a 9 33 21 47 19 25 0 
10 a 14 18 26 36 22 19 0 
15 a 19 33 114 96 26 34 0 

PEMEX 436 523 602 514 385 0 
< 1 año 51 44 61 47 28 0 
1 a 4 79 49 53 60 41 0 
5 a 9 139 238 289 211 182 0 
10 a 14 89 83 95 140 67 0 
15 a 19 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 defunción en niños y adolescentes a nivel 
nacional, sin considerar enfermedad oncológica. 
 
FIGURA 11: DEFUNCIONES ELV 

 

     
 

Se puede observar que las ELV representaron el 18.57% de las muertes totales en 
población pediátrica; 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 años para determinar tendencias y se encontraron 
resultados semejantes; las tablas completas se pueden consultar en el anexo 2. 
 
En relación a la tasa de mortalidad por ELV se mantuvo consistente en 6 por 100 000 h 
de población pediátrica a nivel nacional durante los años analizados, considerando todos 
los grupos de edad. Los datos de mortalidad por enfermedad oncológica muestran una 
tasa de 5.23 por 100 000h en el mismo periodo. 
 
 
 
 
 
 
 

0	
  

5,000	
  

10,000	
  

15,000	
  

20,000	
  

25,000	
  

30,000	
  

35,000	
  

0	
  a	
  1	
   1	
  a	
  4	
   5	
  a	
  9	
   10	
  a	
  14	
   15	
  a	
  19	
  

Defunciones	
  ELV	
  

Defunciones	
  Totales	
  



	
   63	
  

FIGURA 12: TASAS DE MORTALIDAD ELV /100 000h 2010-2014 NACIONAL  

 
Cuando se analizan los datos sin incluir las muertes ocurridas en el primer año de vida la 
tasa es de 2 por 100 000h menores de edad. 
 
FIGURA 13:  TASAS DE MORTALIDAD 1 A 18 AÑOS 
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La estimación de necesidad de atención paliativa considerando sólo mortalidad indica 
que al menos 10 527 casos por año se podrían beneficiar de atención paliativa al final de 
la vida representando el 30.37% de la mortalidad total en menores de 18 años. 
 
La relación entre egresos y defunciones por ELV presentó la siguiente distribución, 
contabilizando al menos 7910 casos subsidiarios de atención paliativa con ELV no 
oncológica y un promedio de 2616 fallecimientos con diagnóstico oncológico. 
 
FIGURA 14 EGRESOS Y DEFUNCIONES ELV 

 
 
La distribución de egresos por ELV a nivel nacional se ha mantenido constante en los 
últimos años, con un promedio de 137 523.363 para el último quinquenio en instituciones 
del Sector Salud. 
 
 
 

RANGO POBLACIÓN 
QUINQUENAL

MORTALIDAD  
PROMEDIO 

Mortalidad 
ELV

%Mortalidad 
ELV

Mortalidad 
Cancer

%Mortalidad  
Cancer

TOTAL 
ESTIMADO 

CPP 
%TOTAL

0 a 1 2,216,617 26,399 4,408 16.69% 119 0.45% 4527 17.14%
1 a 4 8,868,212 5,129 1,110 21.64% 491 9.60% 1601 31.20%
5 a 9 11,216,617 2,648 545.6 20.60% 547 20.65% 1092.6 41.26%

10 a 14 11,265,947 3,368 649.4 19.28% 600 17.81% 1249.4 37.09%
15 a 19 11,153,009 8,178 1,198 14.65% 859 10.50% 2057 25.15%

7910.6 2616 11.80% 10527 30.37%TOTAL       44,740.40 633,641 18.57%
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PROMEDIO EGRESOS POR ELV 2010-2015 NACIONAL 

 
 
Se observa  que la distribución de los egresos por diagnóstico CIE-10 es semejante en 
todas las  instituciones del sector salud (diferencia estadísticamente no significativa); se 
estima que el numero de egresos totales por ELV a nivel nacional es superior a 130 000 
casos por año. 
 
Los egresos por ELV representan el mayor número de pacientes con necesidad de 
atención paliativa por diagnóstico, 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 diagnósticos en ninguno de 
los subsistemas de salud.  
 
El análisis por diagnóstico CIE-10 presenta una distribución consistente durante el 
quinquenio 2010-2014 con picos de diagnóstico puntuales como se observa en la tabla 
de distribución. 
 
 El diagnóstico CIE-10 (Z51.5) Atención paliativa  no ha sido reportado en ninguna de las 
fuentes de información durante el periodo 2010-2015. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

RANGO POBLACIÓN*
QUINQUENAL

SS IMSS ISSSTE SEMAR PEMEX TOTAL
CANCER*

REFRACTARIO*
CANCER*NO*
CURABLE TOTAL

0 a 1 2222045.218 15931 10876.6667 464.16 32.4 46.2 27350.4267 148 267 8252.14
1 a 4 8919278.656 15384 13758.3333 611.16 61 56.4 29870.8933 446 937 2721.28
5 a 9 11253107.87 11709.33 10345 615.5 33.7 211.8 22915.33 521 1068 2014.74

10 a 14 11311328.72 12614.66 10739 645.83 24.2 94.8 24118.49 571 1171 2164.4
15 a 19 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

**EGRESOS*ELV*SECTOR*SALUD* ENFERMEDAD*ONCOLÓGICA
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FIGURA 15: DX DE EGRESO 
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El número de defunciones en menores con Enfermedad Limitante para la Vida (ELV) por 
grupo diagnóstico de CIE-10,  excluyendo cáncer, presentó la siguiente distribución: 
 
FIGURA 16: DEFUNCIONES POR ELV SEGÚN GRUPO CIE-10:  2010-2014 
NACIONAL 

 
 
Se observa que los diagnósticos de malformaciones congénitas representan el grupo 
principal de las defunciones, la mayor parte de ellas corresponden al grupo de menores 
de un año y niños de 1 a 5 años 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 orgánicas (renal, cardiaca y 
respiratoria) cuya mortalidad se distribuye principalmente en menores de 9 a 14 años de 
edad  y adolescentes. 
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Los 10 diagnósticos más frecuentes de defunciones reportados para ELV durante el 
quinquenio 2010 a 2014 correspondieron a: 
 
CIE 10 DIAGNOSTICO  

 
PROMEDIO 
ANUAL 

G80 
 

Parálisis cerebral  673 
 

Q25 
 

Malformaciones congénitas de grandes arterias  625 
 

Q21 
 

Malformaciones congénitas de tabiques cardiacos  580 
 

Q79 Malformaciones congénitas del sistema osteomuscular,  
no clasificadas en otra parte 

  556 
 

Q03 Hidrocefalia congénita   512 
J98 Otros trastornos respiratorios   447 
N18 Insuficiencia Renal Terminal   415 
Q33 Malformaciones congénitas del pulmón   378 
G40 Epilepsia   326 
G93 Otros trastornos del cerebro   286 
C00-C97 Cáncer en la infancia refractario a tratamiento  2480 
 
El número 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 población total del sistema de salud y los 
datos reportados se estima una población mínima de 137 523.363 casos nuevos de 
menores que requieren atención paliativa cada año a nivel nacional, sin considerar 
diagnóstico oncológico. 
 
Se debe considerar que la calidad de los datos recolectados en el sistema Cubos 
Dinámicos es limitada y que podría haber un subregistro de padecimientos poco 
frecuentes por errores en la codificación asi como los sesgos de diagnóstico reportados 
en el certificado de defunción. 
 
El análisis de defunciones y egresos por cancer se desagregó debido a que el directorio 
considera una sobrevida de 76% y, por tanto, solo registra el 24% de los casos nuevos 
por año.  
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Los datos de egresos hospitalarios en el caso de padecimientos oncológicos no se 
relacionan con criterios de gravedad, sino con tratamiento activo, razón por la que se 
consideró unicamente la mortalidad y la tasa de incidencia global de nuevos casos por 
año (9 por 100 000h) para la estimación de necesidades.  
 
La tasa de mortalidad por cancer en el periodo de análisis fue de 5.23 por 100 000h con 
una tasa de letalidad de 3.67 por 100 egresos hospitalarios.  
 
El promedio de curación de cancer en la infancia en nuestro país es de 56% global en el 
sistema de salud, por lo que para el quinquenio en estudio se encontró un promedio de 
2480 casos de cancer refractario a tratamiento por año y 2616 muertes al año asociadas 
a la enfermedad. Es decir un promedio de 5096 menores con enfermedad oncológica 
que requieren atención paliativa al final de la vida por año. 34 
 
Si se considera que todos los niños y adolescentes con cancer se benefician con el 
enfoque paliativo los menores pasibles de atención paliativa por cancer representan más 
de 8100 casos nuevos por año. 
 
POBLACIÓN ESTIMADA QUE REQUIERE ATENCION PALIATIVA POR AÑO 

RANGO POBLACIÓN 
QUINQUENAL ELV CANCER NECESIDAD 

  MORTALIDAD EGRESO MORTALIDAD REFRACTARIO 

 0 a 1 2222045.218 4,408 27350.43 119 8252.14 40129.57 
1 a 4 8919278.656 1,110 29870.89 491 2721.28 34193.17 
5 a 9 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 
15 a 19 11108485.66 1,198 33268.22 859 3443.74 38768.56 
Total 44814246.11 7910.60 137523.36 2616.00 18596.30 166646.26 

 
Elaboración propia Datos INEGI, DGIS y CeNSIA 
 
Se estima que durante el quinquenio la población con diagnóstico oncológico subsidiaria 
de atención paliativa por año fue de un mínimo de 18 596 nuevos casos por año, 
representando una tasa general de 4 por 10 000h menores de edad.   
 
Si se considerara el total de pacientes oncológicos y no sólo 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 niños con ELV 
en etapa avanzada, la mayor parte de estas enfermedades muestran en su historia 
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natural un incremento en el uso de recursos durante los ultimos 24 meses de vida lo que 
incrementaría el estimado en 25 a 30% para cubrir etapas complejas de cronicidad. 
 
La distribución de los recursos de atención médica de alta especialidad a nivel nacional 
está concentrado principalmente en grandes zonas urbanas y los hospitales pediátricos 
de la Ciudad de México atienden en su mayoría población de otras entidades. 
 
El 70 % de los casos atendidos en las unidades de referencia de oncología pediátrica 
ubicadas en la ciudad de México son referidos desde sus estados de origen.35 
 
Se estima un aproximado de 2568 casos nuevos que requieren atención paliativa por 
año unicamente en la Ciudad de México; el programa de atención a domicilio no cuenta 
con equipos capacitados para atención pediátrica y la mayoría de estos casos son 
valorados en unidades hospitalarias. 
 

3. DETERMINAR RECURSOS HUMANOS Y EQUIPOS CAPACITADOS NECESARIOS 
PARA LA ATENCIÓN PALIATIVA PEDIÁTRICA. 

 
Considerando el promedio de la población pediátrica 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 año de niños pasibles de atención paliativa, los equipos de atención 
paliativa pediátrica se deberían calcular en relación a la prevalencia y no sólo a la 
incidencia; datos no registrados en nuestra población para la mayoría de las ELV. 
 
 La excepción son los diagnósticos oncológicos, 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 relación al personal de salud a nivel nacional se cuenta con 343 000 médicos 
titulados ejerciendo (datos del Observatorio Laboral)36, de los cuales 251 885 trabajan 
dentro del sistema nacional de salud; en relación 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 pediatría contratados a nivel público y 
se estima que existen alrededor de 24 000 pediatras en ejercicio a nivel nacional; según 
datos de la Academia Nacional de Medicina, existen 54 pediatras por 100 000 h, cada 
año se agegan 600 egresados y se encuentran principalmente concentrados en los 
centros urbanos de Distrito Federal, Nuevo León, Estado de México y Jalisco.37  
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La mayor parte de las unidades médicas acreditadas para atención de problemas 
complejos de salud en pediatría se encuentran en las mismas entidades, limitando el 
acceso a recursos de alta especialidad pediátrica por distribución geogáfica.  
 
Las unidades de segundo nivel cuentan con área pediatrica en hospitalización y 
urgencias, algunas cuentan tambien con unidades de terapia intermedia, intensiva y 
terapia intensiva neonatal, la mayoría atendidas por pediatras. No se cuenta con 
pediatras de atención primaria en la mayor parte del país, la atención del niño en 
domicilio corresponde a médicos generales y familiares. 
 
Además de considerar el número estimado de equipos pediátricos es necesario analizar 
la distribución geográfica y limitación física de acceso por lo que cada región debe 
estudiar la zona de influencia y características de los equipos necesarios. 
 
Por ejemplo, en la Ciudad de México el promedio quinquenal de población menor de 18 
años es de 2,709 850.594, con incidencia anual de 16 968 casos de ELV que requieren 
atención paliativa y 872 casos de cancer fuera de tratamiento oncológico o terminal, 
ademas de 372 casos nuevos de cancer diagnosticados por año. 
 
Aunque el índice 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 atención domiciliaria, sin embargo no estan 
capacitados para la atención de paciente pediátrico con enfermedad avanzada y/o 
terminal y tampoco cuentan con los recursos necesarios. 
 
El escenario ideal para la OMS considera un equipo básico de atención paliativa 
pediátrica capacitado para atención 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 mínimo conservador precisa de un equipo básico por cada 200 casos , 
un equipo pediátrico de referencia por cada 300 casos y un equipo especializado de 
referencia por cada 500 casos. 
 
NECESIDAD ESTIMADA: EQUIPOS PALIATIVOS PEDIATRICOS NACIONAL  

 
Elaboración Propia 2017 

Es decir que capacitando a nivel nacional un mínimo de 833 equipos básicos de médico 
y enfermera en cuidados paliativos pediátricos que realizaran atención domiciliaria se 

POBLACION)TOTAL NECESIDAD)
NACIONAL

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

EQUIPO)DESEABLE EQUIPO)MÍNIMO
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podría cubrir la atención paliativa básica de la población pediátrica que lo requiera y 
mediante una red coordinada de atención y capacitación brindar soporte a los equipos 
de atención primaria que realizan visita domiciliaria a pacientes con ELV. 
 
En casos de complejidad media, 556 equipos de referencia hospitalaria que incluyan 
pediatra, enfermera, psicólogo, trabajador social, nutriólogo, fisioterapeuta (según lo 
establece la normativa vigente) y capacidad de interconsulta según la necesidad del 
menor, hospitalización y resolución de urgencias, idealmente localizados en unidades 
hospitalarias de segundo nivel de atención podría resolver la mayor parte de la atención 
paliativa, resolver problemas mediante procedimientos ambulatorios y brindar apoyo a 
los equipos domiciliarios para control sintomático mediante consulta telefónica, conexión 
virtual  o videoconferencia. 
 
A nivel nacional 333 equipos altamente especializados en cuidados paliativos 
pediátricos, localizados en hospitales de referencia de tercer nivel de atención, 
integrados en red para resolver casos de alta complejidad, realizar investigación y 
coordinar la capacitación de los equipos de cuidados paliativos en los diferentes niveles 
de atención, asi como la formación 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 pediátricos que transiten hacia la 
comunidad y no unicamente en medio hospitalaria. 
 

4. PROPUESTA  DE  MODELO DE ATENCIÓN 
 
El desarrollo de un modelo de atención paliativa multidimensional específico para 
población pediátrica, que incluya atención primaria domiciliaria así como hospitalaria de 
segundo y tercer nivel, que responda a la prevalencia de las patologías y tasas locales 
de morbi-mortalidad podrá mejorar la calidad de atención en esta población vulnerable.  
 
Este modelo se conceptualiza  como la forma en que  se otorgan los servicios38  y su 
objetivo principal es proporcionar  a  la población a la que va dirigido,  atención correcta, 
oportuna, en el sitio adecuado y por el equipo de salud necesario39.  
 
Reconoce las necesidades de atención propias de cada población en el contexto de un 
modelo de salud responsable de dar  respuesta a tales necesidades; disminuye la 
desigualdad en la atención y fomenta el uso adecuado de los recursos al facilitar el 
acceso en los tres niveles de atención evitando duplicidad. 
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Al ser una atención centrada en el paciente y su familia, se considera socialmente 
aceptable, facilita la adherencia terapeutica y promueve la corresponsabilidad de la 
atención entre los diferentes equipos de salud y la familia, como eje rector de los 
cuidados; desde un enfoque bioético reconoce la autonomía de menor y su familia en la 
toma de decisiones, promueve la comunicación empática entre los diferentes equipos y 
el binomio paciente-familia, facilita llegar a acuerdos en la toma de decisiones y limita el 
riesgo de obstinación terapéutica así como el abandono de paciente 
 

FIGURA 17: MODELO DE ATENCIÓN 

 
 
 
 
 
      ACCESO UNIVERSAL: 
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Propone	
  una	
  serie	
  de	
  acciones	
  desde	
  la	
  organización	
  y	
  gestión	
  para	
  promover	
  equidad	
  en	
  la	
  
prestación	
  de	
  servicios	
  para	
  población	
  pediátrica	
  y	
  adolescente	
  en	
  condición	
  de	
  vida	
  
limitada	
  y/	
  o	
  en	
  fase	
  terminal,	
  de	
  manera	
  que	
  puedan	
  adecuarse	
  a	
  las	
  necesidades	
  reales	
  de	
  
la	
  población	
  y	
  disminuir	
  las	
  situaciones	
  de	
  desigualdad	
  y	
  falta	
  de	
  acceso.	
  	
  
Las	
  intervenciones	
  requieren	
  ajustarse	
  a	
  los	
  cambios	
  epidemiológicos	
  y	
  de	
  salud	
  que	
  
presenta	
  nuestro	
  país,	
  además	
  de	
  sus	
  condiciones	
  socioeconómicos	
  y	
  culturales.	
  La	
  amplia	
  
distribución	
  geográfica	
  y	
  las	
  distancias	
  entre	
  las	
  poblaciones	
  y	
  las	
  unidades	
  de	
  salud	
  así	
  
como	
  la	
  diversidad	
  étnica	
  y	
  lingüística	
  son	
  factores	
  que	
  se	
  deben	
  considerar	
  en	
  la	
  planeación	
  
regional	
  de	
  los	
  servicios	
  de	
  atención	
  paliativa.	
  
 
 
 
Se articula con los siguientes objetivos:   

• Identificar al menor que  requiere la atención en CPP en los servicios de salud, 
brindándole atención prioritaria y de calidad mediante un proceso explícito y 
expedito de atención para paciente pediátrico y adolescente en condición de vida 
limitada y/ o en fase terminal  

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

• Contribuir a la atención continua y permanente de los pacientes pediátricos y 
adolescentes  en condición de vida limitada y/o fase terminal de una enfermedad 
para mejorar su calidad de vida. 

• Adecuar los servicios a las necesidades de esta población con calidad, 
oportunidad, solidaridad y equidad, incorporando elementos de concientización de 
la condición 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 atención paliativa es identificado, se establecen necesidades 
prioritarias de intervención, 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 deberá elaborar el plan de atención paliativa que incluye 
todas las áreas de cuidado del menor, tratamiento y medidas de urgencia asi como la 
comunicación con el menor y la familia en relación a las metas consensuadas de 
atención y preferencias. 
 
El plan de atención paliativa debe considerar el proceso de transición 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 detección de señales de alarma y posibles 
riesgos. 
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FIGURA 19 MODELO DE ATENCIÓN 
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 Crisis resuelta permite permanencia del menor en su domicilio bajo vigilancia del 
equipo de atención primaria. 

 En todos los casos estará disponible la comunicación telefónica con la familia y 
entre los equipos  de los tres niveles de atención previo a decidir trasladar al 
paciente. Todas las comunicaciones deberán incluirse en el expediente. 

  En los tres niveles se podra consultar expediente clínico compartido 
(preferentemente electrónico) y plan de atención, se sugiere que la familia tenga 
asimismo el plan de atención y evolución en expediente físico para facilitar toma 
de decisiones. 

 El equipo de atención primaria que acude a domicilio deberá 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 ATENCIÓN 
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La función de los médicos tratantes en hospitales de segundo y tercer nivel de atención 
se caracteriza por:  
 

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

 Realizar un diagnóstico multidimensional y elaborar el plan de atención paliativa. 
 Establecer metas de atención consensuadas con paciente y familia, así como 

directrices anticipadas en su caso. 
 Orientar y capacitar a los familiares responsables como cuidadores primarios, 

para continuar con la atención extra-hospitalaria. 
 Referir al paciente al domicilio con información por escrito del diagnóstico, plan 

de atención y resumen clínico completo para el expediente compartido que se 
encontrara de manera física o electrónica en los 3 niveles de atención y física en 
el domicilio del paciente.  

 Prescribir el tratamiento farmacológico necesario para el primer mes de atención  
 Dar indicaciones en relación a seguimiento (consulta ambulatoria, comunicación 

telefonica o telemedicina, cita con el  familiar, etc.) 
 Coordinar el seguimiento de caso con los equipos de atención primaria 
 Promover la integración del paciente a su comunidad 

 
La función de los equipos de atención domiciliaria es: 
 

 Acudir al domicilio de referencia más cercano a la unidad de atención primaria de 
la jurisdicción sanitaria. 

 Realizar el diagnóstico situacional por caso y evaluar adherencia terapéutica al 
plan de atención paliativa.  

 Adecuar el plan a las necesidades del paciente y familia 
 Mantener comunicación con equipo tratante en caso de cambios en el estado del 

paciente y/o plan de atención. 
 Detectar situaciones de riesgo que requieren atención en unidad de segundo o 

tercer nivel para agilizar interconsulta. 
 Documentar la visita en el expediente compartido y enviar la información. 
 Prescribir medicamentos para control sintomático. 
 Fomentar el desarrollo de trabajo comunitario y voluntariado en el 

acompañamiento y apoyo a pacientes vulnerables. 
 Realizar seguimiento y cierre de caso, incluyendo trámites funerarios y proceso 

de duelo en la familia. 
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La función de los equipos de atención telefónica y telemedicina:  
 

 Orientar y asesorar a la familia en relación a control de síntomas, ajuste de dosis 
y aspectos generales de cuidado. 

 Coordinar con el equipo de atención domiciliaria en caso de requerir nueva cita 
para valoración o seguimiento en domicilio o unidades de segundo y tercer nivel. 

 Brindar apoyo psicológico y contención ante crisis. 
 Coordinar el trabajo de los diferentes equipos de salud facilitando el intercambio 

de conocimiento y capacitación. 
 Realizar interconsulta específica para evitar traslados innecesarios del paciente. 
 Evaluación de eventos centinela y casos clínicos de difícil control para establecer 

consenso y adecuar el tratamiento. 
 

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

 
 PROPUESTA OBJETIVO INDICADORES SUPUESTOS 
M
E
T
A 
 

Atención Paliativa de 
calidad en los 3 niveles 
de atención 
 
Continuidad de atención 
con los mayores 
estándares de calidad. 

Paciente, familia y 
equipo de salud estan 
satisfechos con la 
atención al final de la 
vida. 
 
 

Ø Calidad de Vida 
Ø Satisfacción de 

usuarios 
Ø Satisfacción de 

equipos de salud 
Ø Reducción de 

costo de atención 
 

 

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

P
R
O
P
Ó
S  
I
T
O 
 

Promover  la 
permanencia del 
paciente en su domicilio  
 
Transferencia expedita 
de pacientes paliativos 
entre los diferentes 
niveles de atención. 
 
Solucionar la 
problemática en el 
domicilio del paciente o 
atención ambulatoria 

Pacientes controlados 
en atención 
domiciliaria 
 
Coordinación entre los 
niveles de atención 
 
Evitar internamientos 
innecesarios y 
tratamientos futiles 
 

Ø Continuidad de 
atención 

Ø Reducción de 
internamientos 
innecesarios 

Ø Optimización de 
recursos 

Ø Muerte sin 
complicaciones en 
domicilio  

Ø Redes integradas 
de atención con 
apoyo comunitario 

Evaluación metódica y 
sistematización de 
procesos. 
 
Coordinación entre las 
diferentes áreas de 
atención 
 
Registro continuo y 
seguimiento de casos 
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C
O
M
P
O
N
E
N
T
E
S 
 

1. Paciente y familia 
informados  

2. Objetivos 
terapéuticos 
consensuados 

 
3. Equipos de salud 

capacitados y 
coordinados. 

 
4. Sustentabilidad y 

aceptabilidad social  
del modelo 

 
5. Políticas públicas 

acordes y con 
presupuesto. 
Claridad en trámites 
administrativos  

6. Promover 
investigación en 
CPP 
 

1.Metas consensuadas 
 
2. Plan de atención 
paliativa 
multidimensional 
 
3.Equipos con 
formación en cuidados 
paliativos contratados 
en los diferentes 
niveles de atención.  
4.Abasto adecuado de 
medicamentos y 
recursos.  
5.Atención acorde a 
marco normativo 
 
 
 
6.Propuestas de 
investigación en CPP 

1.Directrices 
anticipadas 
2.Continuidad y 
seguimiento de plan 
de atención 
 
3. Equipos  de  CPP 
contratados y 
capacitados; cursos 
educación continua. 
 
4.Tratamientos 
completos durante el 
proceso de atención. 
5.Numero de casos 
con expediente 
completo acorde a 
normativa 
 
6. Número de 
investigaciones 
realizadas en CPP 

1.Capacidad de  
establecer 
comunicación 
empática. 
2.Lineamientos 
comunes en todos los 
niveles de atención 
3.Equipos de CPP en 
unidades de segundo 
y tercer nivel. 
 
4.Recursos 
sustentables y 
financimiento. 
5. Unificar criterios 

de atención y 
simplificar trámites 
funerarios. 

 
6.Apoyo para 
investigación  

A
C
T
I
V
I
D
A
D
E
S 
 

1.Detectar necesidad de 
atención paliativa. 
 
2.Referencia y 
contrareferencia 
expedita. 
3.Plan de atención 
 
 
 
4.Tratamiento 
farmacológico 
 
5.Difusión del modelo 
en la comunidad 
 
 

1.Censo de pacientes 
en situación paliativa. 
 
2. Expediente 
compartido y 
actualizado. 
3.Adherencia a plan de 
atención y adecuarlo a 
condiciones del 
paciente. 
4.Abasto de 
medicamento 
 
5.Uso de métodos de 
difusión masiva y 
comunitaria. 
 

1.Calidad de vida 
percibida por el 
menor y la familia 
2.Información por 
escrito en el domicilio 
 
3.Continuidad de 
atención y 
seguimiento. 
 
4.Uso adecuado de 
medicamentos y 
cuidados generales 
5.Pláticas, cursos, 
talleres de 
capacitación en la 
comunidad 

1.Capacitación en 
cuidados paliativos. 
 
2.Capacitación de los 
equipos en el modelo. 
 
3. Uso de expediente 
compartido unico  
 
 
4.Fármacos 
indispensables 
disponibles en los 3 
niveles de atención. 
5.Aceptabilidad del 
modelo en la 
comunidad 
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6.Sensibilización de la 
población a Cuidados 
Paliativos Pediátricos. 
7.Atención telefónica y 
telemedicina. 

 

6.Redes de atencion 
paliativa comunitaria 
7.Uso de TIC para 
solución de problemas 
  

6.Grupos de apoyo y 
voluntariado 
capacitado en CP 
7. Uso  adecuado de 
TIC en salud 

6.Voluntariado 
organizado 
7. Recurso  TIC en 
todos los niveles de 
atención 

     
 
 
 
METAS DE ATENCIÓN 
 

v Evaluación y control de síntomas físicos, necesidades psico-sociales y aspectos 
espirituales para el binomio paciente-familia. 

v Cuidado continuo por parte de la familia con asesoría del equipo de salud 
v Habilidades de comunicación eficaz (con el paciente, familia y resto del equipo). 

Comunicación empática, información veraz y apoyo afectivo que favorezca la 
autonomía en la toma de decisiones y el consenso de los diferentes actores 
implicados. 

v Disponibilidad para trabajar en equipo. 
v Coordinación entre los diferentes niveles de atención, optimización de recursos 

asistenciales y continuidad asistencial. 
v Educación y formación de recursos humanos para crear equipos de atención 

paliativa de baja, media y alta complejidad. 
v Actitud para aprender y desaprender: capacidad para afrontar los cambios 

constantes y reconstruir el conocimiento para adaptarse a situaciones únicas. 
v Disponibilidad de tiempo: Cobertura 24 x 7/365  por lo menos en atención 

telefónica: implica la posibilidad de brindar atención aun en horarios no 
habituales. 

v  Todos los equipos de salud deben ser capacitados en cuidados paliativos 
básicos  tanto a nivel comunitario como hospitalario y reconocer la necesidad de  
capacitación continua. 



	
   82	
  

 

 

                                                                                                                           

DISCUSIÓN 
 
La revisión sistemática es la piedra angular de la medicina basada en evidencia, sin 
embargo para la evaluación de modelos de atención presenta limitaciones inherentes a 
su diseño. Considerar las diferencias individuales, los recursos locales y el contexto 
sociocultural para diseñar estrategias de salud es parte ineludible para elaborar planes 
de acción sustentables y eficaces. 
 
Existe evidencia suficiente sobre las ventajas de ofrecer atención paliativa temprana por 
lo que formalizar las interacciones y recursos para coordinar con atención primaria es un 
modelo promisor que requiere una inversión inicial en formación de recursos humanos y 
capacitación de equipos de referencia, infraestructura básica y recursos materiales 
mínimos indispensables para brindar la atención. 
 
Una importante limitación en los datos registrados es la baja precisión diagnóstica, ya 
que el sistema Cubos Dinámicos de la DGIS sólo registra los egresos de los hospitales 
que corresponden a la Secretaría de Salud lo que representa aproximadamente un 35% 
de los egresos totales si los diferentes sistemas de salud tuviesen la misma distribución. 
 
Delimitar acceso, aceptabilidad, asequibilidad y beneficio esperado de la propuesta en el 
marco del sistema de protección social en salud con garantía de  acceso real al recurso 
farmacológico favorecería la permanencia del paciente con enfermedad avanzada en su 
lugar de origen sin demérito de la calidad de atención a su salud. 
 
Entre los principales retos que enfrenta este modelo: 

• Centralización del nivel especializado de atención pediátrica y adolescente en 
hospitales de referencia que no resuelve las necesidades del paciente que 
requiere cuidados paliativos y no favorece la comunicación transversal. 

• Falta de planificación nacional de programas que atiendan las necesidades de la 
población pediátrica  y adolescente con condiciones de vida limitada y/o en fase 
terminal de una enfermedad. 

•  Persistencia del enfoque de atención asistencialista centrado en la enfermedad y 
no en la persona. 
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• Fragmentación de la atención médica con escaso trabajo en equipo en las 
unidades de mayor nivel y ausencia de comunicación con los equipos de atención 
primaria, quienes carecen de recursos mínimos para la atención. 

• Limitado recurso humano capacitado para la atención de la población pediátrica y 
adolescente en condición de vida limitada y / o en fase terminal. 

•  Falta de presupuesto para el desarrollo de los Cuidados Paliativos Pediátricos. 
• Muy limitada investigación en Cuidado Paliativo Pediátrico a nivel nacional. 
• Falta de difusión y sensibilización a la población de las ventajas que proporcionan 

los Cuidados Paliativos Pediátricos.  
• Mitos en relación al uso de opioides en el personal de salud que atiende a la 

población pediátrica y en la población general. 
• Poco conocimiento de los objetivos, procesos  y tratamientos en Cuidado 

Paliativo Pediátrico aun dentro de la especialidad de pediatría. 

CONCLUSIONES 
 
La eficacia de la atención 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 revisión sistemática brinda evidencia suficiente de las ventajas de incluir la atención 
paliativa en los diferentes niveles de atención, así como de favorecer la permanencia en 
domicilio; el acceso a la atención domiciliaria mejora el acceso y la aceptabilidad al 
modelo, genera mayor satisfacción con la atención recibida y reduce riesgo de 
obstinación terapéutica. 
 
Existen muchos escenarios posibles en nuestra diversidad cultural y geográfica, ya que 
las características epidemiológicas y la distribución de la población pediátrica 
determinan la prioridad y  tipo de atención requerida, es indispensable formar equipos de 
atención domiciliaria con formación pediátrica en cada jurisdicción, equipos paliativos 
pediátricos de referencia en hospitales rurales y generales que den soporte a las 
jurisdicciones sanitarias cercanas así como equipos paliativos pediátricos especializados 
que coordinen la atención regional, den capacitación, formen recursos humanos y 
realicen investigación. 
 
Considerando el número de pediatras ya formados a nivel nacional se podrían integrar 
recursos humanos capacitados desde los equipos de atención primaria para brindar 
atención comunitaria que beneficiaría la calidad de atención de niños y adolescentes en 
general y promovería 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 año egresan más médicos pediatras que no tienen posibilidad de 
integrarse al sistema de salud. 
 
Crear redes de atención en CPP es una prioridad en nuestro sistema de salud, no solo 
para mejorar la calidad de atención que se brinda a la población pediátrica que requiere 
cuidados paliativos, sino también para mejorar la eficiencia global del sistema, el uso 
apropiado de los recursos públicos en pro de la equidad, facilitando que el acceso a 
estos cuidados sea efectivo, sin distinción geográfica, limitación de recursos económicos 
o información, adaptándose a las distintas necesidades del paciente y de la familia, en 
su propia comunidad y domicilio, contexto socialmente aceptable.  
 
Se debe promover la coordinación entre los distintos servicios y ámbitos asistenciales y 
la continuidad de cuidados, las 24 horas del día, los 365 días del año; la eficiencia de un 
sistema expedito de referencia y contrareferencia con los diferentes equipos de cuidados 
paliativos y con los servicios de atención tanto hospitalaria como domiciliaria, que son 
recursos no específicos de cuidados paliativos, con una relación de complementariedad 
para dar continuidad al Plan de Atención Paliativa Individualizado. 
 
Fomentar la formación específica de recursos humanos en el área y la educación 
contínua en todos los profesionales de salud, siempre bajo el estándar de mejorar la 
calidad de vida del paciente en condición de vida limitada y/o en fase terminal de su 
enfermedad. Es indispensable crear equipos de cuidados paliativos pediátricos que 
evalúen y den respuesta a las necesidades de menores y familias que enfrentan una 
enfermedad amenazane para la vida. 
 
Creer conocer y practicar en la filosofía 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 últimos días.  
 
Los fármacos indispensables para la atención paliativa se encuentran en el cuadro 
básico 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 análisis realizado es relevante para establecer propuestas de servicios y desarrollo de 
modelos aplicables a las características y capacidad de respuesta del sistema de salud 
en México. 
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