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CONSEJO DE SALUBRIDAD GENERAL

ACUERDO por el que se declara la obligatoriedad de los esquemas de manejo integral de cuidados paliativos, asi
como los procesos sefialados en la Guia del Manejo Integral de Cuidados Paliativos en el Paciente Pediatrico.

Al margen un sello con el Escudo Nacional, que dice: Estados Unidos Mexicanos.- Consejo de
Salubridad General.

El Consejo de Salubridad General, con fundamento en los articulos 40, parrafo cuarto y 73, fraccion XVI,
Bases la. y 3a., de la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos; 30., fracciones Il y XXVII Bis, 4,
fraccion I, 17, fraccion VI y 33, fraccién IV, de la Ley General de Salud, asi como 1, 9, fracciones Il y VI y 10,
fraccion VI, del Reglamento Interior del Consejo de Salubridad General, y

CONSIDERANDO

Que el articulo 40., parrafo cuarto de la Constitucién Politica de los Estados Unidos Mexicanos, establece
el derecho humano que toda persona tiene a la proteccion de la salud;

Que en términos de lo dispuesto en el articulo 73, fraccion XVI, Base 1a., de la Constitucién Politica de los
Estados Unidos Mexicanos, las disposiciones generales del Consejo de Salubridad General son obligatorias
para las autoridades administrativas del pais;

Que las fracciones Il y XXVII Bis, del articulo 30., de la Ley General de Salud, establecen que la atencién
médica, preferentemente en beneficio de grupos vulnerables y el tratamiento integral del dolor, son materias
de salubridad general;

Que con fundamento en las disposiciones antes sefialadas, el Consejo de Salubridad General aprob6 en
su primera sesion ordinaria del afio 2014, el “Acuerdo por el que el Consejo de Salubridad General declara la
Obligatoriedad de los Esquemas de Manejo Integral de Cuidados Paliativos, asi como los procesos sefialados
en la Guia del Manejo Integral de Cuidados Paliativos”, el cual fue publicado en el Diario Oficial de la
Federacién el 26 de diciembre de 2014;

Que no obstante lo anterior, por la propia naturaleza vulnerable de los menores de edad, se hace
necesario disponer de una guia especifica que atienda la problematica de este importante grupo de la
sociedad, de acuerdo al principio del interés superior de la nifiez, maxime que el objeto de los cuidados
paliativos, es preservar la calidad de vida del paciente a través de la prevencion, tratamiento y control del
dolor y otros sintomas fisicos y emocionales por parte de un equipo profesional multidisciplinario, y

Que a fin de garantizar que las actividades de atencion médica paliativas que se brindan a menores de
edad sean acordes con las necesidades especificas de dicho segmento de la poblacién, el Consejo
de Salubridad General aprobd en su primera sesion ordinaria de fecha 30 de junio de 2016, el siguiente

ACUERDO

UNICO. Se declara la obligatoriedad de los esquemas de manejo integral de cuidados paliativos, asi como
los procesos sefialados en la Guia del Manejo Integral de Cuidados Paliativos en el Paciente Pediatrico,
misma que se incluye como Anexo Unico del presente Acuerdo.

Para los integrantes del Sistema Nacional de Salud sera obligatorio el cumplimiento de las disposiciones
del presente Acuerdo.

TRANSITORIO

UNICO. El presente Acuerdo entrara en vigor al dia siguiente de su publicacion en el Diario Oficial de
la Federacion.

Ciudad de México, a 2 de diciembre de 2016.- El Secretario de Salud y Presidente del Consejo de
Salubridad General, José Ramén Narro Robles.- Rubrica.- El Secretario del Consejo de Salubridad General,
Jesus Ancer Rodriguez.- Rubrica.



88  (Primera Seccidn)

DIARIO OFICIAL Miércoles 14 de diciembre de 2016

ANEXO UNICO

Guia del Manejo Integral de Cuidados Paliativos
en el Paciente Pediatrico

COORDINACION DEL GRUPO DE TRABAJO PARA LA ELABORACION DEL ACUERDO

DR. JESUS ANCER RODRIGUEZ

Consejo de Salubridad General

MTRA. ROSA MARIA GALINDO SUAREZ

Consejo de Salubridad General

DRA. DORIS ODETTE CAMPOS RAMIREZ

Consejo de Salubridad General

DR. OSCAR DANIEL PONCE CAMPOS

Consejo de Salubridad General

GRUPO DE EXPERTOS

DRA. MONICA OSIO SALDARNA

Secretaria de Salud

DRA. MARIANA NAVARRO HERNANDEZ

Facultad de Medicina, Universidad Nacional
Auténoma de México

DRA. YURIKO NAKASHIMA PANIAGUA

Hospital Civil de Guadalajara “Dr. Juan |I. Menchaca”

LIC. OLATZ AGUIRRE LESACA

Comisién Federal para la Proteccion contra Riesgos
Sanitarios

DRA. KENYA SOSA SANCHEZ

Hospital Infantil de México “Federico Gomez”

DRA. MARIANA DIAZ SANCHEZ

Hospital Infantil de México “Federico Gomez”

DRA. MIREYA ZAMORA PINEDA

Hospital General de Zona #1 IMSS, Pachuca

Contenido

1. Cuidados Paliativos en el Paciente Pediatrico

1.1 Marco Juridico
1.2 Introduccién
1.3 Definiciones

1.4 Clasificacion

1.5 Consideraciones bioéticas en los Cuidados Paliativos en Pediatria

1.5.1 Aspectos bioéticos a considerar

1.5.1.1 Autonomia
1.5.1.2 Justicia
1.5.1.3 No maleficencia

1.5.1.4 Beneficencia

1.5.1.5 Proporcionalidad terapéutica

1.5.1.6 Prevencion

1.5.1.7 No abandono

1.5.2 Investigacion clinica en nifios




Miércoles 14 de diciembre de 2016 DIARIO OFICIAL (Primera Seccion) 89

1.6 Modelo de atencién pediatrico
1.6.1 Diagnéstico de enfermedad amenazante o limitante para la vida
1.6.2 Intervencion del equipo de cuidados paliativos
1.6.3 Plan de atencidn paliativa

1.6.3.1 Capacitacion y corresponsabilidad de la familia en el cuidado intra y extra
hospitalario

1.6.3.2 Niveles de atencion
1.6.3.3 Niveles de intervencion
1.6.4 Esquemas de manejo de sintomas
1.6.4.1 Ansiedad
1.6.4.2 Cuidados de boca
1.6.4.3 Depresion
1.6.4.4 Disnea
1.6.4.5 Dolor
1.6.4.6 Estrefiimiento
1.6.4.7 Nausea y vomito
1.7 Capacitacion de los profesionales de la salud en la atencidn de cuidados paliativos pediatricos
1.7.1 Etica del profesional de la salud
1.7.2 Avales educativos}
1.8 Lista de medicamentos

1.9 Bibliografia

1. Cuidados Paliativos en el Paciente Pediatrico
1.1 Marco Juridico

Los lineamientos establecidos en el presente documento se emiten en el marco de lo previsto en el
“ACUERDO por el que el Consejo de Salubridad General declara la Obligatoriedad de los esquemas de
Manejo Integral de Cuidados Paliativos, asi como los procesos sefialados en la Guia del Manejo Integral
de Cuidados Paliativos” publicado en el DOF con fecha 26 de diciembre de 2014, y su contenido es acorde
con lo previsto en la Ley General de los Derechos de Nifias, Nifios y Adolescentes.

En este contexto, los esquemas de manejo integral de cuidados paliativos en el paciente pediatrico, asi
como los procesos sefialados en el presente documento, son obligatorios para los integrantes del Sistema
Nacional de Salud.

Dentro de las disposiciones juridicas que sustentan la atencién paliativa en nuestro orden juridico nacional,
se encuentran las siguientes:

. Las fracciones Il y XXVII bis, del articulo 30., de la Ley General de Salud, conforme a las cuales, la
atencion médica, y el tratamiento integral del dolor, son consideradas materia de salubridad general;

. La fraccion IV del articulo 33 de la Ley General de Salud, que determina que las actividades de
atencion médica paliativas incluyen el cuidado integral para preservar la calidad de vida del paciente
y su familia, a través de la prevencién, tratamiento, control del dolor, y otros sintomas fisicos y
emocionales por parte de un equipo multidisciplinario;

. Titulo Octavo Bis “De los Cuidados Paliativos a los Enfermos en Situacion Terminal”, de la Ley
General de Salud;

. Capitulo VIII Bis “Disposiciones para la Prestacion de Servicios de Cuidados Paliativos”, del
Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Prestacion de Servicios de Atencion Médica;
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. Norma Oficial Mexicana NOM-011-SSA3-2014, Criterios para la atencion de enfermos en situacion
terminal a través de cuidados paliativos, y

. Acuerdo por el que el Consejo de Salubridad General declara la obligatoriedad de los esquemas de
manejo integral de cuidados paliativos, asi como los procesos sefialados en la Guia del Manejo
Integral de Cuidados Paliativos Gnico publicado el viernes 26 de diciembre de 2014 en Diario Oficial.

1.2 Introduccién

Los Derechos Humanos de nifias, nifios y adolescentes estan previstos en la Constitucion Politica de los
Estados Unidos Mexicanos, en los tratados internacionales y en las demas leyes aplicables, esencialmente en
la Convencién sobre los Derechos del Nifio (CDN) y en la Ley General de los Derechos de Nifias, Nifios y
Adolescentes, ordenamientos en los que se les reconoce como titulares de derechos.

Al respecto, la Ley General de los Derechos de Nifias, Nifios y Adolescentes determina en su articulo 5y
en la fraccion 1X, del articulo 13, lo siguiente:

Articulo 5. Son niflas y nifios los menores de doce afios, y adolescentes las
personas de entre doce afios cumplidos y menos de dieciocho afios de edad.

Cuando exista la duda de si se trata de una persona mayor de dieciocho afos de
edad, se presumira que es adolescente. Cuando exista la duda de si se trata de una
persona mayor o menor de doce afios, se presumira que es nifia o nifio.

Articulo 13. Para efectos de la presente Ley son derechos de nifias, nifios y
adolescentes, de manera enunciativa mas no limitativa, los siguientes:

IX. Derecho a la proteccion de la salud y a la seguridad social;

En este sentido, nifias, nifios y adolescentes tienen derecho a disfrutar del méas alto nivel posible de salud,
asi como a recibir la prestacion de servicios de atencion médica gratuita (a lo largo de la linea de vida) y de
calidad, con el fin de prevenir, proteger, restaurar, rehabilitar y paliar su salud, asi como a su seguridad social,
que permita hacer efectivo su derecho de prioridad, su interés superior, igualdad sustantiva y no
discriminacion.

Los nifios deben entenderse como sujetos en desarrollo con caracteristicas particulares en cada una de
sus etapas evolutivas y, en consecuencia, con necesidades especificas.

Debemos considerar que el nifio se encuentra sometido a cambios bioldgicos, psicoldgicos y sociales que
condicionaran su desarrollo y la aparicién de posibles enfermedades hasta la adultez, por ende, este grupo de
edad debe ser considerado como un grupo especial con necesidades propias cuya atencion debe priorizarse.

De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), los cuidados paliativos para los nifios
consisten en el cuidado activo y total del cuerpo, mente y espiritu del nifio con enfermedad que amenaza y/o
limita su vida. Se recomienda que estos cuidados deben:

Comenzar desde el momento del diagnéstico, junto con el tratamiento curativo, si éste existe;
Incluir todos los cuidados de confort hacia el paciente;

Valorar y realizar el tratamiento escalonado del dolor y otros sintomas molestos;

Incluir un contacto temprano con el nifio y la familia;

Brindarse independientemente del prondstico a corto plazo;

Realizarse de preferencia mediante un equipo multidisciplinario;

Incluir al nifio y la familia en la toma de decisiones;

Usar los recursos disponibles en la comunidad,;

Ofrecerse en todos los escenarios de atencion: hospitalario, ambulatorio y domiciliario, y

EEEEEIEIEIEIEIE

Seguimiento en el duelo.

Bajo este panorama, la implementacion de los cuidados paliativos en pediatria es la estrategia adecuada
para atender el sufrimiento con un enfoque centrado en el paciente y su familia, promoviendo la calidad de
vida y considerando la muerte como un proceso natural.
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Se debe establecer un abordaje terapéutico integral que incluya aspectos fisicos, psicoldgicos, sociales y
espirituales, proporcionando apoyo a los pacientes y sus familias para vivir en las mejores condiciones
posibles durante el tiempo de vida y atencién a la familia durante el proceso de duelo.

El objetivo del control sintomatico es mejorar las condiciones de vida, brindar la posibilidad de un proceso
vital confortable acorde a las caracteristicas propias de su edad, asi como permitir y dignificar una muerte
natural.

Es imprescindible que el equipo terapéutico de cuidados paliativos en pediatria esté capacitado para
identificar las necesidades a cubrir y resolver las mudltiples situaciones que se presenten, mediante
intervenciones de probada eficacia, protocolos estandarizados de manejo y criterios uniformes de actuacion;
de manera que el paciente reciba atencion adecuada y de calidad.

En este contexto, se detectan las necesidades del nifio y su familia que se encuentra en estado de
maxima vulnerabilidad, por lo cual, ésta debe ser asumida como una condicién humana en la que todos los
esfuerzos y recursos existentes deben ser empleados para proveer de las condiciones optimas de vida y
dignidad hasta el momento de la muerte.

1.3 Definiciones
Para efectos de la presente Guia, se estara a las definiciones siguientes:

Cuidados béasicos en Pediatria: la atencion de necesidades vitales, higiene, alimentacion e hidratacion, y
en su caso el manejo de la via aérea permeable con enfoque en el paciente pediatrico.

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

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

Cuidados Paliativos Perinatales: El cuidado paliativo que aplica desde el momento de diagnéstico o
desde el segundo trimestre de gestacion, segln sea el caso, hasta el primer mes de vida extrauterina ante
enfermedades que limitan o amenazan la vida del binomio madre-hijo, e inician durante la gestacion y
contintan durante la etapa neonatal.

Enfermedades amenazantes para la vida: son aquéllas en las que existe un tratamiento curativo posible
gue puede fallar.

Enfermedades limitantes para la vida: son aquéllas condiciones sin esperanza razonable de curacion.

Neonato o recién nacido: menor de menos de 28 dias post alumbramiento, se hace la acepcion por
aplicar esquemas terapéuticos distintos.

1.4 Clasificacion

En esta poblacién existen dos condiciones principales subsidiarias de atencién paliativa: enfermedad
limitante y enfermedad amenazante para la vida. En la poblacién pediatrica, la temporalidad no define
terminalidad.

La “Association for Children with Life-threatening or Terminal Conditions and their Families” clasifica en 4
grupos principales las enfermedades limitantes y amenazantes para la vida, esta clasificacion ha sido
adoptada por consenso internacional.

Grupo 1. Nifios 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: Insuficiencias organicas susceptibles de
trasplante, neoplasias, cardiopatias avanzadas con posibilidad de tratamiento quirdrgico, entre otros
padecimientos.

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



92  (Primera Seccion) DIARIO OFICIAL Miércoles 14 de diciembre de 2016

Grupo 3. Nifios con progresién de su enfermedad, sin opciones de tratamiento curativo en los cuales el
control es exclusivamente paliativo y puede prolongarse incluso durante varios afios: Enfermedad de Batten,
distrofias musculares, trastornos metabdlicos progresivos, osteogénesis imperfecta, entre otros
padecimientos.

Grupo 4. Nifios en condiciones de discapacidad severa no progresiva, con complejas necesidades de
salud que frecuentemente producen complicaciones y aumentan la probabilidad de una muerte prematura:
Paralisis cerebral infantil, discapacidades producidas por lesion medular o cerebral, entre otros padecimientos.

1.5 Consideraciones bioéticas en los Cuidados Paliativos en Pediatria

Desde la perspectiva bioética los temas relacionados con el derecho a la protecciéon de la salud, a la
atencion a la salud y los dilemas que se presentan alrededor de su ejercicio en menores de edad constituyen
un nuevo referente.

Se consideran temas de analisis complejo, especialmente cuando se considera toma de decisiones, dolor,
sufrimiento y aspectos relacionados al final de la vida.

El paciente pediatrico con enfermedad limitante o amenazante para la vida se encuentra expuesto a
situaciones fisicas, psicolégicas, familiares, sociales, econémicas y culturales que pueden generar una
condicion de mayor vulnerabilidad.

El eje rector de la toma de decisiones en pediatria se centra en el mayor bienestar del menor. En esta
situacion, la integracion de un diagnostico clinico y de un pronéstico son indispensables, sin embargo, el reto
para el personal de salud es poder ofrecer al paciente pediatrico y su familia, equilibrio entre las diferentes
opciones terapéuticas posibles a lo largo de la evolucion de la enfermedad, el impacto en calidad de vida del
paciente y las preferencias del menor y su familia.

Valorar de manera progresiva durante la trayectoria de la enfermedad las circunstancias y escenarios de
atencion para facilitar la toma de decisiones informadas y consensuadas, asi como evitar situaciones
de riesgo que incurran en abandono, futilidad u obstinacion terapéutica.

El equipo de salud en cuidados paliativos pediatricos requiere una sélida formacion bioética que facilite la
evaluacién por caso y la ponderacion de riesgos en la toma de decisiones con apoyo de los comités
hospitalarios de bioética para andlisis de situaciones de alta complejidad.

Los principios de cuidados paliativos establecen un abordaje integral centrado en el menor y su familia,
que promueva la continuidad de atencion con respeto a su dignidad y autonomia progresiva.

1.5.1 Aspectos bioéticos a considerar
1.5.1.1 Autonomia

El respeto a la autonomia del paciente pediatrico requiere que se comprenda su situacion, la intencion de
las intervenciones y la implicacion de la toma de decisiones en su calidad de vida; asi como asegurar su
capacidad para expresar sus ideas y voluntades.

El comunicar la verdad al paciente y a su familia es responsabilidad del médico tratante, con
corresponsabilidad de los padres, tutores o representantes legales en el caso de menores de edad,
considerandole sujeto de igualdad sustantiva bajo el principio de autonomia progresiva.

El manejo de la informacién del menor se debe apegar a la veracidad en términos accesibles a su edad,
grado de madurez, comprension y condicion médica, en forma consensuada con su familia privilegiando la
confianza, el bienestar y confort, fomentando su inclusion en la toma de decisiones.

Se recomienda solicitar siempre el asentimiento del menor ante un procedimiento médico-quirtrgico y en
el caso del adolescente su consentimiento bajo el principio de tutela progresiva de derechos. El menor tiene
derecho a elegir en funcion del desarrollo de sus capacidades por lo que se reconoce un proceso de
adquisicion de autonomia vinculada con sus derechos.
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1.5.1.2 Justicia

Disponer lo necesario para que nifias, nifios y adolescentes vulnerables reciban la atencién apropiada a su
condicién, que los rehabilite, mejore su calidad de vida, facilite su interaccion e inclusion social y permita un
ejercicio igualitario de sus derechos; atendiendo al derecho de prioridad, al interés superior de la nifiez, la
igualdad sustantiva y la no discriminacion, ademas del respeto a su derecho de intimidad.

Los recursos asistenciales en el paciente pediatrico deben ser aplicados de manera racional brindando
atencion adecuada a cada caso y circunstancia, aplicando la mayor precisién técnico-cientifica y el mejor trato
interpersonal.

Los medios a implementar, ofreceran al menor el mejor tratamiento disponible, privilegiando el control de
sintomas para mejorar sus condiciones de vida y calidad de muerte, evitar la implementacion de medidas
futiles y la obstinacion terapéutica.

1.5.1.3 No maleficencia

Evitar sufrimiento innecesario al paciente pediatrico, debido a trato indigno o uso desproporcionado de
medicamentos y/o procedimientos. Esto no implica el desahuciar o limitar esfuerzos terapéuticos cuando la
viabilidad de mejora en condiciones de vida continda latente.

1.5.1.4 Beneficencia

El criterio clinico basado en la educacion y formacion del médico debe encaminarse hacia el bienestar del
menor y su familia, con el objetivo de ponderar situaciones en las que el beneficio siempre sea mayor en
relacion al riesgo o al costo de las medidas empleadas en la atencién a los pacientes pediatricos.

1.5.1.5 Proporcionalidad terapéutica

Privilegiar la opinidn del paciente y familia acerca de cada opcién terapéutica, no empleando medidas
futiles y anteponiendo la calidad de vida y dignidad del menor.

1.5.1.6 Prevencion

Priorizar la implementacion de medidas necesarias en la prevencién de complicaciones o limitar la
recurrencia de la sintomatologia. El menor, si asi lo desea, asi como los cuidadores principales, deben ser
informados sobre las causas de éstos y su manejo en la terapéutica.

1.5.1.7 No abandono

A pesar de que este principio pudiera resultar redundante, existen situaciones en que las familias por
cansancio o desapego limitan la atencion de los menores o incluso llegan al abandono, por ello es necesario
establecer y velar por que el paciente cuente con una red de apoyo soélida o, en su defecto, se le encamine a
lugares donde pueda ser provisto de estos cuidados.

Incluye también la obligacion ética, moral y legal del sistema de salud, de mantener la continuidad de
atencién y proporcionar el apoyo necesario aun en ambito comunitario y/o domiciliario.

1.5.2 Investigacion clinica en nifios

Consideracion especial merece este apartado, puesto que la condicidon de vulnerabilidad por la que se
encuentra pasando el nifio, no necesita mas atenuantes.

De acuerdo al documento E6 de la “International Conference of Harmonization”, los ensayos clinicos
deben conducirse de acuerdo a los principios éticos enunciados en la Declaracion de Helsinki. De manera
especifica la Guia de Investigacion Clinica de Productos Medicinales en Poblacion Pediatrica 2000 (ICH E11)
establece los lineamientos para desarrollar estudios de productos medicinales seguros, eficientes y éticos en
nifos.

Los estudios clinicos deben realizarse en fases avanzadas del desarrollo del medicamento (3 y 4), a fin de
que la seguridad y la tolerancia sean probadas primero en adultos.

La condicién estricta por la cual un medicamento no pueda ser probado previamente en poblaciéon adulta
debe ser cuando el farmaco en estudio se use para enfermedades que afecten en forma predominante o
exclusiva a la poblacion pediatrica y su empleo en adultos no proporcione informacion relevante.
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1.6 Modelo de atencién pediatrico

Modelo de Atencidon en Cuidados Paliativos

Esquema de atencidn en cuidados paliativos segln las necesidades del paciente y la familia
para el alivio de sintomas y mejorar la calidad de vida

Hospital

* Servicio de cuidados
paliativos
* Consulta especializada

Centros de Salud

Consulta externa

Grupos de
autoayuda
Consejeria familiar

Alta complejidad sin — Alta complejidad con
sintomas refractarios sintomas refractarios

En concordancia con el modelo del Programa Nacional de Cuidados Paliativos, se incluyen las diferentes
trayectorias de enfermedad y escenarios de atencion en los que el menor puede recibir atencién.

La atencion domiciliaria se proporciona para casos con complejidad asistencial, pacientes con plan de
atencion establecido, adecuado control de sintomas, con red de apoyo familiar y que elijan permanecer en su
domicilio en la etapa final de la vida. La atencién primaria a la salud incluye el diagndstico situacional,
evaluacion continua y seguimiento de caso, en programas comunitarios y domiciliarios desde las unidades de
atencion primaria.

Es importante promover la formacién de equipos interdisciplinarios de referencia, recursos comunitarios, y
grupos de ayuda que incrementen las redes de apoyo.

En caso necesario por complejidad asistencial o sintomas refractarios, se solicitara apoyo de la unidad de
cuidados paliativos de segundo o tercer nivel de atencion, la cual determinara si el paciente es candidato a
hospitalizaciéon, manejo en otras unidades especializadas, atencién de urgencia 0 manejo ambulatorio.

En todos los casos se deberd contar con expediente clinico, plan de atencion, referencia y
contrarreferencia para mantener la continuidad y calidad de atencion.

Para fines de atencidn paliativa en pediatria se consideran los requisitos siguientes:
1.6.1 Diagnéstico de enfermedad amenazante o limitante para la vida

El diagndstico de enfermedad amenazante o limitante para la vida se debera establecer en el expediente
clinico por el médico tratante y confirmar, si es posible, por otro médico capacitado en pediatria y/o cuidados
paliativos.

Se informara en forma clara y oportuna al paciente, si asi lo desea y a su familia, el diagnéstico,
prondéstico, tratamiento y expectativa de cada caso, asi como la posibilidad de una segunda opinién en una
unidad de mayor nivel cuando la referencia sea posible.

Al establecerse este diagnostico, se adecuaran los objetivos del tratamiento a la situacion del paciente en
forma consensuada con el paciente-familia y los diferentes equipos de salud que intervengan en su
tratamiento, con el fin de establecer un plan de cuidado acorde a las necesidades del paciente, trayectoria del
padecimiento y recursos asistenciales disponibles, promoviendo el respeto a su dignidad y autonomia.

La comunicaciéon con el nifio y su familia es esencial para establecer los objetivos y promover la
continuidad de su atencion.

1.6.2 Intervencién del equipo de cuidados paliativos

En caso de contar con equipo de cuidados paliativos en la unidad médica en la que se brinde la atencidon
correspondiente, se facilitara la valoracion multidisciplinaria desde el diagnéstico, con la finalidad de brindar la
mayor oportunidad de bienestar al paciente y su familia.
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La atencidn centrada en las necesidades del paciente y su familia se integrara en el plan de cuidado y ésta
podré establecerse a nivel hospitalario, ambulatorio o domiciliario.

Para garantizar la continuidad en la atencién del paciente pediatrico y la comunicacién entre los diferentes
equipos con el binomio paciente-familia, las instituciones de salud deberan facilitar la referencia y
contrarreferencia oportuna, expediente clinico y plan de atencion compartido, ademas de soporte, a través de
lineas telefénicas y/o telemedicina.

1.6.3 Plan de atencién paliativa

El médico tratante debe formular un plan de cuidado que establezca el conjunto de acciones indicadas,
programadas y organizadas para el adecuado control de los sintomas, atencién y cuidado del paciente con
enfermedad amenazante y/o limitante para la vida, complementado por el equipo multidisciplinario de
referencia.

Este plan personalizado y adecuado a las necesidades del paciente y familia debera incluir ademas de la
terapéutica (farmacolégica y no farmacolédgica), todas las esferas de atencion fisica, psicolégica, social y
espiritual segun establece la OMS.

Las diferentes instituciones que conforman el Sistema Nacional de Salud promoveran el cumplimiento de
los planes y programas de cuidados paliativos, asi como su adaptacion a la evolucion de las necesidades
del menor y su familia.

1.6.3.1 Capacitacion y corresponsabilidad de la familia en el cuidado intra y extra hospitalario

El equipo de cuidados paliativos, efectuarda la capacitacion del personal que realice la funcion de
cuidadores, a fin de aplicar los cuidados basicos requeridos, tanto en el hospital, como en el hogar. En caso
necesario, se invitara a participar a otros servicios interconsultantes.

Cuando las condiciones familiares permitan continuar los cuidados paliativos en casa, los familiares y
cuidadores deben ser capacitados y provistos de los recursos necesarios para la atencion de los menores.

Los cuidados de soporte en el hogar tendran como objetivo evitar la fragmentacion familiar y disminuir el
sufrimiento, asi como los ingresos hospitalarios innecesarios, riesgo de infecciones nosocomiales y
obstinacion terapéutica. También facilitaran la elaboracion del duelo.

1.6.3.2 Niveles de atencién

Todas las unidades médicas que proporcionen atencion pediatrica a pacientes con enfermedades
limitantes o amenazantes para la vida, deberan contar con equipos multidisciplinarios capacitados en
cuidados paliativos pediatricos.

Los equipos capacitados en cuidados paliativos del paciente pediatrico de los diferentes niveles de
atencion deberan proporcionar la intervencién adecuada a las circunstancias y medios que correspondan a
cada caso.

Los diferentes equipos que participen en la atencién pediatrica a pacientes con enfermedades limitantes o
amenazantes para la vida, deberan mantener comunicacion y coordinacion continua mediante un adecuado
sistema de referencia y contrarreferencia, con el fin de proporcionar la mejor calidad de vida al menor y su
familia, con respeto a su dignidad y autonomia.

Las instituciones del Sistema Nacional de Salud deberan asegurar el acceso efectivo a los servicios de
cuidados paliativos, incluyendo infraestructura, recursos humanos capacitados e insumos.

1.6.3.3 Niveles de intervencion

. Nivel de enfoque paliativo béasico: todo profesional de la salud debera velar por el mayor bienestar
del menor, adecuado control de sintomas y respeto a su dignidad. Son casos con bajo nivel de
complejidad asistencial y deben contar con apoyo comunitario, de visita domiciliaria, ademas
de apoyo telefénico para asesoria ante una crisis.

o Nivel paliativo intermedio: profesionales capacitados en control de sintomas habituales con
formacion avanzada de cuidados paliativos y equipos multidisciplinarios de referencia.

Unidades de soporte con linea telefénica y protocolos de asistencia a distancia que brindan apoyo a
los equipos domiciliarios de su area de influencia. Posibilidad de visita domiciliaria en casos de dificil
manejo.
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. Nivel paliativo avanzado o experto: casos en los que la complejidad clinica, personal, familiar o
social requieren la actuacién de servicios especificos de cuidados paliativos pediatricos; unidades
dedicadas a la formacion de recursos humanos, docencia e investigacion. Posibilidad de visita
domiciliaria en casos de dificil manejo y con fines de docencia, capacitacion y/o investigacion.

1.6.4 Esquemas de manejo de sintomas
1.6.4.1 Ansiedad

ANSIEDAD

|
v .

MEDIDAS NO FARMACOLOGICAS MEDIDAS FARMACOLOGICAS
» Brindarmedidas de apoyo psicoldgico. ¢Causatratable?
« Fomentarla presencia de la familia y el contaco
fisico y la comunicacion. I
» Terapias complementarias; relajacion, visualizacion,
musicoterapia, etc. * ;

« Tratar causas subyacentes.
» Asegurarun adecuadocontrol de sintomas.

Tratamiento especifico; Benzodiazepinas

(Ver algoritmos de manejo) o Midazolam
o Clonazepam

« Dalor o Diazepam

« Disnea

« Depresion

+ Delirium

1.6.4.2 Cuidados de boca

| CUIDADOS DE LA BOCA

¥ v
MEDIDAS NO FARMACOLOGICAS MEDIDAS FARMACOLOGICAS
Aumentarlaingesta deliquidos « Farmacos, reevaluar dosis y posible suspensian.
Higiene oral: = Bocaseca: o )
Limpiezade dientes, encias y lengua minimo 3 veces al o S:‘é‘;g;g‘gﬁli'bﬁ!r‘ﬁ%gsé‘;gg'i:gms& 0.2mlde
dia con y sin ingerir alim entas. o Colirio 4%, :
Utilizar: Cepillo de cerdas suaves.
) ) »  Mucositis:
= Soluciones desbridantes o Peréxidode hidrégeno 1:8 de agua.
o 3/4 debicarbonato mas 1/4 de agua
oxigenada. + Micosis:
o 3/4 de Solucion Fisiologicamas 1/4 de agua o Nistatina en suspensién
oxigenada. o Fluconazal
* Soluciones antisépticas: » Ulceras:
o Clorhexidina al 0,2%. o Salicilato de colina
Soluciones anestésicas: :
= En afecciones dolorosas de laboca (enjuagues Medidas para humedecerlaboca
cada2-4h)y = Enjuagues con manzanila y liman.
* Bencidamida o = Beberpequefiossorbos de liquido.
* Lidocainaal 1-5% en glicerina. * Chuparcaramelos sin aziicar, masticar chicle, chupar
. Hidrf:xido.de aluminiomas lidocainaal 2% pequefios pedazos de pifia natural.
en partesiguales. » Tabletas de vitamina C.
» Evitarsoluciones con alcohol.
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1.6.4.3 Depresion

DEPRESION

MEDIDAS NO FARMACOLOGICAS

MEDIDAS FARMACOLOGICAS

* Fomentarlainteraccion social v la comunicacion

» Medidas de soporte psicoldgico

» Actitud de apoyoy empatia

« Brindarinformaciony resolver dudas.
« Limitarla expectativa de tratamiento.
» Fortalecerredes de apoyo

¢ Causatratable?

1.6.4.4 Disnea

i

Tratamiento especifico, valorar:

» Efectos adversos (Ajustar dosis y/o
suspender)

« Interaccion con otros fArmacos
(Ajustar dosis y fo suspender)

Antidepresivas:
o Fluoxetina
o Imipramina

DISNEA

MEDIDAS NO FARMACOLOGICAS

MEDIDAS FARMACOLOGICAS

= Mediasgenerales

o Explicar el origen de los sintomas y determinar con
el paciente eltipoy los objetivos del tratamiento.
Posicién comoda que facilite una buena ventilacin.

siempre

=]
(semisentado)

o Atmosferarelajada

o Terapia de relajacion

o Mantener espacios abiertos y bien ventilados

o Fomentar que el paciente este
acompanado.

o Evitar comidas abundantes.

o Aumentarlos cuidados de la boca.

o Aumentar el consumo de liquidos.

o Ofrecer02

:;Causatratable?

Anemia (Transfusion)

Infeccion (Antibioticoterapia)

Insuficiencia Cardiaca
(Furosemida, digoxina)

Derrame pleural (Drenaje)

Meumaotorax (Drenaje)

TEFP { Anticoagulacion)

Ansiedad (Veralgoritmo de manejo)

Opioides:
o Morfina rapida

Benzodiacepinas:
o Diazepam
o Clonazepam
o Midazolam

Broncodilatadores:

o Salbutamol

o Ipratropio
Corticoides:

o Dexametasona
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1.6.4.5 Dolor

DOLOR

Historia Clinica Detallada

EVALUE INTENSIDAD Y CARACTERISTICAS DEL

DOLOR

l

4

Parametros fisiologicos y conductuales
Escalas especificas (lactantes yneonatos)

Informe de cuidador primario

\

Auto informe (a partir de preescolar)
Escala visual, frutal, numérica
Esquema corporal

J

| LEVE: EVA <5

Y

MODERADO A SEVERO

(5A 10 OMS)

A
[

A

Sin componente inflamatorio Origen inflamatorio: Opiocide:
claro inicie: = AINE {Ibuprofeno) « Morfina
« Paracetamol « Esteroide = Buprenorfina

= Fentanilo TD

En todos los casos:
« Revaloraren forma continua.

1]
= Metamizol

J

v

bifosfonatos)

Origen neuropatico: Inicie neuromoduladores (antidepresivo, anticonvulsivante,

1.6.4.6 Estrefiimiento

= Valorar analgesiainicial con horario y
la via menos invasiva

= Revalorarenforma continua.

« En caso de incremento o crisis de
dolor utilizar dosis de rescate.

= Ajustar dosis segin respuesta y
circunstancias.

ESTRENIMIENTO/ CON STIPACION

1
¥
MEDIDAS NO FARMACOLOGICAS MEDIDAS FARMACOLOGICAS
i Causa tratable?
= Medias generales
o Manteneractividad fisica 1
o Aumentar la ingesta de liguidos y contendido de ¥ ¥
fibra enladieta.

»= Fecaloma

= 0l
= FEfectos
adversos

Tratamiento especifico;

Laxantes
Estimuladores del peristaltismo

o Sendsidos
o Plantago Psyllium

Reblandecedores de heces

= Osmoticos o salinos:

Lactulosa

Hidroxido de magnesio
Psicosulfato sodico

Enema de aceite de cacahuate
Enema de citrato de sodio
Enema de fosfato

DooooDo
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1.6.4.7 Nausea y vomito

! NAUSEANOMITO
|
A 2 L 4
MEDIDAS NO FARMACOLOGICAS | | MEDIDAS FARMACOLOGICAS |
| <+ Causa tratable? |
1
Ambiente tranquilolibre de comida y olores que pueden * {

provocarla nausea.
Evitar acostarse después de comer, sirequiere descanso,
es mejorsentado o declinado con la cabeza erguida.

+ Usarropacomaodayholgada.

Hidratacién y alimentacién:

+ Ingerirliquidos 30 minutos después de los alimentos salidos.

<

v v

Tomar liquidos a sorbos pequefios.
Fraccionarlas comidas en 5 0 6 pequefias.
Comer alimentos de textura suave
Enjuagarlaboca antes y después de comer
Consumir alimentos frios

Evitar alimentos condimentados.

Tos inicie un antitusigeno.
Gastropatiainicie uninhibidor de la
bomba de protones.

Farmacos: Re-evalle lanecesidad
de utilizar farmacos conocides como

Antieméticos

Pro-cinéticos:
o Metoclopramida

irritantes de la mucosa gastrica
(antibidticos, esteroides, AINE, otros)
Estrefiimiento Ver algoritmo de

mangjo De accion serotoninéraica:
Hipertensidnintracraneal utilice o Granisetron
esteroides y diuréticos o Ondansetron

Ansiedad (Veralgoritmo de manejo o Tropisetron
Alteraciones hidroelectroliticas:
Caorregir.
Hipercalcemia : hidratacion e inicie
bifosfonatos.

Problema mecanico descomprimala
camara gastrica (gastrostomia,
sonda NG)

Esteroides como adyuvantes:
o Dexametasona

1.7 Capacitacion de los profesionales de la salud en la atencién de cuidados paliativos pediatricos

Se debera impulsar que dentro de los programas de formacién en nivel pregrado y postgrado de las
diferentes areas de ciencias de la salud, la prevencion, diagndéstico, tratamiento, rehabilitacion y paliacion de
las enfermedades limitantes y amenazantes para la vida.

Los equipos en cuidados paliativos pediatricos deberan contar con programas de educacién continua y
capacitacion para el mejor desempefio de sus funciones.

Las instituciones de salud promoveran el desarrollo de las capacidades de los equipos de salud en materia
de cuidados paliativos.

1.7.1 Etica del profesional de la salud

El profesional de la salud debe contar con el conocimiento y habilidades técnicas necesarias, ademés de
calidad interpersonal para brindar atencién al menor y su familia.

Los pacientes pediatricos subsidiarios de atencién paliativa, se consideran en condicion maxima de
vulnerabilidad, lo que hace obligatoria la mayor calidad técnica e interpersonal del personal de salud a cargo
de su atencién. Es obligacion de las instituciones de salud proporcionar los recursos necesarios para prestar
esta atencion.

1.7.2 Avales educativos

Para efecto de realizar el aval educativo en materia de cuidados paliativos pediatricos, en los términos
previstos en el numeral 6.2 del Acuerdo por el que el Consejo de Salubridad General declara la Obligatoriedad
de los Esquemas de Manejo Integral de Cuidados Paliativos, asi como los procesos sefialados en la Guia del
Manejo Integral de Cuidados Paliativos, publicado en Diario Oficial el Viernes 26 de diciembre de 2014, se
consideraran las instituciones siguientes:

o Universidades Nacionales.
. Instituciones y Hospitales Nacionales del Sector Salud facultados en la atencién pediatrica.
. Academias y Consejos Nacionales relacionados con la atencién pediatrica.

. Asociaciones y sociedades médicas como la Asociacion Mexicana para estudio y tratamiento del
dolor (AMETD), Asociacion Mexicana de Cuidados Paliativos (AMECUP), Asociacién Mexicana de
Cuidados Paliativos y Algologos A.C (AMECPA), Colegio Mexicano de Cuidados Paliativos A.C.

. Otros organismos avalados por la Secretaria de Salud, la Secretaria de Educacion Publica y la
Universidad Nacional Autbnoma de México.
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1.8 Lista de medicamentos

Ademas de los medicamentos sefialados en la Guia del Manejo Integral de Cuidados Paliativos, que por
sus caracteristicas puedan ser utilizados en pacientes pediatricos, se consideraran los medicamentos
siguientes del Cuadro Basico y Catalogo de Medicamentos del Sector Salud, con indicacion pediatrica para el
tratamiento de los pacientes y manejo de la sintomatologia:

MEDICAMENTOS CLAVES
CLONAZEPAM 040.000.2612.00
040.000.2613.00
040.000.2614.00
CLONIDINA 010.000.2101.00
DEXAMETASONA 010.000.4241.00
010.000.3432.00
DIAZEPAM 040.000.3215.00
040.000.3216.00
040.000.0202.00
DIGOXINA 010.000.0502.00
010.000.0503.00
010.000.0504.00

ESPIRONOLACTONA

010.000.2304.00
010.000.2304.01
010.000.2156.00

FLUCONAZOL

010.000.2135.00
010.000.5267.00

FLUOXETINA

010.000.4483.00
010.000.4483.01

FUROSEMIDA

010.000.2157.00
010.000.2307.00
010.000.2308.00

GRANISETRON

010.000.4438.00
010.000.4439.00
010.000.4440.00
010.000.4441.00

IMIPRAMINA

010.000.3302.00

IPRATROPIO

010.000.2162.00
010.000.2161.01
010.000.2187.00

LEVETIRACETAM

010.000.2616.00
010.000.2617.00
010.000.2618.00

MAGNESIO

010.000.1275.00

METOCLOPRAMIDA

010.000.1241.00
010.000.1242.00
010.000.1243.00

MIDAZOLAM

040.000.2108.00
040.000.4057.00
040.000.4060.00

NISTATINA

010.000.4260.00

ONDANSETRON

010.000.2195.00
010.000.5428.00
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PLANTAGO PSYLLIUM 010.000.1271.00
SALBUTAMOL 010.000.0429.00
010.000.0431.00

SENOSIDOS A-B 010.000.1270.00

010.000.1270.01
010.000.1272.00
TROPISETRON 010.000.5427.00
010.000.5456.00
010.000.5456.01
010.000.5456.02

Lo anterior, en el entendido de que el uso de los medicamentos dispuestos tanto en la Guia a que se hace
referencia en el parrafo anterior, como los sefialados en este documento, no es limitativo, por lo que, de existir
nuevas tecnologias que cumplan con los requisitos establecidos en la normativa aplicable, éstas podran ser
utilizadas una vez que se integren al Cuadro Bésico y Catalogo de Insumos de Sector Salud.

Para los efectos anteriores, sera prioritario que las instituciones publicas del Sistema Nacional de Salud
cuenten con disponibilidad suficiente, asi como con las presentaciones adecuadas de los mencionados
medicamentos, para una dosificacion eficaz con el menor riesgo terapéutico,
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