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CONSEJO DE SALUBRIDAD GENERAL

ACUERDO que modifica el Anexo Unico del diverso 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 en el Paciente Pediatrico, publicado el 14 de diciembre de 2016.

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

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

CONSIDERANDO

Que el articulo 40, parrafo cuarto de la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos, establece
que toda persona tiene derecho a la proteccién de la salud;

Que, en términos de lo dispuesto en los articulos 73, fraccion XVI, bases 1a y 3a de la Constitucion
Politica de los Estados Unidos Mexicanos y 4o, fraccion Il de la Ley General de Salud, el Consejo de
Salubridad General tiene el caracter de autoridad sanitaria y sus disposiciones generales seran obedecidas
por las autoridades administrativas del pais;

Que el Consejo de Salubridad General, con base en las atribuciones que le concede la Constitucion
Politica de los Estados Unidos Mexicanos, la Ley General de Salud, su Reglamento Interior y otros
ordenamientos juridicos, en el ambito de su competencia, participa en la consolidacién y funcionamiento del
Sistema Nacional de Salud;

Que el articulo 3o, fracciones Il y XXVII Bis de la Ley General de Salud, establece que la atencién médica
y el tratamiento integral del dolor, son materia de salubridad general;

Que, con fundamento en las disposiciones sefaladas, el 14 de diciembre de 2016 el Consejo de
Salubridad General publico en el Diario Oficial de la Federacion el 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, cuyo contenido es necesario
actualizar conforme a las mejores practicas clinicas conocidas en la actualidad, y

Que en virtud de las anteriores consideraciones y 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 segunda sesion ordinaria
celebrada el 8 de diciembre de 2021, el siguiente

ACUERDO

UNICO. Se modifica el Anexo Unico del 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, publicado en el Diario Oficial de la Federacion el 14 de
diciembre de 2016.

TRANSITORIO

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

Dado en la Ciudad de México, a los treinta y un dias del mes de agosto de 2022.- El Presidente del
Consejo de Salubridad General y Secretario de Salud, Jorge Carlos Alcocer Varela.- Rubrica.
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Anexo: Enfoque de competencias

PRESENTACION

Las disposiciones y Acuerdos del Consejo de Salubridad General tienen caracter ejecutivo y su cobertura
abarca a todo el Sistema Nacional de Salud, gracias a que es la Unica instancia en el pais que, por su
estructura, tiene la posibilidad de unificar o alinear a todas las politicas con la de salud y en favor de la salud.

En la actual administracion, han existido importantes logros, al vincular sus acciones al Plan Nacional de
Desarrollo 2019-2024 y al Programa Sectorial de Salud 2020-2024, mediante 24 funciones, estando dentro de
ellas la de “Aprobar los acuerdos necesarios y demas disposiciones generales de observancia obligatoria en
el pais, en materia de salubridad general, dentro del ambito de su competencia”.

Su vision se actualiza con el devenir de la ciencia, teniendo la innovacién como referente y la calidad como
sustrato. Asimismo, su filosofia mantiene un enfoque humanista, al considerar a la salud como un derecho
humano y a la persona con un valor inapreciable, por lo que sus decisiones fortalecen la atencién de la
poblacién con mayor grado de vulnerabilidad.

En este contexto, se ha realizado la actualizacién de la presente “Guia de Cuidados Paliativos
Pediatricos”, anexa al Acuerdo por el que se declara la obligatoriedad de los esquemas de manejo integral de
cuidados paliativos en el paciente pediatrico, publicado en el Diario Oficial de la Federacion el 14 de diciembre
de 2016.

El trabajo fue realizado por 40 profesionales de 23 instituciones de salud y académicas, convergiendo el
trabajo de médicos especialistas en: Pediatria, Anestesiologia Pediatrica, Algologia Pediatrica, Reumatologia
Pediatrica, Cuidados Paliativos Perinatales, Neonatologia, Neurologia Pediatrica y Oncologia Pediatrica, todos
ellos con formacion y experiencia en el ejercicio de la Medicina Paliativa.
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De igual manera, se conté con la colaboracién de maestros y doctores en Psicologia, Tanatologia, Psico-
Oncologia, Educacion, Sociologia, Derecho, Bioética y Enfermeria, cuyo desempefio profesional esta
relacionado con los aspectos normativos, o bien operativos del control del dolor y la aplicacién permanente de
la Medicina Paliativa.

Cabe destacar que la presente Guia fue elaborada mediante reuniones virtuales, en las cuales se
organizaron nueve grupos, acorde al numero de capitulos determinados, con la participacién de profesionales
de diferentes instituciones, turnos y lugares de adscripcién en el pais. Debido a ello, hubo necesidad de que,
cada grupo citara la bibliografia correspondiente al final de su capitulo, numerandola conforme apareciera en
el contenido. Lo cual explica por qué una misma cita puede aparecer en mas de un capitulo, y evidentemente,
al hacer referencia a un concepto o idea determinados, tiene un lugar especifico en la numeracion
correspondiente segun el capitulo que la contiene.

El trabajo de los profesionales participantes, plasmado en la presente Guia de Cuidados Paliativos
Pediatricos, por demas excelso, seguramente se vera recompensado en cada paciente que de alguna manera
sea beneficiado con las decisiones del personal de salud que lo atienda, por lo cual el Consejo de Salubridad
General les manifiesta un merecido reconocimiento y les agradece su incondicional y valiosa colaboracion.

Dr. José Ignacio Santos Preciado
PROLOGO

Los cuidados paliativos pediatricos, desde la perspectiva de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS),
constituyen “un enfoque que mejora la calidad de vida de los pacientes y familias que afrontan una
enfermedad que amenaza la vida de un nifio, a través de la prevencion y alivio del sufrimiento”.

Con la presente Guia de Cuidados Paliativos Pediatricos, se tiene el propésito de orientar y fortalecer
acciones en la prestacion de servicios en todas las instituciones de salud y académicas de las entidades
federativas de México, acorde y con apego a los diferentes Modelos de Atencién con que operan las diversas
instituciones.

Contar con esta Guia, representa también, sin duda, la posibilidad de que el personal para la atencién de
la salud esté mejor informado, coadyuvando con ello al logro de una visién integral de la atencién de y con
calidad, que favorezca su desempefio, su desarrollo profesional y le aporte informacién actualizada para
disipar dudas, y a la vez, se propicie la calidad de vida de los pacientes que necesitan los cuidados paliativos,
©; en dado caso, reciban un acompafamiento verdaderamente profesional para comprender y aceptar sus
condiciones y pronéstico de salud, sin omitir la atencion que necesariamente requieren sus familias.

En la determinacion de su contenido, se tuvo especial cuidado en tener consenso, participando
profesionales de instituciones del ambito publico y privado, todos con formacion y experiencia en cuidados
paliativos enfocados a la poblacién pediatrica, lo cual permite sustentar que la presente guia, tiene un elevado
valor desde el punto de vista cientifico y como particular relevancia, un material enfocado a las necesidades y
caracteristicas de la poblacién mexicana.

La solida formacion, experiencia y trayectoria profesional de los autores, representan una garantia para la
obtencion de la guia como fuente de consulta confiable, ya que incorpora informacién actualizada sobre
aspectos conceptuales, regulatorios, atencién paliativa pediatrica, modelos de atencion, atencién psicosocial,
espiritual y en duelo en los cuidados paliativos pediatricos, comunicacion, aspectos bioéticos y competencias
para la provision de cuidados paliativos pediatricos.

Vale la pena destacar que, en el desarrollo de cada uno de sus capitulos, estd considerado el marco
conceptual generador de las premisas que determinan la postura del Consejo de Salubridad General sobre los
cuidados paliativos pediatricos:

1. Considerar las directrices del contexto internacional;

2.  Propiciar que las politicas relacionadas con el “Control del Dolor Crénico y la Aplicacion Permanente
de la Medicina Paliativa”, estén en concordancia con los aspectos legislativos y normativos
correspondientes;

3. Disponer de medicamentos para el tratamiento del dolor y otros sintomas en los tres niveles de
atencion;

4. Incrementar la infraestructura y fomentar la formacién y capacitacion del personal de salud; y
5. Fortalecer a las instituciones publicas de salud, para lograr modelos de atencién eficaces.

Asi mismo, valorar a los cuidados paliativos pediatricos, no sélo como acciones a realizar por el personal
de salud, sino como la necesidad de reconocerla como una nueva especialidad e impulsar la formacién de
especialistas en Medicina Paliativa Pediatrica.

Dr. Ricardo Plancarte Sanchez
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CAPITULO|

PANORAMA ACTUAL DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS A NIVEL MUNDIAL,
LATINOAMERICA Y EN MEXICO

1.1 INTRODUCCION

El acceso a los cuidados paliativos es un desafio emergente y una prioridad de salud publica, crucial para
la salud mundial. Los pacientes con enfermedades graves experimentan una carga considerable de
sufrimiento.

La necesidad de cuidados paliativos nunca ha sido mayor y esta aumentando a un ritmo rapido debido al
envejecimiento de la poblacion mundial, y a los adelantos de la ciencia para la sobrevida de recién nacidos
prematuros y con enfermedades amenazantes para la vida, el aumento del cancer y otras enfermedades no
transmisibles y la reciente aparicion de COVID-19. Para 2060, se espera que la necesidad de cuidados
paliativos al final de la vida se duplique. (")

Los cuidados paliativos deben proporcionarse de acuerdo con los principios de la cobertura sanitaria
universal. Todas las personas, independientemente de sus ingresos, tipo de enfermedad o edad, deberian
tener acceso a un conjunto de servicios basicos de salud determinados a nivel nacional, incluidos los cuidados
paliativos. Los sistemas financieros y de proteccion social deben tener en cuenta el derecho humano a los
cuidados paliativos para los grupos de poblacion pobres y marginados. @)

Existen multiples acuerdos, pactos, articulos, organizaciones y organismos internacionales en el mundo,
entre ellas la OMS que se han pronunciado a favor de los cuidados paliativos como un derecho humano, esto
incluye el derecho a la salud y el derecho a no ser sometido a tratos crueles, inhumanos y degradantes. Esto
implica implementar el acceso a los cuidados paliativos en todos los niveles de atencion, lo que obliga a las
naciones a desarrollar politicas publicas, leyes, reglamentos y guias de practica clinica, asi mismo asegurar el
acceso a medicamentos esenciales para el control de sintomas, e impulsar la educacion formal en cuidados
paliativos, todo esto con el objetivo de formar una estrategia humanitaria para favorecer los cuidados al final
de la vida y permitir una muerte digna. ?

1.2 PANORAMA INTERNACIONAL

En todo el mundo se estima que mas de 56.8 millones de personas requieren cuidados paliativos cada
afio. Incluidos 31.1 millones antes del final de la vida y 25.7 millones cerca del final de la vida. La mayoria, el
67.1% son adultos mayores de 50 afios y al menos el 7% son nifios.

La gran mayoria (> 97%) de los nifios de 0 a 19 afios que necesitan cuidados paliativos viven en paises de
bajos ingresos.

El nimero total mundial estimado de nifios que necesitan cuidados paliativos en 2017 fue de casi 4
millones. Hay una proporcion ligeramente mayor de hombres (53,8%) que de mujeres.

La mayoria de los nifios que necesitan cuidados paliativos se encuentran en Africa y en e Regiones de
Asia Sudoriental (51,8% y 19,5% respectivamente), seguidas por las regiones del Mediterraneo Oriental
(12%), Pacifico Occidental (7,7%) y Region de las Américas (6,2%). En contraste, la regién europea tiene solo
el 2.8% del total.

Las regiones de Africa, el Mediterraneo oriental y el sudeste asiatico tienen las tasas mas altas por cada
100.000 nifios (369, 156, 103 respectivamente).

La condicion de Enfermedad que genera mayor necesidad de cuidados paliativos entre los nifios es el VIH
/ SIDA (29,6%), seguida del parto prematuro y traumatismo del nacimiento (17,7%), anomalias congénitas
(16,2%) y lesiones (16%). Los canceres solo representan el 4,1%.

Las enfermedades progresivas no malignas, excluido el VIH / SIDA, generan la mayor necesidad de
cuidados paliativos entre los nifios de todas las regiones de la OMS, excepto Africa. El cancer genera una
pequefia proporcion de la necesidad en todas las regiones. ©)

1.3 LATINOAMERICA

Segun el atlas de Cuidados Paliativos de Latinoamérica 2020, se identificaron un total de 123 equipos que
corresponden a 0,8 equipos/millén de habitantes menores de 15 afios. Esto varia de paises con mayor
desarrollo como Uruguay con 19,3 equipos / millén de habitantes menores de 15 afios a paises sin ningin
equipo identificado, como Paraguay y Venezuela. Los equipos presentados varian de unidades de cuidados
paliativos pediatricos a equipos moviles de interconsulta.

Cinco paises tienen una ley especifica de cuidados paliativos y de éstos Costa Rica y México tienen un
plan nacional. En Chile la ley es especifica para pacientes con patologia oncoldgica. Argentina, Brasil,
Ecuador, El Salvador, Panama, Uruguay y Venezuela cuentan con un programa nacional de cuidados

paliativos. En México 610,319 personas necesitan atencién Paliativa, y solo el 3% de esa poblacion la recibe.
(4)
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1.4 PANORAMA NACIONAL

México pertenece al grupo de paises donde los servicios de cuidados paliativos y hospicio se encuentran
en una etapa de integracion avanzada en la prestacion de servicios generales, un pais de esta categoria se
caracteriza por el desarrollo de una masa critica de activismo en cuidados paliativos en una amplia gama de
lugares; prestacion integral de todo tipo de cuidados paliativos por parte de mdultiples proveedores de
servicios; una amplia conciencia de los cuidados paliativos por parte de los profesionales de la salud, las
comunidades locales y la sociedad en general; una estrategia de cuidados paliativos que se ha implementado
y se actualiza periédicamente; disponibilidad irrestricta de morfina y de la mayoria de los analgésicos
potentes; impacto sustancial de los cuidados paliativos en la politica; la existencia de guias de cuidados
paliativos; la existencia de Centros educativos reconocidos y vinculos académicos con universidades con
evidencia de integracion de los cuidados paliativos en los planes de estudio relevantes; y la existencia de una
asociacion nacional de cuidados paliativos que ha logrado un impacto significativo.®

En materia de politica en nuestro pais los Derechos Humanos de nifas, 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 Nifas, Nifios y Adolescentes, ordenamientos en los que se les reconoce como
titulares de derechos.

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

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 diagndéstico 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 evolucién de la enfermedad, el impacto en calidad de vida del
paciente y las preferencias del menor y su familia. )

En materia de formacion de profesionales, para efecto de realizar el aval educativo en materia de cuidados
paliativos pediatricos, en los términos previstos 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 Diario Oficial de la
Federacion el 26 de diciembre de 2014, se consideraron distintas instituciones, entre las que destacan las
universidades nacionales, instituciones y hospitales nacionales del sector salud facultados en la atencion
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), Asociacion Mexicana de Cuidados Paliativos y Algiélogos 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 Autonoma de México. ©®)

Solo dieciséis de las 102 facultades de medicina en México ofertan cursos sobre cuidados paliativos para
estudiantes de medicina de pregrado y estos cursos son obligatorios en solo dos de ellas, se cuenta también
con cursos de alta especialidad y Subespecialidad en Medicina Paliativa, con reconocimiento universitario. ©

Asi mismo desde la publicacién de estos acuerdos, ©) se han sumado mas universidades y hospitales en
las distintas entidades federativas de nuestro pais, asi como grupos de cada vez mayor crecimiento en la
formacion profesional para la atencién pediatrica, siendo en los ultimos dos afios el registro de mas unidades
con atencién paliativa pediatrica.

Estas mismas organizaciones en sincronia con el gobierno federal son las encargadas de realizar distintas
guias de manejo adecuadas para su aplicaciéon a nivel de toda la Republica Mexicana, en el afan de ser
incluyente con la poblacion pediatrica.

En materia de acceso a medicamentos se cred una modificacion en el 2020 al Compendio Nacional de
Insumos para la Salud, en los que cada vez se incluyen mas medicamentos de presentacion pediatrica para
el manejo y control de sintomas, y se incluyen nueve opioides en distintas presentaciones para el uso en el
control de dolor como sintoma principal en el paciente terminal pediatrico. )

Actualmente poco mas del 70% de las entidades federativas de la Republica Mexicana cuentan con al
menos una unidad de atencién paliativa que atiende pacientes pediatricos, estas unidades iniciaron su
formacion a partir del 2005 con el Instituto Nacional de Pediatria como pioneros con el Dr. Armando Gardufo
Espinoza como su principal lider ®), de la misma manera las unidades del Hospital Civil Dr. Juan | Menchaca
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con la Dra. Yuriko Nakashima Paniagua, se ha convertido en el principal grupo en el occidente de la
Republica; y a partir de esas fechas se ha contado con un crecimiento notable de unidades que brindan
atencion paliativa a los nifios y nifias en el pais. Muchas de estas unidades iniciaron operaciones dirigidas en
ocasiones por personal para adultos, pero cada vez se vuelven especificas para el paciente pediatrico
integrando a sus filas a cada vez mas especialistas en la rama pediatrica. ©)®)

A pesar de la promocion intensa que se realiza dia con dia de los cuidados paliativos en México, el
alcance de sus beneficios a la poblacion estd muy lejos de compararse con los paises desarrollados. Aunque
se conocen las multiples necesidades de los pacientes pediatricos que requieren el soporte de cuidados
paliativos, para poder satisfacerlas, se requiere un enfoque de equipo multidisciplinario e interdisciplinar, lo
cual se logra con capacitacion constante en el area al personal de salud.

La necesidad de los cuidados paliativos en el pais apremia, y dado que todos los seres humanos somos
susceptibles de tener sufrimiento durante o al final de nuestras vidas, se requiere urgentemente que se
dispongan los recursos necesarios para llevarlos a cabo, no basta el cumulo de conocimientos, se necesita
desarrollar una medicina con enfoque compasivo, que proporcione alivio del sufrimiento para los nifios y sus
familias.

Los cuidados paliativos son la oportunidad perfecta para entrelazar otras disciplinas como la bioética, el
desarrollo humano, trabajo social, que permitan dignificar el estado de salud de las personas que lo necesiten.
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CAPITULO Il
MARCO JURIDICO DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

El derecho a recibir atencion paliativa estd reconocido de manera implicita en el texto constitucional,
conjuntamente, encuentra su fundamento en principios y derechos contemplados en el marco normativo
nacional e internacional.

La atencion paliativa es un derecho humano que sostiene su existencia principalmente en la dignidad
humana; en el derecho a la proteccién de la salud y a la integridad personal y en la proteccidén contra tratos
degradantes e inhumanos.

La OMS vy el Fondo Internacional de Emergencia de las Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF),
definen los cuidados paliativos pediatricos como el cuidado activo y total del cuerpo, mente y espiritu del nifio
con enfermedad que amenaza y/o limita su vida; estos cuidados deben:

e Comenzar desde el momento del diagndstico junto con el tratamiento curativo, si éste existe;
e Incluir todos los cuidados de confort hacia el paciente;
e Valorar y realizar el tratamiento escalonado del dolor y otros sintomas molestos;

e Incluir un contacto temprano con el nifio y la familia;
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e Brindarse independientemente del prondstico a corto plazo;

e Realizarse de preferencia mediante un equipo multidisciplinario;
e Incluir al nifio y la familia en la toma de decisiones;

e Usar los recursos disponibles en la comunidad, y

e Ofrecerse en todos los escenarios de atencién: hospitalario, ambulatorio, domiciliario, y seguimiento
en el duelo.

Por la naturaleza de la poblacién de nifios, nifias y adolescentes se hace necesario proponer una Guia
especifica que la atienda promoviendo el principio del interés superior del menor. 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:

e Las fracciones Il y XXVII Bis del articulo 3o0. de la Ley General de Salud, conforme las cuales, la
atencién médica y el tratamiento integral del dolor son consideradas materia de salubridad general;

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

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

e Capitulo VIII Bis Disposiciones para la Prestacion de Servicios de Cuidados Paliativos, del
Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Prestaciéon de Servicios de Atencion Médica;

e Norma Oficial Mexicana NOM-011-SSA3-2014, Criterios para la atencidon de enfermos en situaciéon
terminal a través de cuidados paliativos;

e 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, publicada en el Diario Oficial de la Federacion el 26 de diciembre de
2014;

e El 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, publicado el 14 de diciembre de 2016 en el Diario Oficial de la Federacion, y

e  Capitulo Noveno Del Derecho a la Proteccion de la Salud y a la Seguridad Social, del Titulo Segundo
De los Derechos de Nifias, Nifios y Adolescentes, de la Ley General de los Derechos de Nifas, Nifios
y Adolescentes.

Cabe destacar que, desde 2011 se incorporé el principio del interés superior de la nifiez en el articulo 4o.
de la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos, al especificar que: en todas las decisiones y
actuaciones del Estado se velard y cumplira con el principio del interés superior de la nifiez, garantizando de
manera plena sus derechos. Los nifios y las nifias tienen derecho a la satisfaccion de sus necesidades de
alimentacién, salud, educacion y sano esparcimiento para su desarrollo integral. Este principio debera guiar el
disefo, ejecucién, seguimiento y evaluacion de las politicas publicas dirigidas a la nifiez.

La Ley General de los Derechos de Nifias, Nifios y Adolescentes, reconoce principalmente su caracter de
titulares de derechos, prevé que el interés superior de la nifiez debera ser considerado de manera primordial,
que tienen derecho a ser informados sobre sus derechos e insta a considerar la opinion y preferencia de las
nifias, nifos y adolescentes para la toma de decisiones que les concierne de manera directa conforme a su
edad, desarrollo evolutivo, cognoscitivo y madurez.

Estos cuidados permiten que durante el avance de la enfermedad se mitigue el dolor, el sufrimiento y se
atiendan aspectos psicolégicos, sociales y espirituales para preservar en todo momento la dignidad del
paciente y su calidad de vida, esto en virtud de que “la medicina no solo debe estar dirigida a salvar la vida de
los pacientes, sino que también busca mejorar la calidad de vida de los mismos” (/) entendiendo ademas que,
la medicina paliativa no excluye la atencién curativa.

En 2014, en la que fue la primera resolucion de ambito mundial sobre cuidados paliativos (resolucién
67.19 de la Asamblea Mundial de la Salud) se inst6 a la OMS y a sus Estados miembros a mejorar el acceso a
los cuidados paliativos como componente central de los sistemas de salud, haciendo hincapié en la atencién
primaria y la atencion comunitaria y domiciliaria. ()
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El tratamiento de dolor como un derecho humano, fue aprobado en la Asamblea Mundial de la Salud 2005
WHA 58-22 y establecido en 2010, también valorandose asi en la Carta de Montreal. De tal manera que, al
ser parte del cuidado paliativo, éste ha sido reconocido y ratificado como derecho humano por la OMS, Carta
de Praga, 2014. (WHA 67-19).

Los tratados internacionales en relacién con el acceso a cuidados paliativos que México ha suscrito y
tienen caracter vinculante incluyen:

e  Articulo 25 de la Declaracion Universal de los Derechos Humanos;

e Principios Il y IV de la Declaracion de los Derechos del Nifio;

e Articulo 12 del Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales;
e Articulo 26 de la Convencion Americana sobre Derechos Humanos;

e Articulo 10 del Protocolo Adicional a la Convencién Americana sobre Derechos Humanos en Materia
de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales, “Protocolo de San Salvador”;

e Articulo 24 de la Convencion sobre los Derechos del Nifio, y

e Articulo 12 de la Convenciéon sobre la Eliminacion de todas las Formas de Discriminacion contra la
Muijer.

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.

El respeto a la autonomia del paciente pediatrico implica comprension de 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 preferencias.

El menor tiene derecho a elegir en funcion del desarrollo de sus capacidades, por lo que se reconoce un
proceso de adquisicién de autonomia progresiva vinculada con su desarrollo.

Ante la incapacidad legal de los nifios y las nifias, las decisiones deberan ser consensuadas y autorizadas
por los padres o tutor legal, a falta de ellos, se podra solicitar a un juez, de acuerdo con las disposiciones
civiles aplicables, atendiendo siempre al interés superior del menor. El adolescente debera ser considerado
para la toma de decisiones y dar consentimiento en funcién de su madurez y competencia.

En todos los casos existe la obligacion de los padres, tutores y personal de salud de informar y explicar al
paciente en términos claros acorde a su desarrollo la informacion respecto del tratamiento que recibira y a
considerar su asentimiento, opinién y preferencia sobre los procedimientos diagnésticos y/o terapéuticos,
tomando en cuenta su edad, desarrollo evolutivo, cognoscitivo y madurez.

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 evolucién de la enfermedad, el impacto en calidad de
vida del paciente y las preferencias del menor y su familia. De igual manera, valorar de forma progresiva
durante la trayectoria de la enfermedad las circunstancias y escenarios de atencion para facilitar la toma de
decisiones informadas y consensuadas, asi como vigilar la seguridad en su atencién, evitando situaciones de
riesgo que incurran en abandono, futilidad u obstinacién terapéutica.

Todas las acciones realizadas en el contexto de atencién paliativa deberan ser plasmadas por escrito en el
expediente clinico conforme a la Norma Oficial Mexicana NOM-004-SSA3-2012, del Expediente Clinico.
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CAPITULO Il
LA ATENCION PALIATIVA PEDIATRICA
3.1 DEFINICION DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

Cuidados paliativos pediatricos son aquellos que previenen, identifican y tratan el sufrimiento en los nifios
con enfermedades crénicas, progresivas y avanzadas, en sus familias y en los equipos que los atienden. Son
adecuados en cualquier etapa de la enfermedad y ofrecen mas beneficios cuando se proporcionan
tempranamente junto con otros tratamientos dirigidos a curar o controlar la enfermedad de base.

No deben limitarse exclusivamente a los ultimos dias de vida sino aplicarse progresivamente a medida que
avanza la enfermedad y en funcién de las necesidades de pacientes y familia con un mayor enfoque en
aquellas enfermedades que no responden a tratamiento curativo, en cuyo caso es ideal su instrumentacion
desde el diagndstico de la enfermedad.

La definicion de cuidados paliativos de la OMS, adaptada para pediatria, dice que éstos constituyen “un
enfoque que mejora la calidad de vida de los pacientes y familias que afrontan una enfermedad que amenaza
la vida de un nifio, a través de la prevencion y alivio del sufrimiento”. Para ello se requiere de “la identificacion
temprana, la evaluacioén precisa, y el tratamiento adecuado del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales,
y espirituales”. ()

En la actualidad, los avances en el desarrollo de nuevos tratamientos y los abordajes técnicos hacen
posible que algunos nifios con enfermedades graves desde la etapa neonatal y pediatrica vivan mas tiempo,
lo que demuestra que mejora la tasa de supervivencia. Disminuyendo de manera importante la mortalidad,
con excepcion de aquellas enfermedades que son incurables desde su diagnéstico, teniendo un prondstico
extremadamente malo para la vida; pero que pueden sobre vivir por tiempo prolongado con tratamientos que
controlan las exacerbaciones, manteniendo una buena calidad de vida y permitiendo la participacion en
actividades de la vida diaria.

Es dificil identificar el punto en donde el tratamiento se hace exclusivamente paliativo y el principal reto
para los médicos y el equipo multidisciplinario que debe de proporcionar este tipo de tratamiento.

Es importante destacar que el grupo de lactantes menores de 1 afio representa un tercio de los pacientes
con enfermedades limitantes para la vida, donde se concentran patologias como: cardiopatias, dafio pulmonar
y dafio neurologico. @

En este grupo es donde la toma de decisiones resulta mas dificil porque la evolucién de la enfermedad
puede presentar una amplia variabilidad. ©®

3.2 HISTORIA DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

La OMS definié en 1990 los Cuidados Paliativos (CP) como: el “cuidado integral” de los pacientes cuya
enfermedad no responde al tratamiento curativo. Su meta era lograr la mejor calidad de vida posible en los
pacientes y en sus familias. En ese entonces, se considerd hacer una distincion entre intervenciones curativas
y paliativas, reservando la paliacion a un estado de terminalidad.

Lo anterior derivo en dificultad para la toma de decisiones respecto a la transicion, dada la exclusién entre
los dos tipos de intervenciones terapéuticas. Como alternativa en 1993 el Children 's Hospice International
introdujo un nuevo concepto en los CP: Administrar tratamiento curativo y paliativo simultaneamente ajustando
el grado de intervencioén a la respuesta médica que el paciente iba presentando, facilitando junto al tratamiento
con finalidad curativa, la terapia de apoyo necesaria para poder sobre enfrentar lo mejor posible la evolucién y
desenlace en caso de ser letal. Los cuidados paliativos no serian por tanto excluyentes como en un principio
se percibio.
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En 1998 la OMS siguio6 insistiendo en que la meta principal de los Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP),
era lograr la maxima calidad de vida en el paciente y en su familia, independiente de la fase de la enfermedad.
Consider6 imprescindible el control del dolor y de los sintomas acompafiantes, ocasionados no sélo por la
enfermedad en si misma, sino también por los problemas psicolégicos o sociales presentes. Desde entonces,
recomienda administrar tratamiento curativo y terapias complementarias necesarias para un tratamiento
holistico del nifio y de su familia. Enfatizando que los CPP deberian comenzar desde que se diagnostica una
enfermedad grave con alto riesgo de muerte y que se deberia proseguir con ellos, independientemente de que
el nifio reciba o no, tratamiento dirigido a la curacion.

De forma similar, la Academia Americana de Pediatria, en el afio 2000, propuso un modelo integral de
CPP, que se iniciarian en el momento del diagnéstico y continuarian a lo largo de la enfermedad, con
independencia del resultado.

Tradicionalmente el paciente que se incluia en los programas de CP era el paciente en fase terminal
definido como aquel que presentaba estas caracteristicas:

e Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable.
e Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico.

e Presencia de numerosos problemas o sintomas intensos, multiples, multifactoriales y cambiantes.
Gran impacto emocional en paciente, familia y equipo terapéutico, muy relacionado con la presencia,
explicita o no, de la muerte.

e Prondstico de vida inferior a 6 meses.

Sin embargo, esta definicion dejaba fuera a muchos pacientes que pueden beneficiarse de recibir un
manejo integral dentro de un programa de CPP, por ello la insistencia en la actualidad de incluir los pacientes
desde el diagnéstico de una enfermedad ya sea amenazante o limitante para la vida.

3.3 DEFINICIONES DE IMPORTANCIA PARA EL TEMA

Enfermedades amenazantes para la vida (EAV): Definidas como aquellas en las cuales existe el riesgo
de morir. Si bien es un término corriente, se debe reconocer que el sélo hecho de padecer una EAV no define
la necesidad de cuidados paliativos. Para cada nifio ésta dependera del desarrollo particular de la EAV vy del
contexto familiar y social. Por tanto, esta categorizacion resulta de poca ayuda a la hora de planificar acciones
sanitarias, a pesar de que la Organizacion Mundial de la Salud recomiende el abordaje multidisciplinar desde
el diagnéstico de la enfermedad.

Enfermedad crénica compleja: incluye a nifios médicamente complejos o nifios con patologia cronica
compleja. Los cuales tienen alguna condicién médica que puede esperarse razonablemente que dure al
menos 12 meses (a menos que se produzca el fallecimiento) e involucre a diferentes sistemas o a un solo
sistema, pero lo suficientemente grave como para requerir atenciéon pediatrica especializada y probablemente,
un cierto periodo de hospitalizacién en un centro de atencion terciaria.

Hace referencia, al paciente portador de una enfermedad de larga evolucién (afios) que finalmente puede
ser letal. En su evolucion puede sufrir varios episodios agudos, que no tratados conducen a la muerte, pero
que en el mejor de los casos una vez superados pueden dejar al paciente cada vez mas cerca del final de su
vida. Estos episodios son potencialmente terminales. 24

Enfermedad Limitante para la Vida en etapa inicial: se trata de una patologia que, no tiene
posibilidades razonables de curacion, es progresiva y se prevé que ocasionara una muerte prematura, sin
embargo, a pesar del pronoéstico sombrio de la enfermedad a mediano y largo plazo, el paciente aun se
encuentra en buenas condiciones médicas generales, con participacién en actividades de la vida diaria y
adecuada funcionalidad 4.

Enfermedad Limitante para la Vida en etapa Avanzada: Enfermedad incurable, progresiva, con un
prondstico vital limitado, que se encuentra con gran deterioro fisico, funcional, emocional del paciente y los
cuidadores, ocasionando incapacidad para realizar actividades de la vida diaria con empeoramiento franco de
la calidad de vida e incremento en la dependencia de sus cuidadores.

¢ “No tiene posibilidad razonable de cura”: posibilidad menor a 50% de curarse; y
e Muerte prematura: morir antes de los 30 afios cumplidos. ©

Enfermedad Terminal: Se refiere a una enfermedad letal. Este término deberia aplicarse solo a aquellos
enfermos en quienes la experiencia indica que podrian morir en un plazo relativamente corto de tiempo,
medido en dias, semanas o meses. Cumpliendo criterios especificos segun la enfermedad.
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Etapa Preagénica: Etapa previa a la agonia que puede considerarse segun la escala de Nova (consta de
cinco items, los criterios utilizados en la escala son: estado mental, incontinencia, movilidad, nutricion y
actividad) a menor puntuacion, mayor riesgo de muerte.

Etapa Agonica: Implica la presencia probable de la muerte. Dicha etapa abarca desde las ultimas siete a
cero horas de vida antes de la muerte.

Ciertas condiciones clinicas indican deterioro severo de los érganos por lo que la muerte podria esperarse
en el transcurso de horas. Segun la escala de Mentem (incluye criterios objetivos para realizar el diagnostico
de agonia) con mas de 4 puntos el paciente entra en etapa agonica.

3.4 CATEGORIAS DE ENFERMEDADES LIMITANTES PARA LA VIDA Y AMENAZANTES PARA LA
VIDA

A continuacion, se enumera las cuatro categorias en las que pueden agruparse las patologias susceptibles
de recibir cuidados paliativos. El diagnéstico es solo parte del proceso, el espectro de las enfermedades, la
severidad de la enfermedad, las complicaciones subsecuentes y las necesidades del paciente y su familia
deben de considerarse siempre.

Grupo 1.- Enfermedades amenazantes para la vida, para las cuales el tratamiento curativo es posible,
pero puede fracasar. Ejemplo: el cancer, algunas insuficiencias organicas susceptibles del trasplante. Grupo
2.- Enfermedades donde la muerte prematura es inevitable, los tratamientos intensivos pueden prolongar la
calidad de vida y permitir participar en actividades de la vida diaria. Ejemplo: fibrosis quistica, distrofia
muscular.

Grupo 3.- Enfermedades progresivas sin opciones de tratamiento curativo, donde el tratamiento es
exclusivamente paliativo y puede proporcionarse durante varios afios. Ejemplo: Mucopolisacaridosis.

Grupo 4.- Enfermedades irreversibles, pero no progresivas, que causa severas discapacidades haciendo
al paciente mas susceptible a complicaciones médicas y provocando la muerte prematura. Ejemplo: paralisis
cerebral infantil. ¢7)

3.5 GENERALIDADES DE LA ATENCION PALIATIVA PEDIATRICA

El éxito de un equipo de cuidados paliativos pediatricos (CPP) radica en su capacidad para detectar lo
bastante oportuno los sintomas y situaciones emocionales y sociales que rodean al paciente que cursa con
una enfermedad amenazante o una enfermedad limitante para la vida, principalmente en el final de esta, esto
se logra a través de una evaluacion integral, sistematica y dinamica del menor y su entorno.

Permanecer asintomatico o con los menores sintomas posibles, vivir en el domicilio, mantener la
escolarizacion y las relaciones con los seres queridos, son tan solo algunos de los objetivos que suelen ir
dirigidos a respetar el interés superior del menor, o lo que es lo mismo: tratar al nifio como persona y priorizar
sus intereses a los de los profesionales o la familia.

Para lograr el objetivo anterior, es menester poseer diversas habilidades y capacidades como: escuchar,
reconocer, analizar, comunicacién eficiente y habilidad para ofrecer recursos de apoyo. El tener una
evaluacion impecable, resulta un abordaje integral por parte del equipo interdisciplinar tanto del enfermo, de la
familia y cuidadores principales.

Los principales objetivos en la Atencién Paliativa Pediatrica son:
1. Comunicacion y relacién entre el personal de la salud, el nifio y su familia;

2. Historia Clinica Pediatrica para recabar toda la informacion con respecto a la evolucién de la
enfermedad, los tratamientos previamente recibidos, la sintomatologia que presenta el paciente con
una semiologia estricta y en caso de que el nifio no tenga la capacidad de comunicacion por su edad,
o por su limitacion secundaria a discapacidad neuroldgica, interrogar de manera exhaustiva a los
padres o cuidadores principales;

3. Clasificar y estadificar la enfermedad;

e Enfermedad amenazante para la vida;

e Enfermedad limitante para la vida. (Antes llamada condicion clinica compleja);
e Enfermedad limitante para la vida en etapa incurable inicial;

e Enfermedad limitante para la vida en etapa incurable avanzada; y

o Enfermedad terminal en etapa preagénica o agonica.
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Detectar necesidades: Fisicas, psiquicas, funcionales, familiares, sociales y espirituales;

4
5. Tener prioridad en los problemas que presenta el paciente;
6. Tener un plan de accion y fijar metas terapéuticas;

7

Seguimiento por la consulta externa, la visita domiciliaria, telemedicina y centro de atencion telefénica
para la monitorizacion constante; y

8. Evaluar los resultados, para continuar con el control de la sintomatologia o realizar ajustes al
tratamiento.

Los Cuidados Paliativos Pediatricos consisten en la atencion activa de las necesidades fisicas,
psicoldgicas, sociales y espirituales del nifio, nifia o adolescente con enfermedad incurable y apoyo a su
familia y/o cuidador primario. Se inician en el momento del diagndstico de una enfermedad amenazante para
la vida, continlan durante toda la enfermedad del nifio, nifia o adolescente, independientemente de que reciba
tratamiento especifico para su enfermedad, y se mantienen durante el proceso de duelo, apoyo a la familia.
Tienen como objetivo velar por el mejor interés del nifio, nifia o adolescente y proteger sus derechos.® Los
cuidados paliativos pediatricos generan las condiciones necesarias para permitir la creacion de una atmoésfera
de integridad con la finalidad de curacién o de bienestar hasta el fin, traducido este ultimo en calidad de vida
en el trayecto de cualquiera de estos dos caminos y donde se incluye a la familia.

La atencion paliativa se basa en la administracion de tratamientos farmacoldgicos, planificacién de
estrategias terapéuticas incluyendo rehabilitacion fisica, cuidados de enfermeria, la atencién psicolégica,
espiritual y otras terapias. Incluye la atencion de las necesidades sociales, educativas y espirituales de forma
adaptada a las necesidades de cada paciente en cada momento de su vida. ©)

Los cuidados paliativos comienzan en el diagndstico de la enfermedad amenazante o limitante para la vida
mediante el enfoque paliativo. Con el enfoque paliativo, el pediatra debe aceptar la irreversibilidad del proceso
del paciente y la posibilidad de fallecimiento como acontecimiento natural, sin privar al paciente de lo que
necesita para estar bien.('%) El enfoque paliativo debe ser ofrecido por todos los médicos pediatras y sub
especialistas involucrados en la atencion del nifio, nifa y adolescente. Algunos especialistas pediatricos
atienden a un mayor numero de pacientes al final de su vida, al ejercer su trabajo en especialidades como la
Neonatologia, Cuidados Intensivos, Oncologia o Neurologia. En estas situaciones, los cuidados paliativos
generales permiten optimizar el control de sintomas, atender a la familia para mejorar la toma de decisiones y
facilitar su adaptacion al duelo.

Los cuidados paliativos especificos son los ofrecidos por unidades con formacion especifica y dedicacién
exclusiva a los cuidados paliativos. Consisten, ademas de lo anterior, en el control de sintomas dificiles, en la
colaboracion en la toma de decisiones complejas teniendo en cuenta el interés superior del nifio, sus
necesidades y problemas, y en el acompafiamiento a la familia durante la vida y tras la muerte del nifio, nifia o
adolescente. (1"

3.6 ORGANIZACION DE LA ATENCION PALIATIVA

El establecimiento y desarrollo de servicios de cuidados paliativos pediatricos es indispensable con base
en lo dispuesto por la ley y dada la necesidad de hacer valer un derecho moral y humano para la atencion de
los pacientes pediatricos con una enfermedad limitante para la vida y para su familia.

La implementacion de estos servicios debera estar conformada por personal capacitado e interesado en
esta area, en un espacio fisico adecuado y con los recursos materiales suficientes.

Implementar un plan de CPP adecuado requiere la confluencia de multiples factores. Debe realizarse con
base en un plan de metas establecido en conjunto con el paciente (si su edad lo permite), la familia y el equipo
médico encargado, tanto para fines curativos como paliativos. Una intervencion exitosa requiere de un equipo
interdisciplinario, puesto que un solo profesional Unicamente abarcara un area de atencion y no bastara para
cubrir las necesidades del nifio y su familia.('?)

Ademas, se requiere que el equipo médico tenga una relaciéon de confianza con el nifio y la familia, para
asi abrir canales de comunicacion efectivos, sin lo cual una intervencion exitosa no es posible. Este es quizas
uno de los pilares mas importantes del CPP, puesto que aspectos culturales y sociales, sumados a un
desconocimiento de esta tematica, sus alcances y sus métodos, en ocasiones lleva a que los padres de
pacientes con enfermedades susceptibles de CPP se nieguen a recibir dicho manejo (1314

El deseo del paciente, la edad del nifio y el estado de salud general son puntos fundamentales para
considerar con respecto al tratamiento, las pruebas diagndsticas y otros procedimientos terapéuticos que
pudieran realizarse. La informacion debe ser clara y suficiente para el nifio, nifia o adolescente y su familia,
respetando las creencias e ideologias que puedan interferir con la implementacion del manejo paliativo.
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Si los deseos de la familia y el nifio, niha o adolescente son acordes a la implementacion de CPP, el
equipo médico debe dar apoyo a la familia incluso después del deceso del nifio nifia o adolescente, para
asegurar que esta realice un duelo adecuado. Este manejo integral, el cual incluye aspectos fisicos, sociales y
espirituales, explica la necesidad de tener un equipo estructurado e interdisciplinario que debe incluir
profesionales que satisfagan cada una de las necesidades que el paciente y su familia puedan presentar en
cada campo. (19

Respecto a los criterios de inclusion de un paciente a la atencion paliativa pediatrica, como se mencioné
previamente, deben ser atendidos todos aquellos que se encuentren con enfermedades limitantes para la vida
y aquellos con enfermedades amenazantes para la vida cuya severidad, progresion o falta de respuesta al
tratamiento los hace susceptibles de recibir atencion paliativa.

Este tipo de servicio debera estar implementado en los tres niveles de atencién médica, priorizando el
primer nivel, favoreciendo la atencion a domicilio, mediante un sistema eficiente de referencia y contra
referencia. (25 26)

Nivel primario de cuidados paliativos pediatricos. Estd dirigido a nifios con enfermedades
relativamente frecuentes y menos graves, donde los principios de los cuidados paliativos pediatricos son
llevados a cabo por todos los profesionales sanitarios.

Segundo nivel de cuidados paliativos pediatricos. Dirigido a casos mas complejos, que requieren la
intervencion de personal de atencién primaria y hospitalario, que, aunque no se dedica exclusivamente a los
servicios de cuidados paliativos pediatricos, posee habilidades especificas determinadas por estandares
reconocidos.

Tercer nivel o nivel especializado de cuidados paliativos pediatricos. Dirigido a enfermedades y
situaciones muy complejas que requieren cuidados continuados por profesionales que trabajan de manera
exclusiva en el sector de los cuidados paliativos pediatricos; miembros de un equipo interdisciplinario
especializado.

Para la organizacion de servicios especificos de cuidados paliativos pediatricos deben considerarse dos
entornos potenciales de cuidados: el domicilio y el medio hospitalario.

3.7 ATENCION DOMICILIARIA

Los cuidados centrados en la familia, proporcionados en el domicilio, son el objetivo de los cuidados
paliativos pediatricos; es lo que la mayoria de las familias quieren y tienen un impacto positivo en la calidad de
vida del nifio, nifia o adolescente. (' Las ventajas de la atencion domiciliaria son muchas. La atencion a
domicilio disminuye enormemente la sensacion de miedo, aislamiento y desamparo. Permite al nifio, nifia o
adolescente, participar en las actividades de la familia y le ofrece importantes oportunidades de comunicacion
y socializacién. También permite a otros miembros de la familia compartir las responsabilidades de los
cuidados. Sin embargo, hay que considerar que, para algunos nifios o familias, la atenciéon a domicilio puede
que no sea la mejor opcion.

La atencion domiciliaria requiere la implicacion de un equipo multidisciplinar que apoye a la familia. Tiene
que haber accesibilidad a un experto en cuidados paliativos pediatricos 24 horas al dia, a programas de
atencion hospitalaria inmediata si fuera necesario. Es esencial que exista un “profesional clave” para coordinar
los cuidados del nifio con la familia, con el personal de atencion primaria, con el hospital de segundo nivel y
con los centros especializados.('7:18)

Existen dos principales modelos asistenciales que proporcionan cuidados en el domicilio son:

Cuidados dependientes de un hospital. Cuando un equipo perteneciente a un centro terciario pediatrico
continua atendiendo al nifio tras el alta hospitalaria. El equipo con frecuencia esta compuesto por enfermeras
especializadas, un médico especialista, un médico residente, un psicélogo, un especialista en bioética clinica
y personal administrativo. Todos ellos trabajan estrechamente con otros equipos del hospital, incluyendo la
unidad de dolor crénico, equipos de enfermedades especificas, la unidad de cuidados intensivos (UCIN/UCIP)
(la mayoria de los nifios mueren durante el primer afio de vida), otros hospitales, hospices, médicos de familia,
servicios sanitarios locales de atencion primaria y colegios. (19

Cuidados dependientes de la atencién primaria. Cuando un equipo de atencién primaria cuida del
paciente y la familia. Esta opcion permite al nifio llevar una vida familiar y social normal; ofrece la posibilidad
de una amplia cobertura geografica y la prestacion de servicios multidisciplinares. Sin embargo, esta opcion
puede sufrir las consecuencias de la discontinuidad del tratamiento hospitalario, unos recursos insuficientes y
unas habilidades inadecuadas. El éxito de este modelo de cuidados depende de la comunicacion y la
interactuacién entre los servicios hospitalarios y los comunitarios, de la formacién en cuidados paliativos
pediatricos del personal de atencion primaria, del entrenamiento de la familia para acudir a los servicios de la
comunidad y de la disponibilidad de suministros y equipos médicos. Los equipos de atencién primaria deben
poder llamar a un equipo de cuidados paliativos pediatricos especializado y experimentado cuando lo
necesiten. 0
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Los cuidados a domicilio no siempre son posibles; en casos especialmente complejos, por motivos de
agotamiento, estrés emocional o razones logisticas o de organizacion, son necesarias soluciones transitorias.
Estas soluciones para nifios con enfermedades que limitan o amenazan su vida pueden prestarse
principalmente en tres entornos de cuidados; unidades hospitalarias de segundo y tercer nivel de atencion,
unidades de urgencias y cuidados intensivos y, mas recientemente, en unidades de hospitalizacion de
cuidados paliativos pediatricos. 2"

Unidades Hospitalarias de segundo y tercer nivel: estos tienen la ventaja de que se dedican al manejo
de casos raros y complejos en un entorno adecuado a las necesidades del nifio y la familia. Al cubrir amplias
areas geograficas, tienen el suficiente nUmero de pacientes para desarrollar la experiencia y los recursos
especificos de manera que sean econdmicamente viables. Tienen la desventaja de separar al nifio de su
hogar.

Salas de urgencias o unidad de cuidados intensivos en hospitales: por su naturaleza, misién y
organizacion éste no es el lugar ideal para proporcionar cuidados paliativos a nifios sin embargo en la
actualidad estas areas no deben representar un limite para la administracion de cuidados paliativos
pediatricos ya que se ha demostrado que los nifios con enfermedades crénicas que mueren en estas areas
tienen mas probabilidades de haber recibido ventilacion mecanica y hospitalizaciéon durante periodos mas
prolongados antes de su muerte. )

Unidades de hospitalizacion de cuidados paliativos pediatricos: estos “hospices” dentro de un
hospital ofrecen cuidados paliativos especializados desde el diagndstico, a lo largo de los diferentes periodos
de la enfermedad que avanza e incluyendo las ultimas fases de la enfermedad.

Debido a que cada uno de los modelos organizativos mencionados anteriormente tiene limitaciones, la
mayoria de los actuales programas de cuidados paliativos pediatricos adoptan una combinacién de las
soluciones descritas. Son modulos dentro de una red Unica, en la que varias organizaciones de salud publica
trabajan con otras para prestar cuidados continuos, de forma flexible, a lo largo del curso de la enfermedad.
Las familias pueden acceder a los diferentes entornos de cuidados dentro de la red de acuerdo a las
necesidades del nifio y la familia. Pueden facilitarse distintas opciones de cuidados limitadas en el tiempo,
dependiendo de la enfermedad del nifio y de la situacion clinica en un momento dado. El equipo especifico de
cuidados paliativos pediatricos actia como referente para todos los profesionales dentro de la red; este
modelo de atencién sanitaria ofrece un alto nivel de competencia y un gran apoyo para la familia. Varios
estudios internacionales reconocen que las redes especificas de cuidados paliativos pediatricos que cubren
amplias areas y que combinan tanto la atencién domiciliaria como la hospitalaria ofrecen el modelo de
atencion sanitaria mas efectivo, eficiente y sostenible para los nifios con enfermedades incurables y sus
familias. (2324
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CAPITULO IV

MODELOS DE PROVISION DE LA ATENCION PALIATIVA PEDIATRICA
4.1 INTRODUCCION

De acuerdo con el Reglamento de la Ley General de Salud, en Materia de Prestacion de Servicios de
Atencién Médica, el objetivo del plan de atencion del paciente en cuidados paliativos es el de organizar la
prestacion de la atencion médica para el paciente con enfermedad avanzada, cuando los tratamientos con
fines curativos no pueden aportar beneficios en términos de supervivencia ni calidad de vida.
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Se pretende mejorar la calidad de vida de los pacientes y de su familia, cuando afrontan los problemas
relacionados con una enfermedad potencialmente mortal que deterioran la funcion y el desempefio;
atendiendo los aspectos fisicos, emocionales, sociales y espirituales propios y de su entorno, con medidas de
promocién, prevencion, rehabilitacion y cuidado para el control de sintomas, garantizando la continuidad
durante el proceso de la enfermedad.

Se fundamenta en los estandares de cobertura, equidad, calidad y humanismo.

Los objetivos generales incluyen proporcionar las mejores condiciones de vida de los enfermos en
situacion terminal y/o paliativa a sus familias, de manera racional, planificada y eficiente, garantizando los
cuidados paliativos segun los principios rectores del Sistema Nacional de Salud.

1. Proporcionar atencién integral de calidad favoreciendo la integracion de la consejeria familiar y
asesoria telefonica;

2. Facilitar un modelo de trabajo que permita el abordaje interdisciplinar de las necesidades del paciente,
asi como la coordinacién con otros sectores implicados;

3. Fomentar redes integradas de atencién en cuidados paliativos basados en la atencién por niveles de
complejidad adaptada a las necesidades clinicas y preferencias del paciente;

4. Favorecer la toma de decisiones consensuada con el paciente y la familia que afectan el estado de
salud en el momento actual y en situaciones futuras;

5. Fomentar la incorporacion organizada de la familia, cuidadores y voluntarios en la atencion y cuidado
de la persona en situacion avanzada y terminal;

6. Impulsar la formacion continua de recurso humano en cuidados paliativos, apoyar el desarrollo de la
investigacion en el campo y su divulgacion;

7. Asegurar el desarrollo e implementacion de estandares para la atencion adecuada en cuidados
paliativos, que permitan la generacién de indicadores de monitoreo y evaluacion del plan; y

8. Desarrollo de indicadores de procesos, calidad y resultado en cuidados paliativos con fines de
evaluacion.

La implementacion del plan de atencion del paciente en cuidados paliativos se contempla en los tres
niveles de atencion considerando:

e Educacion, capacitacion y difusion. Esto a través de programas permanentes a profesionales de la
salud y disciplinas afines, asi como la elaboracioén, actualizaciéon e implementacién de las normas,
acuerdos, guias y algoritmos de cuidados paliativos;

e Fomentar la creaciéon de recursos humanos para la atencién de cuidados paliativos, necesaria para
proporcionar calidad, efectividad y eficiencia; y

e Desarrollar la infraestructura necesaria para la atencion de los pacientes en cuidados paliativos.
Asimismo, las funciones fundamentales de los equipos de apoyo en cuidados paliativos son:

e Atencion directa de enfermos y familias, apoyo y consulta a otros equipos, formacion y coordinacion
de recursos;

e Evaluacion y tratamiento de los sintomas fisicos, psicolégicos, sociales y espirituales;
e Definir e implementar con los pacientes y familiares los objetivos del plan de cuidados paliativos, y
e Establecer un sistema de referencia y contrarreferencia eficiente.

La aplicacion del plan de atencion del paciente en cuidados paliativos en los servicios de salud debera ser
escalonada.

Todos los pacientes con enfermedades limitantes para la vida son susceptibles de ser atendidos con
criterios de cuidados paliativos. La atencién reside en las redes coordinadas de atencién meédica. Sin
embargo, determinadas situaciones, por su complejidad, requeriran de servicios especificos de cuidados
paliativos, en el domicilio u hospitalarios.

La intervencion de los equipos especificos debe basarse en principios de efectividad y eficiencia, y debe
reservarse para la atencion de enfermos y situaciones de alta complejidad, promoviendo la capacidad de
resolucion de los recursos convencionales (mediante la formacion, la interconsulta y la atencion compartida).

Los pacientes con necesidades de atencion paliativa, son personas con una enfermedad limitante para la
vida y sus familias, en los que predominan las necesidades relacionadas con la calidad de vida (sintomas
fisicos, emocionales, impacto social, espiritual), con pronéstico de vida limitado.



DIARIO OFICIAL Martes 13 de septiembre de 2022

A continuacion, se citan algunas caracteristicas que se sugiere considerar para la atencion de los
pacientes, segun nivel de atencion.

Atencion en primer nivel

Pacientes con una enfermedad limitante para la vida en estadia avanzada que elija permanecer en su
domicilio con familia capaz de brindar atencion;

Recursos especificos: equipos basicos (médico tratante, enfermera) o completos si se dispone de
otros profesionales de la salud (psicélogos, odontdlogos, nutridlogos fisioterapeutas, trabajadores
sociales u otros); e

Infraestructura: centro de salud (personal adscrito) y dependiendo de la cobertura un centro de
atencion telefénica disponible las 24 horas.

Actividades:

Favorecer la atencion domiciliaria;
Mejorar el acceso para la continuidad de la atencion;
Atencién al duelo familiar en donde se cuente con personal calificado;

Contar con un equipo consultor de apoyo con formacién en cuidados paliativos, en el segundo nivel
de atencion y Coordinacion entre niveles asistenciales; y

Referencia y contrarreferencia: un paciente en enfermedad terminal puede pasar de una modalidad a
otra y de un nivel de atenciéon primaria al nivel terciario, dependiendo de las necesidades que
presente.

Los pacientes pueden ser:

Captados por equipos de salud;

Captados por demanda espontanea de los mismos o sus familiares cumpliendo con las condiciones
sefialadas previamente, para ser atendidos por los equipos de cuidados paliativos existentes; y

Referidos por unidades de cuidados paliativos hospitalarios o por otro médico.

Las personas con enfermedad avanzada en fase terminal podran pasar de una modalidad a otra
dependiendo de su evolucion clinica y los cambios que se den en su entorno.

El mecanismo de referencia y contrarreferencia se empleara para dar seguimiento y continuidad al
proceso.

Atencion en segundo nivel

Contar con criterios de intervencion de los equipos especificos;

Factores en relacion con el paciente: dificultad en el control sintomatico (por ejemplo: disnea,
hemoptisis, estado confusional, dolor neuropatico o mixto de mal pronéstico, obstruccion intestinal,
etc.);

Escasa respuesta a terapéutica convencional (por ejemplo, a la morfina oral, antieméticos orales) y
que requiere tratamiento mas complejo (por ejemplo, rotaciéon de opioides u otros);

Tratamientos especializados (tecnologia o complejidad psicosocial). Dificultades de adaptacién
emocional;

Factores relacionados a las familias: emocionales, de cuidados o de adaptacion a la situacion. Riesgo
de duelo patoldgico. Claudicacion del cuidador; e

Implementacion de equipos multidisciplinarios, Integrados por personal del area médica, trabajo
social, psicologia, enfermeria entre otros; que funciona como un equipo de consulta dentro del
hospital.

Consulta externa.

Se recomienda que la atencién domiciliaria se realice en primer y segundo nivel de atencion.

La consulta ambulatoria es un recurso éptimo para mejorar la accesibilidad y cobertura del programa,
especialmente por las intervenciones tempranas compartidas con otras especialidades. Puede estar a cargo
de un equipo hospitalario con interaccion con un equipo de apoyo domiciliario.
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Atencion en tercer nivel

Unidades especializadas en atencidon de pacientes paliativos de alta complejidad. Se recomienda que la
estructura fisica de la unidad favorezca la privacidad y el bienestar de los pacientes, facilitando el acceso a los
familiares. Que la unidad cuente con camas para hospitalizacion y largas estancias. La funcién del tercer nivel
de atencion en cuidados paliativos esta dirigida a la investigacion clinica, docencia y asistencia.

Actividades:

e Hospitalizacion de dia. Para control de sintomas que ameriten la permanencia del paciente por
algunas horas dentro de la unidad hospitalaria;

e Hospitalizacion para control de sintomas dificiles, urgencias y/o sedacion paliativa;

e Favorecer la referencia y contrarreferencia al primer y segundo nivel de atencién segun amerite el
paciente;

e Hospitalizacion, consejeria familiar, consulta externa;

e Cuidado Global: Es considerar al enfermo de manera integral en el plano biopsicosocial (intelectual,
social, financiero y espiritual).

Los objetivos fundamentales de la atencion paliativa consisten en el alivio del padecimiento evitable y en la
adaptacion al padecimiento inevitable, con el fin de mejorar la experiencia de la enfermedad progresiva
mediante la promocién de la calidad de vida y el bienestar de enfermos y familias. Para lograrlos, es necesario
tener presente y considerar:

e Los fundamentos para el cuidado paliativo perinatal;

e Laidentificacion de los candidatos a cuidado paliativo perinatal;

e Las etapas del cuidado paliativo perinatal;

e Los aspectos clinicos del cuidado paliativo perinatal;

e El manejo del dolor en periodo perinatal;

e El manejo de la disnea en el periodo perinatal; y

e El abordaje de la familia en el periodo perinatal.

4.2 MODELO DE PROVISION PARA ATENCION PALIATIVA PERINATAL

“La dignidad personal es el reconocimiento de que somos merecedores de lo mejor.” (Walter Riso).

Fundamentos para el cuidado paliativo perinatal. Socialmente la percepciéon de la nueva vida no
comienza al momento del nacimiento sino desde el momento de la percepcidon de un embarazo. Se generan
expectativas y procesos de inclusion social ain antes del nacimiento, de manera que las pérdidas de vidas
tempranas son significativas independientemente de la edad gestacional del producto o de los dias de vida
posterior al nacimiento. También desde el punto de vista legal, la Constitucién Politica de los Estados Unidos
Mexicanos en su articulo 4°, parrafo cuarto establece que toda persona tiene derecho a la proteccién de la
salud. Por lo que se protege la vida desde el momento mismo de la concepciéon y con ello tenemos la
obligacién de respetar los derechos humanos y la dignidad de este grupo. ("

Actualmente, dentro de la mortalidad por debajo de los cinco afios de edad, el grupo mas afectado es la
poblacién neonatal. En 2019 se registraron por parte del INEGI 23,868 defunciones fetales con una tasa de
1.89 por 10,000 habitantes. En el mismo afio se registré un total de 14, 246 muertes neonatales, 69% de las
cuales ocurrieron en la primera semana de vida, especialmente dentro del dia del nacimiento. La mayor parte
de la muerte neonatal se considera prevenible y por tanto existe un gran pendiente por parte de la sociedad
para lograr la reduccion de dichas muertes. Sin embargo, existe un nimero significativo de muertes fetales y
neonatales que presentan patologias incompatibles con la vida a corto y largo plazo o bien, que, tras los
esfuerzos terapéuticos iniciales, presentan una evolucién desfavorable para la vida. En estos pacientes
neonatales y todos aquellos con condiciones amenazantes para la vida, la incorporacién del cuidado paliativo
oportuno genera el potencial de brindar calidad de vida y sentido de dignidad independientemente del
desenlace.

La protecciéon de la vida humana como elemento fundamental ético implica un trato digno. El feto y el
neonato tienen capacidad fisiolégica para sentir plenamente el dolor ya que ademas las rutas inhibitorias
estan inmaduras, por lo que ante la presencia de por lo menos uno de los sintomas fundamentales en el
cuidado paliativo este abordaje es indispensable. 3) En funcion del concepto de dolor que se maneja en otras
etapas de la vida, en fetos y neonatos se habla de “actividad nociceptiva” con implicaciones importantes para
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estos seres humanos en todas las esferas de su vida. Las terminaciones nerviosas nociceptivas existen en la
piel del neonato en mayor densidad que en la piel adulta y son detectables en el area peri oral desde la
semana 7 de gestacion; se desarrollan en todo el cuerpo hacia las 20 semanas de gestacion. La inmadurez
del sistema nervioso, contrario a lo que se pensaba, no atenua la percepcion nociceptiva, la incrementa. El
feto y el neonato tienen estructuras anatémicas y funcionales para la percepcion de estimulos dolorosos. )

Dignidad fetal y neonatal. Desde la perspectiva ontoldgica, los miembros de la especie humana son
dignos independientemente de su condicion, méritos o deméritos. La dignidad surge como consecuencia
misma de la existencia del ser humano independientemente de la etapa de la vida en que se encuentre, asi
como de su identidad. ® El feto y el neonato son integrantes activos de la familia a pesar de su inmadurez y
cuando la vida es breve deja huella permanente en su entorno social.

Desde la perspectiva ética la construccion del trato digno requiere que los tomadores de decisiones
primarios sean los padres y deben ser integrados en todo el proceso con comunicacion asertiva y apoyo
integral.

La generacion de sufrimiento es multifactorial y con distinto peso especifico para cada variable
involucrada, por lo que, en el concepto de trato digno, cada caso debe ser analizado cuidadosamente e
individualizado.

El vacio legal para el cuidado paliativo perinatal. La legislacion emitida hasta el momento en México
(Ver Capitulo Il de esta Guia) para el cuidado paliativo no hace alusion especifica a la poblacion fetal y
neonatal, sin embargo, dentro de la generalidad de dichas leyes y normas existe el espacio para el desarrollo
del cuidado paliativo perinatal independientemente de que existe esa deuda por parte el Estado mexicano con
estos pacientes en el sentido de ser mencionados como tales en el discurso legal y normativo. La
recomendacion legal mas importante para las instituciones que se encuentran ante el reto de desarrollar
procesos para el cuidado paliativo perinatal es la elaboraciéon de consentimientos informados apegados a la
ley e inclusivos de las circunstancias y caracteristicas de esta poblacion, asi como de la afectacion de su
calidad de vida.

Equipo integrante del cuidado paliativo perinatal. La parte fundamental en la implementacién de un
proceso de cuidado paliativo perinatal es asumir la complejidad. Dicha complejidad parte de la base de que
normalmente el andlisis incluye la circunstancia de dos personas (binomio) con o sin estructura social de
apoyo. La toma de decisiones en relacion con una de las personas involucradas implica la salud y el bienestar
de la otra. El nacimiento es un fenémeno cultural por lo que todos los factores bioldgicos, médicos, cientificos,
éticos, sociales, econdmicos son determinantes de la calidad de vida de madre, feto o persona recién nacida.

Otro elemento importante es el conjunto de variables que construyen la complejidad de cada evento
perinatal y por tanto la toma de decisiones se realiza en un espacio significativo de incertidumbre que no es
cubierto plenamente por solo la evidencia cientifica (Tabla 1). Una forma de poder controlar la incertidumbre
es plantearse la organizacion de un cuidado paliativo perinatal en los distintos escenarios posibles.

Tabla 1. ESCENARIO DE CUIDADO PALIATIVO PERINATAL
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Por esta razon al igual que en otras etapas de la vida, la recomendacion es que los procesos de
implementacion de cuidado paliativo perinatal se integren con un equipo multidisciplinario que genere una
auténtica estructura de apoyo en la atencion con calidad de vida para paciente y familia. En la Tabla No.2 se
realiza una propuesta de estructuracion de equipo para atencién en cuidado paliativo perinatal.
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TABLA 2. INTEGRANTES DE EQUIPO PARA CUIDADO PALIATIVO PERINATAL

PADRES Y FAMILIA
MEDICOS TRATANTES
ENFERMERAS

TRABAJO SOCIAL
PSICOLOGIA/PSIQUIATRIA
MEDICOS ESPECIALISTAS
TANATOLOGO

ASESOR LEGAL

APOYO ADMINISTRATIVO

Construccion de calidad de vida en el periodo perinatal. El objetivo del cuidado paliativo perinatal, al
igual que en otras etapas, es la calidad de vida ante una condicion amenazante para la vida. Es por ello
fundamental definir calidad de vida en esta etapa, sin embargo, no es una tarea facil al estar hablando de
personas que aun no tienen la madurez suficiente para poder expresar su opinidn o necesidades. La
perspectiva de lo que es calidad de vida entre familiares y personal de salud puede distanciarse
enormemente. Discapacidad no equivale a mala calidad de vida en la percepcién de muchas familias, pero si
para el personal de salud. Mientras que la invasividad y el aislamiento son muy relevantes en la perspectiva
de las familias y en menor proporcion para el personal de salud. ® Un referente importante para incluir a la
familia de forma adecuada en el proceso de cuidado paliativo es la atencion centrada en la familia que hoy se
ha vuelto el estandar de calidad de atencién neonatal. Sin embargo, este concepto también varia en la
literatura médica ). En esencia es buscar una adecuada interaccion de los miembros de la familia del
paciente neonatal con el personal involucrado en la atencion.

El proceso de atencion en cuidado paliativo es un acto médico fundamental que incorpora de forma
integral todos aquellos factores o circunstancias que determinan la calidad de vida de la persona recién nacida
y su familia a través de un equipo multidisciplinario. Ante la limitacién para la comunicacion recurrir a escalas
de medicién puede mejorar la identificacién de las necesidades de la persona recién nacida en cuidado
paliativo.

En la Tabla 3 se incorporan elementos a evaluar en la construccion de la calidad de vida con algunas
sugerencias de escalas de medicién que podrian contribuir a una evaluacién mas objetiva. ¢4

Tabla 3.

Dolor Neonatal Infant Pain Scale, Neonatal Pain Agitation and Sedation
Scale, CRIES
Patrén neuroconductual Neonatal Behavioral Assessment Scale, Neonatal Care Unit Network

Neurobehavioral Scale, NIDCAP

Integridad de la piel Neonatal Skin Condition Score

Calidad del suefio Peds QL Infant Scale

Tolerancia alimentaria LATCH
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Disnea Silverman

Estrés ambiental Medicion de ruido

Invasividad N° de procedimientos invasivos
Contacto Familiar (piel a piel<9 Tiempo

Proceso de atencion en cuidado paliativo perinatal

Identificacion de candidatos a cuidado paliativo perinatal. En el periodo perinatal la complejidad y la
incertidumbre se vuelven parte del reto en la implementacion del cuidado paliativo.

La elaboracién de protocolos de atencion paliativa perinatal permite un mayor cumplimiento de objetivos.
Se han elaborado a lo largo del tiempo diversos esquemas con propuestas de pacientes en el periodo
perinatal susceptibles de requerir cuidado paliativo, sin embargo, dependiendo de la circunstancia, un mismo
paciente puede encontrarse en una categoria en una etapa de la vida y en otra posteriormente.

Es por ello que el listado que se incorpora en la Tabla 4 debe ser entendido como un proceso dinamico en
el que la recategorizacion debe ser contemplada.

La propuesta elaborada por “Together for Short Lives” permite esta flexibilidad muchas veces necesaria
derivado de la dinamica de la etapa perinatal.

Tabla 4. Categorias de condiciones amenazantes o limitantes para la vida en la etapa perinatal
Adaptada de “Together for Short Lives”

= Prematuro de 25 semanas gestacionales

 Cardiopatia congénita compleja con
opcidn quirdrgica

Condicién amenazante para la vida con opcién
de tratamiento curativo susceptible de fallar

= Anencefalia

Muerte prematura inevitable . i o
* Displasia dsea tanatofdrica

Deterioro progresivo sin opcion de tratamiento  * Trisomia 18
curativo * Osteogénesis imperfecta tipo Il

Condicion irreversible no progresiva con ~
discapacidad severa susceptible de
complicaciones frecuentes y muerte prematura

Trastornos de migracion neuronal
* Holoprosencefalia alobar

Inicio del cuidado paliativo perinatal. Este comienza a partir de la identificacion de una condicién
amenazante para la integridad fisica y la vida. Es fundamental que en el inicio de este tipo de abordajes se
tenga siempre presente el impacto que podran tener las decisiones de forma integral para la madre, feto o
recién nacido y el grupo familiar.

El fomentar la conciencia social sobre la importancia de control prenatal adecuado abre las puertas para la
identificacion oportuna de problemas. En la mayoria de las ocasiones los procesos de atencion paliativa
perinatal tienen ventanas de oportunidad muy cortas, pero de gran impacto para las personas involucradas.
Es asi que la aceptacion y deteccion oportuna son pasos fundamentales en el proceso.

En la Tabla 5 se muestra como la identificacion oportuna genera el espacio de oportunidad para
intervenciones adecuadas. La participacion de un equipo multidisciplinario fortalece la calidad de atencion.

En todo momento sera prioritario un enfoque ético y humanista en el que, de ser necesario, debe ser
involucrado el Comité Hospitalario de Bioética. El equipo de salud involucrado debera ser vigilante del apoyo
centrado en la familia generando siempre los espacios para la privacidad, intimidad y respeto.

Es idéneo que los miembros del equipo de salud desarrollen habilidades de comunicacién y contencion
como parte del trato digno.
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Tabla 5. Proceso de cuidado paliativo perinatal
Plan de
nacimiento
Manejo del dolor
VS -
Diagnostico ., y sintomas
Intervencion estresantes
prenatal o )
ostnatal apropiaday .{ famili
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Discusién anticipatoria Inicio del cuidado
Informacion y comunicacion con los padres paliativo
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Cuidado centrado en la familia \ van -~
Planificacion Memoriales
Seguimiento Duelo
Asesoria legal
Funeral )

El apoyo psicolégico y la informacion adecuada seran los pilares de las mejores decisiones por parte de la
familia. Los sitios destinados para el nacimiento y el fallecimiento deben ser establecidos de acuerdo a las
necesidades familiares generando el espacio adecuado para la elaboracién de duelo y rituales. En aquellos
casos que las condiciones familiares y del paciente lo permitan podra ser favorecido el fallecimiento en casa,
siempre con el enfoque de procurar la calidad de vida durante el cuidado paliativo y en el proceso final. En
caso de existir medicacion las instrucciones deben ser claras, precisas, y la familia debe conocer el objetivo
de los medicamentos que se incorporen al manejo. La asesoria sobre registros de nacimiento, certificados de
defuncion, servicios funerarios y apoyo psicoldgico posterior al fallecimiento son indispensables.

Derivado de que los sintomas preponderantes al final de la vida son dolor y disnea, es imprescindible
romper las barreras de prejuicio y contemplar de forma 6ptima los opiaceos. También es necesario que en
aquellos casos que el paciente lo requiera y la familia lo solicite, la pre medicacién adecuada ante el retiro de
manejo de soporte incluida la extubacion compasiva debe ser perfectamente analizados y planeados.
Independientemente del espacio definido para la defuncion, la familia debe ser y sentirse apoyada por el
equipo médico. La evaluacion del paciente debe ser continua para la identificacion de nuevos eventos
generadores de estrés que pudieran requerir manejo especifico. Dependiendo de las patologias involucradas,
dentro de los planes al nacimiento puede estar contemplada una interrupciéon del embarazo o una intervencion
curativa o de prolongacion de vida, que eventualmente de acuerdo con la evolucion puede redirigirse a
intervenciones paliativas avanzadas. La muerte digna es un derecho universal incluso al comienzo de la vida,
y la aceptacion es el primer gran paso para apoyar a esta poblacion vulnerable entre vulnerables. Ante el reto
de desarrollar el cuidado paliativo perinatal es importante recordar la frase de Carl Gustav Jung “Lo que
niegas te somete, lo que aceptas te transforma”.

4.3 MODELO DE PROVISION PARA ATENCION PALIATIVA EN EL PACIENTE NO ONCOLOGICO

Los objetivos fundamentales de la atencion paliativa consisten en el alivio del padecimiento evitable y en la
adaptacion al padecimiento inevitable, con el fin de mejorar la experiencia de la enfermedad progresiva
mediante la promocion de la calidad de vida y el bienestar de enfermos y familias. ('9)

Los padecimientos oncoldgicos encabezan a los pacientes que requieren esta modalidad de atencion. Sin
embargo, una gran diversidad de enfermedades cronicas se beneficia de estas intervenciones, por debajo del
cancer se encuentran los trastornos neuroldgicos 30%, malformaciones congénitas y sindromes genéticos 7%
y las cardiopatias en un 5%, entre otros grupos, de acuerdo a la casuistica en el Instituto Nacional de
Pediatria. (') A diferencia del nifio con cancer, estos pacientes se enfrentan a enfermedades incurables en la
mayoria de los casos, con deterioro progresivo y un pronéstico dificil de establecer, pudiendo ser la esperanza
de vida muy corta o prolongarse afios. Por lo que es fundamental intervenciones tempranas por parte del
equipo de soporte para una correcta identificacion y valoracién inicial.
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El objetivo de estas intervenciones tempranas de acuerdo a lo que dicta la OMS ‘“reduce las
hospitalizaciones innecesarias y el uso de los servicios de salud™('® El manejo de los sintomas complejos no
es solo el objetivo principal en estos nifios, sino vigilar la historia natural de la enfermedad, la
complementacion del tratamiento farmacolégico y no farmacolégico de los servicios tratantes, el
fortalecimiento emocional y empoderamiento a los cuidadores primarios respecto al manejo en domicilio e
identificacion de datos de alarma. Y sin duda el gran reto en estos pacientes es evitar la discriminacion por el
personal de salud o incluso por sus familiares (sobre todo en los pacientes con grave dafio neuroldgico) y la
realizacién de intervenciones futiles, procurando el trato digno y favoreciendo el interés superior del menor.

4.4 MODELO DE PROVISION DE LA ATENCION PALIATIVA PEDIATRICA EN EL PACIENTE
ONCOLOGICO

El cancer infantil en México es un problema de salud publica por ser la principal causa de muerte por
enfermedad entre los cinco y 14 afios, se estima que cada afio se diagnostican alrededor de 5,000 casos
nuevos de cancer en personas menores de 18 afios, con mas de 2,000 muertes anuales y una sobrevida
global a 5 afios de 56%. (19

El cancer es curable si se detecta a tiempo; desafortunadamente el 75% de los casos de cancer en
menores de 18 afios en México se diagnostican en etapas avanzadas de la enfermedad.

Contar con un modelo de provision en atencion paliativa pediatrica tiene como objetivo mejorar la atencion
integral de las nifas, nifios y adolescentes con condicion de vida amenazante, limitante y/o en etapa terminal
que reciban tratamiento oncolégico en México, brindando a la poblacion pediatrica, asi como a su familia, una
atencion eficiente, oportuna y de calidad conformando equipos interdisciplinarios, comprometidos y de
vanguardia que proporcionen atencion paliativa para el menor y su familia.

Con este modelo se promueve el acceso oportuno, diagnéstico multidimensional y tratamiento centrado en
las necesidades de cada binomio paciente-familia con equidad y respeto a su dignidad y autonomia. Se
proporciona a través de una planificacion anticipada de cuidados que incluya la percepcion de la familia e
involucre los recursos comunitarios disponibles; la atencion paliativa es asequible aun con recursos limitados y
continta a lo largo de la evolucion de la enfermedad independientemente del desenlace; se pueden otorgar en
unidades especializadas, hospitales, centros de atencién comunitaria y también en el domicilio de los nifios.
No se limitan a un solo escenario. 29

La propuesta de atencion paliativa de la OMS recomienda: 2122)

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

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

e Incluir contacto temprano con el nifio y la familia;

e  Otorgar la atencién independientemente del prondstico;

e  Promover el tratamiento de preferencia mediante equipo multidisciplinario;

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

e Usar los recursos disponibles en la comunidad; y

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

Todas las unidades médicas que proporcionen atencion pediatrica a pacientes con enfermedades
limitantes 0 amenazantes para la vida deben contar con equipos multidisciplinarios capacitados en cuidados
paliativos pediatricos. En todos los niveles de atencion se deben proporcionar intervenciones adecuadas a las
circunstancias y medios que correspondan a cada caso, mantener comunicacion y coordinaciéon continua
mediante un adecuado sistema de referencia y contra referencia con el fin de proporcionar la mejor calidad de
vida al menor y su familia, con respeto a su dignidad y autonomia. 23

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.

Criterios de atencion

e Paciente en tratamiento curativo con sintomas refractarios o alta complejidad asistencial, en el que se
proporciona atencion para atender su problematica y contintia atencién por el servicio tratante;

e Paciente con enfermedad avanzada, progresiva, sintomas complejos, multifactoriales y alta
complejidad asistencial,

e Paciente fuera de tratamiento curativo, con sintomas de dificil control o alta complejidad asistencial;
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e Paciente en etapa terminal que elija fallecer en medio hospitalario;

e Paciente que elija tratamiento paliativo en domicilio para establecer plan de atencion paliativa,
contrarreferencia y seguimiento de caso. @4

Intervencion del equipo de cuidados paliativos

e Conformar equipos multidisciplinarios en todas las instituciones de segundo y tercer nivel que presten
atencion a poblacion pediatrica;

e Realizar valoracion multidisciplinaria desde el diagnéstico cuando se identifiquen necesidades no
resueltas o durante el proceso terapéutico;

e Elaborar plan de atencion y seguimiento incluyendo a los equipos de atencion primaria en las
comunidades de origen; y

e Atencion terapéutica integral que incluya aspectos fisicos, psicoldgicos, sociales y espirituales para
los pacientes y sus familias a nivel hospitalario, ambulatorio y/o domiciliario mediante intervenciones
de probada eficacia, protocolos estandarizados de manejo y criterios uniformes de actuacion, calidad
de atencion y continuidad de cuidados. 2%

Referencia. El servicio de oncologia pediatrica a cargo del paciente solicita la intervenciéon del equipo
interdisciplinario de soporte y paliacion. El equipo interdisciplinario realiza valoraciéon multidimensional
mediante instrumentos validados y consensuados para integrar el diagndstico multidimensional integral y
elaborar el plan inicial de atencién. Todas las intervenciones serdn consignadas en el expediente clinico
institucional.

Se realiza reunién para consensuar con paciente-familia el plan de atenciéon paliativa y las metas de
atencion: control sintomatico, problematica psico-social, familiar, directrices anticipadas, etc.

El diagndstico, plan de atencion y consensos establecidos se integran en el expediente clinico incluyendo
la evaluacién de metas e indicadores de atencion.

Se establece cita de seguimiento, se valora la evolucién y pertinencia de continuar la atencion en la clinica
de soporte y paliacién o referencia a su clinica de atencion primaria.

Plan de atencion paliativa. Para todos los casos se establecera un plan de atenciéon multidisciplinario
consensuado con paciente y familia con el fin de coordinar las metas de atencién durante el proceso evolutivo
de la enfermedad.

En el caso de pacientes que elijan atencién paliativa en domicilio se establecera el plan de atencién
paliativa multidimensional con apoyo psico-educativo para los cuidadores que realizaran los cuidados en el
domicilio y referencia al equipo de atencién primaria correspondiente.

Niveles de intervencion. % Primer nivel de atencion: los cuidados paliativos pediatricos son llevados a
cabo por todos los profesionales de la salud con conocimientos basicos de atencion paliativa en seguimiento
del plan de atencién consensuado con el equipo tratante. Es recomendable contar con pediatras de atencion
primaria para seguimiento de casos a domicilio.

Segundo nivel de atencion: dirigido a casos mas complejos que requieren intervencion especializada
ambulatoria, hospitalaria o de urgencia. Todos los médicos de unidades de segundo nivel deberan tener una
formacion intermedia en cuidados paliativos y asesoria por cuidados paliativos especializados para dar
continuidad al plan de atencion.

Tercer nivel de atencidn: dirigido a situaciones de alta complejidad asistencial que requieren atencién por
profesionales miembros de un equipo interdisciplinario especializado en cuidados paliativos pediatricos. Estos
equipos elaboran guias y planes de atencién, capacitan, asesoran mediante telemedicina y dan seguimiento a
los equipos que brindan atenciéon de menor complejidad.

La atencidon domiciliaria se proporciona principalmente en casos con baja complejidad asistencial:
pacientes con plan de atencién establecido, adecuado control de sintomas, con red de apoyo familiar,
cuidadores capacitados y que elijan permanecer en su domicilio en la etapa final de la vida.

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

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, atencidn de urgencia o0 manejo ambulatorio.
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Es esencial la organizacion de redes especificas de accién rapida donde trabajen equipos
interdisciplinares pediatricos expertos en estrecha colaboracién con las redes locales de atencién primaria y
hospitales de referencia.

4.5 MODELO DE PROVISION DE LA ATENCION PALIATIVA PEDIATRICA CON TRANSICION A LA
VIDA ADULTA

El paciente pediatrico se considera hasta los 16-18 afios de vida en México, edad que puede variar en
diferentes paises.

En el contexto legislativo de nuestro pais, los adolescentes de 16 afos ya son responsables de sus actos
delictives, pero en medicina nos tenemos que preguntar si tenemos que usar las mismas directrices de
autonomia y dignidad para con las decisiones terapéuticas que rijan al enfermo.

A pesar de que no existe una estadistica confiable para conocer la frecuencia de uso de los servicios
médicos en adolescentes, se estima que es aproximadamente 7% de la totalidad de la consulta de primer
nivel y la poblacion se encuentra entre 10 y 19 afios. (27-28)

Dentro de las primeras causas de mortalidad en la adolescencia e inicios de la adultez se encuentran las
leucemias, problemas congénitos y paralisis cerebral infantil, las cuales son enfermedades crénicas que
necesitan una atencion primaria de cuidados paliativos.

En pacientes con alguna enfermedad crénica o terminal que se encuentre o requiera cuidados paliativos y
esté cerca de los 16 afos, serd muy importante encaminar el tratamiento paliativo a instancias para adultos
que puedan y tengan la capacidad para atenderles y asi realizar una transicion menos agresiva.

La sugerencia es que esta preparacion sea aproximadamente de tres meses previos al cambio de
instancia. 29:30)

En cuanto a los recursos publicos, normalmente son insuficientes para permitir a todas las familias cuidar
de los pacientes en su domicilio, por lo tanto, el equipo debe adaptarse en medida de lo posible a la dindmica
de cada familia para procurar mantener su normalidad familiar y social.
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CAPITULO V
CONTROL DE SIGNOS Y SINTOMAS EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

La piedra angular en los Cuidados Paliativos hace referencia al control del dolor y otros sintomas fisicos.
Las bases para el manejo de sintomas en la poblaciéon pediatrica, es muy similar a la de los adultos, sin
embargo, guarda algunas particularidades con respecto al adulto, como son el estado de maduracion y
desarrollo del nifo, las diferencias de absorcion y metabolismo de los medicamentos, sobre todo en los
primeros seis meses de vida. Otra de las particularidades de este grupo etario, es la dificultad para poder
deglutir las formas soélidas de los farmacos y las pocas presentaciones pediatricas disponibles en el pais de
los medicamentos necesarios para el control de sintomas. (12
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Para favorecer la calidad de vida tanto del nifio como de su familia, es imprescindible llevar a cabo un
impecable manejo de sintomas, siempre teniendo en cuenta el estado del paciente, la progresion de la
enfermedad y los recursos disponibles en cada familia. (-2

5.1 DOLOR Y SU ABORDAJE MULTIMODAL

Tanto en nifios como adultos en Cuidados Paliativos, uno de los principales sintomas que se evidencian
en estos pacientes es el dolor, de ahi la importancia de reconocerlo y manejarlo de forma precoz y eficaz.
Independientemente de la condicién del nifio; el dolor y el miedo son las principales causas de sufrimiento del
nifio que cursa con alguna enfermedad limitante o amenazante para la vida. (.2

El dolor se define seguin la Asociacion Internacional para el Estudio del Dolor (IASP por sus siglas en
inglés) como una experiencia sensorial y emocional desagradable asociada a una lesion tisular real o
potencial, o descrita en términos de dicho dafio. También se considera a la percepcién del dolor como una
cualidad del ser humano que actia como un sistema de sefiales en respuesta a un dafo tisular, que incluye
respuestas fisiolégicas como conductuales, por lo que se puede medir mediante indicadores conductuales y/o
fisiolégicos. Ademas, el dolor es la consecuencia de una interaccion compleja entre factores bioldgicos,
psicoldgicos, individuales, sociales y ambientales, en el cual se vinculan emociones como la ansiedad,
depresion y el comportamiento. 34

Evaluacion del dolor en pediatria. La adecuada evaluacion y anamnesis del dolor facilitara el manejo
oportuno y eficaz dependiendo de la patologia y evolucion de cada nifio.

El primer paso para llevar a cabo ante la presencia de un nifio con dolor es realizar una adecuada
semiologia, existen algunas nemotecnias que ayudaran a evaluar cada aspecto de dolor, una muy util es la
siguiente:

APARICION: Reconocer que existe
dolor y sus posibles causas

LOCALIZACION

INTENSIDAD

CARACTERISTICAS: tipo de dolor.

IRRADIACIONES

AGRAVANTES

CISISIGIG>

Semiologia del dolor. Los métodos de medicién utilizados en pediatria son de tres tipos:

e Meétodos fisiologicos. La reaccion fisiolégica del cuerpo del nifio al dolor. Se evaluan signos como la
frecuencia cardiaca, la tension arterial, la frecuencia respiratoria;

e Meétodos conductuales: Lo que al nifio le hace al sentir el dolor. Se fundamentan en la observacion de
la conducta del nifio en situacion de dolor; y

e Meétodos de autorreporte: Lo que el nifio dice respecto a su dolor. A partir de los tres a cuatro afios la
mayoria de los nifios tiene capacidad para comprender el concepto de dolor, percibir su intensidad e
informarlo. ®

Asimismo, una escala ideal debe ser aquella que brinde una adecuada sensibilidad, libre de sesgos, lo
mas exacta posible, fiable, reproducible, barata y segura, que permita cuantificar el dolor, instaurar un
tratamiento adecuado basado en la intensidad de este, valorar la respuesta terapéutica y comparar la
efectividad de los tratamientos. ¢

Escalas empleadas de acuerdo con el grupo etario. En nifios menores de cuatro afios se usan las
mediciones conductuales, tomando en cuenta como parte fundamental de la evaluacion el reporte de los
padres, familiares y/o del equipo de enfermeria. El siguiente paso es revisar los signos vitales, desde el dia
anterior hasta la nueva visita y asi verificar el comportamiento en las horas anteriores. Esta manera de
evaluacion también se utiliza en pacientes que no se pueden comunicar por alguna alteracion o por el estado
de su enfermedad. Una de las escalas mas empleadas en la escala de FLACC. ©7)
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Puntuacion 0 1 2

Expresion facial. Expresion habitual; cara | Arruga la nariz; frunce el | Temblor del mentén
relajada. entrecejo; muecas
esporadicas.

mandibula tensa.

Posibilidad de consuelo. Estd a gusto de modo | Se lepuede consolar. Es dificil consolarle.
espontaneo.
Llanto. No hay llanto. Gimotea, se queja. Llanto intenso.
Actividad. Esta acostado y tranquilo. Se dobla sobre su | Estarigido.
abdomen; encoje las
piernas.
Movimientos de piernas. Piernas relajadas. Piernas inquietas. Pataleo intenso.

Nota: 0= no dolor; 1-2= dolor leve; 3-5= dolor moderado; 6-8= dolor intenso; 9-10= maxima dolor
imaginable

Escala de FLACC indicada en los pacientes menores de 4 afios y no colaboradores. Entre los 4 y los 6
afios: la evaluacion del dolor puede ser dificil y se debe elegir el elemento que complazca al nifio, si es posible
la autoevaluacion. En este grupo etario, la escala de eleccion es la Manual Analégica (MA) adecuandose el
vocabulario del paciente para mayor entendimiento; se realiza mostrando con la mano si el dolor es “chiquito”,
“mediano” o “grandote” y se le pregunta al paciente; )

Escala Manual Analoga }‘\ -
——————

Para mayores de seis afios, el autorreporte es lo mejor, lo que el nifio nos dice respecto de su dolor y
como lo define.

e Escalas numéricas: preguntar cuanto es el dolor de 0 a 10 (0 indica que no duele nada y 10 es el
maximo dolor imaginable).

e Escala visual andloga: variante de la anterior. Sobre una linea de 10 cm, explicar lo mismo y permitir
que el paciente sefiale cual es su dolor. Esta escala es mas sensible.6,7

0 1 2 3 a4 5 6 7 8 9 10

N Y I I
R

No El peor
dolor dolor
imaainable

e Escala de las caras revisada (FPS-R, Figura 2): se trata de una escala gréfica con seis caras que van
desde una imagen sin dolor a una con mucho dolor. Comparada con otras escalas de caras, es mas
especifica para medir intensidad del dolor. ¢7)

Fig. 7—Escala de las siete caras. Tomada de Bieri et al, 1990 {91}
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Dichas escalas nos permitiran evaluar la intensidad del dolor: (1)
e Leve(0a3);

e Moderado (4 a 6); y

e Severo (mas de7)

Clasificacion del dolor. El dolor se clasifica segun su fisiopatologia, temporalidad e intensidad, de
acuerdo con la tabla siguiente. 3

Fisiopatologia Temporalidad Intensidad
Somatico e  Agudo . Leve
. Nociceptivo
Visceral . Irruptivo . Moderado
. Neuropatico . Cronico . Severo

. Dolor mixto

. Psicogénico

Escalera analgésica. En 1986 se publicd el articulo Cancer Pain Relief y su publicacién derivo en lo que
hoy se conoce como la escalera analgésica de la OMS.

ESCALERA ANALGESICA EN EL NINO Y EN EL ADULTO

Segunda fase

Dolor moderado a
severo

Primera fase

Dolor leve
Opioide fuerte
+/- AINEs ylo
coadyuvantes

Paracetamol |
ibuprofeno

< et ANEs gl
sy gaare

o
Il

- |

DOLOR Leve Moderado Severo intratable

Dicha escalera, ha sido motivo de constantes debates, sobre todo en lo que respecta a la poblacion
pediatrica, ya que, en el 2012, se establecieron las directrices del manejo del dolor en pediatria con un
documento denominado: “Cancer Pain Relief and Palliative Care in Children”, en donde se propone el uso de
una escalera de dos peldafios, sin embargo en los ultimos afios la tendencia ha sido usar la escalera de tres
peldafios (usada también en adultos), en la que se recomienda el uso de tramadol para el tratamiento del
dolor moderado, ya que este ha cobrado mejor evidencia en la poblacion pediatrica en los ultimos afios, sobre
todo en algunos lugares en donde no es asequible algun opioide fuerte, este farmaco puede ser una opcion
eficaz para el manejo de dolor moderado. ®

Estrategias farmacolégicas. El manejo farmacolégico en el area pediatrica es complejo debido a las
variantes en cuanto a la farmacodinamia y farmacocinética en todos los grupos etarios, ademas de la
evidencia clinica limitada que guie el uso correcto de muchos farmacos. La mayoria de los medicamentos y de
las directrices sobre su uso, es basada en informacién extrapolada de adultos a la practica en pacientes
pediatricos. Por lo que es importante considerar las caracteristicas farmacoldgicas, los mecanismos de accion,
los efectos adversos y las indicaciones especificas de cada farmaco para incrementar la seguridad en la
eleccién del tratamiento. ()
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AINES. Dosis recomendadas de Paracetamol en pediatria para manejo del dolor ©)

Dosis inicial unica Dosis de A . e
. . L, Intervalo de dosis | dosis diaria maxima
al inicio de continuacion (mg/ ]
i (h) (mg / kg / dia)
tratamiento (mg/kg) kg)
Oral
20 15 12 35
prematuros 28-30 SDG
Infantes prematuros 31 —
20 15 12 45
38 SDG
Recién nacido y bebés
20 20 8 60
hasta a 6 meses
Bebés después del sexto
P 30 10-20 (4-)6 60
mes
Nifios pequefios> 1 afio 30 15 (4-)6 75
90 Max. absoluto
Nifios> 6 afios 30 15 (4-)6
Intravenoso
recién nacidos de término 7.5 7.5 (4-)6 30
y nifios con peso <10 kgs
Nifilos que pesan:
60 Maximo: 2y 3 g
>10kgy <33y >33 a <50 15 15 6 /.dia.
kg
Es necesario destacar que: La dosis de paracetamol por via I.V. es controvertida en neonatos y lactantes. El BNF para
nifios sugiere una dosis de 7.5 mg / kg cada 8 h (médximo 25 mg kg al dia) en neonatos prematuros de mas de 32
semanas de edad postmenstrual y 10 mg kg cada 4-6 h (maximo 30 mg / kg al dia) en neonatos.

Dosis recomendadas de AINES mas comunes en pediatria para manejo del dolor. ©

Medicamento Tiempo de accion Dosis pediatrica Dosis Adulto
Ibuprofeno 0.5h 6-10 mg/kg cada 6-8 hrs. 200-400 mg cada 4-6 hrs.
Naproxeno 2-4 h 5 mg/kg cada 12 hrs. 250-500 mg cada 6-8 hrs.
0,25-0,5 mg/kg IV o IM, | Dosis de carga de 30 mg IV,
Ketorolaco 0.75-1h
cada 6 hrs. luego 15-30 mg cada 6 hrs.
Metamizol 10-15 mg/kg cada 8 hrs. 1a2grlVcada8 hrs.

Opioides. Existen cuatro practicas fundamentales de optimizacion del uso de los opioides en nifos.

e Los opioides solo deben utilizarse para las indicaciones apropiadas y ser prescritos por
profesionales capacitados tras evaluar detenidamente los beneficios y los riesgos;

e El uso de opioides por parte de las personas, su impacto en el dolor y sus efectos adversos
deben ser continuamente monitoreados y evaluados por profesionales capacitados;

e El profesional que prescriba la receta debe tener un plan claro para la continuacion, disminucion
o interrupcion de la administracion de opioides en funciéon de la afeccion del nifio. El nifio y la
familia deben ser informados del plan y de su justificacion; y

e Debe prestarse la debida atencién a la adquisicién, el almacenaje y la eliminacion de los
opioides no utilizados. (19
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Dosis pediatricas de opioides. (1011

Farmaco Edad Dosis
1-2 mg/kg/6-8 hrs
Tramadol > 6 meses
Infusién: maximo 6-7 mg/kg/dia.
IV. SC. Bolos: 0.05-0.1 mg /kg cada 2-4 hrs
Recién Naci |
Morfina ni:?)l:n acidos, lactantes Oral: 0.15-0.3 mg/kg cada 4 hrs 6 u 8 hrs.
Infusién: 0.03 mg/kg /hrs o 0.2-0.5 mg/kg /dia
Lactantes Oral: 50 a 125 mcg/kg/4 hrs
Oxicodona 1- 8 afios Qral: 1.2'5- .200 mcg/Kg/4 hrs (Maximo de 5 mg/dosis)
Liberacion inm.
>8 an
anos Oral 5 mg cada 12 hrs (Liberaciéon prolongada)
IV. SC. Bolos: 0. 0.015 mg/kg cada 2-4 hrs
Hidromorfona 1-12 afios Oral: 0.03-0.06 mg/kg cada 3-4 hrs
Infusién: 0.006 mg/kg/hrs
IV Bolos 0.5 a 2 ug/kg/ dosis cada 6- 8 hrs
Buprenorfina Lactantes y nifios.
Infusion 6-18 pg / kg / dia
) Recién Nacidos, lactantes y IV Bolos: 0.5-1 pg/kg cada 1-2 hrs
Fentanilo L
ninos. Infusion: 0.5-3.0 g /kg /hrs
Recién Nacidos, lactantes y | 100-200 mcg/kg/4 hr VO (Maximo 5 mg/dosis) VO y IV.
Metadona o . . .
ninos. Después de 3 dosis se continua cada 6 — 12 hrs.
Adyuvantes

Neuromoduladores. Son un grupo de farmacos, que participan en la disminucién del proceso
fisiopatologico de sensibilizacion central y periférica, acttan como tratamiento esencial para el control del
dolor de tipo neuropatico y en algunos cuadros de hiperalgesia visceral. Este conjunto farmacolégico es
representado por antiepilépticos gabapentinoides y antidepresivos ftriciclicos. Actualmente sigue existiendo
poca evidencia respecto al uso de estos farmacos. (1213)

Gabapentioides: actian como analogos estructurales del GABA, interactian de manera selectiva con
la subunidad alfa-2-delta de los canales de calcio, modulando el influjo de este i6n a la célula, reducen
la liberacion de glutamato y noradrenalina, disminuyen la liberacion de sustancia P y calcitonina e
inhiben la hiperexcitabilidad de las neuronas. Particularmente la Gabapentina ha demostrado
seguridad y efectividad en su uso en pediatria, requiere una titulacion gradual, con ajuste a dosis
optimas, con dosis iniciales de 10 a 15 mg/ kg / dia hasta 50 mg/kg/dia. Su principal efecto adverso es
el efecto de somnolencia y efecto sedativo de leve a moderado. (2

Dexmedetomidina: agonista adrenérgico a-2. Proporciona analgesia al unir receptores alpha-2 en la
via nociceptiva aferentes en el cuerno dorsal de la médula espinal, alterando asi la liberacion de la
sustancia P. Los efectos adversos mas representativos son la hipotension, bradicardia y sequedad
bucal. (1214)

Triciclicos: su mecanismo de accién es el bloqueo de los receptores colinérgicos alfa 1 y alfa 2
adrenérgicos, y H1 y H2, histaminérgicos; bloquean la recaptacién de la noradrenalina y de la
serotonina, bloqueo de canales de sodio, calcio y activador de canales de potasio, inhibicion de
NMDA, disminucion de PGE2 y de la produccion del FNT, incrementa la funcion del receptor GABA,
activa receptores opioides. La dosis pediatrica de la amitriptilina es de es de 0,5 — 1 mg/kg al
acostarse, pudiendo elevarse la dosis hasta 5 mg/kg. (12

Duloxetina: farmaco antidepresivo, inhibidor de la receptacion de serotonina y de noradrenalina.
También inhibe débilmente la receptacion de dopamina, dentro de sus principales adversos destacan
las nauseas, somnolencia, mareos y fatiga. La dosis recomendada en pediatria es de 0,5 a 1 mg/kg
¢/12 6 24 horas. (12)
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Ketamina: Antagonista no competitivo de NMDA, efectos opiaceos débiles, antagonista del receptor
NMDA, demuestra actividad en los receptores opioides, e inhibe la receptacion de la dopamina y la
serotonina a dosis sub-anestésica tienen efectos analgésicos y anti hiperalgésico. Sus principales
efectos adversos son: la disforia, alucinaciones, somnolencia y mareo. La dosis recomendada es de
0.1a 0.2 mg/kg/ hr. (1%

Lidoacaina: Farmaco antiarritmico 1b clase que inhibe los canales de sodio y de potasio, el receptor
de NMDA, y el transportador de glicina I. Su uso debe ser cauto tomando en consideracion el riesgo
de neurotoxicidad y cardiotoxicidad asociado al uso de anestésicos locales. (1214)

Esteroides: En situaciones especiales, el uso de esteroides puede ser de utilidad, como por ejemplo
en tumoraciones que condiciones hepatomegalia, infiltracion al sistema nervioso central o periférico, la
hipertensién intracraneana, en el dolor 6seo refractario 6 secundario a metéastasis 6seas. El farmaco
de eleccion en este grupo es la dexametasona con una dosis 0.25 mg-0.5 mg/kg/dia. (1214

Estrategias no farmacolégicas para manejo de dolor. Definicion: Medidas fisicas y psicolégicas para
disminuir el dolor, empleadas de primera linea y como auxiliar en el tratamiento con enfoque multimodal que
incluye el empleo de estrategias no medicamentosas. Se centra en individualizar las necesidades del paciente
y ha demostrado la necesidad de dosis mas bajas y menos efectos adversos de los medicamentos. La
mayoria de las estrategias pueden ser llevadas a cabo por cualquier miembro del equipo de salud. Las
intervenciones pueden ser de mucho beneficio cuando se requiere la cooperacién del paciente para
realizacion de procedimientos y el empleo de farmacos no es factible. (19

Los nifios menores de 7 afios son cognitivamente inmaduros por lo que las medidas de comodidad fisica y
las actividades de distraccion son mas eficaces que el razonamiento verbal para el control de angustia, y por
lo tanto a mejorar el dolor. ('7)

Medidas de comodidad fisica:

Estimulacion oral. Administracion de alimentacion mediante succion o solucién glucosada al 25%
durante el periodo neonatal;

Contacto fisico con los padres. Terapia Canguro (piel con piel) durante procedimientos dolorosos; (16)

Masaje: Superficial, que tiene efecto sobre los sistemas nervioso y muscular porque mejora de
circulacion local; y profundo, que estimula la circulacién, disminuye espasmos y tensién muscular;

Medicina fisica:

Medios fisicos (crio o termoterapia);

Neuroestimulacion eléctrica transcutanea (TENS);
Requiere prescripcion médica;

Estimulacion vibratoria. (Requiere prescripcion médica); y

Movilizacion articular, que puede emplearse en conjunto con terapia asistida con animales. (16)

Actividades de distraccion. Pueden ser empleadas en pacientes de distintas edades y nivel de desarrollo:

Medios electronicos: juegos de videos, caricaturas, peliculas, etc.;

Juego: marionetas, juego de imitacion, interactivos, lectura de historias, cuentos imaginativos guiados;
Terapia asistida con animales;

Intervenciones conductuales;

Arte: pintura, dibujo, musicoterapia; y

Empleo de lenguaje positivo: hablar con sinceridad, tranquilizar, emplear analogias de acuerdo con
las preferencias culturales y necesidades del paciente y su familia. (7)

Actividades de relajacion

Aromaterapia con las siguientes recomendaciones de esencias:
Cefalea: menta, lavanda, romero, eucalipto;
Dolor generalizado: pimienta negra, limén, romero, copaiba;

Ansiedad: naranja, manzanilla, lavanda, sandalo, ylang ylang.
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Observacion: Estas esencias no deben ser ingeridas, nebulizadas o aplicadas directamente en mucosas o
heridas abiertas. Su uso es mediante difusores, inhalacion del recipiente que las contenga, en caso de no
existir alergias pueden aplicarse en la piel de preferencia diluidas en aceites vehiculares como el de coco
fraccionado, aguacate, uva, etc. De emplearse en manos pueden ser mediante el terapeuta o paciente y estas
deben de lavarse con agua y jabon al concluir la terapia. (18.19)

Técnicas de relajacion

e Modificacién del ambiente: Buscar un ambiente tranquilo, luces y sonidos tenues, aroma y
temperatura agradable;

e Posicionamiento: cambio de posiciones para buscar la comodidad del paciente;
e  Mindfulness; y

e Dibujar. ("9

5.2 SINTOMAS SISTEMICOS

Sindrome constitucional. Se integra con la presencia de tres signos y sintomas: astenia, pérdida de peso
involuntaria (>5 % del peso corporal total en 6 meses) y anorexia. ()

Estrategia farmacolégica

Farmaco Dosis Precauciones

Procinético. Cisaprida (VO) Pueden presentarse diarrea, colicos y
alteraciones gastrointestinales, que

En caso de asociarse a |Pediatria: 0.1 a 0.2 mg/kg/dosis cada 6 a 8 . T .
mejoran con disminucion de la dosis.

nauseas o para mejorar el | horas.

vaciamiento gastrico. Trastornos Extrapiramidales.

No exceder 10 mg/dosis.
Metoclopramida (VO/IV)

Pediatria: 0.1 a 0.15 mg/kg/dosis hasta cada
8 horas.

No exceder 0.5 mg/kg/dia

Glucocorticoides Dexametasona (IM/IV/VO) Hipertension  arterial,  hipokalemia,

*Suelen usarse por periodos | Pediatria: 2.5-10 mg/ m?dia. Repartiren 2 a 4 debilidad muscular.

cortos de tiempo. dosis. Sindrome Cushing
Maximo 10 mg cada 6 horas. Uso prolongado a dosis altas: supresion

Prednisona (VO) adrenal.
*En caso de pacientes con obesidad

Pediatria: 1 a 2 mg/kg/dia. dividido en 1 a 3 .
calcular con base a peso ideal.

dosis.

Dosis maxima 60 mg/dia.

Estrategia no farmacolégica

e Explicar a la familia que el apetito e ingesta de alimentos suele disminuir al final de la vida;

e Ofrecer alimentos apetecibles en pequefias cantidades y en un entorno tranquilo con compafia;
e Atencion psicosocial;

e Empleo de técnicas de relajacion;

¢  Mindfulness;

e Aromaterapia; y

e  Musicoterapia. @

Fiebre. Cuando sea posible, se debe determinar si las causas son reversibles, es decir, susceptibles de
tratamiento.

Ejemplo de este tipo de circunstancias, seria cuando se obtienen beneficios con el uso de antibidticos,
citotoxicos, relajantes musculares, antiinflamatorios, transfusiones sanguineas, enfermedad injerta contra
huésped, desregulacién autonémica, estado pro inflamatorio. Sin omitir que, cuando el paciente se encuentra
al final de la vida, el tratamiento se limita generalmente al control de sintomas. A continuacién, se citan
algunos farmacos de utilidad.
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Estrategia farmacolégica

Farmaco Dosis Precauciones
Antipiréticos Paracetamol (VO/IV) Hepatotoxicidad
<12 afos: 10-15 mg/kg/dosis cada 4 a 6 hrs *Evitar via intrarrectal en

<12 afios: 325 a 650 mg cada 4 a 6 hrs pacientes con neutropenia

Via Rectal: 10-20 mg/kg/dosis cada 4 a 6 hrs
No sobrepasar 3 gr/dia.

Metamizol (VO/1V)

Pediatria: 10-15 mg/kg/dosis

cada 4 a 6 horas

AINE Ibuprofeno (VO) Con uso prolongado incrementa
riesgo de sangrado de tubo

Pediatria: 10 mg/kg/dosis cada 6 a 8 horas, no| . )
digestivo.

sobrepasar 400 mg cada 6 horas.
Dosis maxima 3.2 gr/dia Cuand.o es posible administrar
con alimentos o leche.
*Combinacion con paracetamol en caso de que la fiebre .
Nefrotoxicidad.
no ceda a un solo agente.
No emplear en conjunto mas de
N VO
aproxeno (VO) un AINE.
2 a 12 afios: 5-7 mg/kg/ dividido en dosis cada 12 horas

al dia

>12 afios: 250-500 mg cada 8-12 hrs

Dosis maxima: 1,250 mg/dia

Estrategia no farmacolégica

e Evitar sobre arropamiento;

e Mantener al paciente hidratado;

e  Evitar fluctuacion de temperatura en la habitacion;

e Bafo con agua tibia;

e  Evitar el uso de alcohol o fomentos con agua fria;

e Promover el cuidado de la boca, manteniendo labios y mucosa hidratados; y

e Explicar a cuidadores que la fiebre puede ser parte del proceso de muerte y no siempre es causada
por infeccién. @)

Caquexia y anorexia. El tratamiento de la enfermedad de base puede ayudar en el control de la
produccién excesiva de citosinas y factores pro inflamatoria.

Estos sintomas en general tienen mala respuesta al tratamiento farmacologico. ()

Estrategia farmacolégica

Farmaco Dosis Precauciones

Procinético Cisaprida (VO) Pueden presentarse diarrea, colicos y
alteraciones  gastrointestinales, que

En caso de asociarse a nauseas o | Pediatria: 0.1 a 0.2 mg/kg/dosis ) ST )
mejoran con disminucion de dosis.

para mejorar el vaciamiento gastrico cada 6 a 8 horas.

No exceder 10 mg/dosis. Trastornos extrapiramidales

Metoclopramida (VO/IV)

Pediatria: 0.1 a 0.15 mg/kg/dosis
hasta cada 8 horas. No exceder
0.5 mg/kg/dia.
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Corticoesteroi-des: Dexametasona (IM / IV / VO) Hipertension arterial, hipokalemia,

*Suelen usarse por periodos cortos de | Pediatria: 2.5-10 mg / m? dia. debilidad muscular.

tiempo Repartir en 2 a 4 dosis. Sindrome Cushing
Prednisona (VO) Uso prolongado a dosis altas: supresion
adrenal.

Pediatria: 1 a 2 mg / kg / dia.
dividido en 1 a 3 dosis. *En caso de pacientes con obesidad

. s . calcular con base a peso ideal.
Dosis maxima 60 mg / dia P

Hormonales Acetato de megestrol (VO)

>8 meses: 7,5 a 10 mg / kg / dia
dividida en 1 a 4 dosis y ajustar
dosis en funcién de la respuesta.
Se recomienda disminuir la dosis si
el aumento de peso es excesivo.
Dosis maxima diaria: 800 mg/dia o
15 mg / kg / dia. Duracién
aproximada del tratamiento: 3-11
meses.

Antihistaminicos Ciproheptadina (VO) Sedacion, mareo

Pediatria: 2 a 4 afios: 3 mg/8
horas.

4-10 afios: 6 mg / 8 horas.

>10 afios: 9 mg / 8 horas.

Estrategia no farmacolégica
e Intervencion psicosocial;

e Explicar a cuidadores que generalmente disminuye el apetito del paciente al final de la vida.
Establecer metas alcanzables;

e Forzar la ingesta de alimento no prolonga la vida y puede causar molestias como: vémito, calambres,
constipacion y alteraciones en motilidad intestinal;

¢ Individualizar cada caso y considerar el empleo de tubos de alimentacion;

e  Sugerir opciones distintas a la nutricidn como humedecer los labios y boca (con esponja, gasa o
algodon humedos, pequefios trozos de hielo);

e Hacer participe al paciente en la eleccién de sus alimentos y ofrecer pequefias porciones. Pueden
ofrecerse alimentos liquidos con un alto aporte calérico (licuado, dieta polimérica);

e  Ofrecer alimentos faciles de deglutir; y

e Brindar compania al paciente mientras come e intentar brindar alimento en una habitacién distinta al
area de descanso. @

Alimentacion e hidratacion. Cuando se habla sobre la Alimentacion y la Hidratacion en Cuidados
Paliativos, muchas veces se traslada a los dilemas éticos que estos temas presentan sobre todo en la etapa
final de la vida. Sin embargo, hay que recordar que este tipo de cuidados no sélo se brinda al final de la vida,
si no desde el momento del diagnoéstico de enfermedades que limitan o0 amenazan la vida; y es en este mismo
tenor que la alimentacion artificial (entendida como aquella que requiera de algun dispositivo como sondas
oro/nasogastricas, de gastrostomia o de forma parenteral) puedan ser consideradas para los nifios que tienen
pronostico que puede extenderse por meses incluso afios. )

Hay que recordar que proveer alimento, es una forma muy instintiva de cuidado por parte de los padres,
especialmente de la madre, por lo que hacer ajustes para poder cubrir esa necesidad sin que esto implique un
disconfort o genere algun tipo de sufrimiento en el nifio.

En los mas pequefios siempre se favorecera la alimentacién al seno materno de ser posible. En nifios
mayores que pueden ingerir alimento de forma oral se aconseja que los platillos no sean muy especiados
(sobre todo en el paciente que recibe quimioterapia) o picantes, que se presenten en formas atractivas y
fraccionar en porciones pequefias varias veces por dia. Hacer del momento de la comida un tiempo
agradable.
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La Hidratacion, se rige por los mismos principios que la alimentacion. Al final de la vida no hay que hidratar
de manera artificial, se puede administrar pequefas cantidades con jeringa incluso con un gas o un algodén
mojado pasando sobre los labios del paciente. 4)

Siempre hay que tener en cuento en la etapa final de la enfermedad que tanto la nutricion como la
hidratacion, administradas de forma artificial, constituyen intervenciones que pueden ser retiradas al igual que
otras actividades que son parte del soporte vital siempre y cuando haya un consenso de que el continuar con
estas medidas no proporciona un beneficio real para el paciente, lo cual afectaria el interés superior del nifo.

(5,6)

5.3 SINTOMAS RESPIRATORIOS

Disnea. Sensacion desagradable y consciente de dificultad para respirar. Suele ser uno de los sintomas
mas temidos y estresantes, frecuentemente acompafiada de ansiedad.

Se presenta en el 40 a 65 % de los nifios con enfermedades malignas. (!

Estrategia farmacolégica

Farmaco

Dosis

Precauciones

Opioides

Mejoran la  sensacion
subjetiva de falta de aire,
sin  alterar el ritmo
respiratorio.

1. Paciente virgen de opioides: Morfina 30 a 50 % de la
dosis inicial para dolor.

VO 0,1-0,25 mg / kg / dosis 1V 0,05-0,1 mg / kg / dosis cada
2a4hrs

Nebulizado: 2,5-5 mg / 3 ml de suero fisiolégico en
nebulizacién cada 4 hrs

2. Paciente con opioides: se titula, como para el dolor, con
aumentos entre 30 a 50 % de la dosis previa. ?

Es importante proveer alivio anticipatorio con dosis de
rescate de opioides (10 % de la dosis diaria total), ante
posibles exacerbaciones de la disnea.

Depresion respiratoria.
Estrefimiento
Retencion urinaria.
Nauseas y vomito

*la morfina en nebulizacién
puede causar bronco-
espasmo intenso y empeorar
la disnea. Podria ser
preferible el fentanilo en
nebulizacion. @

Benzodiazepinas

Se usan en combinacion

con opioides por sus
efectos sedativos y
ansioliticos.

Son un grupo de drogas
que reducen la ansiedad,

proveen sedacion y
mejoran el suefio. Su
utilizacion esta indicada
ante la presencia de

ansiedad asociada, o no,
con crisis de panico. Su
uso especifico para alivio
de la disnea sin estos
sintomas no ha sido
demostrado. @

Midazolam subcutaneo o intravenoso para sedacién ante la
presencia de sintomas refractarios y de intensidad
insoportable para el paciente (crisis de asfixia, hemoptisis
masiva).

Dosis inicial de 50 a 100 mcg/kg/hr en infusién continua.

Clonazepam (usualmente la presentacion en gotas es mas
sencilla de usar)

0.01 a 0.05 mg/kg/dia cada 8 a 12 hrs. @

Aumento excesivo de
secreciones, broncorrea.
Sedacion profunda. @

Estrategia no farmacolégica

Crear un ambiente confortable con medidas simples, tales como:

¢ Mantener ventanas abiertas;

e Evitar la presencia de muchas personas en la habitacion;

e Eliminar los irritantes ambientales;

e Introducir humidificacion;

e Brindar educacion y soporte a la familia;
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e Enseiiar ejercicios respiratorios y de relajacion; )

e Oxigeno; y

e Su uso en disnea es controvertido, pero se ha observado que a algunos pacientes les puede

funcionar. @

Broncorrea y estertores. Sensacion desagradable y consciente de dificultad para respirar. Suele ser uno
de los sintomas mas temidos y estresantes, frecuentemente acompafiada de ansiedad.

Se presenta en el 40 a 65% de los nifios con enfermedades malignas. ¥

Estrategia farmacolégica

hrs

Farmaco Dosis Precauciones
Butilhioscina 0.3-0.6 mg/kg/dia en cuatro dosis, en nifios mayores | Los efectos secundarios son los
de 12 afios 10 mg cada 6 horas. propios del bloqueo muscarinico,
siendo xerostomia, taquicardia,
retencion aguda de orina vy
glaucoma los mas frecuentes.
Haloperidol Dosis: 0,01-0,02 mg/kg/dosis v.o., s.l., v.r. cada 8-12 | Resulta de eleccién por su accion

anticolinérgica que reduce las
secreciones respiratorias.

Acetilcisteina

Nifios entre 2 y 7 afios: La posologia recomendada
es de 300 mg de acetilcisteina al dia por via oral, en
3 tomas de 100 mg cada 8 hrs

No asociar Acetilcisteina con
antitusigenos ni anticolinérgicos.

Erdosteina Nifios de 7 afios o mas: 200 mg / 8 horas o 600
mg/24horas. Dosis ponderal: 10 mg/kg/dia, cada 12
hrs VO
Atropina (1% o 10mg/ml) gotas Escopolamina y atropina
ocasionan confusion y
disminucion del nivel de

consciencia con mayor frecuencia
ya que atraviesan la barrera
hematoencefalica. ©

Estrategia no farmacolégica

e Posicionamiento del paciente;

e Cambios posturales laterales o en semiprono para facilitar el drenaje postural de secreciones; y

e Succion oral suave para la eliminacién de secreciones ubicadas en la cavidad oral. ©®

Tos. Mecanismo de defensa para permeabilizar la via aérea, reflejo medido por el nervio vago.

Es un sintoma raro en nifios de cuidados paliativos pediatricos, la tos suele deberse a una infeccién
(aguda o cronica), aspiracion (especialmente en nifios con problemas de deglucion), reflujo gastrointestinal vy,
en ocasiones, enfermedad maligna.

Una tos eficaz depende tanto de la tenacidad de la mucosa como de la capacidad de crear una velocidad
adecuada de la corriente de aire.

La incapacidad para producir una tos eficaz puede provocar una tos persistente y angustiosa, que puede
afectar negativamente al suefio y contribuir a los sintomas de nauseas, dolor y disnea. )

Estrategia farmacolégica

Farmaco

Dosis

Precauciones

Morfina

Recién Nacidos, lactantes y nifios. IV. SC.
Bolos: 0.05-0.1 mg/kg cada 2-4 hr

Oral: 0.15-0.3 mg/kg cada 4 hr.6 u 8 hrs.
Infusién: 0.03 mg/kg/h o 0.2-0.5 mg/kg/dia

Es probable que los
opioides sean el
medicamento mas eficaz
en el tratamiento paliativo
de la tos seca persistente.
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Oxicodona Lactantes. Oral: 50 a 125 mcg/kg/4 hrs La practica aceptada es
utilizar entre el 25% vy el

1 8 afios. Oral: 125-200 /Kg/d h Maxi d 5
a © anos. vra megita s (Méximo de 50% de la dosis de dolor. ®

mg/dosis) Liberacién inm.

Mayores de 8 afios. Oral 5 mg cada 12 hrs. (Liberacién
prolongada)

También se pueden utilizar Agonistas B2 y Anticolinérgicos en
casos especiales. ©

Estrategia no farmacolégica

e Intervenciones dirigidas a una causa especifica, por ejemplo: nifio con enfermedades neurolégicas,
debilidad muscular o que han recibido alimentacion asistida;

e Reducir los volimenes de alimento y / o comenzar la alimentacion continua puede ser una
intervencion eficaz, junto con o en lugar de antiacidos y procinéticos;

e Los nifios con problemas de deglucion, la tos secundaria a la aspiraciéon puede reducirse modificando
la técnica de alimentacion o cambiando de alimentacion oral a nasogastrica (o gastrostomia);

e El tratamiento de la infeccion y el manejo del broncoespasmo es particularmente importante en nifios
con enfermedades respiratorias, como fibrosis quistica; @ y

e En general se ha de procurar una ventilacién correcta de la habitacion, aire fresco, evitar irritantes,
humidificacion ambiental, hidratacion oral suficiente, facilitar expulsion de secreciones. (10

Hemoptisis. Expectoracion de sangre procedente del tracto respiratorio bajo (pulmoén o bronquios). Es
necesario diferenciarla del sangrado orofaringeo y de la hematemesis (sangrado de origen gastrointestinal).
(1) En cuidados paliativos se observa con mayor frecuencia en nifios con neoplasias hematoldgicas, alteracion
de la coagulacién por otras causas como, por ejemplo, en coagulacién intravascular diseminada e infeccién
respiratoria. Puede ser extremadamente aterrador para el nifio y los padres. Incluso una pequefia cantidad de
esputo con manchas de sangre puede generar temores de que pueda seguir una hemorragia grande y mas
significativa. )

Estrategia famacoloégica. El manejo es a base de: Adrenalina nebulizada (1mg/1ml=1/1.000), 0,3-0,6
mg/kg. Dosis maxima de 6 mg. Disolver en sol. salina hasta 10 ml. Flujo 5 I/min. Estar preparados en caso de
ser necesario, para realizar una sedacion de emergencia. ('") Ver capitulo de sedacion paliativa.

Estrategia no farmacolégica

e Disponer en la cabecera del paciente una palangana y toallas de color oscuro para comprimir el punto
de hemorragia y absorber y disimular la sangre; y

e Colocar al paciente en decubito lateral en caso de hematemesis o hemoptisis para prevenir el
ahogamiento. ('

El tratamiento de los episodios debe ser individualizado y depende de diversos factores como la
posibilidad de reversion o control de la causa del sangrado, la existencia de episodios previos y su respuesta
al tratamiento recibido, la situacion clinica, el prondstico vital del paciente, el tratamiento endoscopico o
quirargico rara vez esta indicado al final de la vida, pero debe considerarse en nifios que se prevé que tengan
un pronostico mas prolongado. (12)

5.4 SINTOMAS GASTROINTESTINALES

Mucositis. La mucositis oral es una condicién inflamatoria comun que afecta la mucosa de los tejidos del
tracto gastrointestinal y es secundaria a muchos tratamientos para oncologicos. (%) La morbilidad por
mucositis esta asociada principalmente al dolor que produce debido a la inflamacién y a la ulceraciéon de la
mucosa. Afecta negativamente a la alimentacién, asi como a la administracion de medicamentos via oral,
mantenimiento de la higiene bucal y a la calidad de vida. 23

Puede afectar el resto del tracto gastrointestinal como en la esofagitis y proctitis por radiacién. Presente en
35-40% de los nifios en quimioterapia citotoxica. Nifios en trasplante de médula 6sea, nifios neutropénicos
con niveles elevados de creatinina y con poco peso conllevan mayor riesgo (>70%) 235

Causas:

e Quimioterapia con alto riesgo para MO: Bleomicina, cetuximab, cytarabina, soxorrubicina, etoposido
(altas dosis, erlotinib, severolimus, fluorouracilo, metrotexate (dosis bajas) sorafenib, sunitinib; @ y
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Radiacion, en particular cabeza y cuello y Tracto Gl. La siguiente es una escala que permite evaluar el
grado de dafo.

Escala Toxicidad Oral (OMS): ®

Grado 1 (dolor y/o eritema);

Grado 2 (eritema, ulceras, disminucidn de la ingesta);
Grado 3 (ulceras, eritema, imposibilidad de ingesta);

Grado 4 (mucositis extensa, la alimentacion no es posible).

Estrategia farmacologica (") De manera general, el tratamiento consiste en control sintomatico, cuidado
oral y proteccién de la mucosa que ayude a regeneracion tisular.

Mantener la hidratacién y utilizar la via intravenosa para asegurar volumen;

Control del dolor: paracetamol en dolor leve u opioides sistémicos para dolor moderado a intenso. La
morfina es opioide de eleccion (Ver Dolor; Morfina). Existe un soporte limitado para el uso de morfina
en enjuague oral, aunque se ha utilizado a dosis bajas;

Uso de enjuagues: Ya sea en monoterapia o combinados, se utilizan agentes protectores como el
hidréxido de aluminio y magnesio, carbonato de calcio, analgésicos (morfina), antihistaminicos
(difenhidramina) y anestésicos topicos (lidocaina, benzocaina). Clorhexidina no esta indicado para
prevencion o tratamiento, pero puede ayudar para limpieza oral; e

Infecciones: La colonizacion infecciosa de las ulceras por microorganismos puede llevar a infecciones
sistémicas y exacerbar la severidad de la mucositis. En pacientes con datos de infeccion segun sea la
sospecha diagnéstica deben prescribirse antimicoticos (clotrimazol, nistatina) en caso de candidiasis;
antivirales (aciclovir, valaciclovir) en sospecha de Virus del Herpes Simple e inmunocompromiso y/o
antibidticos (sospecha de infeccién bacteriana, amoxicilina/clavulanato).

De acuerdo con el grado en la escala OMS, se propone como manejo. ()

Grado 1: Enjuagues para alcalinizar el medio, analgésicos;

Grado 2: Enjuagues alcalinizantes; bencidamina en concentracién del 0,15%, 15 ml cada 2-3 horas;

Grado 3: Enjuagues alcalinizantes, bencidamina, antimicéticos, analgésicos, valorar hidratacion
intravenosa; y

Grado 4: Alimentacion enteral o parenteral, hidratacion y analgésico via intravenosa, asi como antibiéticos
segun sospecha.

Estrategia no farmacolégica ¢7)

Limpieza de cavidad oral frecuente;

En menores de tres afios, con solucion salina o agua con bicarbonato de sodio. En mayores de tres
afios, con cepillo suave en dientes, encias, paladar y lengua;

No utilizar enjuagues con alcohol;

Dieta suave o liquida segun sea tolerada, evitando alimentos salados, secos o 4cidos que requieran
mucha masticacion;

Alimentos blandos, paletas heladas y los helados de agua pueden ser calmantes para las ulceras; y

Laser de baja potencia nueva opcion terapéutica.

Nausea y vémito. Ocurren en 16-78% de los pacientes, en particular en la Gltima semana de vida. 10

Nausea. Sensacion displacentera de necesidad de vomitar acompafada de sintomas autondmicos como
palidez, sudoracién fria, salivacion, taquicardia y diarrea. Nausea Cronica: >1 semana sin una causa bien
definida o autolimitada. (1.3:8-10)

Voémito. Proceso complejo de espasmos involuntarios de los musculos diafragmaticos y abdominales que
dan por resultado el reflujo del contenido gastrico a través de la boca. ‘':3810)

Causas: Ansiedad, disfuncidon autonémica, obstruccion intestinal, constipacion, gastroéstasis, infecciones,
incremento de la presién intracraneal, dolor, medicamentos (antibiéticos, AINE, quimioterapéuticos, opioides,
abstinencia o intoxicaciones); desérdenes metabdlicos (hipercalcemia, dafio renal), radiacion, reflujo.
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Fisiopatologia: De acuerdo al area o areas involucradas, se consideran:

e Corteza Cerebral, induce vémito por ansiedad, aromas y sabores, incremento de presion intracraneal,
se usan esteroides para disminuir PIC y ansioliticos para ansiedad anticipatoria y sobre estimulacién
olfativa;

e Vestibular, activada por movimiento, zona sensibilizada por opioides; mediada por histamina y
acetilcolina; se utilizan antihistaminicos y anticolinérgicos;

e Estimulacion del tracto Gastrointestinal, vias vagal y simpatica, mediadas por D2, acetilcolina y 5-TH.
Se utiliza metoclopramida y anticolinérgicos; y

e Fallo autonémico, genera gastroparesia y por tanto nausea, constipacion, anorexia y saciedad
temprana; se presenta en IRC, desérdenes neurologicos, caquexia, VI).

Evaluacion: @9 Considerar el grupo etario del paciente, el inicio (abrupto o insidioso), el patron del vomito,
tiempo posterior a la ingesta en el que se presenta, material del vomito, sintomas asociados y la evaluacion
fisica para llegar a una sospecha clinica diagndstica y actuar en consecuencia.

Puede utilizarse en la evaluacion de mayores de 7 afios la Escala BARF (Baxter Retching Faces) validada
en espafol:

0 2 4 4]
Escala BARF (Baxter Retching Faces)

Estrategia farmacolégica. Prevencion. Se recomienda la administracion profilactica de acuerdo al
potencial de la quimioterapia para inducir nausea y vomito, el cual, en ausencia de profilaxis y de acuerdo a
prevalencia se considera:

e Alto (>90%);
e Moderado (30-90%); y
e Bajos (10-30%). (10

Abordaje: Es necesario evaluar y atender las consecuencias de vomito prolongado como la deshidratacion
y los desequilibrios hidroelectroliticos; de ser posible es necesario tratar las causas potencialmente reversibles
de la nausea o el vomito.

De acuerdo con la fisiopatologia de la nausea y el vomito, elegir el(los) farmaco(s) ©-10)
Primera Linea:

e Antagonista de receptor 5HT3 (ondansetron) y/o;

¢ Antagonista de receptor D2 (metoclopramida) y/o;

e Antagonistas de histamina y acetilcolina (difenhidramina).

Segunda Linea:

e  Considerar ahadir un corticosteroide (dexametasona) en un pulso corto;

e Anadir dosis baja de benzodiacepinas; y

e  Sustituir farmacos de primera linea por otro de su misma clase (ejem. granisetron, haloperidol,
difenhidramina)

Tercera Linea:
e  Considerar aprepitant;
e Considerar cannabinoides de acuerdo con aprobacién (dronabinol); y

e Considerar dosis bajas de propofol.
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Farmaco Dosis Consideraciones
0.1-0.15 mg/kg ¢/6-8 h; VO,
SL, IV; Max. 4-8 mg dosis.
Antagonista Ondasetrén D(?sis alta: 0.4§mg /kg 30
minutos previo a la | Puede inducir nausea a dosis altas.
Receptor de > 1 mes

Serotonina
5HT3

quimioterapia emetogeénica,
Max:16 mg dosis

Adultos 4-8 mg; VO, SL, IV

Granisetrén

0.01-0.05 mg / kg c/8 h; VO,
IV; Max. 3 mg/dosis.

Efectos adversos:

constipacion

cefalea,

Antagonista
Receptor de
Dopamina
D2

Metoclopramida

0.1-0.2 mg/kg c¢/8 hrs. VO,
M, IV

Adultos: 10 mg c/ 6-8 hrs
VO/IM/IV

1mg/kg para D2 antagonismo
0 nausea inducida por
quimioterapia.

De elecciéon en nausea por estasis
gastrica.

5HT4 agonista (a altas dosis).

Procinético, uso si

gastroparesia.

se presenta

Extrapiramidalismo a menor edad,
difenhidramina puede utilizarse para

prevenir, sin disminuir la eficacia
antiemética.

Altas  dosis pueden generar
discinesia tardia irreversible.
Contraindicada en obstruccién
intestinal completa.

Efectos Adversos: Sedacién,
confusion.

0.01 - 0.1 mg/kg; c/8 h.
(Titular lentamente, Max. 1-
2mg/kg, 100mg/dosis

Accion en la Zona quimiorreceptora
activadora de la nausea (CTZ).

Potente D2
sedacion.

Antagonista; menos

Antagonista  receptores
Histamina (H1)
muscarinico acetilcolina
(AChm)

Haloperidol Adulto: 0.5-1 mg g/12 h o ¢ Reservar el uso en menores de 3
> 3 afios 4-6h PRN afios que no responden a otros
antieméticos.
VO, SL, IM, SC, Inyeccién >
18 afios. Efectos adversos: prolongacién de
intervalo QT, disminucion del umbral
convulsivo, extrapiramidalismo.

' 0.2 — 0.4 mgkg: ¢ /4-8 h. No cruza barrera hematoencefalica y
Domperidona por tanto no produce
Max: 10mg S

extrapiramidalismo.
1.25 mg/ kg ¢/6-8 h; VO, IM;
Max:
2-5 afios: 75 mg/dia
Dimenhidrato ;
6-12 afios 150 mg/dia Nausea Vestibular
>2 afios Efectos Adversos: Excitacion

Adultos 50-100 mg; VO,
IV;

Max. 400 mg/dia

M,

Difenhidramina

0.5-1 mg/kg c/4-6 h; VO, IM,
IV; Max. 50 mg/dosis

>2 afios Adultos 25-50 mg; VO, IM,
IV; Max. 300 mg/dia
. . 0.5-2 mg/kg por dia, en nifios
Hidroxizina hasta de 40 kg. VO
>2 afios

Adulto: 1 -25 mg; VO, IM.

paraddjica, constipacion, sedacion.

Se han reportado eventos adversos
serios en < 2 afios (convulsiones,
depresion respiratoria)

*Hidroxicina, actta en la Zona
Cortical de nausea y ansiedad
(ansiolitico)
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) Butilhiosci *Solo antimuscarinico (no
Antagonista  receptores | Butiinioscina antihistaminico)
muscarinico  acetilcolina | Egcopolamina 0.01 mg/kg c/6h; VO, IV.
(AChm) (Buscapina) Efectos adversos anticolinéricos,
P sedacion.
Antagonista  receptores Fenotiazina, con efectos
D i D psicotrépicos.
de Dopamina (Dz) e _ 0.5-2mglkg VO; 0.25-1mg/kg
Histamina (H1)/ | Clorpromazina infusion lenta IV Efectos Adversos:
muscarinico acetilcolina ' Extrapiramidalismos y
(AChm) anticolinéricos, agranulocitosis.
> 12 afos:
40mgs VO dosis dnica. | De eleccidn en nausea asociada a
Antagohi§ta receptor Aprepitant (Prequirdrgica) quimioterapia.
Neurokinina 1 125 mg VO dosis unica, | Efectos Adversos:  Constipacion,
seguido de 80 mg una vez al | cefalea, fatiga y taquicardia sinusal.
dia (Quimioterapia)

Abreviaturas: AChm (Receptor muscarinico acetilcolina); D2 (Receptor de Dopamina 2); h (hora); H1 (Receptores
Histamina 1); IM (Intramuscular); IV (Intravenosa); Max (Maxima dosis); PIC (Presién Intracraneal); SC (Subcutanea);
SL (Sublingual); VO (Via oral); 5HT3 (Receptor de Serotonina 3).

Estrategia no farmacolégica (3810
e En caso de deshidratacién utilizar el Esquema de Hidratacion Oral;

e Ofrecer liquidos claros, ingeridos lentamente y con cuchara; la alimentacién debe ser con porciones
pequefias y frecuentes;

e Evitar desencadenantes como aromas y alimentos irritantes;
e Promover el cuidado de la cavidad oral;

e Hipnosis, desensibilizacién; y

e  Acupuntura / Acupresura.

Estreiiimiento / constipacion. Es la disminucién en la frecuencia de la emision de heces, cualquiera que
sea su consistencia o volumen. En ocasiones con dolor y pujo excesivo.

Causas: (1389 Generalmente multifactorial, pudiéndose combinar algunos de los siguientes mecanismos:
a) Funcional; b) Alteraciones neuroldgicas (Enf. Hisrchprung, lesiones medulares, paralisis cerebral infantil,
neurofibromatosis, neuropatias y miopatias, encefalopatias); c) Patologia anal (fisuras, estenosis,
malformaciones); d) Trastornos enddcrinometabdlicos (hipotiroidismo, hipocalemia, hipercalcemia,
deshidratacion, fibrosis quistica); e) Medicamentos: Opioides, antidepresivos ftriciclicos, antiepilépticos,
fenotiacinas, diuréticos, antihistaminicos, anticolinérgicos, suplementos de hierro).

Evaluacion: @) Se utiliza a los Criterios de Roma lll para definir la presencia del sintoma:
e Dos o0 menos deposiciones a la semana;

¢ Al menos, un episodio de incontinencia fecal a la semana (en los menores de cuatro afios, tras haber
alcanzado el control del esfinter anal);

e Antecedente de posturas o actitudes retentivas para evitar la defecacion;
e Defecacion dolorosa;

e Fecalomas en el recto; y

e Deposiciones muy voluminosas.

Abordaje:

e Evaluacion que incluya la presencia de otros sintomas asociados tales como dolor abdominal,
distension, flatulencia, nausea o vomito;

e Una exploracion fisica integral y los paraclinicos aplicables;

e Tratamiento de causas subyacentes.
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Estrategia farmacolégica. (389 De forma general se inicia con un ablandador de heces y si es necesario

anadir un estimulante.

e En caso de exploracion con ampula rectal llena, datos de impactacion fecal y ausencia de
complicaciones utilizar un enema o supositorio de glicerina para desimpactar; y

e En el caso de constipacion inducida por opioides, se ha estudiado en adultos la naloxona,
metilnaltrexona, y almivopam sin reportes publicados aun para nifios. @)

Tipo Farmaco Dosis Consideraciones
Enemas® Enemas de fosfato No indicado en menores de | Se recomienda no usarlos mas de cinco
Hipertdnico. 2 afios dias.
En >6 afios: 3 ml/kg, VR | Efectos adversos: Riesgo de traumatismo
max.: 35 ml mecanico y de hiperfosfatemia hipocalcemia
y tetania.
Enema de Solucién | 5 ml/kg dos veces al dia, VR | Se recomienda no usarlo mas de cinco dias.
Salina Isotonica. Efectos adversos: Riesgo de traumatismo
mecanico.
Osméticos Hidréxido de [ 1 a 3 ml/kg/dia VO Efectos  Adversos: Diarrea  intensa,
Magnesio hipermagnese-mia, hipofosfatemia e
hipocalcemia.
Lactulosa 3 ma 1 afo: 0.8 - 3.5 ml VO | Titular para evitar los efectos adversos.
(no por kilo) 3 veces dia. Efectos  Adversos:  Flatulencia, dolor
> 1 afio: 10mg — 3.5ml VO | abdominal, nausea, hipernatremia a altas
(no por kilo) 3 veces dia. dosis.
Sorbitol 60 mg/dia >8 afos: 10 | Efectos Adversos: Flatulencia, dolor
mg/kg c¢/8 h; Max. 120 | abdominal.
mg/dia

Polietilenglicol

2-12 afios: 10-20ml/kg o 1-
2g/kg/dia, VO en dos tomas
durante 3 a 5 dias, dejando
transcurrir no mas de 6-8
horas entre ambas dosis.

>12 afios: 4 sobres diarios
VO e incrementara razén de
2 sobres/dia hasta
maximo de 8 sobres al dia.

un

Iniciar con por 10ml/kg (agua o jugo) e
incrementar.

Descontinuar en casos con dificultad para
tomar.

Efectos adversos: nausea, distension
abdominal, vomito, diarrea, irritaciéon
perianal. Neumonia por aspiracion, edema
pulmonar (polietilenglicol con electrolitos)

Estimulantes Senosidos 6 meses a 1 afio: 3.75 mg (™ | Efectos adversos: Dolor abdominal colico.
porki) \/Q al acostarse.
3-10 afios: 7.5-15 mg (M por
kio) VO al acostarse
>10 afios: 15-30 mg (n° por kio)
VO al acostarse
Bisacodilo 6 - 11 afios: 5 mg (M Por ko) [ Ffectos adversos: Dolor abdominal, diarrea

VO al acostarse.

>12 afios: 5-15mg (ne por ki)
VO al acostarse

e hipercalcemia, proctitis, urolitiasis

Picosulfato de sodio

Sélo para desimpactacion en
ninos >5 afios: 2 a 6
gotas/dia

Efectos adversos: Dolor abdominal, diarrea.

Fendémeno de rebote con uso prolongado.

Abreviaturas: VO (Via oral) VR (Via rectal).
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Estrategia no farmacolégica (389 Cuando sea posible:

Establecer una rutina intestinal diaria;

Incrementar la actividad fisica activa o pasiva;

Incrementar el volumen de liquidos;

Incrementar cantidad de fibra en la dieta;

Considerar masaje gentil del abdomen en sentido de las manecillas del reloj;

Revisar medicamentos que pueden causar estrefiimiento y adecuar prescripcion; y
Con demostrada utilidad la auto hipnosis, biofeedback y terapia cognitiva conductual.

Diarrea. Es el aumento en el nimero de deposiciones y/o una disminucién en su consistencia. Se puede
acompaniar de signos y sintomas como nauseas, vomitos, fiebre o dolor abdominal. Diarrea aguda < 14 dias;
persistente >14 dias; Cronica > 30 dias. (®) Presente entre el 21-40% de los nifios al final de vida. &1

Causas: Pueden presentarse de manera individual o simultanea algunos de los siguientes mecanismos:

(1,3,8)
[

Incontinencia por rebosamiento en estrefiimiento e impactacion fecal;
Intolerancia alimentaria;

Errores en la alimentacion enteral (tiempo, frecuencia, tipo de formula);
Sobreuso de laxantes;

Dafio intestinal inducido por radiacion;

Sindrome de intestino irritable;

Enfermedad inflamatoria intestinal (Crohn, CUCI);

Malabsorcién y esteatorrea por disminucién de funcién pancreatica;
Infecciones bacterianas;

Infecciones virales;

Infecciones parasitarias; y

Sindromes carcinoides o VIPomas.

Evaluacion: Es imprescindible valorar el estado de hidratacion generado por el sintoma, evaluar las causas
precipitantes y de ser posible remitirlas. Segin sea el caso, debe valorarse el equilibrio hidroelectrolitico de
manera paraclinica.

Estrategia Farmacologica ©8
Farmaco Dosis Consideraciones
Efectos Adversos: distension, estrefiimiento, efectos
neurolégicos centrales (en infantes), con el uso
0.03-0.27 mg/kg VO d |
Loperamida dia mg’kg oS veces a concomitante de inhibidores de P-Glicoproteina
’ (ketoconazol, omeprazol, quinidina) que permite
atravesar la barrera hematoencefalica.
Datos limitados en pediatria.
Subsalicilato de Bismuto | 15-25 mg/kg, VO, 5-6 veces dia Precaucion: Puede inducir Sx. Reye.
Heces color negro.
Uso en diarrea secretora, que incluye sindromes
carcinoides, tumores VIP y Diarrea por VIH.
1-2 mg / kg, IV o SC, dos veces al Evi o i o
Octreotide dia videncia limitada en pediatria.

Titular el efecto a 10 mg/kg/dosis Efectos Adversos: nausea, empeoramiento de
hipertonia arterial preexistente, colelitiasis,
hipercontractilidad vesicular.

0-6 afios: 1-2g VO dos veces al dia ) -

o Uso en diarrea crénica.
Colestiramina > 6 afos: 2-4 g VO dos veces al .
dia Dosis no ponderal

Abreviaturas: IV (Intravenosa; SC (Subcutanea); VO (Via oral); VSO (Vida Suero Oral)
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Estrategia no farmacolégica (138

Plan de hidratacion oral con VSO, continuar con alimentacion e ingesta de fluidos.
En casos particulares evaluar la ingesta de lacteos o el cambio a deslactosados; y

Prevenir la rozadura de piel con cuidado frecuente que mantenga la zona seca, aplicar cremas de
barrera u pasta de 6xido de zinc.

Hipo / singulto. Sintoma derivado de la contraccién subita e involuntaria del diafragma y los musculos
intercostales, terminando con un cierre de glotis abrupto que produce el sonido caracteristico. Generalmente
auto limitado. El hipo prolongado puede ocasionar interrupcion de la alimentacion, habla, suefo.

Causas: ©®

Benigno: (minutos-horas): Distencién gastrica, alimentacion excesiva, reflujo, areofagia, tabaco,
alcohol;

Persistente (2-3 dias); Intratable (>1 mes); frecuencia alta >60 hipos/min:

Sistema Nervioso Central (EVC, contusion cerebral, hematomas, encefalitis, meningitis, hidrocefalia,
neoplasias, trauma, ansiedad, esclerosis multiple);

Medicamentos (Estimulantes del SNC, sulfonamidas, Esteroides IV, benzodiacepina, antibiéticos,
analgésicos);

Metabdlico (hiponatremia, hipocalcemia, hipocapnia, gota, fiebre, falla renal, infeccion);
SN Periférico (tumores de cabeza y cuello, masas pulmonares, bocio); y

Quirargicas (ventilacion inadecuada, intubacion, hiperextensién de cuello, laparotomia, toracotomia,
craneotomia, manipulacion).

Otros: hipnosis, acupuntura, masaje de cuello.

Estrategia farmacologica. El tratamiento debe estar basado en la casusa subyacente cuando esta es
identificada. Las medidas farmacoldgicas se reservan para el hipo persistente o intratable. Se describe
carbamacepina, gabapentina y valproato como opciones de tercera linea. En hipo refractario, puede
requerirse sedacion paliativa (midazolam).

Farmaco Dosis Consideraciones

Clorpromacina Max: < 5 afios o0 23 kg: 40mg/dia. patoldgicas cardiovasculares, renales,

>6 meses 5-12 afios: 75 mg/dia; VO, IM, IV.

Indicado en hipo de origen central.

> 6 meses: 0.5-1 mg/kg/dosis c/4-8 hrs VO, IM, IV. | Precaucion en condiciones

hepaticas, convulsivas o respiratorias.

Efectos Adversos: Disminucion del
umbral convulsivo,
extrapiramidalismo.

Adultos: 25-50 mg c/6-8 h; VO, IM, IV

Metoclopramida intestinal completa.

Farmaco procinético, promueve el
vaciamiento gastrico; antihemético.

Util en Hipo asociado a distencion
gastrica

0.1-0.2 mg/kg c/8 hrs VO, IM, IV Contraindicacion: Obstruccion

Adultos: 10-20 mg c/6-8 hrs VO/IM/IV
Se requiere ajuste de dosis para Clcr

<50
Efectos Adversos: Confusion,
extrapiramidalismo, sedacion,

disminucién del umbral convulsivo.

Baclofeno < 2-7 afios: 5- 10 mg c/8hrs; Max. 60 mg/dia.

Administracion VO, IV

< 2 afios: 2.5- 5 mg c/8hrs; Max. 40mg/dia.
Genera relajacion muscular

Titular dosis cada tres dias
> 8 afios: 10 m g/kg c/8 h; Max. 120 mg/dia.

Adultos: 10-20 mg ¢/8-12 h; Max. 80 mg/dia
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>1 -5 afios: 0.7 mg/kg/dia.
Indicado en hipo asociado a reflujo.
<6 afos: 1 mg/kg cada 12 - 24 h
Pueden requerirse incremento de
5-10 kg: 5 mg/dia dosis en nifios de 1-6 afios por
Omeprazol . .
10-20 kg: 10 mg/dia aclaramiento incrementado.
>1 afio ; ; = "
> 20kg: 20 mg/dia Ajustar dosis en dafio hepatico.
> 16 afios: 20 mg/dia. Max. Efectos Adversos: edema, Foto
sensibilidad, trombocitopenia
40mg/dia
Nifos: 20 mg/dia (0.5-1 mg/ kg/dia); VO/IV ) . )
Pantoprazol En hipo asociado a reflujo.
. Adultos: 40 mg/dia por 8 semanas VO; IV (uso < » .
>1 afo 10 dias) Datos de uso en nifos, son limitados.

Abreviaturas: EVC (Evento Vascular Cerebral); IM (Intramuscular); IV (Intravenosa); SC (Subcutanea); PaCO2 (Presién
arterial de diéxido de carbono); SNC (Sistema Nervioso Central); VO (Via oral).

Estrategia no farmacolégica

e Maniobras respiratorias que incrementen PaCO2: Aguantar la respiracion, respirar en una bolsa,
maniobra de valsalva, estornudar o toser, jadear, presion positiva continua de la via aérea;

e Estimulacion nasofaringea: presion de la nariz, beber agua;

e Alivio de la distenciéon gastrica: ayuno, sonda nasogastrica;

e Maniobras vagales: valsalva, opresion ocular, masaje carotideo;
e Intervencionismo: bloqueo del frénico.

5.5 SINTOMAS NEURO-PSIQUIATRICOS

Espasticidad. Aumento anormal del tono muscular que caracteristicamente es velocidad dependiente (es
decir, a mayor velocidad de estiramiento muscular pasivo, mayor resistencia se encontrara), el cual se asocia
generalmente con debilidad muscular y reflejos exaltados. La etiologia es una lesion del tracto corticoespinal.

Causas: La paralisis cerebral infantil es la causa mas comun de la espasticidad en nifios; otras causas
son: traumaticas, isquemia, tumores, enfermedades neurodegenerativas. (- 2)

Debe ser tratada por un equipo de profesionales multidisciplinario.

Evaluacién: De acuerdo con la extension de su afectacion y para su tratamiento se clasifica en:
e Focal o segmentaria: Afecta a un area del cuerpo aislada (brazo o pie); y

e Generalizada: afecta a multiples areas del cuerpo aisladas o no contiguas.

Estrategias farmacolégicas. Para el tratamiento se considera el tipo de espasticidad:

e Espasticidad generalizada: Indicados farmacos orales; primera linea baclofeno y benzodiacepinas,
segunda linea dantrolene y tizanidina; y

e Espasticidad focal o segmentaria se sugiere la administracion de toxina botulinica (por profesionales
experimentados en su manejo).

Los objetivos del tratamiento de la espasticidad son:

e  Mejorar la funcién (marcha, uso de la mano, etc.);

e  Optimizar el cuidado (ej. administracién en musculos de la cadera para mejorar el cambio de pafial); y
o Evitar fracturas, contracturas fijas de las articulaciones y dolor.

Tratamientos intervencionistas: bloqueo nervioso con fenol, rizotomia dorsal o colocaciéon de bomba de
baclofeno intratecal.
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En nifilos mayores o adolescentes, puede iniciarse 5
mg dos o tres veces al dia e incrementar hasta 40 —
80 mg/dia repartida en 3 dosis. )

Farmaco Dosis Consideraciones
Efectos adversos frecuentes: sedacion,
constipacion, retencion urinaria y
VO 0.5 mg/kg/dia en 2 6 3 dosis al dia, con | ngusea:
incrementos semanales hasta lograr efecto deseado;
Max. 2 mg/kg/dia. Menos frecuentes: confusién, hipotonia,
Baclofeno ataxia y parestesias.

Cuidados  particulares: no  debe
suspenderse subitamente, existe riesgo
de abstinencia con crisis convulsivas y
alucinaciones, hipertermia

Benzodiadiacepinas®

Via oral en dosis

—0.3 mg/kg/dia dividido en 2 a 4
dosis (maximo 10 mg/dosis),
Diazepam titulacion gradual hasta efecto
(dosis maxima no bien
establecida, se ha considerado
0.8 mg/kg/dia)

VO 001 - 03 mg e
Clonazepam incrementos graduales en 0.2
mg/kg/dia cada 3 dias. ©®

Efectos adversos: somnolencia, ataxia,
alteraciones de memoria, sialorrea y
dependencia.

Debe procurarse que el tratamiento con
benzodiacepinas tenga un curso corto e
incluso ser usado como medicamento
“de rescate” en casos de espasmos
musculares.

En caso de necesitar terapia a largo
plazo con ellas, es preferible el uso de
clonazepam, cuya vida media es mas
larga.

Agonista alpha-2-
adrenérgico central

Dosis de inicio: De 2 a 10 afios:
1 mg/c-24 hrs. por la noche.

>de 10 afios 2 mg/c-24 hrs por
la noche con incrementos

Efectos adversos mas comunes:

Tizanidina hipotension, mareo, astenia,
semanales hasta dosis maxima | yarostomia, toxicidad hepatica.
de 0.3-0.5 mg/kg/dia
fraccionado en 2 a 4 dosis en
24 hrs. @
Efectos adversos: Gastrointestinales
(sequedad de boca, estrefiimiento,
Dias 1-3: 0.002 mg/kg (0.1 mg) dolor abdominal, anorexia, nauseas,
VO, por la noche. vomitos); Cardiovasculares
(Bradicardia, hipotensién ortostatica,
Dias 4-6: 0.002 mg/kg, dos|pgpitaciones,  arritmias,  bloqueo
veces al dia. auriculoventricular, sincope, fenémeno
Clonidina’ Dias 7-9: 0.002 mglkg tres | de Raynaud.)
veces al dia.

Incrementar cada 2-4 dias
0.002 mg/kg hasta efectividad o
efectos adversos. *

SNC (letargia, somnolencia, mareos,
cefalea, sedacion, depresién, cambios
en el comportamiento, alteraciones del
suefio, irritabilidad);

trastornos generales (cansancio,
depresion respiratoria).

Abreviaturas: Dosis Maxima (Max); Via Oral (VO)

Estrategia no farmacolégica. Es indispensable ofrecer terapia ocupacional y fisica (pasiva y/o activa).

Crisis convulsivas. Se definen como la aparicion transitoria de signos y / o sintomas debido a una
actividad neuronal excesiva o sincronica en el cerebro; ? son un sintoma comdn en una mayoria de los nifios,
nifas y adolescentes con enfermedades avanzadas, ya sea por padecer enfermedades neurolégicas o como
un signo de lesion agregada secundaria a otra enfermedad (ej. Hipoxia isquemia, secuelas de neuroinfeccion,
efectos adversos de farmacos).

Las manifestaciones pueden ser variadas: alteracion del estado de alerta, sensoriales, motoras y
autondmicas. Las crisis convulsivas, por sus manifestaciones clinicas se clasifican de la siguiente manera:
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a. Inicio focal:
e Con conciencia alterada / Con conciencia preservada;
e Inicio motor / Inicio no motor; y

e Focal a bilateral tonico — clonica (reemplaza el término previo de “secundariamente
generalizada”).

b. Inicio generalizado:
e  Motor: tédnico — clénico, otro motor; y
e No motor: €j. ausencia.

c. Inicio desconocido:
e  Motor: tédnico — clonico, otro motor; y
e  No motor.

d. No clasificada.

Las crisis focales pueden ser determinadas clinicamente cuando existe un sintoma delimitado a una
topografia cerebral especifica (ej. movimientos clénicos de una extremidad o un hemicuerpo, parestesias,
percepcion de un sonido particular) o solo la alteracién de la conciencia generalmente sin pérdida del tono
corporal. Esto sera el unico signo presente durante la crisis o sera el inicio de una descarga que se propagaria
al hemisferio contralateral ocasionando una crisis generalizada en la cual ya existe una alteracion del estado
de alerta (generalizacion secundaria).

El auxiliar para estudiar las crisis convulsivas es el electroencefalograma. En él se puede llegar a observar
el sitio donde se originan las descargas. Aun asi, la diferenciacion de un tipo de crisis u otra puede ser dificil.

Muchos pacientes pediatricos susceptibles de cuidado paliativo han sido diagnosticados con epilepsias
refractarias por un neurdlogo. Algunos ejemplos son: ej. Sindrome de West, Sindrome de Lennox Gastaut,
epilepsias secundarias a disgenesias cerebrales; el manejo farmacoldgico conlleva importantes aspectos que
requieren un adiestramiento especifico.

Estrategia farmacolégica. Los farmacos mas accesibles y que cubren el mayor nimero de crisis son:
fenitoina, acido valproico y levetiracetam. A manera de recordatorio, la carbamazepina y oxcarbazepina son
exclusivos para crisis focales. La lamotrigina y el topiramato son utilizados para crisis focales y algunos tipos
generalizados.

El fenobarbital se utiliza exclusivamente en el periodo neonatal. Sin embargo, aun cuando no hay
recomendaciones formales para ello, el fenobarbital puede ser utilizado en el contexto de una enfermedad
muy avanzada y/o final de vida ya que tiene alta eficacia antiepiléptica y efecto sedante. Por esto ultimo,
ademas de sus efectos adversos cognitivos es lo que limita su uso en otros contextos.

Neuroirritabilidad 7 Se define como estado conductual irritable, dificil de consolar, en un paciente con
dafio neurolégico grave (DNG). Las causas del DNG pueden ser: malformaciones del sistema nervioso
central, asfixia perinatal, secuelas de encefalopatia hipdxico-isquémica, enfermedades genéticas (ej.
Sindrome de Rett) o metabdlicas (enfermedades mitocondriales, leucodistrofia de Krabbe, aciduria glutarica,
etc).

La neuroirritabilidad obedece a una alteraciéon de la percepcion y modulaciéon de los estimulos dolorosos y
de la regulacién autondmica. Repercute en la calidad de vida del paciente y de la familia, ocasionando
trastornos del suefio, del estado de animo, frustracion y claudicacion del familiar.

Cuadro clinico: llanto generalmente de tono agudo y a veces inconsolable, irritabilidad y agitacion
psicomotriz asociado o no a posiciones anormales (opistétonos), manifestaciones vegetativas (distermia,
piloereccion, diaforesis), dolor o incomodidad, permanencia de reflejos primitivos con reactividad excesiva a
estimulos sensoriales, alteraciones del suefio, del tono (hipertonia, distonia).

Se sospecha cuando la irritabilidad no se atribuye a ninguna de las causas comunes de dolor o disconfort
en niflos con DNG. Para ello se debe realizar un abordaje sistematizado para cubrir las causas de dolor en
pediatria y las que son mas frecuentes en nifios con DNG.

e Gastrointestinales: abscesos periodontales, reflujo gastroesofagico, constipacién, intolerancia
alimentaria secundaria a trastornos de la motilidad gastrointestinal, pancreatitis (pacientes con acido
valproico). Existe un fendmeno llamado hiperalgesia visceral. Se refiere a la hipersensibilidad del
tracto gastrointestinal a estimulos normales como el aumento de la presion intraluminal y se
manifiesta con irritabilidad y cambios autonémicos (taqui o bradicardia, palidez o rubor, diaforesis)
asociada a la alimentacion, transito intestinal, flatulencias o evacuacion; es especialmente frecuente
en nifios portadores de gastrostomia y/o funduplicatura;
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e Osteomusculares: espasticidad, luxaciéon de cadera, escoliosis, fracturas;

e  Genitourinarias: infeccidn de vias urinarias, litiasis ureteral (sospechar en pacientes con topiramato);

e Neuroldgicas: crisis epilépticas, dolor neuropatico, espasmos musculares, disfuncion autonémica con
crisis diencefalicas o tormenta autonémica: son muchas veces ignoradas o confundidas con crisis
convulsivas y por lo tanto tratadas incorrectamente, presentes en paciente con dafio neurolégico
severo, incluso estado vegetativo. Consisten en eventos subitos de diaforesis, posicién extensora
anormal, midriasis, hipertension, fiebre y siempre taquicardia que puede durar hasta varios minutos.
Pueden ser desencadenadas por estimulos dolorosos.

Abordaje y manejo:

e Descartar causas comunes de dolor o disconfort en pediatria y mas frecuentes en nifios con DNG;

e Dar tratamiento especifico para todas ellas. Siempre considerar el tratamiento del dolor con AINE y/u
opioide paralelo al tratamiento de la causa;

e Busqueda intencionada de infeccion de vias urinarias y reflujo gastroesofagico. Puede ser Util brindar
tratamiento empirico del reflujo con procinéticos, inhibidores de bomba de protones y antiacidos; y

e De no observar mejoria, iniciar manejo empirico con neuromoduladores: gabapentina o amitriptilina.

Estrategias farmacolégicas

Farmaco

Dosis

Consideraciones

Gabapentina

Dia 1-3: 2 mg/kg/dosis VO cada 8 h.

Dia 4-6: 4 mg/kg VO cada 8 h. Incrementar
cada 2 a 4 dias en

5 — 6 mg/kg por dia hasta:
e Analgesia efectiva; o
e  Efectos adversos.

Max: 50 — 72 mg/kg/dia (los nifios < 5 afios
pueden requerir llegar a la dosis alta).
La dosis nocturna podria ser mayor a las otras

si los sintomas ocurrieran predominantemente
por la noche o hubiera insomnio asociado.

Los incrementos podrian ser diarios si la
intensidad de los sintomas lo ameritan.

Efectos adversos: sedacion, nistagmus,
temblor, edema.

No hay interacciones

importantes.

farmacologicas

Se ha utilizado hasta en lactantes de un
mes de vida, y actualmente se esta
evidenciando su uso y seguridad incluso en
neonatos.

Amitriptilina

Dia 1-4: 0.2 mg/kg/dia VO por la noche.
Incrementos en 0.2 mg/kg/dia cada 4 a 5 dias
hasta lograr el efecto deseado 6 presencia de
efectos adversos.

Dosis 6ptima 1 mg/kg (50 mg max). Puede ser
necesario llegar hasta 1.5 — 2 mg/kg (max 100
mg); la incidencia de efectos adversos es
mayor incluyendo prolongacién de QT.

Efectos adversos: boca seca, constipacion,
retenciéon urinaria, sedacion, agitaciéon /
acatisia, prolongacion del segmento QT

(Recomendable realizar un EKG previo a inicio).

No administrar si se utilizan farmacos que
pudieran prolongar el intervalo QT.

Abreviaturas: Dafo Neuroldégico Grave (DNG); Dosis Maxima (Max); Segmento QT (QT) Via Oral (VO)

Estrategias no farmacolégicas. Informar a los padres que los sintomas son debidos al dafio neuroldgico
grave y los factores que pueden contribuir; ellos se vuelven los mejores monitores de sintomas.

Puede ser Util intentar estrategias complementarias como terapia asistida con mascotas, musica,

fisioterapia.

Brindar a La familia estrategias de autocuidado; cuidar de un nifio con DNG es agotador.

Delirium. Se define como trastorno neuropsiquiatrico global transitorio de la cognicion, derivado de una
disfuncion cerebral que se manifiesta clinicamente con una variedad de sintomas neuropsiquiatricos de inicio
abrupto, en particular alteraciones de conciencia, atencion, cognicion, y percepcién que tiende a fluctuar sobre
el curso del dia y usualmente tiene una etiologia de base en factores fisiologicos. (!-8-9)
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Cuadro clinico: Las caracteristicas esenciales del delirium son:
e Una alteracion de la atencién o de la conciencia;

o Esta alteracién se acomparna de cambios en la cognicién que no se pueden explicar mejor por otro
trastorno neurocognitivo preexistente (ej: retraso mental, demencia);

e Esta condicidon se desarrolla en un periodo de tiempo corto, de horas o dias, y a menudo fluctua
durante el dia, con empeoramiento tipicamente nocturno; y

e Hay indicios a partir de la historia del paciente, la exploracién o los resultados de laboratorio de que la
alteracion es probablemente el resultado de una enfermedad médica o de su tratamiento.

El delirium tiene un rango amplio de sintomas y conductas psicomotoras que se subdividen segun el
componente motor que predomine en:-10

e Hipoactivo: Forma mas comun, aunque generalmente esta subdiagnosticado Es caracterizado por la
apatia, disminucion de la respuesta y retraimiento, los niveles de dopamina son bajos o normales y
hay una desregulacion colinérgica importante. Menor calidad de vida con mayor riesgo de cursar con
infecciones intrahospitalarias y Ulceras por presion;

e Hiperactivo: caracterizado por la inquietud psicomotora, agitacion, labilidad emocional, mayor riesgo
de extubacion y de auto-infligirse dafio. Se presenta mas frecuentemente relacionado a intoxicacién
por sustancias o sindrome de abstinencia. Existe un alto estado dopaminérgico, que desencadena la
agitacion y la agresion. Pueden cursar con trastornos del pensamiento, dificultad para hablar con
claridad o hablar sin sentido; los delirios, que son pensamientos o creencias falsas sin base en la
realidad y alucinaciones. Su prevalencia varia entre 1.6 % a 35 %; y

¢ Mixto: pudiendo fluctuar entre uno y otro.

En el niflo, este padecimiento, ademas de los sintomas psicomotores, cursa con otros sintomas

neuropsiquiatricos como acciones sin sentido, estado inconsolable y signos de la desregulacién autonémica.
(8-9)

Diagndstico: Este suele ser clinico, la sospecha siempre se deberd llevar a cabo ante la aparicién aguda
de una alteracién de la cognicion, las emociones, la conciencia o la aparicion de alteraciones conductuales en
un nifio criticamente enfermo. Se han utilizado algunas herramientas como:

e Delirium Rating Scale (DRS) y Delirium Rating Scale Revised-98 evaluan detalladamente el estado
mental de los pacientes. Estas escalas se pueden aplicar a los nifios con enfermedad critica; y

e pCAM-ICU es un instrumento validado e para el diagndstico del delirium pediatrico en nifios
criticamente enfermos. Este algoritmo se aplica a los mayores de cinco afios o que tengan esta edad
por desarrollo (sensibilidad del 85 %, especificidad del 98 %).

Diagndstico diferencial: El diagnostico diferencial de las situaciones que potencialmente pueden conducir a
un delirium se recogen en el acrénimo (en inglés:) “I WATCH DEATH” (Infecciones; Withdrawal (abstinencia);
Acute metabolic (Trastornos metabdlicos agudos); Trauma; Enfermedad del SNC; Hipoxia; Deficiencias
(Vitamina B12, hipovitaminosis, niacina, tiamina); Enviromental (Ambiente; hipo/hipertermia, endocrinopatias);
Vascular Agudo (Emergencia hipertensiva, hemorragia subaracnoidea); Toxicos (medicamentos, drogas,
pesticidas, etc); Heavy metals (Metales pesados como hierro y mercurio).

El diagnéstico diferencial del delirium hipoactivo merece una particular atencion en los siguientes casos:
e Retiro de f&rmacos sedantes o/y opioides de manera subita y brusca;

e Cuando hay una intoxicacién subyacente por psicotrépicos o un sindrome por neurolépticos por
sensibilidad a los antipsicéticos; y

e La posibilidad de estatus epilépticos no convulsivos, trastorno depresivo mayor o inhibicion cataténica
debe ser excluida.

Estrategias farmacolégicas. Delirium hiperactivo: Se puede considerar el uso de medicacién para reducir
sintomas como ansiedad, agitacion, alucinaciones y alteraciones del suefio. Considerar y evaluar los efectos
adversos e interacciones medicamentosas.

Se emplean antipsicéticos tipicos como el haloperidol y atipicos como la risperidona, quetiapina,
olanzapina; se utilizan benzodiacepinas y clonidina en el tratamiento del delirium por abstinencia de

benzodiacepinas; para el tratamiento del delirium por abstinencia de opiaceos se usan clonidina y metadona.
(14-16)
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Farmaco Dosis Consideraciones
VO/SC/IVIIM
3 meses a 3 afios:
0.0125-0.025 mg/kg c/6-8 hrs
Max: 0.15 mg/kg/dia. Dosis IV es dos veces mas potente que VO.
Haloperidol > 3a 12 afios: Efectos  adversos:  Extrapiramidalismo,
P 0.025-0.05 mg/kg ¢/6-8hrs distonia, riesgo de prolongar el QT.
Max: 5mg/dia. Uso como antiemético.
> 12 afios:
0.5-1.5 mg c/6-8hrs
Max: 20 mg/dia
<20 kg: 1.25 -0.25 mg VO, en una o dos dosis
dia.
Max.: 1-2 mg/dia.
Tratamiento de delirium, agitacié bi
20-60 kg: 0.25-0.5 mg VO, en una o dos dosis ra’ar.men.o e. elnum, agi aC|on.y cambios
Risperidona dia de animo inducidos por los esteroides.
Méx.: 2-3 mg/dia. Causa incremento de peso y de prolactina.
>60 kg: 0.5-1 mg VO, en una o dos dosis dia.
Max.: 4 mg/dia
Lactantes: 0.5 mg /kg/dia
Dosis extra de 0.5mg/kg cada 8 horas ] ] ]
(mientras la agitacion se controla). Efectos adversos: hipertermia maligna,
arritmia de puntas torcidas, movimientos
Max: 6mg/kg/dia (menores 7 kg) extrapiramidales, hipotension, desregulacion
7-20 kg: 6.5-12.5 mg en una o dos dosis al |de la glucosa y los lipidos, espasmo
dia. laringeo.
Quetiapina "
Max.: 200 mg/kg/dia. Efectos anticolinérgicos:
20-40 kg: 18.75 mg una o dos dosis al dia. constipacion, retencion urinaria y boca seca.
Max.: 300 mg/kg/dia Evitar el uso QT prolongado o arritmia
cardiaca.
40-60 kg: 25 mg una o dos dosis al dia.
Max.: 300 mg/kg/dia
<30 kg: 1.25 mg VO, en una o dos dosis dia. Puede administrarse IM.
Max: 5mg/dia Util como sedante leve, delirium, ansiedad,
. 30-60 kg: 1.25 mg VO, en una o dos dosis dia, | "SOMNO: estabilizado del nimo.
Olanzapina B famati i
Max: 10 mg/dia. : uen. antlemetllc‘o para nausea y vomito
inducido por opioides.
kg: Vv is dia.
>80 kg: 5 mg VO, en una o dos dosis dia Evitar Olanzapina IM con Benzodiacepinas
Max: 20 mg/dia \Y

Abreviaturas: Intravenoso (IV); Dosis Maxima (Max); Segmento QT (QT);Via Oral (VO)

Estrategias no farmacolégicas (''-1%)

e Prevencion: identificar, modificar y, cuando sea posible, corregir las afecciones médicas subyacentes
de un paciente que pueden generar delirium;

e  Presencia de familiar continuamente;

e Promover la toma de siesta durante el dia, con un horario establecido;
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Alentar familia de traer objetos como fotografias, juguetes, almohadas, etc.;
Retiro oportuno de catéteres, sondas, restricciones;

Apagar luces a una hora determinada, disminuir en medida de lo posible las interrupciones del suefio;
y

Promover el uso de anteojos, aparatos auditivos en caso de que el paciente los requiera.

Insomnio. La prevalencia de insomnio en nifios con enfermedades crénicas es alta y generalmente de
origen multifactorial. El insomnio de un nifio enfermo impacta considerablemente en su calidad de vida y en la
de sus padres, ya que un nifio que no duerme bien provoca un padre que tampoco lo haga.

Las causas mas frecuentes son: (18)

Otros sintomas descontrolados (ej. dolor, nausea, vomito);

Alteracion primaria del sistema nervioso central (ej. nifios con tumores de sistema nervioso central o
nifios con dafio neuroldgico grave);

Tratamientos con toxicidad neuroldgica (radioterapia craneal, quimioterapia);
Trastornos del estado de animo (depresivo o ansiedad);

Por intervenciones de enfermeria durante hospitalizaciones 6 por los cuidadores en casa, ya sea para
monitorizar parametros clinicos o administrar medicamentos;

Ambiente hospitalario (ej. cuartos de hospital privados de luz natural); y

Comorbilidad — obesidad, insuficiencia cardiaca, ceguera.

Estrategias farmacolégicas

Farmaco Dosis Consideraciones
0.5 a 1 mg/kg VO, 30 minutos antes de
ir a dormir. Por periodos breves, paralelo a medidas
Difenhidramina conductuales; sin  embargo, en condiciones

Dosis habitual: 12.5 a 50 mg/dosis.
Max. 50 mg/dosis

progresivas, su uso puede extenderse.

1 mg en lactantes, 3 mg en nifios y 5
mg en adolescentes, VO o SL (¢ acuerdoa
preparacion): 90 minutos antes de hora de ir

Adyuvante para insomnio inicial o alteracién del ritmo
circadiano (pacientes con tumores de sistema
nervioso central -talamo, hipotalamo; invidentes).

Melatonina a dormir. ‘
) Bien aceptado por padres.
Ajustar de acuerdo a respuesta )
individual. Efectos adversos: pesadillas.
Trastorno ansiedad, depresion; espasmos
musculares, antiepiléptico.

Clonazepam - 0.002 - 0.01 mg/kg; VO ) ) )
Efectos adversos: potencial dependencia fisica o
psicoldgica.

Amitriptilina,

Gabapentina

-Ver neuroirritabilidad.

Abreviaturas: Dosis Maxima (Max); Segmento QT (QT); Via Oral (VO)

Estrategias no farmacolégicas (1113

Revisar factores propios del paciente o externos que estén afectando el inicio o la continuidad del
suefio;

Mejorar la higiene de suefio y corregir los factores externos que sea posible (gj. favorecer exposicion
a luz natural durante el dia, disminuir intervenciones de enfermeria);

Uso de estrategias conductuales (relajacion muscular progresiva, respiracion profunda, hipnosia).

Ansiedad. La ansiedad se produce como una respuesta a las experiencias desconocidas, traumaticas,
dolorosas y a la separacion de la familia. Prevalencia entre el 7-40%. Se manifiesta como miedo, evitacion,
irritabilidad, llanto y dificultad para concentrarse; puede presentarse con sintomas somaticos como malestar
gastrointestinal, nauseas, vomitos, cefalea, mareos e insomnio. Puede estar presente en el Sindrome de
Estrés Postraumatico.
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Estrategias farmacolégicas. Los pacientes con desorden de ansiedad se benefician con ISRS como
primera linea farmacoterapia y es superior cuando se combina con TCC. Los benzodiacepinas son de uso
comun en el paciente en CPP (para insomnio, como antieméticos, sedantes, o como “puente” ansiolitico al
iniciar un ISRS), sin embargo, es necesario considerar:

e Ladependencia y abstinencia al utilizarlas por tiempos mas prolongados; y

e Monitorizar la desinhibicion paraddjica o agitacion que puede presentarte especialmente en nifios
neuroatipicos.

Precaucién al utilizar junto a opioides por el riesgo de depresion respiratoria

Farmaco Dosis Consideraciones

Inicio de accién lento.

Duracién 6-8 h.

0.25 a 0.5 mg por dosis, dos o tres veces al dia,

Clonazepam () VO.
Max: 3 mg dia. Usado par ansiedad general,
insomnio.
0.025-0.05 mg/kg 1V, Intranasal. Rapido.
Midazolam '
0.25-1 mg/kg VO. Indicado para sedacién.

Inicio de accién rapida.
0.25 - 1 mg por dosis, VO, SL, SC, IV. Puede

indicarse cada 4 horas. Duracion 4 h.

Puede ser usado hasta c/h PRN.

Lorazepam (Incrementar 0.25-0.5 mg, si primera dosis no es
efectiva) Usado para ansiedad general,
Méx. 3-6mg/dia ataques de panico, nausea pre-
quimioterapia, insomnio.
Olanzapina " Ver delirium

Abreviaturas: ISRS (Inhibidores selectivos de la recaptura de serotonina; Segmento QT (QT) Via Oral (VO)

Estrategias no farmacolégicas

e La preparacion del ambiente, el nifio y los padres pueden disminuir la ansiedad;

e  Optimizar la comunicacion;

e Favorecer la estancia de los padres o tutores;

e Terapia de exposicion gradual y desensibilizacion ante las situaciones que generan ansiedad;

e Terapia Cognitiva Conductual (TCC); Relajacion, imagineria, resolucion de problemas y manejo de
estrés; e

e Hipnosis, Mindfulness.

Depresion. Trastorno del estado de animo, se presenta como una tristeza persistente, pérdida del interés
en las actividades cotidianas, fatiga, disminucion de la energia, disminucién de concentracién y cambios en
los habitos de alimentacion por mas de dos semanas; siempre debe descartarse la ideacion suicida. Las tasas
de depresion se incrementan en nifios con condiciones o enfermedades cronicas.

El DSM-5 no distinguen la depresion pediatrica a la de adultos, sin embargo, los nifios pueden tener mas
irritabilidad y en ocasiones, derivado del proceso de desarrollo, pueden no entender o comunicar los sintomas
depresivos; ademas, no se contemplan criterios de depresion en niflos con comorbilidad, en los cuales la
presencia de sintomas asociados a su condicién de base puede confundir al clinico. La tristeza sostenida,
irritabilidad, aislamiento social y/o anhedonia pueden ser mas sensibles para indicar depresiéon en nifios
enfermos. M

Es importante diferenciar depresion mayor del trastorno de adaptacion, en los que hay sintomas
emocionales, menos intensos y de menor duracion que se desarrollan en relacidon con un estresor especifico.

En el abordaje es imprescindible evaluar factores de riesgo tales como historia personal o familiar de
premorbilidad afectiva, disfuncion familiar, insomnio, caquexia, aislamiento social y educativo por la
enfermedad, duelo, presencia de sintomas descontrolados como dolor, entre otros.
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Estrategias farmacoldgicas. (') Los antidepresivos triciclicos, paroxetina y los inhibidores de la MAO no
se usan en depresion en paciente con comorbilidades. Es importante evaluar la ideacién suicida por el
incremento de la misma al iniciar terapia antidepresiva. Deben estar monitorizados de manera cercana.

Farmaco Dosis Consideraciones
Sertralina:
>6 afios de edad: iniciar 12.5 mg v titular | Uso off label para ansiedad y depresion.
hasta lograr el efecto. Inicio de accion lento (4-6 semanas)

Max. 200 mg/dia.

Fluoxetina:
> 8 afios: iniciar 5 a 10 mg/ dia. Uso off label para ansiedad.

>12 afios: iniciar 10 mg/dia. Vida media larga, puede descontinuarse

Incrementos de 10 mg cada 7-14 dias. abruptamente; riesgo de sobredosis por vida

Inhibidores selectivos de la .
media prolongada.

re captacion de serotonina | Max. 60 mg/dia.
(ISRS) . . Interaccién con farmacos que se metabolizan
Escitalopram: .

en citocromo P450

>12 afios: 10 mg al dia y aumentar a 20

mg/dia después de 3 semanas.

Venlafaxina: Usq off label para depresién y baja energia del
paciente en CPP.
37.5 - 225 mg VO (Max. en nifios); Max.:

300mg/dia (adolescentes) Primera linea si el prondstico es <2-3

semanas; inicio de alivio rapido.
-Incrementos de 18.25-37.5 mg cada 7-

14 dias Efectos adversos: Insomnio, empeoramiento

de la ansiedad, alucinaciones visuales

Abreviaturas: DSM-5 (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, Quinta Edicion); Dosis Maxima (Max);
Inhibidor Selectivo de la Recaptura de Serotonina (ISRS); Intravenoso (IV); Por razén necesaria (PRN); Sublingual (SL)
Terapia Cognitiva Conductual (TCC); Via Oral (VO)

Estrategias no farmacolégicas (''-13)

e Cambios en el ambiente e intervenciones para modificar el comportamiento del nifio;
e Comunicacién abierta, efectiva, segura y sin juicios;

e Psicoterapia: Terapia cognitiva conductual; Terapia familiar sistémica;

e Terapia de juego o de arte;

e Meditacion; y

e  Mindfulness.

5.6 SINTOMAS DERMATOLOGICOS

Prurito. Se define como una sensacion desagradable que provoca la necesidad imperiosa de rascarse,
ocasiona malestar y a veces lesiones por rascado, puede ser altamente incapacitante y pone en peligro la
integridad de la piel como barrera de proteccion. (1-2)

Fisiopatologia tanto el dolor como el prurito comparten algunos mecanismos neurofisiolégicos la sensacién
de prurito se transmite al cerebro por nociceptores, fibras C y fibras A delta, que transmiten la sefial a las
neuronas de la via espinotalamica hasta el area singulada anterior de la corteza cerebral (centro cortical del
prurito). Actuan de forma indirecta al liberar mediadores como la histamina, serotonina, péptidos vasoactivos,
encefalinas, prostaglandinas. @

Mecanismos
e Dermatolégico, causado por procesos inflamatorios o patoldgicos (urticaria y eccema);
e Sistémico, relacionado con enfermedades de otros érganos (colestasis);

e Neuropatico, relacionado con enfermedades del sistema nervioso central o sistema nervioso periférico
(esclerosis multiple);
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Psicogeno o psiquidtrico, relacionado con trastornos psiquiatricos
Enfermedad cutanea primaria;
Enfermedad sistémica; y

Causada por medicamentos. (23

Prurito cronico

Duracidn> 6
semanas ALGORITMO DEL PRURITO

{Hay leslones
§ +——— prmariasenla -+ NO
piel? l
PRI —— Y
localizado?

' R S

iMedicamentos
505pechosos?

.

dad
cutanea

Paraclinicos basicos.

Medidas generales [ |
{

Medidas generales

Can ar
Anti H1 a da

Psiquiatria Fototerap
Neurologia resistentes.

Cambio de medicamentos

Estrategias farmacologicas

Antihistaminicos:

Difenhidramina: IM o IV. Menores de 1 afio 1mg/kg/ dia 3 a 4 tomas.

Mayores de 1 afio 1mg/kg/dia, ¢/ 6 u 8 hrs. Maximo 5 mg/kg/dia, con dosis maxima de 50 mg;
Hidroxicina: 2 mg/kg/dia, c/ 6-8 hrs. Via oral o intramuscular;

Clorpromazina: 0.5 a 1 mg/kg/dosis ¢/ 6-8 hrs.; (145

Loratadina: 2 a 5 afios 5 mg/dia. Mayores de 6 afios 10 mg/dia via oral;

Desloratadina: Menores de 6 afios 1.25 mg al dia, 6 a 12 afios 5 mg al dia via oral;

Cetirizina: Menores de 2 afios 0.25/kg/dia, 2 a 5 afios 2.5 mg/dia, mayores 6 afios 5 a 10 mg/ dia via

oral; y

Corticoides. Su rol no esta bien definido.

Antidepresivos:

Sertralina 75 — 100 mg/ dia.

Otros:

Rifampicina;
Propofol; y

Fototerapia. (!:45)

Estrategias no farmacolégicas (12345

Cuidados de la piel;
Mantener piel fria e hidratada;

Evitar bafios calientes;
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e Evitar el sobre abrigo;

e Evitar sustancias vasodilatadoras (alcohol);
e Cremas con calaminas y mentol;

e Jabones hidratantes y de Avena; y

e Cremas humectantes.

Xerosis. La xerostomia es la sensacion subjetiva de boca seca que es secundaria a una hiposecrecion
salival, la cual corresponde a una disminucion objetiva del flujo salival. ® La persistencia en el tiempo de tasas
bajas de secrecion salival conlleva cambios en el medio bucal y condicionan la aparicién de lesiones sobre los
tejidos duros y blandos de la boca. ")

Estrategia farmacoldgica. Pilocarpina en pacientes adolescentes de mas de 45 kilos: tabletas de 5 mg y
se administra de 5 a 10 mg cada 8 horas V.O. Produce efectos secundarios debido a su accién colinérgica
(sudoracion, rinitis, molestias urinarias). Contraindicada en pacientes con asma, enfermedad pulmonar
obstructiva crénica, insuficiencia cardiaca, epilepsia, hipertiroidismo, glaucoma, Ulcera gastrica y enfermedad
de Parkinson. Su administracion topica disminuye los efectos adversos. ©)

Estrategia no farmacolégica

e La mas importante: Cuidado bucal estandar;

e Trate la causa, p. Ej. deshidratacion, infeccion;

e Considere la saliva artificial;

e Proporcione comodidad local: cubitos de hielo, frescos trozos de pifia, cubos de hielo en frappe; y
e  Parafina suave en los labios. ©®

Es importante conocer si existe en el enfermo con boca seca, parénquima salival funcionante que pueda
ser estimulado de forma mecanica, quimica o gustativa.

5.7 URGENCIAS PALIATIVAS

El manejo debera personalizarse de acuerdo con el momento y la situacién que se encuentre el paciente,
ya que no es lo mismo que se presente alguna urgencia como pudiera ser una compresion medular si lo
situamos el diagnéstico al inicio del tratamiento que en la fase final de la enfermedad, la agresividad del
manejo dependera de acuerdo a las variables que se presenten en cuanto a estado general del paciente,
evolucion de la enfermedad y recursos disponibles, entre otros.

Estado epiléptico. Definicion: Una crisis epiléptica generalizada que dura cinco o mas minutos, o la
presencia de dos o mas crisis sin recuperacion de la consciencia en un periodo de 30 minutos, o una crisis
focal que persiste durante mas de 10 minutos o con alteracién de la consciencia durante 60 minutos o mas de
duracion P El manejo inicial del estado epiléptico puede ser brindado por los padres si han sido capacitados
para ello; de lo contrario el paciente debe ser trasladado a unidad hospitalaria. (")

Los pasos iniciales son:

e Via aérea; acomodar adecuadamente la cabeza. Asegurar intercambio gaseoso y acomodar
adecuadamente cabeza (evitar ronquido, obstruccién lingual); si es necesario y se cuenta, administrar
oxigeno; y

e Administrar por via rectal, nasal, i.m. o i.v. benzodiacepina a dosis estandar. Es sumamente Uutil
capacitar a los padres para la administracién transrectal de diazepam o intranasal de midazolam y que
tengan el material en casa para emergencias. (')

Administracion transrectal:

¢ Introducir via transrectal 5 cm de una sonda de alimentacion 8 6 10 FR;

e Tomar el contenido total de una ampolleta de diazepam; y

e Administrar la dosis previamente calculada por el médico.

Una vez en la Unidad de salud debera tomarse glicemia capilar y signos vitales.

De no remitir el cuadro con primera dosis de benzodiacepina, puede administrarse una segunda. En caso
de no remitir con dos dosis de benzodiacepinas, puede iniciarse infusiéon de fenitoina, levetiracetam o acido
valproico. ()
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El manejo hospitalario e intensivo se continuara de acuerdo a protocolos aceptados en la literatura y de
acuerdo a las metas de tratamiento previamente habladas con la familia.

Soporte a la familia. En el contexto de pacientes con enfermedad neuroldgica avanzada es posible que el
estatus epiléptico sea causa del fallecimiento. Es necesario brindar de manera anticipada a los padres las
herramientas técnicas y soporte emocional para poder manejar este evento lo mejor posible.

Manejo crénico. En el paciente con dafio neuroldgico severo y/o epilepsia refractaria con calidad de vida
limitada los objetivos son:

e Lograr el menor numero de crisis convulsivas, con el menor niumero de farmacos antiepilépticos para
evitar los altos costos y efectos adversos que la polifarmacia implica; y

e Reconocer e informar a los familiares que es probable no se logre un control absoluto a pesar de
utilizar los mejores tratamientos existentes y asi ponderar efectos adversos de dosis altas y
combinaciones de farmacos. (ej. somnolencia, bradipsiquia, sialorrea).

Farmaco Dosis Consideraciones

Acido valproico Estado epiléptico: Efectos secundarios: hepatotoxicidad,

20-40 mglkg iv. hasta 1.5 g (velocidad de trombocitopenia, leucopenia, pancreatitis.

infusién — 15 minutos). Util para crisis focales y generalizadas.
Inicio y mantenimiento via oral: Niveles terapéuticos: 50 — 100 mg/ml. @

10 — 15 mg/kg/dia en dos o 3 dosis con
incrementos semanales de 10 mg/kg/dia
hasta 20 a 30 mg/kg/dia.

Los lactantes pueden llegar a requerir dosis
tan altas como 60 mg/kg/dia.

Fenitoina Estado epiléptico: Farmaco de amplio espectro. Interaccion

15-20 mglkg/dosis IV (velocidad de infusisn 1 | 0" MUltiples farmacos.

mg/kg/min al menos en 20 min) Para evitar los alimentos afecten su
absorcién, alejar la toma 90 minutos

Mantenimiento:
antes o después de la ingesta de comida.

5-7 mg/kg/dia en 2 0 3 tomas, IV o VO.
Niveles terapéuticos entre 10 — 20 mg/ml.

Impregnacién via oral (descontrol de crisis): | 23)
20 mg/kg/dia en 2 dosis (dia 1) vy
posteriormente iniciar mantenimiento
convencional.

Levetiracetam Dosis inicio: 10 mg/kg/dia con incrementos | Dosis IV es equivalente a VO. @
semanales de 10 mg/kg/dia hasta una dosis
de mantenimiento de 30 a 60 mg/kg/dia.

Estado epiléptico: 20-60 mg/kg i.v. hasta 2.5
g, 15 min de infusion.

Diazepam IV: 0.3 mg/kg hasta 5 mg en menores de 5 | Es sumamente Util capacitar a los padres
afios y 10 mg en mayores de 5 afos. para la administracion transrectal de

i (23)
Rectal: 0.5 mg/kg de 1 a 3 afios 5 mg, | 9i32ePaM-

mayores de 3 afios 10 mg dosis habitual.

Midazolam Mayores de 40 kg: 0.2 mg/kg hasta 10 mg Puede existir ardor local por el pH acido.
(23)
Menores de 40 kg: 0.2 mg/kg hasta 5 mg

Via: intranasal o mucosa oral.
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Taponamiento cardiaco*

Estrategia farmacolégica

Farmaco

Dosis

Precauciones

Oxigeno suplementario ¥

Minimo necesario que requiera el paciente.

Opioides
Manejo de disnea

*Se recomienda se emplee 25 a 50%
de la dosis indicada para manejo de
dolor. @

Morfina (VO/SC/IV)

Pediatria: 0.05-0.1 mg T7kg/dosis hasta
cada 4 horas.

Oxicodona (VO)

Pediatria: 0.05 mg-1 mg/kg dosis hasta
cada 4 horas.

Dosis maxima 5 mg cada 4 horas.

Depresion respiratoria

Estrefimiento

Benzodiazepinas

Manejo de ansiedad. ¥

Diazepam

Pediatria VO: 0.1-0.8 / mg / kg / dia
dividido en 3 o 4 dosis.

Maximo 60 mg / dia

Pediatria IV / IM: 0.04-0.3 mg / kg / dosis
cada 2 a 4 horas

Méximo 0.6 mg/kg cada 8 horas.
Lorazepam (VO/SC/IV)
Pediatria: 0.05 mg/kg hasta cada 4 horas.

Maximo 10 mg/dia.

En pacientes neonatales su

metabolismo es disminuido

Los metabolitos se acumulan en
pacientes con enfermedad renal.

Administrar con alimentos para
disminuir efectos adversos
gastrointestinales.

Estrategia no farmacolégica

¢ Individualizar en cada caso el beneficio de realizar pericardiocentesis guiada por ultrasonido;

e Facilitar un ambiente tranquilo y limitar el nUmero de personas en la habitacion;

e  Favorecer ventilacion de la habitacién, abrir ventanas, emplear ventiladores de aspas con aire hacia el

rostro o aire acondicionado;

e  Promover comodidad en la posicién del paciente (Semi-sentado); y

e Emplear técnicas de relajacion.

Sindrome de vena cava superior* Obstruccion intrinseca o extrinseca de la vena cava superior. Dentro
de las principales causas se encuentran: neoplasias, infecciones, accesos venosos y/o trombosis.

Estrategia farmacolégica

Farmaco

Dosis

Precauciones

Identificar la causa e individualizar el caso para determinar si es susceptible de tratamiento Ej: quimioterapia,

radioterapia, anticoagulantes

Oxigeno suplementario

Minimo necesario

Diuréticos

*Ayudan a disminucion de precarga. @

Furosemida (VO / IV)

horas.

Dosis maxima 40 mg/dia

Pediatria: 1-2 mg/kg/dosis hasta cada 6

Desequilibrio hidroelectrolitico
Deshidratacion.

Hipotension.

Esteroides

*Util si sospecha de edema cerebral o

edema de via aérea. ¥

Dexametasona (IM/IV)

a 4 dosis.

Dosis maxima 10 mg cada 6 horas.

Pediatria: 2.5-10 mg/ m?/dia. Repartir en 2
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Estrategia no farmacolégica

Posicion elevada de cabeza y cuello a 45°;

Vigilar balances hidricos y evitar hiperhidratacion;

Valorar colocacion de endoprétesis / stent;

Facilitar un ambiente tranquilo y limitar el nUmero de personas en la habitacién; y

Favorecer ventilacion de la habitacion, abrir ventanas, emplear ventiladores de aspas con aire hacia el
rostro o aire acondicionado. ©

Claudicacion familiar Agotamiento del cuidador o familiar que ocasiona pérdida de capacidad para cubrir
de forma adecuada las necesidades del paciente. Las principales manifestaciones asociadas en los
cuidadores son: incertidumbre, preocupacién por la insuficiencia para solventar las necesidades del paciente.

(6)

Estrategia no farmacolégica

Detectar a los cuidadores o familias que se encuentran en riesgo de claudicacion;

Las acciones del equipo de cuidados paliativos estaran dirigidas a valorar si la familia puede atender
adecuadamente a su paciente y a ayudar a identificar a la persona que llevara la responsabilidad de
los cuidados (cuidador principal), para fortalecer el cuidado y atencion del paciente; (7

Establecer redes de apoyo con familiares y personas allegadas al paciente para evitar desgaste del
cuidador principal. Ej: compartir responsabilidades en la toma de decisiones, relevo para el cuidador
del paciente, apoyo econdmico y emocionalmente entre otras; ()

Brindar a la familia y cuidadores toda la informacion necesaria para comprender la enfermedad del
paciente, prondstico y planes terapéuticos estableciendo metas realistas. Priorizando la comunicacion
efectiva entre los miembros que participen en el cuidado del paciente.

La situacién de la familia y cuidadores debe ser evaluada periédicamente pues a lo largo de la
enfermedad del paciente pueden presentarse sucesos que generen claudicacién, pues su aparicion
se asocia a disminucién en la calidad de atencién del paciente.

Se recomienda la intervencion psicologica de la familia desde el momento del diagnéstico del
paciente. ©

Sangrado masivo. El sangrado puede ocurrir en pacientes con diagndsticos oncoldgicos, principalmente
en estadios avanzados.

La presencia de sangrado, sobre todo al final de la vida, es una de las situaciones mas atemorizante tanto
para los cuidadores, pacientes e incluso el equipo de salud, por lo que es muy importante anticiparse a dicho
evento, hablarlo previamente con la familia para considerar las posibles intervenciones a realizarse y tener
disponible los insumos que se requeriran. ®

Es muy importante averiguar la causa del sangrado, asi como la severidad y pronéstico del paciente, ya
que el manejo depende de esos tres aspectos.

Identificar riesgos potenciales y anticiparse a los mismos (Patologia de base, antecedentes de
hemorragias previas, coagulopatias, tipo y sitio del tumor, hepatopatia, etc.)

Respecto de los concentrados plaquetarios y eritrocitarios, sera siempre necesario individualizar cada
caso, valorando el riesgo y beneficio.

Estrategia farmacolégica

Farmaco Dosis Precauciones

Acido tranexamico ® Hemorragia alveolar: 250 mg inhalados cada 6 | Contraindicado en casos de

horas en <25 kg, 500 mg inhalados cada 6 horas | coagulacion intravascular diseminada.
en > 25 kg (Hasta completar 3 o 4 dosis)

Otro sangrado: Carga de 10-30 mg/kg IV seguida
de infusién continua a 5-10 mg/kg/hrs.

Omeprazol ® 1-2 mg/kg/dia (Maximo 40 mg / dia).
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Ranitidina ® Oral: 4-8 mg/kg/dia cada 12 horas (Maximo 300

mg/dia)

IV: 2-4 mg / kg/dia cada 6-8 horas (Maximo 50
mg/dosis)

Adrenalina Humedecer gasas con el medicamento y aplicar en los sitios de sangrado

Midazolam ® 0.05-0.15 mg/kg/dosis, cada 4 horas, maximo 10 [ Dosis  altas  pueden  ocasionar

mg/dosis (IM o IV) depresion respiratoria.

0.5-2 mcg/kg/min (En infusién continua 1V)

Estrategia no farmacolégica

Aplicar presion si es posible;
Utilizar toallas o pafios oscuros para disfrazar el color de la sangre;

Acompafiamiento en el proceso al paciente y la familia (Estar disponibles en cualquier forma desde la
presencial, virtual, por llamada telefonica, etc.); y

Formular el plan terapéutico (Puede ser domiciliario, intrahospitalario, en hospice, albergue, etc.) y
comunicarlo a los padres o cuidadores, al equipo médico tratante y al paciente.

Sofocamiento. Sensaciéon angustiante y subjetiva de respiracion incobmoda o “falta de aire”, ser
ocasionada por factores fisicos (fluidos, tumores, debilidad, etc.), psicosociales (miedo, ansiedad, etc.) y
espirituales (miedo a una muerte inminente, miedo a la sofocacion). ®)

Causas:

No reversibles: Obstruccion de via aérea (Tumores o anomalias congénitas), cardiacas (Falla
cardiaca, hipertensién pulmonar), debilidad muscular, falla del parénquima pulmonar (Fibrosis
quistica, neumonias). ®

Reversibles: Ansiedad, trastornos hematolégicos (Anemia, acidosis metabdlica) broncoespasmo
(Asma), tos (Aumento de secreciones, tumores, infecciones), fluidos en tracto respiratorio (Edema,
secreciones, inflamacion, infecciones, dolor (Fracturas costales, pleuritis), embolismo pulmonar,
neumotdrax o derrames pleurales. ©)

Estrategia farmacoldgica. Considerar que los opioides suprimen la conciencia respiratoria, disminuyen la
respuesta a la hipoxia e hipercapnia, proveen vasodilatacion pulmonar y mejoran el radio de
ventilacion/perfusion en los pulmones, @ y que los farmacos benzodiacepinas funcionan como ansioliticos.

Farmaco Dosis Precauciones
Morfina 4) 0.05-0.1 mg/kg/dosis cada 4 horas (Via oral, IV, | Puede presentarse ileo por uso de
SC) opioides,  vigilar  caracteristicas vy
fi ia de | i .
Oxicodona @ 0.05-0.1 mg/kg/dosis cada 4 horas, maximo 10 recuencia de las evacuaciones
mg/dosis (Via oral, IV, SC) Dosis altas pueden ocasionar depresion
respiratoria.
Diazepam ©® 0.12-0.8 mg/kg/dia cada 6-8 horas, maximo 60 mg | Dosis altas pueden ocasionar depresion
/ dia (Via oral o sublingual) respiratoria

0.04-0.3 mg/kg/dosis cada 2-4 horas, maximo 0.6
mg/kg (IM o V).

Midazolam * 0.05-0.15 mg/kg/dosis cada 4 horas, maximo 10

mg/dosis (IM, IV, SC).

0.5-2 mcg/kg/min (En infusién continua 1V)

Lorazepam @ 0.5 mg/kg cada 4 horas, maximo 2 mg / dosis.

Estrategia no farmacolégica

Iniciar una respiracién mas lenta y profunda;
Soplar para hacer burbujas, respirar en una bolsa de papel, usar ventiladores;

Mantener las ventanas abiertas;
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e Posicion en sedestacion;
e Hipnosis, técnicas de relajacion;
e Oxigenoterapia (Poco efectiva en la fase de agonia); y

e Ventilaciébn no invasiva con presion positiva. (Puede beneficiar en casos de fatiga muscular,
permitiendo respiraciones mas profundas). ©

Sindrome de lisis tumoral. Conjunto de anormalidades metabdlicas caracterizadas por hiperuricemia,
hiperfosfatemia, hiperkalemia e hipocalcemia y las alteraciones clinicas que estas generan: (insuficiencia renal
aguda, arritmias cardiacas, convulsiones y muerte), desencadenadas por la destruccion espontanea o
inducida por el tratamiento de células malignas.

Es mas comun en pacientes con leucemia linfoblastica aguda, linfoma de Burkitt posterior al inicio de la
quimioterapia, pero también en algunos tumores de alta tasa de proliferacion su presentacion puede ser de
forma espontanea. ©)

Estrategia farmacolégica. Identificar a los pacientes que tienen riesgo para su presentacion.
Uno de los objetivos del tratamiento es:

e Corregir las alteraciones metabdlicas secundarias: hiperkalemia, hipocalcemia, hiperuricemia,
hiperfosfatemia. ) Sin afiadir potasio, fésforo ni calcio a las soluciones; y

e Liquidos: Asegurar aporte hidrico:
>10 kg: 3 litros / m2
<10 kg: 200 ml / kg / dia.
Estrategia no farmacolégica

Individualizar el caso. Si es necesario: Monitorizacién estrecho, control de liquidos cada ocho horas.

Farmaco Dosis Precauciones

Furosemida (VO/IV)
Asegurar uresis: Pediatria: 1-2 mg/kg/ dosis hasta cada 6
<10 kg: 4-6 ml/kg/ hora horas.

>10kg: >100 mi/m2/hrs @ Dosis maxima 40 mg/ dia.
Infusién continua IV: comenzar con 0,05-
0,1 mg/kg/hrs. Adecuar dosis en funcion
del efecto aumentando hasta dosis

maxima de 1 mg/kg/h.

Alopurinol @ VO: 10 mg/kg/dia o 300 mg/m2/dia cada 8 | Requiere ajuste de dosis en lesion
h por via oral (dosis maxima de 800 mg/d). | renal.

En pacientes de alto riesgo lo ideal
es iniciarlo 12 horas antes del inicio
de quimioterapia.®

Rasburicasa © IV: 0,15 o 0,20 mg/kg/dia, en una sola [ Puede provocar hiperfosfatemia,
dosis. Aforar en 50 ml de solucién salina al | hiperpotasemia e hipocalcemia.
0.9%.

*Currow D, Clark K. (2006). Tumor Lysis Syndrome. Emergencies in Palliative and Supportive Care, Chap. 7, 202.

Sindrome de compresién medular. El sindrome de compresién medular ocurre en aproximadamente
entre el 3 al 5% de los pacientes con cancer. Se considera una de las emergencias oncolégicas mas
frecuentes.

Evaluacion: Se debera sospechar en todo el paciente pediatrico portador de sarcomas (especialmente
Ewing), neuroblastoma, tumores de células germinales, linfomas y tumores primarios del Sistema Nervioso
Central, con dolor de espalda, déficit neurolégico, motor y sensorial agudo.*

Tratamiento:
De manera inicial, mientras se hace el abordaje, administrar:
e Dexamentasona 1-2mg/kg/ VO/IV; y

e Valorar quimioterapia, radioterapia y cirugia.
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5.8 MANEJO DE SINTOMAS REFRACTARIOS (SEDACION PALIATIVA)

La sedacion paliativa es la disminucion deliberada de la conciencia del enfermo, una vez obtenido el
oportuno consentimiento mediante la administracion de los farmacos indicados y a las dosis proporcionadas,
con el objetivo de evitar un sufrimiento insostenible causado por uno o mas sintomas refractarios.

La sedacion paliativa se utiliza cuando el enfermo se encuentra en sus ultimos dias u horas de vida para
aliviar el sufrimiento intenso. En esta situacion, la sedacion es continua y tan profunda como sea necesaria. La
sedacion intermitente es aquélla que se pauta de forma transitoria con el objetivo de ser retirada en un plazo
de tiempo determinado para reevaluar la persistencia o no del sufrimiento del paciente.

En este contexto, debemos recordar que los cuidados paliativos se caracterizan por ser la buena practica
al final de la vida. Son aquellos que proporcionan una atencion integral a los pacientes cuya enfermedad no
responde a tratamiento curativo, siendo primordial el control de sintomas, especialmente del dolor, asi como el
abordaje de los problemas psicoldgicos, sociales y espirituales. El enfoque debe ser interdisciplinario que
incluye al paciente, la familia y su entorno, en hospital o en casa. La sedacién se ha de considerar
actualmente como un tratamiento médico indicado para aquellos enfermos con sufrimiento intolerables que no
han respondido a los tratamientos adecuados.

¢ Existen otras opciones tarapéuticas realistas Valore e indigue

para aliviar el problema/sintoma del paciente ] el tratamiento

sin compromeler su nivel de conciencia? Si mas oportuno
No 44 Indique sedacion Aseglrese de:

= Compartir 1a decision con el equipo
* Informar a la familia
* Obtener el consentimiento

I
—— ¢Qué sintoma 0 problema es? }

® Registrar todo el proceso de toma de
Delinum ] | decisiones en la histona cliniza
. *® Registrar todos los aspectos procedimentales

I Disnea | enla historia linca
Ira. opeidn: Delor
Levomepromazina Hemorragia

Ansiedad/Panico

| Dtros Domicilio (via sc).
2da. opcidn: 1ra. opcion: Midazolam/Levomepromazina
Domicilio [via sc): 2da. opcion: Fenobarbital (uso hospitalario: no
Midazolam/Fenobarbital disponible en APS)
Hospital*: Hospital*:
* via iv canalizada * via ivcanalizada
Midazolam/Porpafol/Fenobarbital Midazolam/Levomepromazina/Porpofol/Fencbarbital
* via 5 * viast
Midazolam/Fenobarbital Midazolam/Levemepromazina/Fenobarbital

Tomado de: Cuervo MA, Pinna M A Sanchez Correas R, Sanchez Posadas ME, Alonso Prado et al. Guias de sedacion paliativa. Sociedad espaola de cuida-
dos pahiatvos (SECPALI 2011, *Consultar dosis en Vademecum. Considerar formas farmacéutcas en nuestro pais por ejemplo. levomepromacina SC

Las causas mas frecuentes para la indicacion de sedacién son: delirium, disnea, dolor, nauseas, vomito,
hemorragia masiva, ansiedad o panico y sufrimiento existencial, siempre y cuando no hayan respondido a
tratamientos indicados y aplicados correctamente durante un tiempo razonable.

Proceso de la sedacién

e Indicacién por sufrimiento intolerable causado por sintomas refractarios;

e Consentimiento del paciente o representante legal que se establece en normativa vigente;

e Prescripcion, empleo de farmacos adecuados y dosis de acuerdo a las necesidades del paciente; y
e Evaluacion continua y supervisada por el médico responsable. (-2

Sedoanalgesia

Farmaco Dosis y Via de administracion

Benzodizepina 0.0.30 a 0.50 mg/kg/dia cada/6 a 8 hrs via oral o sublingual.

Clonazepam solucién oral 0.1 A 0.5 mg/kg/dia en infusion IV continua. ¢34

Midazolam solucién oral
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Morfina solucién oral Lactantes de 1- 12: meses 80-200 mcg/kg cada 4 hrs

Nifios de 1-2 afios: 200 — 400 mcg/kg cada 4 hrs
Nifios de 2—12 afios: 200 — 500 mcg cada 4 hrs

Via oral. ®
Morfina solucién Recién nacido: 25-50 mcg/kg cada 6 h.
Inyeccién subcutanea Lactante 1 — 6 meses: 100 mcg/kg cada 6 h.

Nifios de 6 — 2 afios: 100 mcg/kg cada 4 h

Nifios de 2 — 12 afios 100—200 mcg/kg cada 4 hrs; la dosis maxima
es de 2.5 mg &7

Morfina solucién intravenosa durante 5 minutos Recién nacido: 25-50 mcg/kg cada 6 h.

Lactantes 1-6 meses 100 mcg cada 6 h.

Nifios de 6 meses — 12 afios 100 mcg/kg cada 4 h. la dosis
maxima inicial es de 2.5 mg &7

Morfina solucién inyectable infusion continua Recién nacido: 25-50 mcg/kg intravenoso durante un minimo de 5

minutos, seguidos de 5 — 10 mcg / kg / h en infusién continua.

Lactantes 1 — 6 meses: inicialmente 100 mcg/kg intravenosos
durante un minimo de 5 minutos, seguidos de 10 a 30 mcg/kg/h en
infusion continua. &7

Morfina solucion inyectable infusién continua | Lactantes 1 — 3 meses: 10 mcg/kg/hrs
subcutanea.

Lactantes o nifios 3 meses a 12 afios: 20 mcg/kg / hrs ©)

Fentanilo solucion inyectable en infusién continua. | Recién nacido: 0.5 — 1 mcg/kg/hrs

Nifios 1 mcg/Kg/hrs
Menores de 1 afio 0.2 — 0.7 mcg/kg/hrs
Mayores 1 afio 0.5 — 1 mcg / kg /hrs

Buprenorfina solucion inyectable. RN a menos de 50 kg: 1-2 mcg/kg/dosis, administracion lenta c/8

hrs 3-9 mcg/kg/dia dosis tope 18 mcg/kg/ dia. ?57)

Dexmedetomidina solucién inyectable Nifios 0.2 — 1 mcg/kg/hrs Infusién continua. ©

Levomepromazina solucion oral en caso de | Nifios 0.5 — 2 mg/kg/dia de 2 — 3 tomas diarias. ¢7

psicosis
Propofol solucién inyectable Mayores de 16 afios 1 — 4 mg/kg/hrs infusién continua solo por 24
horas
Fenobarbital solucion oral Neonatos 20 — 30 mg/kg Sublingual
Nifios 10 — 20 mg/kg Sublingual
Dosis maxima de 40 mg/kg
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CAPIiTULO VI
ATENCION PSICOSOCIAL, ESPIRITUAL Y DUELO EN LOS CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS
6.1 ATENCION PSICOSOCIAL

Considerando la definicién de Cuidados Paliativos (CP) es imperativo incluir los estandares en la calidad
de la atencién para establecer un abordaje integral que incluya aspectos fisicos, psicologicos, sociales y
espirituales, para el nifio y su familia ante una enfermedad crénica que compromete la vida, proporcionando
soporte, regulacion emocional, paliando el sufrimiento durante el tiempo de vida y posterior con el manejo del
duelo. M
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Los cuidados paliativos son los cuidados de soporte que acompafian desde el diagndstico y que no son
excluyentes del tratamiento curativo, sino que complementan en beneficio del paciente y su familia. %3 El
objetivo del control sintomatico es mejorar las condiciones, brindar la posibilidad de un proceso vital
confortable acorde a las caracteristicas propias de su edad, enfermedad, aspectos socioculturales y familiar,
asi como permitir, dignificar una muerte natural, garantizando calidad y confort. Al mismo tiempo es
imprescindible conocer las emociones que emergen en este proceso de enfermedad y muerte, para
normalizarlas como parte de la condicién humana e identificar los momentos en lo que el sufrimiento puede
ser evitable, brindando estrategias para mejorar la adaptacion del paciente y familia.

La intervencion de psicologia es esencial en el proceso de salud- enfermedad-muerte, tiene como objetivo
principal la adaptacion a la condicién que limita y demanda, viviéndose como una crisis de cambio donde las
emociones, pensamientos y conducta emergen tendiendo a fluctuar, en algunas ocasiones como factores
protectores que permiten enfrentar y aprender de la situacion y otras veces como causas de sufrimiento sin
encontrar una ruta por donde dirigir la toma de decisiones. ) Por lo anterior la obviedad de la vulnerabilidad
que el ser humano enfrenta ante la enfermedad y posteriormente la muerte, requiere un soporte emocional
continuo.

Factores para considerar en el nifio y adolescente en CPP.

Etapa de crecimiento y desarrollo (Fisico, Psicologico, social y espiritual) incluyendo el desarrollo del lenguaje.

Comprensién sobre la vida, la enfermedad y muerte.

Estructura y dinamica familiar, identificando al cuidador primario.

Conocimiento de la enfermedad y posible evolucién de complicaciones.

Contexto sociocultural y econémico.

Factores de riesgo y proteccién psicosociales para la adherencia terapéutica.

Identificar los objetivos de la terapéutica para el paciente.

Tabla 6.1

La intervencion psicosocial en los Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP), se debe considerar prioridad
para identificar barreras o limitaciones en la atencion emocional y social, de una forma mas humana, ética y

profesional ante la enfermedad incurable, la evolucion de sintomas que disparan crisis y desajuste emocional.
(6)

Atencion psicosocial del nino/adolescente en CPP.
a. Comprension de enfermedad y etapas del desarrollo; y

b. La evaluacién de nifios y adolescentes, para identificar su contexto familiar, sociocultural y educativo
es un reto en constante evolucion en el campo de la atencion a la infancia.
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La etapa pediatrica abarca la infancia y adolescencia con caracteristicas muy especificas, en constantes
cambios que impactan en su desarrollo, sin embargo, ante un diagndstico y pronéstico desfavorable para la
funcién, nifios y adolescentes, expresan sentimientos, emociones y conductas que se disparan ante una crisis
de salud. Por una parte, habilidades o periodos criticos que ya habian sido superados presentan una
regresion y por otra parte a nivel cognitivo y conductual expresar madurez y comprension de su cuerpo,
gravedad incluso el deterioro progresivo.

Etapas de desarrollo Sentimientos, emociones y conductas.
Hasta los dos afios . No entienden la enfermedad.
. Sufren por la separacion de los padres.
. Manifestaciones de incomodidad y alteraciones de habitos.
Dos a seis afios . Comprenden lo que es una enfermedad.
. Una enfermedad siempre viene de fuera (etapa de fantasia).
. Enfermedad temporal.

Siete a doce afios . Comienzan a percibir la muerte como algo irreversible y
universal. Sienten miedo.

. Se cuestionan la seguridad de la vida. ;Tu también te vas a
morir?

. Curiosidad e interés por las reacciones de su cuerpo y sobre

a muerte.
Etapa escolar . Mayor conocimiento del cuerpo.
(9 a 12 afios) . Entiende lo que es enfermedad.

. Capacidad de colaborar en el tratamiento.
. En busca de explicaciones.

Doce afos en adelante . Comprende la complejidad de la enfermedad y su
tratamiento.

. Necesidad de tomar decisiones.

Tabla 6.2 Comprensién de la enfermedad.

El significado de una enfermedad limitante para la funcién y la vida varia segun la edad (Tabla 6.2), sin
embargo, es inevitable que nifios y adolescentes de diferentes diagndsticos se enfrenten a condiciones que
limitan su vida a corto plazo y con ello es imperativo el apoyo psicoldgico que de soporte en pro de su calidad
de vida. (78

Al considerar el proceso de comprension, se podra planificar estilo, medios para una efectiva
comunicacion y soporte emocional, que permita con mayor calidad y calidez la colaboracién con el nifio y
adolescente. El abordaje para evaluar a nivel emocional, cognitivo y conductualmente al paciente podra ser de
forma objetiva o subjetiva con instrumentos de evaluacion que permitan plantear la intervencion necesaria.

La intervencion psicosocial considera la evaluacién como parte de la deteccion de necesidades que
impactan en las emociones, pensamientos y conducta de nifio y/o adolescente incluyendo a su familia,
brindando contencion para mejorar su soporte y adaptacion emocional. A la intervencién se deben precisar los
objetivos que puedan ser alcanzados desde los que se perciban como mas preocupantes o amenazantes
hasta los mas sutiles que de confort y armonia.

Nifo/adolescente en CPP. El abordaje de los aspectos psicosociales en el paciente pediatrico sera de
acuerdo con su condicién en relaciéon con la evolucion y complicaciones de la enfermedad, a sus necesidades
emocionales, espirituales, contexto familiar y social.

Ante la evolucidon se debe considerar la interaccién con el paciente dependiendo de su funcionalidad
(Tabla 6.3), considerada como el nivel en la perdida de la reserva energética y funcional de multiples 6rganos
y sistemas, que compromete la capacidad para afrontar las demandas del dia a dia y dar una respuesta.
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Funcionalidad

Alta funcionalidad

Baja funcionalidad

Acercamiento y contacto progresivo desde el
momento diagnodstico

Utilizar como medio el juego para favorecer la
interaccion o sus gustos e intereses

Informaciéon y comunicacion clara y congruente,
adecuada a la edad

Conocer la etapa de desarrollo cognitivo del nifio y/o
adolescente para establecer el estilo y grado de
comunicacion

Ayudar a la expresién emocional en total aceptacion

Mantener el acercamiento y adaptacion a su
condicion de interaccion con el medio

Ayudar a la expresion emocional y forma de
demostrar a las personas significativas su aprecio,
agradecimiento y despedida.

Consolidar sentimientos, cohesién y asegurar sus
cuidados.

Eliminar o atenuar sintomas que limiten su calidad
de vida.

Apego y expresiones de los sentimientos.

Tabla 6.3

Reaccion emocional del nifio y el adolescente. Las reacciones psicolégicas se incrementaran y
fluctuaran con el tiempo, relacionado a sintomas mas intensos, agudos o refractarios del paciente, ya que
vislumbra la culminacién de la vida y transformacién de la esperanza, por ello el seguimiento psicosocial es la
clave para un soporte emocional éptimo. © En la tabla 6.4 se presentan por etapas las reacciones
psicoldgicas esperadas ante las diferentes condiciones de una enfermedad crénica o que pone en riesgo la
vida, asi como opciones de intervencion de acuerdo con la etapa de esta. (19

Preescolar: Ansiedad de separacién, enojo, confusion, llanto, cambios
conductuales, modificaciéon de habitos, irritabilidad.

Escolar: Ansiedad, reacciones regresivas, agresion/enojo, llanto.

Adolescente: Aislamiento, mutismo, rechazo, tristeza, impotencia, enojo,

Preescolar: Acercamiento de personas significativas que brinden seguridad.

Incorporaciéon de rutina y habitos. Terapia de juego. Modificacion de cambios

Escolar: Contencion emocional. Estrategias de afrontamiento. Adherencia

Adolescente: Adaptacion y autocontrol. Expresion emocional. Toma de decisiones.

DIAGNOSTICO REACCION:
conductas regresivas.
INTERVENCION:
conductuales.
terapéutica. Terapia de juego.
Adherencia terapéutica.
MAL REACCION:
PRONOSTICO .

Prenatal/neonatal: Incredulidad de los padres, esperanza de curacion,
frustracion/impotencia, culpa, ansiedad, ambivalencia, tristeza, incertidumbre,
desesperanza, preocupacion, estrés.

Preescolar: Mutismo selectivo, rechazo, tristeza, enojo, modificacion de habitos
(suefio, alimentacion), problemas de conducta.

Escolar: Mutismo selectivo, incertidumbre, tristeza. Susceptible a la reaccién
verbal y no verbal de los demas. Problemas de conducta. Indiferencia. Enojo.

Adolescente: Enojo, frustracion, tristeza, aislamiento, abandono, desinterés,
conductas de riesgo o autolesivas.

INTERVENCION:

Prenatal/neonatal: Intervencién en crisis. Regulacién emocional. Propiciar la
comunicacién entre la pareja. Duelo anticipado. Toma de decisiones.
Comunicacion. Informes constantes sobre la situacion médica. Garantizar los
cuidados durante el embarazo y de soporte al neonato con calidad y calidez.
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Preescolar: Técnicas de distraccion y juego. Apego seguro. Expresion de
emociones y sentimientos a través del juego y arteterapia. Técnicas de
respiracion.

Escolar: Técnicas de distraccion y juego. Arteterapia. Musicoterapia. Técnicas de
respiracion y relajacion.

Adolescente: Permitir la eleccién de un confidente. Escucha activa. Expresién de
emociones y sentimientos a través de gustos y preferencias. Importancia de la
toma de decisiones. Conductas de autocuidado. Validar sentimientos.

AVANZADA REACCION:

. Preescolar: Mayor dependencia de cuidados, mayor apego con personas
significativas, miedo, Llanto.

. Escolar: Inseguridad, miedo, enojo, rechazo, indiferencia, aislamiento.

. Adolescente: Aislamiento, desamparo, soledad, desesperanza, sufrimiento.

INTERVENCION:

. Preescolar: Confort, garantizar atencién a sintomas para eliminarlos o atenuarlos,
reforzar momentos de distraccion, apego seguro, expresion de emociones.

. Escolar: Participacion de su cuidado de acuerdo con su funcionalidad. Expresar
sus sentimientos y deseos, asi como sus miedos. Mantener interaccion social.
Regulacion emocional. Garantizar atencion a sintomas para eliminarlos o
atenuarlos.

. Adolescente: Reforzar autoestima y autonomia. Disponibilidad para escuchar y
atender sus preocupaciones. Participacion en la conversacion y opciones
terapéuticas de su condicion. Facilitar su interaccion con pares y actividades
significativas. Garantizar atencion a sintomas para eliminarlos o atenuarlos.

AGONIA REACCION:

. En todas las etapas, dependiendo de la evolucion y sintomas presentes,
expresaran miedo, temor, llanto, ser escuchados o por el contrario la imposibilidad
de hablar limitara peticiones, incomodidad y malestar, incluso también tranquilidad
y agradecimiento.

INTERVENCION:

. Prenatal/neonatal: Intervencion en crisis. Facilitar recuerdo y despedida. Permitir
el contacto fisico con el bebé que da consuelo y posterior ajuste emocional.
Acompariamiento de la pareja o familia.

. En general, en todas las otras etapas: Acompafiamiento en la despedida.
Expresion de sentimientos, emociones y agradecimiento. Garantizar hasta el
ultimo momento los cuidados y manejo de sintomas. Respeto al contexto
sociocultural del paciente. Reforzar su legado y trascendencia desde la
compasion. Facilitar su forma de despedirse apegandose a su fe y creencias.
Acompafiamiento de personas significativas.

MUERTE INTERVENCION:

Prenatal/neonatal: Escucha activa. Respeto. Comprension. Red social que de
soporte. Sensibilidad y tiempo ante la despedida. Privacidad. Facilitar su forma de
despedirse apegandose a su fe y creencias. Garantizar el cuidado médico de la
madre y su soporte emocional.

Respeto y cuidado del cuerpo.

Tabla 6.4
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Respuestas desadaptativas en el nifio. Existen reacciones o respuestas emocionales desadaptativas
que limitan y bloquean la expresion de las emociones y el aumento del sufrimiento: Inhibicion emocional,
respuestas somaticas, mutismo generalizado y aislamiento. El nifio y adolescente es susceptible a percibir su
medio hostil, agresivo, con mentiras y temores, incluyendo la culpa que limiten su relaciéon con los demas por
no sentirse mas vulnerable emocionalmente o por culpa de ser el generador de sufrimiento. Identificar sus
temores y preocupaciones permitira evitar reacciones que tiendan a vivir estos momentos de un franco
deterioro fisico, en soledad. ¥ Apegados a su nivel de desarrollo, caracteristicas de la enfermedad y
evolucion, aspectos personales como gustos, intereses, personalidad y contexto o ambiente, junto con la
evaluacion de su soporte emocional, guiara la intervencion para organizar su mundo incluso su despedida.

Familia. La familia ante estos eventos cursa por un proceso de alta demanda emocional y cognoscitiva,
haciendo uso de sus recursos internos y externos, expresando emociones y sentimientos, omitiendo sus
propias necesidades que fluctian dependiendo de la evolucidon de la enfermedad, complicaciones y
alivio/control de los sintomas; impactando de forma directa en su estado emocional, la forma de interactuar
con el nifio/adolescente en el proceso de duelo y entre los demas integrantes de la familia. Por lo tanto, es
muy importante identificar las necesidades (Tabla 6.5) de los cuidadores primarios, de la estructura y dinamica
familiar, fortalecer la toma de decisiones y conductas ante las diferentes situaciones clinicas y sus efectos
psicosociales recurrentes, que pueden considerarse como factores de riesgo y/o protectores en el nifio y su
familia.

. Necesidad de salvar, proteger y cuidar a su hijo

. Necesidad de saber como manejar la informacion y comunicacion.

. Necesidad de dar continuidad a la dinamica familiar, incluyendo la atencién a los hermanos.
. Necesidad de solventar y resolver la situacion econémica.

. Necesidad de conocer y aprender los cuidados al nifio o adolescente.

. Necesidad de organizar y planificar las actividades incluyendo el descanso.

. Necesidad de expresion de las emociones.

. Necesidad de transformar la esperanza en relacion con sus valores.

Tabla 6.5

Reaccion emocional en la familia: Las emociones y sentimientos que emergen de situaciones limite
confrontan con el tiempo, expectativas y planes que quedan bloqueados por la incertidumbre. La familia al
igual que el paciente, viven la experiencia de una enfermedad y mal prondstico como una amenaza real y
potencial a su integridad, cohesion y futuro. ® Acompariada de confusion, enojo e inclusive agresividad en
conductas y actitudes, la siguiente tabla (Tabla 6.6) concentra las reacciones y su intervencion:

FAMILIA

DIAGNOSTICO REACCION

Sentimientos de culpa.
Frustracion.
Impotencia.

Enojo.

Incertidumbre.

Esperanzas de curacion.

INTERVENCION

Contencién emocional.

Estrategias de afrontamiento.

Solucién de problemas/toma de decisiones.
Adherencia terapéutica.

Reorganizacién de los roles.
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MAL PRONOSTICO

REACCION

Impotencia.
Ambivalencia.
Rabia.
Inseguridad.
Desesperanza.
Culpa.

Fracaso.

INTERVENCION

Contencién emocional.

Toma de decisiones.

Informacion constate de la evolucion de la enfermedad.
Identificar sobrecarga en el cuidador y la familia.

Integracion en los cuidados y toma de decisiones de su hijo.

Respetar los tiempos para cada familia e integrante sobre la asimilacion de la
informacion.

Comunicacién con el equipo de salud.

AVANZADA

REACCION

Agotamiento fisico y emocional.
Miedo.

Tristeza.

Incertidumbre.

Depresion.

Transformacion de la esperanza.

INTERVENCION

Planificacion anticipada que de seguridad en los cuidados y en la presencia de
posibles complicaciones.

Movilizar recursos internos y externos que den soporte.

Promover la expresion de emociones y sentimientos en cada uno de los integrantes
de la familia.

Participacion y aprendizaje en los cuidados del cuidador primario y de toda la familia.
Promover las habilidades sociales en la familia.

Prevencion y deteccion de conflictos

Identificar por sus creencias socioculturales los rituales ante la muerte.

Acompafiamiento emocional hasta el momento de la muerte.

AGONIA

REACCION

Ansiedad.
Tristeza.
Llanto.
Miedo.

INTERVENCION

Facilitar la despedida y rituales.

Privacidad ante las muestras de despedida.

Preparacion del duelo inmediato.

Valorar el soporte emocional.

Ambiente de confianza para expresién de sentimientos y emociones.
Redes de apoyo.

Acompafiamiento.
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MUERTE REACCION

Tristeza
Llanto
Shock.

Reacciones fisicas.

INTERVENCION

Contencién emocional.

Respeto a las creencia religiosas o rituales.

Promover el agradecimiento y expresion de sentimientos.
Garantizar las necesidades basicas de los dolientes.

Acompafiamiento en tramites funerarios.

Tabla 6.6

Reacciones desadaptativas en la familia. En la progresion de la enfermedad, mal prondstico y muerte
se considera normal las reacciones emocionales que la familia ha de enfrentar. Ante el contexto cambiante y
la vulnerabilidad emocional, existen reacciones desadaptativas, que desde el primer contacto con los
integrantes y sobre todo el cuidador primario se deberia identificar para que se puedan predecir dichas
conductas y ayudar a prevenirlas.

Las reacciones desadaptativas presentes son: la conspiracion del silencio, claudicacion familiar,
sobrecarga, negacion, conflictos de roles y limites, asi como conflictos familiares presentes antes del
diagnodstico y exacerbados por la situacion de mas demanda de cuidados y movilizacién de recursos para
cubrir las necesidades del paciente. Una vez identificadas dichas reacciones desadaptativas se debe
considerar una intervencion especifica para eliminar, atenuar o mediar la causa, favoreciendo la relaciéon de
cada uno de los integrantes en una mejor cohesién, respeto y consolidacién de sentimientos para expresarlos
antes del fallecimiento. ®

En el equipo de salud. El personal de salud que atiende a pacientes cronicos en la busqueda de curacion
0 en su caso alargar el tiempo de vida, con los menos efectos secundarios, comunicar un mal pronédstico que
enfrenta al final de la vida, esta expuesto a respuestas de estrés ya bien descritas y en ocasiones a la
presentacion de caracteristicas del sindrome de Burnout, por la alta exigencia fisica, emocional que
representa la atencion de un nifio en condiciones criticas, la agonia, el sufrimiento y el comunicarse con su
familia (Tabla 6.7).

EQUIPO DE SALUD
REACCION

Expectativa de curacion.

INTERVENCION

Establecer alianza terapéutica (paciente-familia-equipo).

DIAGNOSTICO

Habilidades de comunicacion.

REACCION

Sentimiento de culpa.
Fracaso.
Confusion.

Estrés.

INTERVENCION

Trabajar en equipo interdisciplinario para establecer objetivos realistas.

MAL PRONOSTICO

Compartir decisiones equipo-familia.

Comunicacion clara y abierta con la familia, para mantener congruencia y seguimiento en las
decisiones.

Empatia y escucha activa ante las necesidades-recursos del paciente y familia.
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REACCION
Agotamiento emocional y fisico.
Indiferencia.
Fracaso profesional.
Fracaso personal.
<D( Estrés.
§ INTERVENCION
:>(( Valoracién de estrés, fatiga por compasioén y burnout.
Habilidades de comunicacion.
Aprender estrategias de empatia y Ecpatia.
Expresion de emociones.
Compartir responsabilidad y toma de decisiones en equipo.
Gestién y optimizacién del tiempo.
REACCION
Estrés.
Agotamiento fisico y emocional.
< INTERVENCION
g Toma de decisiones por eventualidades.
2 Apoyarse por la planificacion anticipada.
Reparto de roles dentro del equipo.
Aprendizaje para estrategias de respiracion y relajacion.
Estrategias de escucha empatica.
REACCION
Impotencia.
Blogueo de emociones.
Reacciones fisicas.
INTERVENCION
En equipo valorar la intervencion, con oportunidades de mejora.
E Reforzar estrategias de autocuidado y soporte para el equipo.
é Buscar y pedir ayuda para estabilidad emocional.
Manejo del duelo de pacientes.
Autoconocimiento sobre pérdidas/auto observacion.
Promover el desarrollo espiritual.
Solicitar ayuda profesional.
Habitos saludables.
Autorregulaciéon emocional.
Tabla 6.7

Un tema importante para el equipo es la toma de decisiones y la comunicacién con la familia para ofrecer
manejo o intervencién especifica, como por ejemplo no reanimacién, no ventilacion mecanica, etc. que
permite planear de forma anticipada el manejo al final de la vida, donde el trabajo en equipo es de gran
importancia. ®
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Planificacion anticipada: El conocer desde el diagndstico al paciente permite conocer las circunstancias,
el contexto de la enfermedad permite iniciar un control emocional en el que se llevara el proceso de la
planificacion de cuidados, incluyendo la prevencion de crisis ante la falta de informacion, mala comunicacién o
confusién dependiendo de las expectativas de cada integrante.

Las acciones del equipo de salud ante la toma de decisiones, la adecuacion de esfuerzo terapéutico les
permite consolidar la decision ante un balance de ventajas y desventajas que den seguridad a los familiares y
sobre todo al paciente, sin un sentimiento de culpa que aumente su sufrimiento. Igualmente, importante el
brindar contencién a la expresion emocional del personal en el manejo del duelo anticipado, al saber que la
relacion con su nifio/adolescente cambiara, y dependiendo del objetivo de las decisiones conocer bien los
recursos internos y externos de la familia y del paciente siendo actores activos en este proceso, para asi
conocer las responsabilidades compartidas y confort del paciente. (')

El equipo de salud debe mostrar disposicion y apertura a la escucha de necesidades, potencializar
recursos internos-externos del paciente y su familia para disminuir su percepcion de vulnerabilidad e
indefension, por un control de la situacion a través de la toma de decisiones con el balance de costo-beneficio
y mantener un equilibrio entre la esperanza, una verdad soportable en el marco de los derechos humanos y la
bioética.

Finalmente, en las Ultimas décadas la Psicologia ha experimentado avances con evidencia cientifica en
intervencion con técnicas y estrategias para cubrir de forma holistica las dimensiones del ser humano. La
eficacia de intervenciones psicolégicas con un sustento cientifico que estan dando luz para dar seguimiento al
soporte psicolégico en condiciones limite como es la enfermedad crénica, la progresiéon de la enfermedad, la
muerte y duelo como son la psicoeducacion, técnicas de respiracion y relajacion e hipnosis. Se ha descrito el
impacto favorable de las terapias cognitivo-conductuales como desensibilizacién sistematica, reestructuracion
cognitiva, entrenamiento en la inoculacion de estrés entre otras que son aplicables, evaluando el caso pero
que permite dar estabilidad a la emocién, pensamiento y conducta.

Y sin obviedad la entrevista sigue siendo el estandar para la relacion bidireccional y humana que permite
conocer las necesidades y recursos de las percepciones desde su interpretacion de la crisis por las que estan
transitando. ¢

Incorporando lo mas reciente como las terapias de tercera generacion, con el enfoque humanista,
resaltando el nivel espiritual y de valores como la Terapia de aceptacion y compromiso, mindfulness, terapia
narrativa basada en mindfulness, activacion conductual. Con técnicas especificas como el Counselling,
regulacion emocional, escucha activa y compasién. (')

6.2 ESPIRITUALIDAD EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

Un informe de la OMS (1990) afirma que la espiritualidad se refiere a aquellos aspectos de la vida
humana, que tiene que ver con experiencias que trascienden los fendmenos sensoriales. La dimension
espiritual de la vida humana puede ser vista como un componente integrado junto con los componentes
fisicos, psicolégicos y sociales. A menudo se percibe como vinculado con el significado y el propdsito y para
los que estan cercanos al final de la vida, se asocia comunmente con la necesidad de perdon, reconciliacion y
afirmacién en los valores. (12)

Definicion: “La espiritualidad es un aspecto dinamico e intrinseco de la humanidad a través del cual las
personas buscan un significado, un propdsito y una transcendencia Ultimas y experimentan una relacion
consigo mismos, con la familia, con los demas, con la comunidad, con la sociedad, con la naturaleza, con lo
significativo y con lo sagrado. La espiritualidad se expresa a través de las creencias, los valores, las
tradiciones y las practicas”. (13)

El acompainamiento espiritual como dimensidon de los cuidados paliativos. EI acompafamiento
espiritual es la practica de reconocer, acoger y dar espacio al dialogo interior de aquel que sufre, para que él
mismo pueda dar voz a sus preguntas y dar vida a sus respuestas. Es decir, ayudar a la persona a despertar
0 a sacar a la luz el anhelo, la busqueda interior que toda persona puede tener’ (SECPAL, 2008). La
espiritualidad en los cuidados paliativos para pacientes pediatricos trabaja con el paciente y sus padres y/o
cuidador primario.

1. Los modelos de cuidados espirituales ofrecen un marco de referencia para que los profesionales de la salud
puedan conectar con sus pacientes, escuchar sus miedos, suefios y dolor, colaborar con sus pacientes como aliados
en su cuidado y proveer, a través de la relacién terapéutica, una oportunidad de sanacion.

2. La sanacion se distingue de la curacion. Se refiere a la habilidad de una persona para encontrar alivio,
consuelo, conexion, significado y propodsito en medio del sufrimiento, la desazén y el dolor.

3. Los cuidados espirituales estan cimentados en marcos tedricos importantes, uno de los cuales es el Modelo
Bio-psicosocial-Espiritual de Cuidados
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4. Otro de los fundamentos es un modelo de cuidados centrado en el paciente, en el que el enfoque de cuidados
se centra en éste y en su experiencia de la enfermedad, en vez de centrarse en exclusivamente en la enfermedad.

5. La vision de la persona como ser-en-relacion es piedra angular del acompafiamiento.

6. La vida es esencialmente relaciones; y relacion como tal implica trascendencia, un ir mas alla de si mismo por
parte de aquello involucrado en la relacion.

7. La enfermedad puede ser comprendida como una disrupcion en las relaciones adecuadas que constituyen la
unidad e integridad de lo que conocemos como ser humano.

8. La profesion sanitaria es, intrinsecamente, una profesion espiritual. Cuando interactian un profesional de la
salud y un paciente en una relacion profesional, la transformacion que tiene lugar es inherente al modelo propuesto de
cuidados espirituales.

9. Al cuidar de las personas que sufren, para el profesional de la salud se abre la oportunidad de transformacion
personal. Para estar abierto a ella, el profesional debe tener conciencia de las dimensiones espirituales en su propia
vida y apoyarse en un proceso de reflexion para la practica de la presencia compasiva con los pacientes.

10. La espiritualidad entendida como nuestra naturaleza esencial de donde surge nuestro anhelo inagotable de
plenitud es un universal humano. Se expresa a través de nuestra red de relaciones, las que establecemos con
nosotros mismos, los demas y lo que nos trasciende.

11. “Los que sufren no son los cuerpos, son las personas”, El sufrimiento se da en el ambito subjetivo: centrados
so6lo en lo objetivo los profesionales no lo pueden explorar ni atender.

12. Los clinicos encuentran sufrimiento evitable y no evitable. Hay un sufrimiento que forma parte de nuestra
condicién existencial, pertenece a la experiencia del misterio y se puede trascender y acompafiar, pero no resolver.

13. Disponer de un modelo antropoldgico, que entiende a la persona como parte de la conciencia que aspira a la
integridad, a la integracion y la plenitud, puede ayudarnos a entender y atender el sufrimiento.

14. El itinerario del proceso de trascendencia del sufrimiento se reconocen tres etapas, identificadas como: CAOS,
etapa muda, de enclaustramiento o de lucha» ACEPTACION, de entrega o etapa expresiva o de transicion»
TRASCENDENCIA, maduracion o de nueva identidad

15. La trascendencia del sufrimiento, y disolucién de la perspectiva limitada de la persona, abre un panorama
ampliado de si mismo y de la realidad, y es el camino mas poderoso para restaurar la integridad a un nivel de
conciencia superior.

16. La sanacién como proceso de recuperacion de la integridad y armonia, a través de trascender el sufrimiento,
puede ser una propuesta clave de la intervencion compasiva en el acompafiamiento espiritual.

17. Las herramientas del acompafiante son HOSPITALIDAD, PRESENCIA Y COMPASION

18. La presencia ecuanime y compasiva del terapeuta posibilita que el que sufre pueda adentrarse y atravesar y
trascender conscientemente la vision limitada de si mismo, y entregarse a la profundidad de su Ser.

19. El acomparfiante debe desarrollar un nivel de conciencia, ecuanimidad y compasion y ser consciente de sus
limites para poder acompandiar. (4

Tabla 6.8 Acompafiamiento espiritual en los CPP

Proceso de morir. Modelo para explicar la adaptacién psico-emocional al proceso de final de vida.

Singh, partiendo de la observacion del proceso que frecuentemente siguen los enfermos en los ultimos
dias, propone un modelo para explicar la adaptacién psicoemocional al proceso y los pasos que se dan en
esta etapa son: ('

1. Etapa de caos, caracterizada por la lucha, la negacion, la depresién, negociacion, y por el miedo a
perder lo que consideramos nuestra integridad (es el miedo a la pérdida del EGO) o el miedo a la
pérdida de los mecanismos compensatorios;

2. Etapa de rendicion o renuncia, entrega, aceptacion, soltar, dejarse, dejar de luchar, etc., lo que en la
practica coloquialmente decimos “tirar la toalla”, pero no como un planteamiento de derrota, sino de
entrega; y

3. Trascendencia, Llamado asi por Singh, cuando finalmente se ha hecho esta entrega, la persona
entra en un nuevo espacio de conciencia, un estado modificado de conciencia, un espacio de paz,
serenidad, gozo, bienestar, que podemos observar en las fases finales de algunos enfermos. (14
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Proceso del paciente: Se caracteriza por en tres fases. Singh, describe el proceso diciendo: “El unico
camino hacia el ambito transpersonal es a través del examen y entrega completa del sentido personal del yo.
Cuando en una enfermedad terminal uno comprende que no tiene escapatoria de su sufrimiento, entonces
empieza a comprender. Las intuiciones que abren nuestra nueva comprensién solo llegan a través de los
agujeros que se producen cuando se agota nuestra resistencia, entonces empezamos a percibir la verdadera
naturaleza de nuestro SER, (Aceptacion), es entonces cuando empezamos a disolver nuestra mente
ordinaria...la Luz empieza a entrar a través de las brechas de su ausencia. Este es el principio de la plenitud
de conciencia, es el principio de la apertura espiritual. Es la entrega de la lucha, del apego, del desespero (La

trascendencia). (14

ceseesh

INTERVENCION
COMPASIVA

Diagrama 2. Proceso del paciente.
Metodologia de intervencién espiritual en la clinica

Deteccion. Se realiza a partir de diversos indicadores de expresion emocional, valores o conflictos éticos,
que acompafian la experiencia espiritual, por lo que hay que estar atentos a: (3)

e Preguntas radicales que surjan de forma espontanea del paciente;
e« Comentarios que se relacionen con la taxonomia de necesidades espirituales del paciente pediatrico;

e Afirmaciones que reflejen temor o preocupacion por no sanar y morir, lo que ocurrird consigo y/o con
sus padres y sus seres queridos si no se cura, etc.;

e Enunciados que describen potenciales o reales recursos espirituales; y

e Objetos que evocan vinculos con lo espiritual, como rosario, biblia, libro de oraciones, cuentos
religiosos, estampas, etc.

Exploracién. Se sugiere que los profesionales del equipo interdisciplinario de cuidados paliativos hagan
preguntas de rutina en relacién con la presencia y relevancia de la espiritualidad, en el contexto de la historia
clinica. 3 Aqui se presentan dos instrumentos de evaluacion simples y practicos para la exploracion de la
espiritualidad, aplicables a paciente a partir de los 8 afios (cuando el nifio o nifia empieza a tener
pensamientos concretos con relaciéon a la espiritualidad), asi como también pueden ser utilizados con sus
cuidadores primarios.

e Modelo FICA de Evaluacién Espiritual Breve. ("5 Puchalski (2001) creé un modelo breve de
evaluacion espiritual basado en el acrénimo FICA: Fe, Importancia, Comunidad y Accién. (Gonzalez
Rivera, Espiritualidad en la Clinica); y

e Modelo iCARING de Evaluacion Espiritual Breve. Hodge (2015) desarrolla el modelo de evaluacion
breve con el acrénimo: importancia, Comunidad, Activos y Recursos, Influencia, Necesidades y Metas.

Acrénimo Area Pregunta de ejemplo
F Fe ¢ Te consideras una persona espiritual o religiosa?
| Importancia ¢ Qué tan importantes son las creencias espirituales y la fe en sus vidas?
(o Comunidad ¢ Formas parte de alguna comunidad religiosa o espiritual?
Accién ¢Le gustaria que platiquemos de asuntos relacionados a tu
felespiritualidad/religién en terapia?

Tabla 6.9 Modelo FICA

Acronimo Area Pregunta de ejemplo

i Importancia ¢ Qué tan importante es la espiritualidad/religiéon para ti?

(o Comunidad ¢ Formas parte de alguna comunidad religiosa o espiritual?
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Activos y Recursos ¢ Tienes alguna creencia o practica espiritual que te sirva de ayuda y
R fortaleza en los momentos dificiles?
| Influencia ¢Existe relacion entre tu espiritualidad y tus problemas presentes?
¢,Crees que tu espiritualidad te puede ayudar en este momento?
N Necesidades ¢ Tienes alguna necesidad o preocupacion espiritual que desees trabajar
en terapia?
G Metas ¢ Te gustaria que incluyamos tu espiritualidad en la terapia? ¢De qué
manera?
E Efectos en el cuidado | (Me permites ayudarte a trabajar con los recursos espirituales que son
médico y efectos | fortaleza para ti?
existenciales ¢ Existe conflicto entre el tratamiento y tus creencias?
¢ Te gustaria incluir como parte del tratamiento a algun lider religioso o
guia espiritual?

Tabla 6.10 Modelo iCARING

Nota: Estos modelos muestran ejemplos de preguntas para explorar cada area de la espiritualidad, pero
debe adecuarse a la edad del nifio a partir de los seis afios cada pregunta, y se recomienda apoyarse en esta
exploracion con titeres, cuentos, juguetes, dibujos, etc. de manera que se logre con el nifio la comunicacion
efectiva que se requiere en la evaluacion, sin generar estrés o tension en el paciente.

El acompafnamiento espiritual como intervencion terapéutica

Intervencion Compasiva:('? Los pacientes pediatricos en cuidados paliativos se dan cuenta lo que pasa
con su enfermedad, no soélo identifican los cambios que ocurre en su cuerpo, sino también identifican que sus
emociones y el contexto que los rodea se modifica, pues perciben preocupacion, tristeza, estados de animo
diferentes tanto en familiares como en el equipo de salud que lo atiende, en consecuencia surgen dudas,
temores, incertidumbre en el paciente menor de edad, y no siempre se atreven a preguntar, es en este
momento cuando se debe brindar la intervencion compasiva, acompafada de creatividad, empatia, escucha
activa, manejo de silencios y atencion plena.

El acompafiamiento espiritual como intervencion terapéutica se basa en la intervencién compasiva, en
sintonia con el sufrimiento del enfermo, donde el profesional comparte al mismo tiempo su vulnerabilidad, su
propia experiencia trascendente y aporta su presencia como sanador herido. Esta intervencién puede ayudar
al enfermo a cruzar el puente que lleva del sufrimiento a la aceptacion, la entrega y hacia la trascendencia,
con ello a la sanacion. Entendida ésta como recuperacion de la integridad y coherencia a un nivel de
conciencia superior al previo. A través de la intervencion compasiva, el que sufre y el que le acompafa
acaban en un espacio distinto caracterizado por el crecimiento y la vision mas madura de la realidad. Es
fundamental para atender el sufrimiento, la disponibilidad del clinico para diagnosticarlo, su interés y para

conocer sus causas, identificar el grado y los recursos, estrategias y posibilidades del enfermo para afrontarlo.
(14)

Pasos para la Intervencién Compasiva:

e  Establecer una relacion de confianza y un vinculo terapéutico;

e Identificar el sufrimiento;

e |dentificar las causas del sufrimiento;

¢ Intentar resolver o desactivar las amenazas que puedan resolverse.

e Explorar los recursos y capacidades del paciente para trascender su sufrimiento; y

e Intervencion Compasiva, orientando al paciente hacia la busqueda de una vision transcendida de lo
que percibe como amenaza.

Atencion centrada en la persona: Desde la atencién centrada en la persona no es necesario que el
equipo interdisciplinario elabore un plan de atencién en funcién de lo que consideran mejor para el paciente,
desde este enfoque la elaboracion del plan de atencion parte de preguntar a la persona qué quiere y cémo lo
quiere, partiendo de aqui el equipo de profesionales de cuidados paliativos disefia las estrategias para facilitar
al paciente a alcanzar sus metas.

Desde la metodologia de atencion centrada en la persona se busca:
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e Favorecer la independencia funcional de la persona el mayor tiempo posible;

e Crear las condiciones para que la persona sea capaz de dirigir su vida en funcion de sus deseos,
creencias, gustos e intereses;

o Estrategias para llevar a la practica la atencion centrada en la persona;

e Formar y sensibilizar al personal en el modelo de atencién centrada en la persona. Implica un cambio
de mentalidad y enfoque;

e Introducir los cambios con el personal que se ofrezca como voluntario, para evitar resistencias
iniciales;

e Evaluar la situacion actual y definir hasta donde quieren llegar y posteriormente analizar ;Qué hacer
para llegar hasta ahi?;

e Asignar un profesional de referencia, que sera el encargado de facilitar que el paciente logre su mayor
autonomia fisica y moral/espiritual;

e Elaborar una historia de vida del paciente, de preferencia sea el profesional de referencia junto con el
paciente; y

e Elaborar fichas relacionadas con los intereses, preferencias y deseos del paciente, debe contener
detalles sobre en qué les gustaria invertir su tiempo, en qué actividades desea participar, en lo
posible, etc.

Diferencia entre la atencién médica tradicional, el enfoque de los programas contra las enfermedades y la
atencion centrada en la persona. Fuente: Martinez, 2015*. (1%

Atencion médica de caracter
convencional

Programas contra enfermedades

Atencion centrada en la persona

Se centra en la enfermedad y las
acciones estan dirigidas a la curacién.

Se orientan en las enfermedades.

Se orientan en las necesidades de
salud.

Las relaciones entre el profesional y el
paciente se limitan al momento de la
consulta.

Las relaciones entre los profesionales
y el paciente se restringen al momento
de la actuacion.

Las relaciones son prolongadas.

La atencién exclusivamente

curativa.

es

La atencién se centra en luchar contra
las enfermedades.

La atencion es integral, continua y se
centra en la persona.

Responsabilidad exclusivamente de
asesoramiento al paciente en el
momento de la consulta.

Responsabilidad sobre los objetivos
de lucha contra las enfermedades.

Responsabilidad sobre la salud a lo
largo del ciclo vital.

Los pacientes son consumidores de la

Los grupos de poblaciones son los

Las personas son asociados en la

destinatarios de las intervenciones de
luchas contra las enfermedades.

atencion que reciben. gestion de su salud y la de su

comunidad.

Tabla 6.11. Diferencia entre la atencion médica tradicional, el enfoque de los programas contra las enfermedades y la
atencién centrada en la persona.

Necesidades espirituales del nifio. C. Jomain (1987), define en 1984 las necesidades espirituales en un
sentido amplio: se trata de necesidades de las personas creyentes o no, a la busqueda de la nutriciéon del
espiritu, de una verdad esencial, de una esperanza, del sentido de la vida y de la muerte, o también deseando
transmitir un mensaje al final de la vida. ('®

Las necesidades espirituales son aquellos aspectos del ser humano relacionados con la dimensién mas
trascendental, no siempre se expresan y vivencian a través de la religiosidad. El satisfacer estas necesidades
se traduce en lograr paz interior, aceptar el morir dando sentido a la vida, reconciliandose consigo mismo, los
demas y aquello en lo que uno cree. !9 Las necesidades espirituales son inherentes al ser humano, emergen
del interior de la persona y se manifiestan de manera transversal en cada cultura. 2%

Existe una concepciéon equivocada entre lo que es la espiritualidad y lo que es religion. El aspecto
espiritual incluye la esencia del ser humano, la esperanza, la autoestima, el significado de la vida, las metas,
las ilusiones y la interrelacion con otros, en una palabra, espiritualidad corresponde a la “dignidad del ser
humano. No debemos olvidar que los nifios son espirituales. La conexidn espiritual con el medio que los rodea
permitira dar a estos pacientes un significado mayor a sus vidas. Los nifios en etapa terminal tienen creencias
espirituales muy profundas, las cuales emergen aun mas al momento en que nos cuestionan sobre la vida y la
muerte. La busqueda del significado y el entendimiento del proceso estan en relacion directa con la edad, la
relacion familiar y/o emocional que se tiene con el paciente, por lo que es indispensable conocer las diferentes
necesidades y percepciones, de acuerdo con el lugar que cada uno ocupa en el proceso. @1
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Los eventos que acontecen durante el proceso de muerte son definidos como “la transformacién espiritual
a través de la disolucion gradual del ego y lo que rodea al individuo llevandolo a su parte méas basica”, en los
nifios existe una habilidad natural de llevar a cabo esta transicion, ya que estan mucho mas conscientes de su
condicion elemental, ademas de que tienen un menor desarrollo del ego. Durante el proceso de muerte, los
nifios se transforman en los “maestros de vida” poniendo ante nuestros ojos las riquezas que dan las
experiencias humanas, nos dan ensefianzas de humildad que nos muestran la belleza de la esencia de la

vida. @1

Concepto de espiritualidad en menores de edad. 2"

Edad Caracteristicas Concepto de Desarrollo Intervenciones
espiritualidad espiritual
0-2 Relaciéon sensorial y | Tiene limitantes en la|La fe se refleja en | Proporcionar el mayor
afios motora con el medio | comunicacion y lenguaje | confianza y | confort fisico al nifio, a los
ambiente. Limitaciéon en la | por su corta edad, su|esperanza en los |familiares y a los objetos
comunicacion verbal, | “espiritualidad” se | otros, necesitamos | transicionales (juguetes
alcanza objeto de | manifiesta en la | sentido de | favoritos) en forma
permanencia, puede | necesidad de sentirse | autoestima y amor. | constante.
percibir “que algo anda|amado 'y protegido,
mal.” sintiendo  confort  al
satisfacer sus
necesidades basicas.
2-6 Pensamiento magico, | Empieza a formar | La fe magica e [ Minimizar la separacion de
afios egocentrismo, el | habilidades de | imaginativa, los padres, corregir las
pensamiento es | comunicacion y un | participacion en | percepciones de
irreversible, juego | pensamiento magico y | rituales, es | enfermedad como castigo.
simbdlico, desarrollo de las | egocentrista.  Si  los | importante Evaluar el sentido de culpa
habilidades en la | padres practican algun | necesidad de valor. | y modificarlo si es que esta
comunicacion verbal. culto y realizan rituales el presente, usar términos
nifo los va incorporando precisos (morir y muerte).
a su vida, pero aun no
tiene clara percepcion de
pensamiento subjetivo su
aprendizaje es por
imitacion 'y conceptos
basicos.
6-12 Pensamientos concretos. Ya tiene pensamientos | Preocupaciones de | Evalia el miedo a ser
afios concretos y puede tener | fe para el bien y el | abandonado, ser honesto,
dentro de una | mal, puede aceptar | proporcionar detalles
espiritualidad religiosa | interpretaciones concretos si son
conceptos mas claros | extremas de la | preguntados. Apoyar los
para el bien y el mal, de | verdad. esfuerzos del nifio para
dios, pecado “hacer el alcanzar el control y
bien”, conecta identidad dominio, mantener el
ritual y personal. contacto con  padres.
Permitir al nifio participar
en la toma de decisiones.
12-18 Pensamiento generalizado, | Tiene capacidad de | Comienza a | Reformar la autoestima del
afios la realidad se vuelve un | reflexion, de autoestima, | aceptar la | nifio, permitir al nifio
objetivo. Capacidad de | se hace preguntas | interpretacion expresar sus sentimientos
reflexion, imagen corporal, | existenciales, evolucion | interna de la | mas profundos. Permitir la
autoestima. de la relacion con un ser | verdad. Evolucion | privacidad, promover su
supremo  dentro  de [ de la relacién con | independencia, promover
espiritualidad religiosa, y [ Dios o un ser | contactos con sus padres.
busca el significado y | supremo. Busca el | Permitir al nifio participar
propésitos del valor de la | significado de | en la toma de decisiones.
vida. Empieza a buscar | propésitos y valor
conscientemente un | de la vida.
sentido de vida.

Tabla 6.12
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6.3 DUELO

Cuando un paciente pediatrico y su familia se enfrentan a una enfermedad crénica compleja, progresiva y
que amenaza su vida se presentan procesos de duelo durante las diferentes etapas de la enfermedad
causando:

e Dolor y sufrimiento.
e Reacciones abrumadoras y desconcertantes. 22

Estos procesos de duelo comienzan como ajuste al diagndstico y tratamiento. El apoyo al duelo es un
componente esencial en los cuidados paliativos pediatricos, sin embargo, por lo general no se cuenta con los
recursos suficientes, no se ha investigado lo suficiente y no se aplica de manera sistematica, siendo que debe
brindarse un apoyo multifacético, interdisciplinario y holistico enfocado a las nuevas realidades, cambios y
pérdidas que el paciente, su familia y el equipo médico pueden experimentar. (23)

Definicién de duelo. El duelo (del latin dolium, dolor, afliccién) 24 es la angustia experimentada después
de una pérdida significativa, generalmente la muerte de una persona amada. El duelo a menudo se distingue
de la pérdida y el luto. No todas las pérdidas resultan en una fuerte respuesta de dolor, y no todo el dolor se
expresa publicamente. 2%

El duelo a menudo incluye:

Obsesidn al
i i e asado
’_”‘F‘E“‘F‘a Ansmdadlpor Confusion Anhelo pasacoy
fisiolégica separacion aprension por el
futuro

Diagrama 3.

Cuando se experimenta dolor intenso en el proceso de duelo se puede convertir en una amenaza para la
vida a través de la alteracion del sistema inmunolégico, el auto descuido y los pensamientos suicidas. El duelo
también puede tomar la forma de arrepentimiento por algo perdido, remordimiento por algo hecho o dolor por
un percance en uno mismo. @) El duelo es una reaccién natural y subjetiva con una intensidad y duracién
proporcionales a la dimension y significado de la pérdida. Es un momento de crisis, es decir, un periodo
crucial o momento decisivo en la vida de una persona que se transforma, frecuentemente, es un
acontecimiento vital estresante frente al que carecemos de recursos para afrontar. Pero el duelo no es una
enfermedad, sino un proceso doloroso, a veces esperado y otras no. (26)

Manifestaciones del duelo en el adulto

e El duelo NO es un trastorno psiquiatrico, sino una reaccion emocional y conductual normal a la
pérdida y las reacciones variaran para cada individuo; ?7)

e Durante el proceso de duelo se pueden presentar manifestaciones cognoscitivas, afectivas,
fisiologicas que se consideran normales; 28)

e Es importante conocer las manifestaciones normales en el proceso de duelo, sabiendo que su
intensidad y las alteraciones que provoca en el doliente van a depender de varios factores: la relacion
emocional y de dependencia con el ser o situacion perdido, las circunstancias de la muerte, el tiempo
de preparacion para la pérdida, etc.; y 29

e Resulta relevante conocer los recursos de los que disponen los supervivientes y las estrategias de
afrontamiento, tanto en el ambito personal como familiar y social, asi como las reacciones de
respuesta en situaciones emocionales intensas previas en la experiencia del doliente. 0

Manifestaciones normales del duelo en adultos.

(Adaptado de Monografia de atencién al duelo en Cuidados Paliativos, SECPAL 2014).

COGNOSCITIVAS AFECTIVAS

. Incredulidad/Irrealidad. . Impotencia/Indefension.
. Confusion. . Insensibilidad.

e  Alucinaciones visuales y/o auditivas fugaces y| e  Anhelo.

breves. e  Tristeza, apatia, abatimiento, angustia, ansiedad,

. Dificultades de atencién, concentraciéon y memoria. hostilidad.
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Preocupacion, rumiaciéon, pensamientos e imagenes . Ira, frustracion y enfado.

recurrentes.
. Culpa y autorreproche.

Obsesion por recuperar la pérdida o evitar
P P P . Soledad, abandono,

recuerdos.

. . " e emancipacion y/o alivio.

Distorsiones cognoscitivas

. Extrafieza con respecto a si mismo o ante el

Revision de aspectos religiosos. mundo habitual.

FISIOLOGICAS CONDUCTUALES
e  Aumento de la morbimortalidad. e  Conducta distraida.
e  Vacio en el estdbmago y/o boca seca. e  Aislamiento social.

Opresién  térax/garganta, falta de aire y/o| e  Llorary/o suspirar.

palpitaciones. . Llevar o atesorar objetos.

Dolor de cabeza. e Visitar lugares que frecuentaba el fallecido.

Falta de energia/debilidad. . Llamar y/o hablar del difunto o con él.

Alteraciones del suefio y/o la alimentacion. . Hiperactividad-hipoactividad.
. Descontrol u olvidos en las actividades de la vida
diaria.

Tabla 6.13.

Duracion del duelo. La duracion del duelo es muy variable dependiendo de cada persona y situacion. En
la bibliografia clasica se apunta como duracién 1 afio. Sin embargo, en estudios mas recientes parece haber
consenso en la idea de que después de una pérdida importante, el doliente comienza a recuperarse a lo largo
del segundo afio después de la perdida. Independientemente del tiempo transcurrido desde la muerte,
podremos considerar que el duelo ha terminado cuando el doliente tiene la capacidad de recordar y hablar de
la persona fallecida sin dolor, y cuando recobra la capacidad para establecer nuevas relaciones y aceptar los
retos de su vida @9

Tareas del duelo. El duelo, al ser un proceso universal e inevitable, ha sido objeto de estudio por diversos
autores y muchos han intentado establecer sus diferentes tareas.

ENFOQUE BASADO EN LAS TAREAS DEL DUELO. 0
WORDEN (2004-2013) NEIMEYER (2007, 2012)

o
d 1. Aceptar la realidad. 1. Reconocer la realidad de la pérdida
=)
3 2. Trabajar las emociones y experimentar el 2. Abrirse al dolor.
E dolor. 3. Revisar nuestro mundo de significados.
n . .
< 3. Adaptars'e al entorno .sm el ser 'q.uendo. 4. Reconstruir la relacion con lo que se ha
L (Adaptaciones externas, internas y espirituales) .
Et: perdido
= 4. Recolocar y recordar al ser querido 5. Reinventarnos a nosotros mismos.
Tabla 6.14

Modelo de procesamiento dual del duelo

El modelo de procesamiento dual del duelo integra una taxonomia que describe las maneras en que
la gente llega a un "acuerdo" con la pérdida del ser querido, y explica como los dolientes estan
orientando constante y alternadamente su atencién hacia la pérdida o hacia la restauracion;

Cuando su orientacion es hacia la pérdida los dolientes trabajan su duelo, expresan sus emociones,
interpretan, le dan significado a dicha experiencia y a la vida posterior a la pérdida;

Cuando su orientacion es hacia la restauracion, el individuo se distrae de esas experiencias de duelo,
focalizando la atencién en la reorganizacion de su vida de manera que busca activamente nuevas
actividades, roles y relaciones interpersonales;

Este modelo de procesamiento dual del duelo ayuda a comprender el funcionamiento del duelo en la
vida cotidiana del individuo. Se esta oscilando constantemente, entre el sentir y recordar hechos
especificos de la pérdida o, enfocandose en situaciones inherentes de la vida como; buscando
actividades y relaciones nuevas para contrarrestar las sensaciones de anhelo y vacio que dejo la
pérdida del nuestro ser querido o evitar el dolor; y
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e Cada individuo puede focalizar su atencion alternadamente entre la pérdida o la restauracion, la forma
en que le dé significado a cualquiera de los dos procesos influira en la funcionalidad del sujeto o en la
posible aparicion de duelo complicado. (32)

Diagrama 4

Vida
Cotidiana

Mediadores del duelo. Existen factores que influyen en el proceso de duelo, estos se llaman mediadores
del duelo. Es importante tener en cuenta estos factores, ya que la combinacion de éstos podria hacer que se
incremente la probabilidad de duelo complicado, ya que pueden afectar la naturaleza, la intensidad y la
duracion del proceso normal de duelo, éstos se presentan a continuacion: 28)

Mediadores del duelo

Quién era la persona, objeto o | La relacion que tuvo una persona en duelo con la persona que murid, el objeto o
situacion significativa situaciéon que perdio.

La naturaleza del apego . La fuerza del apego: (la intensidad del vinculo).
e  Laseguridad del apego.
. La ambivalencia en la relacion.

e Los conflictos con el fallecido, objeto o situacion significativa.

Tipo de muerte e  Como murié la persona.

. Las muertes se catalogan bajo las categorias NASH: natural, accidental,
suicidio y homicidio.

e Donde se produjo la muerte a nivel geografico

e  Sihabia algun aviso previo o se trata de una muerte inesperada.

Antecedentes histéricos e  Siha tenido pérdidas anteriores y como se elaboraron dichos duelos.

. La historia de salud mental previa de la persona.

Variables de personalidad . Edad.
. Sexo.
. Inhibicién de sentimientos.

e  Como maneja la ansiedad y cémo afronta las situaciones estresantes.

Variables sociales e  Conocer los antecedentes sociales, étnicos y religiosos del superviviente.

e El grado de apoyo emocional y social percibido que se recibe de los demas,
tanto dentro como fuera de la familia.

Otros tipos de estrés [ o  Cambios simultaneos y crisis que surgen después de la muerte, incluyendo
simultaneos graves cambios econémicos.

Tabla 6.15 Mediadores del duelo
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Tipos de duelo:

1.

Duelo retardado, inhibido o negado. Se presenta en algunas personas en momentos iniciales, cuando
parece mantener el control de la situacion sin mostrar sufrimiento. El doliente no acepta la realidad de
la pérdida;

Duelo complicado o trastorno por duelo prolongado. En muchas ocasiones es dificil de distinguir de la
depresion, el trastorno de estrés postraumatico o ansiedad, que a veces estan asociados con el duelo,
por lo que su definicion es muy discutida. Denominado actualmente “trastorno por duelo complicado” y
se diagnostica con los criterios de DSM 5; y

Duelo anticipado. @® Proceso de desapego emocional que se da antes de la muerte del ser querido.
Puede favorecer:

El reconocimiento de la realidad de la pérdida de forma gradual;

La resolucién de asuntos inconclusos con su ser querido que va a morir;
Ayudar a cambiar algunos aspectos sobre si mismos y la vida;

Estar preparado para la pérdida y comenzar una planificacion del futuro; y

Este duelo no disminuye el dolor posterior. Ayuda a prepararse para la pérdida e impide que se
desborden en gran medida los recursos personales del doliente. En principio es de gran ayuda,
aunque en algunas situaciones puede suponer el abandono del enfermo.

Aspectos importantes:

Depresion o sintomatologia depresiva;

Experiencia del fallecimiento de forma anticipada o ensayo mental del mismo;
Preocupacion exagerada por la persona que se esta muriendo; y
Anticipacion y reajuste de las consecuencias del fallecimiento.

Duelo complicado. Es aquel en el cual “la persona esta desbordada, recurre a conductas desadaptativas, o
permanece en este estado sin avanzar en el proceso del duelo hacia su resolucién”.

Las personas que tienen un mayor riesgo de sufrir un duelo complicado son quienes:

Experimentan una pérdida repentina o en circunstancias catastréficas;
Estan aisladas socialmente;

Se sienten responsables de la muerte y aquellas personas que mantenian una relacién de intensa
ambivalencia o dependencia del fallecido;

Después de la pérdida son mas intensos y persistentes los sintomas de angustia que experimentan;
Las personas en duelo requieren una mayor demanda de servicios;

Médicos y hospitalizaciones frecuentes que las personas con pérdidas similares cuyo duelo es menos
intenso y de menor duracion. Se ha observado que estos efectos duran entre 4 y 9 afios después de
la muerte.;

Factores para considerar para atencion profesional en duelo;
Siempre que el doliente pida ayuda expresa para su proceso;
Si el profesional valora que la ayuda es necesaria; y

La concomitancia de factores de riesgo de duelo patoldgico sin la presencia de factores protectores.
(29)

Criterios de duelo complicado del DSM-5: Este trastorno se encuentra clasificado en el Manual
Diagnéstico y Estadistico de Trastornos Mentales (DSM-5, 2013), dentro de los Trastornos de Trauma y
Estresores. (Valorar como duelo complejo persistente: A+B+C+D+E) 2%

Criterio A: El individuo ha experimentado la muerte de un familiar o amigo cercano hace al menos 12

meses;

Criterio B: Durante el fallecimiento ha experimentado por lo menos 1 de los siguientes sintomas,
diariamente o en grado intenso o perturbador:

Anhelo/afioranza persistente del fallecimiento. En nifios pequefios la afioranza puede presentarse
mediante el juego y el comportamiento;

Pena y malestar emocional intensos en respuesta a la muerte;
Preocupacion en relacion con el fallecido;
Preocupacion acerca de las circunstancias de la muerte; y
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Criterio C: Desde el fallecimiento ha presentado por lo menos 6 de los siguientes sintomas diariamente o
en un grado intenso o perturbador:

e Deseos de morir para estar con el fallecido;

o Dificultad para confiar en otras personas desde el fallecimiento;

e Sentimientos de soledad o desapego de otras personas desde la muerte;

e Sentir que la vida no tiene sentido o esta vacia sin el fallecido.

e Confusién acerca de su papel en la vida, o disminucién de la identidad propia; y
o Dificultad a mantener intereses o hacer planes futuros desde la pérdida.

Criterio D: La alteracion provoca malestar clinicamente significativo, o deterioro en las areas social,
ocupacional o de otro tipo de funcionamiento;

Criterio E: La reaccion de duelo debe ser desproporcionada o no acorde con las normas culturales,
religiosas, o adecuadas a la edad del doliente.

Factores protectores

Estrategias de afrontamiento Deducidos de Otros factores protectores

factores de riesgo

Estrategias de afrontamiento dirigidas | Apoyo familiar. Fluidez comunicativa.

al prqblema. . .E.strateglas de Ocupacion laboral. Percepcion de autoeficacia.
afrontamiento dirigidas a las

emociones. Sentimiento de utilidad. Sentimiento de utilidad en el cuidado

. " del enfermo.
Conocimiento del prondstico de

enfermedad ajustado a realidad. Habilidad para la planificacion y
. A resolucién de problemas.

Ausencia de problemas econémicos.
Flexibilidad mental.
Autocuidado.

Capacidad para encontrar sentido a la
experiencia significativas a edad
temprana.

Reaccion emocional

intensa en el momento de la muerte.

Tabla 6.16
Factores de riesgo
Factores circunstanciales Factores personales Factores interpersonales
de la muerte
Muerte inesperada. Edad. Vinculo de dependencia.
Muerte violenta. Género. Relacién ambivalente.
Estresores psicosociales concurrentes. Personalidad. Percepcion de escaso apoyo
Muerte estigmatizada. Antecedentes psicopatologicos. psicosocial.
Sintomatologia no controlada. Pérdidas significativas a edad temprana.
Reaccién emocional
intensa en el momento de la muerte.
Tabla 6.17
Niveles de intervencién para el duelo.
Nivel l. Informacion, apoyo y acompafamiento, por el equipo: médicos, enfermeras, psicélogos,

trabajadores sociales, administrativos. Dependiendo de las funciones, formacion y vinculo con el paciente y su
familia, estableciendo durante el proceso asistencial.
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Nivel Il. Asesoramiento por el equipo: médicos, enfermeras, psicologos, trabajadores sociales.

Nivel Ill. Intervencion especializada. Dirigida a dolientes de alto riesgo, duelo complicado, trastornos
relacionados con el duelo, realizada por profesionales especializados (Psicologos y Psiquiatras. 9

Intervencion en duelo. La atencidén al duelo debe abarcar los tres periodos relevantes en torno al
momento de la pérdida: antes del fallecimiento, durante el proceso de agonia y después del fallecimiento. La
valoracion de predictores de riesgo y factores protectores nos permitiran identificar aquellos dolientes que
probablemente necesitaran mas apoyo en su proceso de duelo. 2%

Antes del fallecimiento: 29

e El objetivo especifico de esta fase sera cuidar y ayudar a despedirse al enfermo, familia y/o personas
allegadas y significativas.

Paciente

e  Garantizarle atencion integral;

e Control adecuado de sintomas repercute a nivel psicolégico para la elaboracion del duelo;

o Detectar, valorar y resolver necesidades y conflictos psicosociales y espirituales;

e Favorecer la expresion emocional. Prevenir o aliviar sentimientos de culpa;

e  Promover resolucion de temas pendientes.

o Identificar factores de riesgo psicoldgico o psiquiatrico t derivar para valoracién e intervencion.
e Valorar informacion de la que dispone el paciente respecto al diagnoéstico y prondstico.

e Comunicacion al paciente respecto a lo que sabe, lo que quiere saber, y lo que puede saber,
adecuado a su edad.

Familia
e Garantizar la atencion integral y constante a la familia durante el proceso de enfermedad;

e Informar y comunicar con calidez y claridad sobre el diagndstico y prondéstico, asi como los cambios y
planes que se pueden prever y/o presentar;

e Mediar en situacion de conflicto;

e Orientar sobre necesidades de organizacion y dinamica familiar;

e Promover pautas de participacion y actuacion de todos los integrantes de la familia;

o Reforzar su capacidad de cuidar a su ser querido, y dar soporte en aprendizaje de dichos cuidados;
e Establecer con su paciente una comunicacion clara y congruente a las necesidades de ambos.

e  Promover la movilizacion de recursos internos y externos (sociales y de salud).

Equipo de salud

e Planificacién de los cuidados con las necesidades del paciente y la familia para establecer normas de
actuacion y prevencion de riesgo de claudicacion familiar;

e Identificar la relacion del paciente con sus familiares para favorecer la comunicacién y poder lograr
una triada terapéutica de confianza; y

e Valorar y potenciar recursos, soporte emocional y fisico percibido.
Intervencién especifica recomendada durante la fase de ultimos dias. ?°) Paciente:
e Evaluacioén y control constante de sintomas. Aliviar el sufrimiento;

e Favorecer la expresion emocional y la comunicacion, normalizando pensamientos y validando
emociones;

e Facilitar los ritos religiosos o espirituales que ayuden a esta situacion; y

e  Permitir visitas o facilitar los medios para despedida de los seres amados.
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Después del fallecimiento Intervencion especifica recomendada. 29

Familia.

En hospital:

Facilitar la mayor privacidad posible. Acompafiar hasta que lleguen otros familiares; y

Posibilitar despedida del fallecido y colaboracién en cuidado post mortem, si es su deseo.

Durante el duelo:

Facilitar la comprension de la realidad de la pérdida. Clarificar dudas del fallecimiento;
Validar sentimientos y permitir expresion emocional, acompanar a la familia transmitiendo tranquilidad;

Revisar, reforzar y reconocer los cuidados ofrecidos por la familia, personas allegadas y cuidadores,
al enfermo, de la forma mas objetiva posible, resaltando los aspectos mas positivos;

Facilitar la solucién de problemas concretos, como, por ejemplo, el certificado de defuncién;
Explorar si existe sentimiento de culpa;

Reorientar posibles creencias que puedan dificultar la expresidon de sentimientos, por ejemplo, “mejor
no recordar para no sufrir y olvidar”;

Informar sobre la evolucién del duelo normal y sus fases;
Informar de programas especificos de atencion en duelo;

Animar a retomar el cuidado de su salud, asi como ir recuperando poco a poco sus actividades
rutinarias diarias y sus relaciones sociales; e

Identificar a quienes presenten riesgo de duelo complicado o trastornos relacionados con la pérdida,
para canalizarlos al servicio de salud correspondiente.

Equipo de salud.

Aprender técnicas de despedida para el manejo de pérdidas de forma personal y profesional;

Promover despedirse de los padres y mostrar disponibilidad en caso de que se necesite algo del
equipo de cuidados paliativos que ha atendido al paciente fallecido, posteriormente; y

Ofrecer reuniones de todo el equipo, en las que se expresen emociones, sentimientos y experiencias
relacionadas con el acompafiamiento brindado al paciente y su fallecimiento, para minimizar riesgos
de burnout.

Instrumentos de evaluacion. DSM-5. Para evaluar trastornos asociados a la pérdida y duelo complejo
persistente. ¢4

Duelo en nifios y adolescentes ante la pérdida de ser querido. Los nifios, como los adultos, sufren con
las pérdidas, hablar sobre la muerte, la enfermedad y el dolor es esencial. Poder llorar la muerte de un ser
querido y afrontarla antes de que se produzca, en el momento en que ocurre y después. El concepto de la
muerte es abstracto y complejo, de ahi que la forma de abordarlo y comprenderlo dependa de aspectos como
la edad y el nivel de desarrollo evolutivo del nifio y adolescente (Tabla 6.18). (29)(3%)

ETAPAS DE CONCEPTO DE MUERTE
DESARROLLO
Etapa prelinglistica . Son sensibles a cualquier cambio que ocurre en su entorno, sobre todo en la
(0 a 3 afios) separacion de cuidadores significativos.
. No comprende el concepto de muerte.
Etapa preescolar . Vive en el momento presente.
(3 a5 afios) . Negacion de la muerte como un acontecimiento final (irreversible).
. La familia es el centro de su mundo emocional.
. El pensamiento magico se impone, (cuidado con la culpa)
Etapa escolar . Comienzan a percibir la muerte como algo irreversible y universal. Sienten miedo.
(6 a 8 afos) . Se cuestionan la seguridad de la vida. ¢ Tu también te vas a morir?

. Curiosidad e interés por las reacciones de su cuerpo y sobre a muerte.
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Etapa escolar . Concepcion adulta del concepto de muerte.
(9 a 12 afios) . La perciben como muy lejana.

. Mayor dificultad para la comunicacion, pero mas necesidad de informacion.
Etapa adolescente . Saben que la muerte es universal, inevitable e irreversible.

(13 a 18 afios)

Se cuestionan el significado de la vida.

. Necesitan ser escuchados.
. Reacciones emocionales intensas y dificultades en la expresion emocional.
. Negacion y actitud evitativa frecuentemente.

Tabla 6.18. Concepto de muerte en las diferentes etapas de desarrollo del menor.

Los padres, madres o responsables deben prestar atencion a las respuestas normales a la muerte, asi
como a las sefiales de que un nifio puede necesitar ayuda profesional. Es comun que la nifiez sienta una
amplia gama de emociones en respuesta al fallecimiento de un ser querido, como impresion, tristeza,
ansiedad o enojo. La manera de expresar estos sentimientos depende de su edad y desarrollo. En los
diversos niveles de desarrollo, la nifiez tiene una idea diferente de la irrevocabilidad de la muerte. (36)

Su enfoque para hablar de la muerte dependera del nivel de comprension que tenga cada nifio de 4
conceptos principales de la muerte:

1. lIrreversibilidad: La muerte es permanente;

2. Irrevocabilidad: Todo funcionamiento se detiene con la muerte;

3. Inevitabilidad: La muerte es universal para todos los seres vivos; y.
4. Causalidad: Las causas de la muerte.

La falta de comprension de estas ideas por parte de la nifiez afecta su capacidad para procesar lo ocurrido
y afrontar sus sentimientos @6

El concepto de la muerte en las diferentes etapas de desarrollo. 35 Las reacciones normales del duelo
(29) en nifios y adolescentes incluyen:

e Impresion e incredulidad;

e Recuerdos;

e Suefos;

e Lagrimas;

e Miedo después de la muerte de uno de los padres;
e Enojo;y

e Tristeza.

Indicacién duelo complicado en nifios y adolescentes. ?° Algunas de las reacciones mas habituales
segun edad de los nifios, que pueden indicar la existencia de un proceso de duelo que requiere ayuda, y que
se mantienen por més de 6 meses después del fallecimiento del familiar, son:

Hasta los 7 afios. Cambios en los juegos. Rotura de juguetes, nerviosismo, llamadas de atencion
constantes. Regresiones: aparecen conductas que ya habia superado, mas infantiles, como hacerse pipi de
nuevo en la cama. Indiferencia: actian como si no hubiera pasado nada.

Hasta los 12 afos. Cambios en los juegos. Rotura de juguetes, nerviosismo, llamadas de atencién
constantes. Regresiones: aparecen conductas que ya habia superado, mas infantiles, como hacerse pipi de
nuevo en la cama. Indiferencia: actian como si no hubiera pasado nada

Adolescencia. Indiferencia ante lo sucedido. Aislamiento social o familiar. Rebeldia



Martes 13 de septiembre de 2022 DIARIO OFICIAL

Predictores de riesgo en nifios y adolescentes (°):

Ambiente inestable por no haber un familiar responsable de los cuidados y realizar esta tarea distintas
personas;

Dependencia con el progenitor superviviente y forma inadecuada de reaccionar este ante la pérdida;
Segundas nupcias con una persona con la que existe una relacién negativa;

Pérdida de la madre para nifias de menores de 11 afos y del padre en varones adolescentes;

Falta de consistencia en la disciplina impuesta al nifio o al adolescente;

Indicadores de dificultad de afrontamiento en nifios y adolescentes antes del fallecimiento del familiar;
(29)

Los nifilos también muestran sintomatologia concordante con estar afrontando la pérdida. La siguiente
sintomatologia es indicadora de dificultad siempre que ésta se mantenga trascurridos mas de 6 meses
tras el fallecimiento.;

Regresion a etapa anterior: Volver a orinarse, rabietas, volver a dormir con los padres;

Cambios emocionales: mayor ftristeza, irritabilidad, miedo a ser abandonado, pesadillas,
oposicionismo, culpa;

Tiene menos apetito, come con ansiedad; y

Problemas en el rendimiento académico, aislamiento.

Importante en esta etapa: 29

Mantener la rutina del nifo;

Explicar lo que esta pasando, adaptado a su edad;

Mantener normas, dedicarles un espacio de expresion de emociones, de preocupaciones;
Darles seguridad, que vamos a estar para cuidarles, dedicarles un tiempo especial;
Observar cualquier cambio en el nifio que nos sea significativo;

Evaluar si esta siendo atendido por psicologo, psiquiatra; y

Responder a las preocupaciones relacionadas con la muerte.

Los nifios de distintas edades plantean diferentes preguntas sobre la muerte, cuanto mas mayor mas
capacidad para entender. Si el padre/madre no se ve capaz, que busque a alguien que escuche y pueda dar
respuesta a los nifios y sus preocupaciones sobre la muerte y qué es lo que pasa después. El nifio necesita
tiempo y atencién. Aunque delegue, procure estar presente. 29

Con los nifios utilizar dibujos, mufiecas o libros;

Es probable que deseen dibujar sus sentimientos. Las preguntas pueden surgir mientras se le
pregunta que es lo que dibuja, porqué elije determinados colores;

Estar preparado para algunas duras preguntas sobre la vida y sobre después de la muerte;
Estar preparado para duras preguntas acerca de lo que le sucede al cuerpo tras la muerte;
Responder a todas las preguntas de forma simple y concreta, incluso con un “no lo sé”;

Recordar a los nifios que no es culpa nuestra que una persona muera. Es una idea frecuente y es
bueno hablarlo para evitar creencias erroneas;

Es importante compartir la decisién sobre quién debe ir al funeral y al entierro;
Preguntar quién quiere ir al funeral;

Preguntar a los nifios antes del funeral que sienten ante lo que esta pasando.
Permitir que cambien de opinion;

Contar con ellos en las reuniones y comidas después del funeral;
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e Posibilidad de desacuerdo con permitir la asistencia de los nifios a los funerales;

e Asignar a alguien la supervision de los nifios durante el funeral;

e  Permitir que el nifio visite la iglesia o el lugar o el lugar donde se va a celebrar el funeral;
e Estar atentos a lo que los otras personas explican que pueda confundirlos; y

e Decirles que es correcto si no saben lo que sienten.

Instrumento para la evaluacién del duelo en nifios y adolescentes. DSM-5. Para evaluar trastornos
asociados a la pérdida y duelo complejo persistente. (34

Duelo en padres. En el caso del fallecimiento de un hijo nos encontramos ante un hecho que va contra
natura. Estos procesos son muy dificiles de afrontar para el doliente y es importante trabajar en la prevencion
y en la identificacion de factores de riesgo, hacer una valoracion y soporte en caso de que sea necesario
durante el proceso de duelo, para prevenir su complicacién. @9

Objetivos del protocolo de actuacion en el duelo para equipos especificos de cuidados paliativos
e Ofrecer a los dolientes cuidados basicos y apoyo emocional;

o Detectar los factores de riesgo de duelo complicado y recomendar atencién cuando proceda;

e Aportar tratamiento sintomatico urgente si fuera preciso;

e Preparar a la familia para el momento del fallecimiento;

e Facilitar a los parientes la informacion necesaria para realizar los tramites administrativos y legales
derivados del fallecimiento, como certificados de defuncion, listado de tanatorios y funerarias, etc.;

e Habilitar entre los profesionales la informacién pertinente para proporcionar atencidon adecuada a las
familias en los dias previos al fallecimiento y durante el duelo, asi como para la certificacion del
fallecimiento producido en el domicilio;

e En la atencion del proceso del duelo, requiere una evaluacion individualizada, prestando especial
atencion a la existencia de factores de riesgo que hicieran necesario un abordaje mas especifico,
detectando y previniendo el duelo complicado 9. Las manifestaciones del duelo son mas favorables
si la persona doliente puede interactuar con los que comprenden o comparten su pérdida;

Las actuaciones de los profesionales iran encaminadas a:
e  Control de sintomas;

e Informar a la familia sobre el diagnéstico y pronostico;
e Comunicar el diagnéstico al enfermo;

e Informar a los familiares sobre las actividades que pueden realizar en el cuidado del enfermo e
implicar al mayor nimero de posible de familiares;

e  Estimular la comunicacion paciente — familia;

e Preparar a la familia para la fase de agonia;

e Informar a la familia con cierta antelacion de la proximidad de la muerte;
e Hay que recomendar que asista al funeral toda la familia;

e Acompafiar a los familiares que lo soliciten y pidan ayuda para afrontar la situacion de ultimos dias en
el domicilio;

e Intervenir para prevenir la desviacion patolégica del duelo; en el caso de que hubiera aparecido
canalizarla para su abordaje;

e Atender y seguir las situaciones en las que es mas frecuente la evolucién compleja o prolongada del
duelo; y

e Valorar la posible aparicion de psicopatologia que precise de la ayuda especializada de los equipos
de salud mental.
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Diagrama de flujo: protocolo de actuacion en el duelo. (2928
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Diagrama 5. Protocolo de actuacion en el duelo.
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CAPITULO VII
COMUNICACION EN LOS CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

La comunicacion eficaz y colaborativa es esencial en los cuidados paliativos para el paciente pediatrico
(CPPP) y es una habilidad que debe aprenderse y practicarse, en via de fortalecer la relacion médico-
paciente-familia y promover un modelo de toma de decisiones informada y compartida. Cuando se produce
una comunicacion honesta y bidireccional, se crea confianza y se establecen buenas relaciones. ()
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La comunicacion centrada en el paciente favorece la calidad de vida relacionada con la salud, la expresién
emocional, la resiliencia, un mayor sentido de realizacidn personal, el control de los sintomas, la adherencia a
tratamientos terapéuticos y la satisfaccion general de pacientes, sus familias y el equipo de salud. @

7.1 DEFINICION COMUNICACION

Comunicar es hacer participe o transmitir a otra persona algo que se tiene: Informacion, Sentimientos,
Pensamientos o Ideas. ® La comunicacion es una herramienta terapéutica esencial que da acceso al principio
de autonomia, el consentimiento informado, la confianza mutua, la seguridad y la informacién que el paciente
necesita para ser ayudado y ayudarse a si mismo. Sus beneficios en el paciente, familia y equipo de salud
son: (14)

e Coordinar las acciones del plan médico;
e Reducir los niveles de estrés generado en la actividad diaria;
e Reducir los niveles de ansiedad en situaciones que a menudo son traumaticas;

e Ahorrar el tiempo que se puede perder cuando hay malentendidos y conducir a mejor toma de
decisiones y resultados;

e (Calidad de vida; y

e Accesibilidad a la informacion de lo que esta sucediendo para afrontar la enfermedad de manera mas
eficaz y adaptarse de manera funcional.

7.2 OBJETIVOS DE LA COMUNICACION

1. Informar;

2. Orientar; y

3. Apoyar. @

7.3 ELEMENTOS DE LA COMUNICACION
1.  Emisor.

2. Receptor

3. Mensaje.

4. Canal.

5. Respuesta.

6. Cadigo.

7. Referente (Es la realidad que es percibida gracias al mensaje)
8.  Situacion. ®

6) CODIGO

1) EMISOR

2) RECEPTOR

5) RESPUESTA

| 8) SITUACION |

Imagen 1. Elementos de la comunicacion.
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7.4 CUATRO EJES QUE GUIAN EL ALCANCE DE LA COMUNICACION DENTRO DE LOS CUIDADOS
PALIATIVOS PARA PACIENTES PEDIATRICOS (CPP)

1.
2,
3.
4.

Enfrentar fortalezas;
Proporcionar informacién adecuada de enfermedad y tratamiento;
Dar informacion sobre el soporte adecuado; y

Generar habilidades en el paciente y la familia para manejar su tratamiento y toma de decisiones.

7.5 COMUNICACION COLABORATIVA

La comunicacion colaborativa se refiere tanto al intercambio de informacién como a la naturaleza de la

relacion de colaboracién entre las personas que se comunican, enfatizando las relaciones entre las personas,

viendo la comunicacion interpersonal y las relaciones como inexorablemente entrelazadas. )

Se distingue por el deseo de los participantes de realizar estas tareas: ()

1.
2
3.
4

5.

Establecer una meta comun o un conjunto de metas que guien los esfuerzos colaborativos;
Mostrar respeto mutuo y compasion por los demas;
Desarrollar una comprensién completa de nuestras diferentes perspectivas;

Asegurar la maxima claridad y correccion de lo que nos comunicamos y manejar los procesos
intrapersonales e interpersonales que afectan; y

Tener apertura para recibir y procesar la informacion.

La comunicacion colaborativa se fomenta al reconocer que "la situacion" puede diferir desde varios puntos
de vista, es decir: ¥ Las discusiones honestas y compasivas sobre los objetivos de la atencion y las
esperanzas para los pacientes pueden brindar comunicacion eficaz y las relaciones positivas que fomentan
consuelo a las familias que estan en duelo por la pérdida de un hijo. ®) “Vale mas una verdad amorosa que
una mentira piadosa”.(”) Desde esta perspectiva:

1.

Cada persona crea una representacion de la realidad que puede ser diferente a la de otra persona.
Esta refleja:

Temperamento individual;
Experiencia personal;

La circunstancia social;

Herencia cultural; y

Manejo de conflictos interpersonales;

El como representamos una situacidon, hace que nos enfoquemos en ciertos aspectos mientras
ignoramos otros, limitando la deteccion de otras variantes de ésta;

Se debe compartir el sentido de lo que esta sucediendo y lo que significa para cada uno de los
involucrados, para comparar y contrastar nuestras representaciones e identificar por qué nos hemos
centrado en una sola forma de enfrentarlo.

7.6 UN ENFOQUE DE EQUIPO INTERDISCIPLINARIO PARA LA COMUNICACION

Para un abordaje holistico de las necesidades fisicas, emocionales, sociales y espirituales de los

pacientes, como de sus familias, la atencidon debe brindarse a través de un equipo interdisciplinario que cuente

con herramientas de comunicacion y entrenamiento en estrategias para la toma de decisiones, el manejo de

conflictos, comunicacién de malas noticias y reuniones familiares. Para ello, la férmula esta en tener claro las

circunstancias clinicas, las partes interesadas en el caso y la informaciéon que debe transmitirse al paciente y a
la familia. ®)
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7.7 MANEJO DE CONFLICTOS

En el curso de la prestacion de atencion clinica surgen conflictos. Estos conflictos pueden ser entre:

Padres y médicos;
Entre miembros de la familia;
Entre miembros del equipo de salud; y

Casi cualquier otra combinacién de personas que se preocupan por el paciente.

A continuacion, se ilustran algunas estrategias Utiles para abordar los conflictos y tener conversaciones
dificiles mas productivas: *)

Tabla1. Funciones basicas de la comunicacion entre el paciente y el equipo de salud

FUNCION HERRAMIENTA DE COMUNICACION Y SU OBJETIVO

Responder a las emociones Evaluar y valorar la angustia.

Ofrecer validacion, empatia y apoyo.

Intercambiar informacion Identificar la cantidad de la informacién que el paciente o el cuidador desea

recibir.
Reconocer la informacién disponible.

Considerar los hallazgos presentados sin parecer despectivo.

Tomar decisiones Asociarse con el paciente y la familia para identificar los objetivos de la atencién.

Alinear el plan de tratamiento con los objetivos establecidos.

Fomentar de relaciones sanadoras Desarrollar la confianza, la comprensién y el compromiso mutuo.

Aclarar los roles y las expectativas del paciente y el equipo de salud.

Habilitar la autogestion Fomentar la participacion en todos los aspectos de la atencion. Invitar a

preguntas de pacientes y familiares.

Gestionar la incertidumbre Reconocer las limitaciones en el conocimiento.

Nombrar las incertidumbres y abordar los temores asociados.

7.8. CONCIENCIA PRONOSTICA.

La conciencia prondstica se define como la capacidad del paciente y su familia para comprender su
prondstico y la trayectoria probable de la enfermedad. Los pacientes desarrollan gradualmente la conciencia
del pronéstico a través de un proceso cognitivo y emocional que se puede cultivar con el tiempo, mediante la
interaccion con un médico capacitado. (19

Después de compartir el diagnoéstico, el equipo de salud puede considerar un enfoque longitudinal que
ayude al paciente y su familia a planificar y esperar cosas que probablemente pudieran ser posibles dentro del
contexto de la enfermedad como: ®)

Las formas en que la enfermedad puede afectar al nifio;

La probabilidad de curacion;

Las complicaciones esperadas; y

La informacién sobre la trayectoria probable de la enfermedad.

Los médicos deben © tener una idea de lo que el paciente ya sabe y es capaz de articular sobre el
prondstico; y comprender que la incapacidad de un paciente y su familia para integrar la informacion
del pronéstico después de una o incluso varias conversaciones, es esperado. El paciente y su familia
integran la informacién del prondstico a un ritmo que pueden tolerar y que preserva su capacidad para
funcionar en el mundo. La imagen 2 y tabla 2, ilustran esta perspectiva.
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Imagen 2.
CAMBIAR

l DE | | A J

| Entrega | [ Aprendizaje |

Perspectiva — | Debate | | Exploracion |
| Simplicidad | | Complejidad |

| Entiendo | | Ayudame a entender |

| Tengo razén | | Tengo curiosidad |

Lenguaje | Sélo que pretendia | | Sé el impacto en mi |

| Sé quién es el culpable | | Vamos a ver quién aporta qué |

[ Pero | [ Y...y...y |

Tabla 2.

Pasos para cultivar la conciencia pronéstica a lo largo del tiempo (19

Paso 1. Evaluar la comprensién de la enfermedad y el pronéstico

. ¢ Qué le han dicho sobre la enfermedad/prondéstico de su hijo?;

. ¢ Cual es su percepcion de lo que depara el futuro?;
e ;Qué tan preocupado esta?; y

. ¢ Qué es lo que mas le ha preocupado?

Paso 2. Facilitar el desarrollo de la conciencia pronéstica imaginando una salud mas precaria

. ¢Alguna vez ha pensado en cémo seria si su hijo se enfermara mas?;

. Seria bueno pensar en lo que podria suceder si su hijo se enfermara mas;

. Es bueno estar preparado en caso de que eso suceda.

Paso 3. Evaluar la respuesta y considerar la urgencia de la necesidad de entregar informacion de pronéstico.

Si el paciente y su familia es ambivalente acerca de la
discusion sobre el prondstico y la enfermedad es estable

Si el paciente y su familia es ambivalente sobre la discusion
del pronéstico, pero la enfermedad estd empeorando:

Si el paciente y su familia estan listo para discutir el
prondstico, independientemente del estado de la
enfermedad:

Retrasar en dar informacion del pronéstico

Repita los pasos 1 a 3 a lo largo del tiempo para
cultivar la conciencia prondstica.

Alinear con el paciente y su familia.

Nombra el dilema: "Parece que le resulta dificil
hablar sobre la posibilidad de que su hijo se ponga
mas enfermo”.

Entregar informacion de prondstico

Pregunte-cuente-pregunte: descubra lo que el
paciente y su familia quieren saber, proporcione
informacion y luego pregunte qué opina de ella

Combine la esperanza y la preocupacion: "Espero
que se sienta bien durante mucho tiempo, pero
estoy preocupado porque sus condiciones se ven
mucho peor".
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Hay que considerar que: ("0

La comunicacion prondstica eficaz es una tarea dificil y es esencial practicarla y establecer
prioridades;

Los pacientes y las familias que comprenden el pronéstico estan facultados para tomar decisiones
informadas que se alinean con sus objetivos de atencion establecidos;

Que un enfoque comprometido para la toma de decisiones es importante para todos los pacientes, y
es particularmente critico para los pacientes que no tienen mas opciones curativas.

El afrontamiento que oscila entre mas y menos realista, es un patrén normal. (")

La negacion:

No es un signo de afrontamiento malsano;

Es una herramienta para que los pacientes y sus familias integren de forma segura y lenta la realidad
de la muerte a lo largo del tiempo; y

Es importante tolerar esta variabilidad y recordar la necesidad de utilizar la negaciéon como
mecanismo de afrontamiento que cambia con el tiempo;

Afrontamiento normal:

El afrontamiento es como un péndulo oscilante de conciencia, de mas integrado y realista a menos
integrado e irrealista;

Este tipo de afrontamiento no es "negacion” en su sentido tradicional, sino mas bien una integracién
saludable y pausada de informacién que, desde la perspectiva del paciente, de otro modo se sentiria
inimaginable.

Elementos clave en la conciencia pronéstica: (")

Los miembros de la familia con un buen conocimiento del prondstico pueden promover el
conocimiento del pronéstico en el paciente;

Si los cuidadores tienen una conciencia de bajo pronéstico, puede hacer que el afrontamiento y la
integracion del paciente sean mas desafiantes;

El objetivo de comunicacion es permitir que el paciente y su familia participen en discusiones que
exploren mas abiertamente el curso probable de la enfermedad para ayudar en la integracion
psicologica y la estabilizacion de los datos prondésticos; y

Los pacientes y familias que han integrado esta informacion dificil pueden participar de manera mas
eficaz en la toma de decisiones médicas compartidas con sus médicos.

7.9 COMUNICACION CON LAS FAMILIAS AL FINAL DE LA VIDA Y DURANTE EL DUELO

Brindar orientacion anticipada sobre el proceso de la muerte, es una obligacion. A continuacion, se dan
tres recomendaciones basicas para tratar este tema de anticipacion de la muerte: 10

1.

3.

Discutir con las familias los planes de manejo de sintomas y la disponibilidad del personal para
garantizar el mayor nivel de comodidad posible para el paciente;

Ofrecer actualizaciones del estado clinico a medida que se acerca el final de la vida del paciente, de
manera que les permita prepararse para el momento de la muerte; y

Desarrollar un plan de atencién para el duelo, en colaboracién con el paciente y la familia.

7.10 COMUNICACION CON EL PACIENTE, La comunicacion correcta, es aquella cuando se’consigue
que el nifio adquiera confianza en el personal médico y en el desarrollo de la accién del cuidado. Esta debe
estimular la expresién de los sentimientos, pensamientos y expectativas. “ 6 10

Tener en cuenta lo que le paciente quiere o no saber. Preguntar antes de informar (individualizar la
informacién);

Personalizada, sencilla, abierta, honesta, veraz y consensuada con los padres; y

Cuidar el lenguaje verbal. Usar el juego.

Comunicacién verbal y no verbal. La comunicacion no es un proceso que ocurra de forma lineal, sino en
una red de informacion durante todo el proceso de cuidado al nifio, comprendiendo tanto el lenguaje hablado
como el no verbal y las actitudes que se presenten. Hacer interrogatorios al nifio no suele ser efectivo. Los
juegos son un buen camino para hacer que se comunique en una forma abierta y despreocupada. ©)
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El juego como instrumento de comunicaciéon en los cuidados paliativos pediatricos. (CPP). El
juego: (- 10)
e Es la forma mas importante en que los nifios aprenden, adquieren confianza y manejan las tensiones
de la vida en su mundo;

e No es sdlo una diversiéon. Proporciona estimulacion para el desarrollo, distraccion, exploracion,
socializacion y entretenimiento;

e Permite a los nifios la capacidad de comunicar sus ansiedades y miedos tacitos;

e Es una intervencioén terapéutica para los nifios que han experimentado el shock de un diagnéstico que
amenaza su vida o de procedimientos médicos traumaticos; y

e Favorece en los nifios el desarrollo fisico, emocional, social, cognitivo y del lenguaje. Estas
habilidades son siempre importantes en la infancia, pero aun mas cuando el nifio esta enfermo y fuera
de su rutina normal.

Consideraciones importantes del juego: (" ' En los CPP, la mayoria de los nifios han sufrido
importantes trastornos y restricciones en su situacion familiar normal, por lo que necesitan jugar incluso mas
que los nifios sanos.

e La mayoria de los trabajadores sanitarios se sienten ansiosos por jugar con los nifios y no saben
cémo hacerlo;

e Los nifios con enfermedades que limitan su vida son mas propensos que otros nifios a perder
oportunidades de juego, a pesar de que necesitan jugar para ayudarles a sobrellevar y aceptar su
enfermedad;

e El nifio mas enfermo puede ser ayudado a jugar;

e Para los nifios con enfermedades que limitan su vida, o para los nifios que han sufrido traumas y
estrés, el juego es el medio mas natural para liberarse de la agresividad, aceptar el trauma de la
enfermedad y la muerte inminente e intentar tomar el control de su mundo; y

e Los juguetes deben ser seguros y estar limpios. En la mayoria de los entornos de CPPP existe un
riesgo de infeccidn cruzada, por lo que los juguetes deben mantenerse limpios y en buen estado y
desecharse si se rompen o se vuelven inseguros.

7.11. COMUNICARSE CON LOS HERMANOS Y LA FAMILIA EXTENDIDA

La comunicacion con los hermanos puede afectar considerablemente la forma en que una familia se
adapta a la enfermedad y al tratamiento.

Imagen 3. Comunicacion con hermanos y familia extendida.

Comunicacién

con los
hermanos
El desarrollo Preferencias,
cognitivo para practicas
- Ias_ culturales y
explicaciones espirituales
Disminuir 1a
ansiedad Apoyar en las
aclarando que comunicacion y
todas las repetar las
respuestas decisiones de
emocionales los padres.
son normales /4 S

Los hermanos que reciben una comunicacidon adecuada de la condicion clinica de su hermano tienen
niveles mas bajos de inadaptacién a largo plazo.

Con ellos hay que tomar en cuenta que: ("9 Al facilitar la comunicacion con y entre todos los miembros de
la familia, el equipo médico puede ayudar a los miembros de la familia a:

e Adaptarse a sus nuevos roles;

e Procesar sus emociones;

e Interactuar adecuadamente con el paciente; y

¢ hacer frente a las secuelas de la muerte de un nifio si es el caso. °
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7.12. CONCEPTOS DE MUERTE Y ENFERMEDAD EN EL NINO / ADOLESCENTE.

En el camino de la curacién y la salud, o de la enfermedad y la muerte, generar la capacidad de
comprension y contencion de las alteraciones emocionales provocadas por estas, se convierte en el objetivo
fundamental de las estrategias de comunicacion, con el paciente, la familia y el equipo de salud, haciendo
énfasis en los siguientes aspectos: (') comprension de informacion, contencion emocional, toma de
decisiones y aceptacion, y adherencia a los cuidados paliativos.

Otro de los objetivos es buscar la causa del malestar emocional asociada a la enfermedad y su
tratamiento, abordando los sentimientos de frustracién, tristeza, depresion, ansiedad, aislamiento, vacio
existencial, y otros.

Cuando la cura es incierta y los procedimientos riesgosos, dolorosos o invasivos como en ocasiones es el
caso de los CPPP, la intervencion psicoldgica debe conducir a una comunicacion colaborativa en pro de que
la decision de los tratamientos sea tomada desde la historia individualizada, es decir, desde “el bien” para el
paciente y no para “la ciencia” ('2). Es fundamental enfatizar con la familia y el paciente: (13

e Las fortalezas, potenciando los factores positivos.

e Lainformacion adecuada acerca de la enfermedad y el tratamiento.

e El apoyo y soporte psicoldgico/social necesario de acuerdo con la fase de la enfermedad.

e Laguiay ayuda para encontrar los medios que faciliten mejor afrontamiento a la enfermedad.
e El desarrollo de habilidades para sentirse seguros y tranquilos.

Siendo asi, en el contexto global médico y familiar, la informacién compartida a los nifios y adolescentes
sobre su enfermedad y la muerte debera tomar en cuenta lo siguiente: (1%

Criterios generales para transmitir informacion a los padres y a los nifos o adolescentes sobre su
enfermedad y la muerte.

1. Cada nifio tendra una comprension de la enfermedad y de la muerte, en funcién de su edad, por lo
que expresaran sus sentimientos y miedos de manera diferente;

2. La comprension del paciente dependera de su desarrollo cognitivo-afectivo y del grado de afectacion
cognitiva generada por su padecimiento;

3. Las estrategias por implementarse deben tener en cuenta la etapa en la que se encuentra el paciente
en su proceso de aprender, crecer, disfrutar, jugar, desarrollarse, pertenecer a un grupo social,
buscar la oportunidad de autonomia e independencia, tener derecho a expresarse y tener derecho a
sentir;

4. No dejar a un nifio sin informacién, porque se le deja en manos de una interpretacion de la realidad
en base a sus miedos y fantasias;

5. Cuando hay negacion de la situacion de la enfermedad y de las dificultades que conlleva se confunde
al nifio y se aumenta su ansiedad;

6. El nifo se da cuenta de que algo no estéd bien, por las condiciones propias de su cuerpo, por los
gestos de sus familiares, por los otros nifios enfermos, por el ambiente del hospital, etc.; y

7. La comunicacion debe ser bidireccional con el nifio para que él pueda formular preguntas, manifestar
sus sentimientos y emociones, y desahogarse.

Derechos del nifio enfermo. Aln en la actualidad se sigue luchando contra la idea de que el paciente
pediatrico no tiene la capacidad de comprender el mundo que le rodea. Prevalece el significado de la palabra
“infancia” en su raiz latina, que significa “incapacidad de hablar”. Al pensarlo asi, se sostiene que el nifio es
hablado por otro y que no tiene voluntad propia. Esta idea, en pleno siglo XXI, no debe prevalecer en la
interaccion que la familia y personal de salud sostienen con el paciente, ya que del lado del nifio, es su
derecho recibir informacion, y del lado del familiar y del equipo de salud es su obligacion brindarla, por eso es
importante que, a partir de los derechos del enfermo terminal que establece la OMS (1990), se dictan los
derechos del nifio enfermo para norman la actuaciéon del personal de asistencia médica, los cudles se
mencionan a continuacién:

e Tengo derecho a ser visualizado y concebido como sujeto de derechos y no propiedad de mis padres,
médicos o de la sociedad;

e Tengo derecho a que se tome en cuenta mi opinién a la hora de tomar decisiones, ya que soy yo
quien esta enfermo;

e Tengo derecho a llorar, enojarme, sentir ira o frustracién por mi enfermedad;
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e Tengo derecho a jugar y a comportarme como nifio/adolescente;
e Tengo derecho a que se contemplen mis necesidades en forma integral;
e Tengo derecho a que se me controle el dolor del primer momento;

e Tengo derecho a la verdad de mi condicién, a que se responda con honradez y veracidad a mis
preguntas;

e Tengo derecho a no tener dolor a la hora que se efectien procedimientos, diagndsticos y
terapéuticos;

e Tengo derecho a una muerte digna, rodeado de mis seres amados y de mis objetos mas queridos;
e Tengo derecho a morirme en casa y no en el hospital si asi lo deseo;

e Tengo derecho a sentir y expresar mis miedos;

e Tengo derecho a que se me ayude a elaborar mi muerte, asi como a mi familia;

e Tengo derecho a negarme a recibir tratamiento cuando no exista cura para mi enfermedad si asi lo
deseo;

e Tengo derecho a recibir cuidados paliativos;

e Tengo derecho a fabricar fantasias;

e Tengo derecho a no estar solo; y

e Tengo derecho a ser sedado a la hora de enfrentar mi muerte, si asi lo deseo.

Es esencial tomar cuenta el desarrollo cognitivo-afectivo que se enlaza con el concepto de enfermedad y
de muerte, segun las etapas de desarrollo del paciente: prelinguistica, preescolar, escolar, preadolescencia y
adolescencia. (%)

Tabla 3. Desarrollo cognoscitivo-afectivo y concepto de enfermedad y muerte. 1®

Etapa Desarrollo Temores Concepto de enfermedad y
muerte
Etapa Prelinguistica Sensorio Motriz A la ausencia de los | No hay concepto del tiempo ni de la
(0-18 meses) Respuesta al dolor, al padres. enfermedad
malestar y a las personas | Al dolor.
extranas. Al entorno hospitalario
Etapa Preescolar Desarrollo mas significativo [ A portarse mal y que se | Sabe que parte de su cuerpo
(18 meses a los 5 afios) en lo linguistico les aparezca un | enferma y cree que la enfermedad
Reconoce las partes de su monstruo. esta causada por factores externos
cuerpo. A dormirse 'y no 0 por accidentes.
Existe pensamiento encontrarse La muerte es un suefio donde se
acompanado. da pérdida de movilidad,

magico/narcisista. o | funci ient
) separacion, mal funcionamiento
Al dolor, a la ausencia de P
los padres y al entorno | -temporal-.

hospitalario )
Los muertos respiran, comen y se

trasladan de un lugar a otro.

Pueden vivir la enfermedad como
castigo, por malos
comportamientos o pensamientos

Etapa Escolar Aumenta la interaccion, | A la mutilacion. Expresa curiosidad por la muerte y
~ competitividad social e por las reacciones sociales.

(6 a 12 afios) ) )

interés por conocer vy

explicar su entorno. Al rechazo del grupo

social y por eso se aisla,

se retrae y se comporta
agresivo. Cree que la muerte es selectiva y
que solo afecta a los ancianos.

A la separacion.
Busca entender las causas de su
enfermedad y los cambios que
Madura el concepto del ocurren en el cuerpo.

tiempo.

Conoce las funciones de
cada parte y entiende los
factores internos y las
causas.

A no poder participar en
sus actividades diarias. Tiende a personificar a la muerte.
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Preadolescencia y | Se afinan los conceptos de | A morirse. La muerte ya no es selectiva; es
Adolescencia irreversibilidad, universal.
; lidad A gue mueran sus seres
- universalida .
(13 a 18 afos) ] y queridos. De la muerte no se regresa y
permanencia de la muerte. . o
constituye una desaparicion

A cambios fisicos.
permanente.

A perder sus cosas. .
La muerte representa el fin de

A ser rechazado por el | proyectos.
grupo social y a que se
vea afectado su
rendimiento. Por eso
tiende a ser agresivo, | Se hace una abstraccion de la vida
aislarse y estar ansioso. | después de la muerte.

Existen causas desconocidas a la
enfermedad.

Mayor preocupacion por
perder a sus amistades y
en las consecuencias en
su imagen y proyecto de
vida, como consecuencia
de la enfermedad.

Preparacion para el dialogo con el adolescente. Con base al cuadro anterior, se sugiere formular las
siguientes preguntas antes de establecer la comunicacién con el nifio o adolescente. Estas incluso, pueden
servir como guia para realizar el dialogo: ('®)

Imagen 4. Guia de preparacion para el didlogo con el nifio y el adolescente

A.
. ¢ Hay concepto de enfermedad o de muerte?
. ¢ Tiene concepto de temporalidad?

. Si tiene el concepto de muerte, ¢qué entiende por ello?

. B.
. ¢ Reconoce cual es la parte de su cuerpo que esta enferma, y cuales son sus consecuencias?
. ¢, Cémo explica la causa de la enfermedad?

. ¢, Se siente culpable por estar enfermo?

. C.

e ;Cree que morir es estar dormido?

. ¢ Expresa curiosidad por saber de qué se trata morir?
. ¢ Le preocupa lo que va a pasar después de morir?

. ¢Le da miedo el dolor y el dejar a sus padres?

. ¢ Tiene un concepto de espiritualidad?

Para que sea ajustada la comunicaciéon con el paciente, siguiendo las particularidades de cada uno de
ellos, se puede utilizar el siguiente listado de recomendaciones: (16)

e Partir de los conocimientos médicos que ya posee el nifio sobre su dolencia, aprehensiones y
temores;

e Emplear un lenguaje y un estilo de explicacién asequible a su nivel cognitivo: juguetes y material de
“psicoeducacién” que permita visualizar sus dolencias;

e Dar informacion que abarque lo que pasa sobre los padres, el hospital, la actitud de los adultos y la
conducta del personal sanitario;

e Estar abiertos a cualquier tipo de pregunta, dando respuestas realistas y tefiidas de esperanza;
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No ir mas alla de lo que el nifio necesita o desea saber. El marca el limite y la necesidad de
informacion;

La informacién diagndstica inicial debe ser ofrecida en cuanto se disponga de ella para evitar que se
genere demasiada ansiedad y procesos imaginarios traumaticos;

Neutralizar temas de culpas; al contrario, reforzar la calidad del cuidado de los padres y su
competencia;

Propiciar una comunicacion multidimensional: contacto visual, contacto fisico, caricias, empatia y
cercania afectiva;

Mantener una comunicacion alegre y proactiva, buscando otros temas y otras propuestas para
participar en actividades ludicas o académicas que lo estimulen a vivir otras esferas;

Respetar, pero también neutralizar las ideas religiosas que producen un mayor temor;

Estar atento a las propias vivencias y emociones de uno mismo con respecto a la enfermedad y la
muerte, para evitar que interfiera en la relacidon o incremente el nivel de angustia;

Verificar lo que se ha entendido por la enfermedad, los procedimientos y la muerte; y

Tratar a los padres como parte del equipo, recordando que ellos reforzaran la informacion que se da.

7.13 COMUNICAR MALAS NOTICIAS

Una mala noticia es toda aquella que afecta de forma drastica, negativa y grave a la vision que un
individuo tiene de su futuro. Toda mala noticia, por tanto, tiene graves consecuencias adversas para los
pacientes y sus familias; el impacto es proporcional a su efecto en el cambio de las expectativas del paciente.

(17)

Es importante definir el elemento central de las malas noticias: es decir, tratar de identificar qué es lo que
las hace tan malas para el paciente. En la mayoria de los casos esto es obvio, como el diagnéstico de una
enfermedad grave que limita la vida y, en consecuencia, tener que enfrentarse a una vida limitada y/o a la
pérdida de funciones y/o de calidad de vida. ('")

La tarea general de comunicar malas noticias se puede subdividir de manera util en tres fases:
preparacion, entrega y seguimiento. )

Imagen 5 Protocolo para dar malas noticias.

HACER UN P
CREPARAR I | il l Visualizo cémo vas a
hacer todo esto
| TENER EL ESCENARIO Y LAS PERSONAS ADECUADAS |
| RECAPITULAR BREVEMENTE LA SITUACION | P
[ PROPORCIONAR UN DISPARO DE ADVERTENCIA I‘/
MALAS LA ENTREGA | | DIGA LAS MALAS NOTICIAS DE UNA FORMASENCILLA | ( Sea franco y directo
NOTICIAS
| PERMITIR EL SILENCIO |
[ RECONOCER LA EMOCION | S~ "Desearia/quisiéra...
| RESPONDER LAS PREGUNTAS |
| FORMULAR UN PLAN PARA EL SIGUIENTE PASO | Simplemente, indique
1 SEGUIM'ENTOI lo que va a ocurrir a
[ DEJAR PERO NO ABANDONAR | contisuadin
[ PARA USTED: INFORME EN COMPARIA DE ALGUIEN |
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Protocolo confort. Es un protocolo que describe siete principios como marco para el desarrollo de una
comunicacion integral, en el campo de la enfermeria. COMFORT es un acrénimo, cuyas siglas son: ?

e Comunication (comunicacion),

e Orientation and Opportunity (orientacion y oportunidad),

¢ Mindfulness (tener conciencia de),

e  Family (familia),

¢  Oversight (vigilancia),

e Reiterative and Radically adapt messages (repetir y adaptar gradualmente los mensajes), y
e Team (equipo).

Protocolo Spikes

Pasos Ejemplos
1. Entorno Preparese: Lugar, contexto y acuerdos entre el equipo
2. Percepcion Escuchar antes de hablar: ; Qué sabe o que entiende sobre la enfermedad de su hijo?
3. Invitacion Pida permiso: ¢A ustedes les gustaria recibir toda la informacién disponible de una

forma detallada? ¢O mas bien desean una idea general de lo que esta sucediendo
sin demasiado detalle?

4. Comunicar Comparta la informacioén: “Desafortunadamente, la biopsia muestra que José tiene
cancer”
5. Empatia Responda a las emociones: “Entiendo lo dificil que puede ser pensar en la posibilidad

de enfermarse mas de este cancer”

6. Estrategia Explique el plan a seguir: Antes de finalizar la reunion, quiero que repasemos las
metas de cuidado o el plan a seguir

Tabla 4 Protocolo SPIKES (2000), conocido en espafiol como EPIDEE. 7

Ejemplo de comunicaciéon de malas noticias. La forma en que se entrrega la informacion puede afectar el
ajuste del paciente y la familia a la enfermedad y al tratamiento, tanto positiva como negativamente. (7-8)

COMPONENTES PAUTAS CLAVE EJEMPLOS

Preparar la configuracién Lugar tranquilo.

Todas las partes deseadas presen-
tes y sentadas.

Obtener comprension Tomar la iniciativa, preguntar a la “;Qué has escuchado hasta ahora sobre lo
familia para describir su actual que esta pasando?"
comprension

Proveer "disparo de advertencia" "Me temo que tenemos noticias dificiles de
discutir".

"Desafortunadamente, los resultados no
mostraron lo que esperabamos”".

Dar el diagnostico Usar un lenguaje claro. Evitar los "Su hijo tiene leucemia, que es un tipo de
eufemismos. Usar el nombre de la cancer".
enfermedad.

Hacer pausa Parar de hablar

Permitir que la familia procese la
informacion.

Provocar preguntas

Discutir tratamiento Discutir el lugar y la duraciéon “Usaremos una combinacién de cirugia
esperada del tratamiento. seguida de medicamentos Illamados
Explicar las diferentes quimioterapia para ftratar el cancer. La
modalidades. mayor parte de la quimioterapia se

administrara durante las hospitalizaciones
que duran entre 3 y 5 dias. En general, el
tratamiento durara aproximadamente seis
meses".

Proporcionar opciones.
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Hacer pausa

Definir metas de cuidado

Hablar de la causalidad

Resumir clave

Concluir conversacion

Parar de hablar

Permitir que la familia procese la
informacion

Provocar preguntas.

Proporcionar una comunicacion
clara y honesta con respecto a la
intencion curativa

Disipar las preocupaciones de que
la enfermedad sea el resultado de
algo que el nifio o la familia
hicieron o no hicieron.

Repetir el diagnéstico, los objetivos
del tratamiento y la discusion de la
causalidad

Ofrecer la tranquilidad de que la
informacion se discutira
nuevamente en futuras visitas.

Planificar para la préxima visita.

Proporcionar informacion de
contacto para cuestiones urgentes.

Tabla 5. Ejemplo de comunicacion de malas noticias

Pasos para la comunicacion en reuniones familiares. @

En el inicio:

Asegurarse de que todos estan sentados comodamente.

e Presentar a todos los asistentes;

"El objetivo de la terapia es curar el cancer
de su hijo".

“Deseariamos que en este momento
existiera algun tratamiento curativo para el
cancer de su hijo. Por lo que ahora el
objetivo del tratamiento sera minimizar los
sintomas y mejorar su calidad de vida".

“No sabemos qué causa este tipo de
cancer, pero sabemos que no hay nada
que usted o su hijo hayan hecho para
causarlo. Hiciste lo correcto al traer a su
hijo cuando lo hizo".

“Por hoy, lo que es importante que entienda
es que su hijo tiene cancer y planeamos
tratarlo con quimioterapia; el objetivo del
tratamiento es curar. No hay nada que
usted o su hijo pudieron haber hecho para
evitarlo. Esto no es su culpa”

Discutiremos toda esta informacién
nuevamente, asi que no se preocupe si no
puede recordar todo. Lo veré en la clinica
de nuevo mafana por la tarde. Si tiene
alguna inquietud antes de esa fecha,
siempre puede llamar a la clinica en ...

e  Proponer un orden del dia y pedir a la familia que contribuya en él;

e Aclarar lo que todos entienden sobre la situacion del paciente.

En la planificacion:

e Invitar a la familia a una reunién, mencionando el propoésito;

e Decidir con la familia y con el personal cuando, dénde y quién debe asistir;

e Permitir que la familia escriba sus preguntas o preocupaciones;

e Asegurarse de que el personal clinico esta informado y de acuerdo;

e  Decidir quién dirigira la reunion.

En el didlogo:

e Escuchar mas, hablar menos;

e  Ser curioso y hacer preguntas;

e Tolerar el silencio;

e Reconocer las emociones;

e Procurar establecer metas de cuidado claras y definidas;

o Discutir el pronéstico sin rodeos, pero reconociendo la incertidumbre;
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Expresar sus propias preocupaciones y deseos en relacion con el bienestar del paciente;
Explorar la gama de lo que cada uno espera, dada la situacion;

Proporcionar informacién concreta sobre las opciones de tratamiento paliativo y no paliativo;
Ser ecuanime y afirmar las opciones de tratamiento; y

Si no se llega a un consenso, planificar el didlogo y quizas la recopilacion de informacion.

Acciones y seguimiento:

Comunicar los objetivos de la atencion al resto del personal clinico;
Asegurarse de que todos los pasos de atencion acordados se realicen de manera oportuna; y

Celebrar reuniones de seguimiento segun lo acordado.

Conclusion:

Revisar el orden del dia y asegurarse de que se han tratado todos los temas;
Reiterar los objetivos de atencion acordados;

Reafirmar los préoximos pasos acordados para la atencion;

Confirmar el acuerdo;

Si no hay consenso, reconocerlo y exponer el plan para avanzar hacia el consenso;
Decidir cuando volver a reunirse; y

Agradecer a toda su contribucion.

7.14 CONSPIRACION DE SILENCIO.

La Conspiracion de silencio o también llamado Pacto de Silencio es una barrera en torno a la verdad. (18 19)
Se define como el acuerdo implicito o explicito por parte de los familiares, amigos y/o profesionales de la
salud de cambiar, ocultar u omitir la informacion que se le da al paciente, ya sea de manera parcial o total
acerca del diagnéstico y/o pronéstico y/o gravedad de su estado real, sin tener en cuenta los deseos de saber
del mismo. (20.21)

Tipos de conspiraciéon de silencio. 2%

Conspiracion adaptativa. El paciente es la persona que niega, evita, no habla, o no quiere saber su
diagnéstico o pronéstico; 20

Conspiracién inadaptada. La familia y/o los profesionales de la salud son los que tienen dificultades
para establecer técnicas de comunicacion claras. Al mismo tiempo, la actitud de los agentes
involucrados puede motivar este proceso, ya que los familiares podrian ser aquellos que no
responden u ocultan informacion a los pacientes cuando hacen preguntas. Sin embargo, el equipo de
salud también podria desarrollar este patrén de comportamiento cuando notan una actitud pasiva de
los pacientes y sus familias; 2%

Es importante sefalar que tanto los miembros de la familia como los equipos de salud, se involucran en la
divulgacion de informacion de dos formas: ")

Correctores conspiradores absolutos que retienen todos los datos, hechos, gravedad de la
enfermedad, detalles de diagndstico, progresion de la enfermedad y prondstico de la enfermedad de
los pacientes; @1y

Correctores conspiradores parciales que informan a los pacientes sobre los diagnésticos, pero se
niegan a recibir o dar cualquier informacion sobre los prondésticos. @1

Causas de la conspiracion de silencio. La finalidad principal es “evitar el sufrimiento” que consideran
innecesario en el paciente y protegerlo del impacto emocional causado por la informacion. (18.2)

Otras posibles razones son:

Miedo a repercusiones negativas que puedan derivarse de la revelacion de la verdad: depresion,
pérdida de interés por la vida, locura, empeoramiento del estado fisico y sufrimiento innecesario;

Modelo de atencién paternalista;
Dificultades de comunicacion en el entorno del paciente, familia y equipo de salud;
Falta de tiempo y el ambiente inadecuado para proporcionar la informacion al paciente y su familia;

Falta de formacién del equipo de salud con respecto a la comunicaciéon de malas noticias en el
paciente al final de la vida y poca pericia en el manejo de situaciones emocionales fuertes;
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Complejidad de establecer un diagndstico preciso;

No aceptar que no existe la posibilidad de cura terapéutica para el paciente, significa el sentimiento de
fracaso del médico y sentimiento de frustracion de la familia;

Creer que hablar de enfermedad en fase terminal es sindnimo de “no hay nada més que hacer”;
Dificultad para discutir temas de final de la vida asociada a los tablues generados en nuestra sociedad;

Creer que decir la verdad puede disminuir la esperanza o acelerar la muerte, generar depresion e
intento de suicidio; y

Asumir que los pacientes no quieren conocer su estado.

Consecuencias de la conspiracién de silencio. (1821

En el paciente:

Pérdida de la autonomia en la toma de decisiones respecto a su salud;

Sentimiento de frustracion ante un deterioro evidente con desconocimiento de causa y sin mejoria a
pesar de los tratamientos recibidos;

Desconfianza con la familia y/o cuidador principal de quienes pasa a depender completamente;

Aislamiento social, el sentirse incomprendido, solo, engafiado, abandonado, se hace complicada la
expresion de emociones, con incapacidad para permitir el cierre de asuntos importantes;

Falta de confianza en el equipo asistencial y bloqueo de la comunicacién con el equipo sanitario;

Pérdida de la satisfaccidon de necesidades espirituales que aparecen ante la muerte, como, por
ejemplo: orar, reconciliacion, soledad-silencio, gratitud; y

Preocupaciones fuera de proporcion: ansiedad, miedo, depresion, confusion e ira.

En la familia

Negarse a aceptar una posible muerte, establecen patrones silenciosos que provocan bloqueos de
comunicacion en el sistema familiar. Con frecuencia esto provoca dificultad o incapacidad psicolégica
para elaborar el duelo, antes y después de la muerte del ser querido;

Bloqueo de comunicacion entre la familia y el paciente;

Alteracion del afrontamiento de la muerte, calidad de vida en los ultimos dias y duelo posterior al
fallecimiento;

Agotamiento y costo emocional elevado; y

Aparicion de toma de decisiones erréneas, al desconocer la informacién completa y veridica, que
favorecen el sentimiento de culpa en la familia.

En el equipo de salud

Tendencia a emitir juicios y valoraciones equivocadas;
Sindrome de desgaste profesional;

Afectacion al sistema de salud al establecer una barrera de comunicacién en torno a la verdadera
naturaleza de la enfermedad;

Falta de empatia entre el equipo de salud, el paciente y su familia;

Deshumanizacién del proceso de atencién al final de la vida.

Recomendaciones para evitar la conspiracion del silencio. (1820, 22)

Mantener una actitud empatica con el paciente y familia;

Sentar las bases adecuadas de comunicacion desde el inicio de la relacién médico, paciente y familia;
El paciente debe estar acompafiado de sus cuidadores y familia;

No engafar, ni mentir; de lo contrario se perdera la confianza en el equipo de salud y/o familia;

Brindar la informacion de manera paulatina, a partir de lo que el paciente ya conoce y ain no ha
expresado y de aquello que desea saber;

Favorecer el duelo anticipado; y

Dar a conocer las consecuencias de la conspiracion de silencio.
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CAPITULO VIII
CONSIDERACIONES BIOETICAS EN LOS CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS
8.1 INTRODUCCION

Resulta fundamental que los profesionales dedicados a los cuidados paliativos pediatricos cuenten con
conocimientos de bioética que apoyen en la toma de decisiones, asi como elementos tedricos y
metodoldgicos para guiar el proceso deliberativo.

En este sentido, la bioética combina el rigor filoséfico con el aporte de diversos campos del conocimiento,
para ofrecer claridad en torno a fenémenos morales complejos, como también involucra a los usuarios de los
servicios y a sus familias en el cuidado de su propia salud y promueve que el proceso de toma de decisiones
sea autonomo e informado. Para ello, se requiere un cambio de paradigma en la relacion médico-paciente, en
la que se situen los intereses y bienestar de nifias, nifios y adolescentes en el centro del proceso de atencion;
asimismo, en cuanto a la dinamica de los equipos de salud, promueve el didlogo horizontal y el intercambio de
experiencias y puntos de vista, asegurando los mas altos estandares de calidad y seguridad a lo largo de este
proceso, con perspectiva de derechos humanos y en virtud de resguardar el interés superior de la nifiez
y sus libertades fundamentales al momento de evaluar y ponderar el equilibrio entre los beneficios y los
riesgos de un tratamiento y evitar la carga desproporcionada de intervenciones que vulneren la dignidad de la
persona.

Los avances de la ciencia y la tecnologia han favorecido la preservacién de la vida, incluso en condiciones
no propicias para ello; en este contexto, los comités hospitalarios de bioética tienen la posibilidad de apoyar al
personal sanitario, a los usuarios y familias, particularmente en el momento en el que se decide interrumpir el
tratamiento y dirigir los esfuerzos al cuidado paliativo.

8.2 MARCOS TEORICOS

La deliberacion bioética esta y debe estar al alcance de todas las personas. Sin embargo, para que esta
deliberacion sea verdaderamente reflexiva y critica necesita ser sistematica y rigurosa. Los marcos tedricos en
ética proporcionan estas cualidades.

A continuacion, se describen brevemente algunos de los marcos tedricos mas utilizados, usualmente de
forma combinada, en la deliberacion bioética sobre los dilemas de cuidados paliativos en pediatria.

Etica utilitarista. Este marco tedrico ético consiste en poner el foco de atencién en las consecuencias de
una decisién y tratar de maximizar la utilidad usando la maxima utilitarista del mayor bien para el mayor
numero de personas. Aunque hay muchas versiones del utilitarismo se recomienda la combinacién de este
con otros marcos bioéticos, el uso del utilitarismo duro puede resultar una postura muy economicista y atentar
contra la integridad y la dignidad humanas.

Etica deontoldgica. Desde esta posicién ética se hace hincapié en los deberes y derechos. La ética
deontolégica que nace con Kant se preocupa de la universalizacién de los juicios éticos y de nunca tratar a las
personas como meros medios para alcanzar un fin, sino también como fines en si mismos.

Etica de las virtudes. Los autores de esta escuela ética proponen un retorno a la virtud del personal de
salud y de la ciudadania en general, entendida esta como la accién de habituarse a tener buenas
disposiciones hacia los demas. Neoaristotélicos como Maclntyre exponen que el foco de la ética debe estar
mas en qué tipo de personas debemos ser, que en qué acciones debemos realizar. De este modo la ética se
transforma en la prudencia dirigida a la consecucion de la felicidad.

Etica del cuidado feminista. Autoras como Martha Nussbaum proponen la incorporacién de ciertas
virtudes construidas socialmente como femeninas a las teorias éticas. Ejemplos de estas virtudes serian la
cooperacion y el cuidado en contraposicién con una sobrevaloracién de la autonomia llevada a cabo por
teorias de la justicia predominantemente masculinas. Teniendo en cuenta que estos cuidados, lejos de ser
imparciales e impersonales, se llevan a cabo en instituciones sociales como la familia (cualquier tipo de
familia) y cuya distribucion de cargas debe ser reflexionada.

8.3 MARCOS METODOLOGICOS EN APOYO A LA TOMA DE DECISIONES

Nueva Casuistica o Etica de Casos. En 1988 Toulmin y Jonsen, rehabilitan la Casuistica en el discurso
ético moderno y la proponen como un método de razonamiento moral que aplicado correctamente permite
tomar decisiones sensatas y razonables en problemas morales complejos. Junto a Siegler y Winslade en su
libro Clinical Ethics, proponen el analisis de cuatro temas de relevancia moral en la practica de dar atencién
médica a un paciente a través de la interpretacion de Maximas, que son opiniones significativas, proverbios,
reglas o estandares de conducta de observancia obligatoria. - 3 Basados en la prudencia, intentan conocer
las formas generales y particulares de cada caso o problema. Pueden existir diversas maximas que son de
utilidad en base a cada caso, entre ellas se encuentran quitar el sufrimiento y el dolor, salvar la vida, no
prolongar la agonia, y la antigua primero no dafiar. En los pacientes que se encuentran en la fase terminal de
la enfermedad ya no aplica salvar la vida, aplican el quitar el sufrimiento y no prolongar la agonia. Estas
maximas son muy bien comprendidas por los padres y familiares.
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La Casuistica se basa en el analisis de casos similares que han sido paradigmaticos; para el casuista las
pruebas claras del bien y el mal las encuentra en casos mas que en teorias o principios, lo que ayuda a tomar
soluciones razonables de problemas reales. Las cuatro dimensiones que plantea son:

Indicaciones médicas. Tiene que ver con todo lo relacionado a la enfermedad, a la situacion clinica, el
nivel de la enfermedad, si es curable o no, que intervenciones se pueden hacer. La fase en que se encuentra
el padecimiento es el punto biomédico central en las determinaciones.

Calidad de vida. Es una cualidad o un conjunto de cualidades que nos permiten vivir como un todo.
Evaluar la forma en que vive un individuo y de cémo se percibe en las diversas dimensiones del cosmos, de
su funcionalidad integral como persona, de la forma en que disfruta su existencia es fundamental en la toma
de decisiones. Es importante sefialar que cada quien mide o valora su calidad de vida desde la perspectiva
individual, que puede o no coincidir con la apreciacién de otros. A la hora de optar por decisiones médicas
complejas, no sélo debe considerarse el derecho a la vida y que hay que salvarla como sea, ya que el
derecho a la vida no es absoluto; la calidad de vida, de cufio reciente es el otro aspecto sobresaliente en la
toma de decisiones. Hay pacientes que se encuentran en tales situaciones de deterioro irreversible que hace
necesario detener todas las medidas que puedan prolongar una agonia. Es necesario que los médicos
cuenten con elementos e instrumentos para tratar de evaluar en lo posible la calidad de vida de sus pacientes
y asi poder proponer alternativas prudentes en casos muy complicados.

Preferencias del paciente. El respeto a la libertad de la persona es otro valor relevante, el mas
importante en las resoluciones médicas, pues se relaciona intimamente con la dignidad. El paciente tiene el
derecho a elegir lo que le parezca mas conveniente, una vez que ha recibido informacién amplia y precisa por
parte de sus médicos, aunque estos no estén de acuerdo con la decision. El respeto a la autonomia es el pilar
en las libertades democraticas de una sociedad y tendremos que considerar la opinion del nifio o adolescente,
que muchas veces tiene la madurez suficiente.

Contexto. Todo lo que se relaciona con el ambiente del nifio, sea la escuela, el juego, sus amigos, la
familia, los padres, el trabajo, su economia, el nivel de compromiso con su hijo, entre otros, tienen importancia
en la toma de decisiones médicas.

Estas cuatro dimensiones que plantea la nueva casuistica proponen que los llamados casos de
“conciencia”, sean analizados a través de casos similares, con maximas o estandares de comportamiento
general, pero que también analiza las particularidades de cada uno, todos son diferentes, y facilita que un
casuista experimentado tome decisiones razonables acerca de acciones particulares en problemas reales.
Cada dimension tiene una importancia diferente en base a cada caso, no hay uno prevalezca. No hay un
algoritmo preestablecido, depende mas de la habilidad del médico en el que la prudencia marca la pauta. Esta
perspectiva de ética clinica no busca la verdad absoluta, estd abierta a los cambios, tiene una aplicacion
practica considerable y permite tomar soluciones en forma rapida y es muy bien entendida por los padres y
familiares. 3 4)

Principalisimo o Etica basada en Principios. En este modelo, propuesto por Tom L. Beauchamp y
James F. Childress en 1978, sus cuatro principios tienen una jerarquia similar y no hay ninguno
preponderante, sino cobran valor de en base a cada circunstancia. Son considerados prima facie, que en
principio serian obligatorios, sin embargo, no son normas absolutas. Una de las criticas que se le han hecho a
este modelo es cuando ocurre una confrontacion de principios, por lo que suele complementarse con otros
marcos tedricos y metodologicos. - 6)

Se presenta una breve descripcion de cada principio:

Autonomia. Es la capacidad de autodeterminacién de cada ser humano, de pensar, sentir y vivir como le
parezca conveniente, siempre y cuando no lesione los intereses de otra persona. Es la cualidad mas
importante que tiene que ver con la libertad de elegir, el libre desarrollo de la personalidad y la dignidad
humana y es la consecucidon mas importante de las luchas democraticas, sin embargo, tiene sus limites, que
son la libertad de otra persona o cuando se pueda ocasionar un dafio a terceros. A pesar de la capacidad de
elegir de los padres, debera prevalecer el interés superior del nifio, considerarlo como sujeto de derecho y no
ser propiedad de alguien, como lo precisan las Declaraciones Universal de Derechos Humanos, la
Convencion Internacional de los Derechos del Nifio y las leyes de este pais. (78 9.10)

Beneficencia. Es un principio rector de todas las actividades médicas, y tiene que ver con la obligacién
moral de actuar en beneficio de los demas. Sus principios son positivos y relacionados con “hacer el bien”
pero no es obligacion categoérica, pues no estamos obligados a ser caritativos, por ejemplo, sin embargo, si
estamos obligados a proporcionar los mejores tratamientos a los pacientes. Todo tipo de accién que pretenda
beneficiar a otras personas (bondad, misericordia, caridad, altruismo, amor, humanidad) son actos de
beneficencia, pero este principio debera ponderar los riesgos y los beneficios. La Beneficencia incluye también
juicios sobre la calidad de vida @ y es esencial en la toma de decisiones clinicas dificiles debe ajustarse a las
circunstancias de cada persona. (1"
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Justicia. Implica que todos los seres humanos tendrian las mismas oportunidades, y recibirian un trato
equitativo, con base en sus necesidades. Tratar de respetar los derechos humanos y la dignidad de las
personas otorgando un trato considerado y de calidad, aun con pocos recursos seria un amortiguador para
garantizar justicia en alguna medida. Los recursos para salud son siempre escasos, por lo que este principio
abarca desde la toma de decisiones sobre la asignacion de recursos y establecimiento de prioridades en la
politica publicas hasta la prevencion, curacion y rehabilitacion oportuna en el ambito operativo; estrategias
como las de cuidados paliativos, que son sustentables y destinadas a mejorar la calidad de vida de los
enfermos pueden ser consideradas como un acto de justicia.

No Maleficencia. El no hacer dafio en forma intencional es obligado para todo tipo de intervenciones
médicas, se considera incluso como una obligacién mayor que la de hacer el bien. Este principio tiene un
papel importante en las discusiones de dilemas que tienen que ver con la etapa terminal y toma muy en
cuenta los juicios de calidad de la vida y puede ser de gran ayuda en la atencién de los enfermos. En el caso
de no iniciar tratamientos en pacientes en fase terminal o en agonia, cada vez mas frecuente en la practica
clinica, uno de los argumentos para esta omisidon es hacer un bien evitando una agonia prolongada y el
sufrimiento, por lo que la actitud sera buena y no maleficente. Para un paciente en condiciones similares, pero
con apoyo tecnolégico, el retiro de los tratamientos, consensuado con paciente y familia, si es posible y tiene
las mismas bases médicas y éticas. No existen diferencias morales entre no iniciar y retirar tratamientos en
estos pacientes. El sustento ético es el mismo; siempre que un tratamiento se pueda no iniciar, también se
puede retirar y el retiro puede comenzar con él no iniciar, siempre es mejor no iniciar. En estas situaciones
limite, deben valorarse siempre los riesgos y beneficios. Los tratamientos no son obligatorios cuando no
suponen ningln beneficio para el paciente o son indtiles y sin sentido.® 1% 12) Por ejemplo, en las Reglas Baby
Doe, que son parte de una ley federal en Estados Unidos enfocada en la proteccion del abuso infantil, y
sefalan que “un tratamiento no debe iniciarse o puede ser retirado en casos de pérdida irreversible de la
conciencia o cuando el tratamiento es inGtil e inhumano”; en México, esta descrito en forma similar en los
articulos 166 Bis 5, y 166 Bis 6, de la Ley General de Salud, en que precisa el no inicio o retiro de tratamientos
cuando son inutiles e inhumanos. En contraparte, hay médicos que no estan dispuestos al retiro o a no iniciar
tratamientos, porque consideran que retirar una sonda de alimentacién en un paciente en estado vegetativo o
retirar el ventilador de un nifo irrecuperable y avanzado va en contra de los cimientos de la medicina, que sus
principios se resquebrajan, y les angustia “dejar morir de hambre o ahogados a sus enfermos”, (12 13) es la otra
postura, tan respetable como la otra; el ser humano es un ser social y hay diversidad de opiniones, pero si se
contindan estos tratamientos como el uso del ventilador mecanico en estos casos, se prolonga la agonia y el
sufrimiento y se podria considerar obstinacion terapéutica, proscrita por la ley en este pais. La maxima de lo
sagrado de la vida ya no ayuda en este caso y de continuar los tratamientos causamos mayor sufrimiento e
incluso ahora podemos ser sujetos de responsabilidad legal.

8.4 ASPECTOS PARA CONSIDERAR DESDE LA PERSPECTIVA BIOETICA

Proporcionalidad Terapéutica. Si bien parte del concepto ético es respetar y promover la vida y la salud
del nifio, es evidente que nadie esta obligado a utilizar todas las medidas médicas actualmente disponibles,
sino unicamente aquellas que ofrezcan un beneficio razonable. Con el avance tecnoldgico, se ha abierto la
posibilidad de mantener con vida a nifios gravemente enfermos que antes fallecian irremediablemente, por lo
que se debe distinguir el real beneficio terapéutico o la prolongacion de un proceso que conduce
inexorablemente a su fallecimiento y sufrimiento, para ello se debera valorar la utilizacion de medidas
ordinarias y extraordinarias.

Este concepto sostiene que la obligacion moral versa en implementar s6lo aquellas medidas terapéuticas
que guarden una relacion de debida proporcion entre los medios empleados y el resultado previsible; aquellas
intervenciones en las que esta relacion de proporcién no se cumpla se consideran “desproporcionadas” y no
son moralmente obligatorias. Para efectuar en un caso particular el juicio de proporcionalidad deben
puntualizarse algunos conceptos como: a) la utilidad o inutilidad de la medida; b) las alternativas de accién,
con sus respectivos riesgos y beneficios; c) el pronostico con y sin la implementacion de la medida, y d) los
costos (en sentido amplio): cargas fisicas, psicoldgicas, morales, sociales, econdmicas. (%)

Prevencion: Es parte de la responsabilidad médica para con el paciente pediatrico prever las posibles
complicaciones o los sintomas que con mayor frecuencia se presentan en la evolucién de una determinada
condicion clinica, asi como implementar las medidas necesarias para prevenir estas complicaciones y
aconsejar oportunamente a los familiares sobre los mejores cursos de accion a seguir en caso de que ellas se
presenten. Este principio permite, por un lado, evitar sufrimientos innecesarios al paciente y, por otro, facilita el
no involucrarse de manera precipitada en cursos de accion que conduciran a intervenciones
desproporcionadas. ()
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No abandono: Es importante destacar que las decisiones deben centrarse en la autonomia del paciente
sin olvidar el deber de cuidar el alivio del sufrimiento y respeto por los derechos y la voluntad de este, por lo
que seria éticamente reprobable abandonar a un paciente que rechaza determinadas terapias, aun cuando los
profesionales de la salud consideren que ese rechazo o peticion sean inadecuados. Permanecer junto al
paciente y establecer una comunicacién muchas veces es la mejor forma de asistirlo. Ello pone a prueba la
verdad de nuestro respeto por la dignidad de toda persona, aun en condiciones de extrema debilidad y
dependencia. Abandono consiste en la falta de atencion adecuada a las necesidades del enfermo y su familia.
Entre sus motivos destacan la falsa idea de que “ya no hay nada que hacer”. (19

Veracidad. Abrir canales de comunicacion efectivos y asertivos entre el paciente, personal de salud y
familia constituye un beneficio que posibilita su participacion en el proceso de toma de decisiones. Sin
embargo, hay situaciones en las que el manejo de la informaciéon genera especial dificultad para los médicos,
en particular cuando se comunican malas noticias, como el prondstico de una muerte préxima inevitable. Caer
en la conspiracion del silencio, por un lado, representa una fuente de sufrimiento para el paciente y supone
una injusticia, pues lo priva del derecho a ejercer su autonomia. Por otro lado, no revelar toda la verdad
acerca del diagnéstico o prondstico a un paciente determinado no siempre significa violar su autonomia, ya
que la comunicacién también depende de otros factores, como las practicas culturales. La comunicacién de la
verdad médica debe ir precedida por una cuidadosa reflexidon sobre qué, como, cuando, cuanto, quién y a
quién debe informarse.

Doble efecto. Este principio se basa en que un mismo acto puede tener un efecto bueno y uno malo. La
condicion moral del acto es: a) que la accidén sea en si misma buena o, al menos, indiferente; b) que el efecto
malo previsible no sea directamente buscado, sino sélo tolerado; c) que el efecto bueno no sea causado
inmediata y necesariamente por el malo, y d) que el bien buscado sea proporcional al dafio eventual
provocado.

Vulnerabilidad. El principio de la vulnerabilidad puede definirse como la capacidad disminuida de una
persona o un grupo de personas para anticiparse, hacer frente y resistir a los efectos de un peligro natural o
causado por la actividad humana, y para recuperarse de los mismos. La poblacion pediatrica puede tener
dificultades para expresarse, entender el proceso de la enfermedad y para participar en las decisiones
respecto a su atencion; en este sentido, pueden considerarse susceptibles de ser lastimados y heridos. La
vulnerabilidad es condicion humana inherente a su existencia en su finitud y fragilidad, de manera tal que no
puede ser superada o eliminada. Los individuos y grupos en condicion de vulnerabilidad especifica deben ser
protegidos y la integridad individual de cada uno debe ser respetada. (16)

8.5 PARTICIPACION DE LOS COMITES HOSPITALARIOS DE BIOETICA.

Los Comités Hospitalarios de Bioética (CHB) tienen la atribucion de emitir recomendaciones no
vinculantes, a los involucrados en la relacion médico-paciente respecto de casos clinicos dificiles que
involucran problemas o Dilemas Bioéticos en Cuidados Paliativos en pacientes pediatricos.

Los CHB deliberaran los casos clinicos que les sean solicitados desde una perspectiva laica, y emitiran
recomendaciones como apoyo a la toma de decisiones de los profesionales de la salud, a través del
cumplimiento de sus atribuciones.

Los criterios para su integracién y funcionamiento son emitidos por la Secretaria de Salud, a través de la
Comision Nacional de Bioética; se deberd tomar como referencia las Disposiciones para la Integracion y
Funcionamiento de Comités Hospitalarios de Bioética y su Guia.

8.6 INVESTIGACION EN POBLACION PEDIATRICA QUE RECIBE CUIDADOS PALIATIVOS.

La investigacion contribuye a generar conocimiento -técnico, cientifico, médico, psicoldgico, etc.- que
promovera la mejora en el abordaje diagndstico y terapéutico; sin embargo, cuando se trata de investigacion
en nifios, los mecanismos regulatorios y las medidas de seguridad puede tener el efecto contrario al deseado,
por lo que en ocasiones estos grupos de edad son excluidos de la investigacion, lo que conlleva al uso de
tratamientos o medidas terapéuticas no probadas y a extrapolar los resultados derivados de la investigacion
en adultos, trayendo consecuencias o resultados no éptimos en la poblacién pediatrica. Para evitarlo, es
necesario asegurar la representatividad de este sector de la poblacién y establecer medidas de proteccién
adecuadas a sus necesidades.

En este sentido, es importante que los nifios tengan acceso a los beneficios derivados de avances
cientificos y tecnoldgicos, mediante el uso de intervenciones seguras y eficaces, en apego a los principios
bioéticos antes mencionados.

Se deben generar protocolos inclusivos, vigilando la integridad ética y cientifica, el respeto a la dignidad de
los participantes y a la proteccion de sus derechos. Toda investigacion cientifica que pretenda incluir nifios
debe contar con rigor metodoldgico, con las fases previas ya superadas y con justificacion de su aplicacion.
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Particularmente en la investigacidn en poblacion pediatrica en cuidados paliativos, el equipo de
investigacion y seguimiento debe estar atento a detectar y atender oportunamente cualquier tipo de
complicacion, con el objetivo de no provocar mayor sufrimiento al participante. La investigacion se debe
desarrollar en un ambiente de transparencia y confianza.

En respeto al principio de autonomia, para quienes no cuenten con capacidad juridica en los procesos de
toma de decisiones, dependiendo la edad y capacidad cognoscitiva, se debera considerar el asentimiento
informado, sin que esto exima la firma del consentimiento informado por parte de los padres o los tutores. Este
proceso conlleva el entendimiento de que todo acto médico o de investigacion puede tener efectos
indeseables e inesperados, y asume que se esta corriendo un riesgo razonable con la expectativa de obtener
un probable beneficio y que esta en libertad de rechazar en cualquier momento el procedimiento o tratamiento
experimental y declinar su participacion en la investigacion.

Tanto el participante como sus familiares deben ser tratados con respeto, tienen derecho a estar
informados, con veracidad, empatia, informacion suficiente, lenguaje claro e incluyente -adecuado al nivel de
escolaridad y contexto cultural-, asegurando el correcto entendimiento y evitando tecnicismos incomprensibles
para el usuario y su representante legal.

Aqui entra el papel de los Comités de Etica en Investigacion, figura que tiene por funcién verificar el
cumplimiento de los mas altos estandares éticos que garanticen el respeto a los derechos humanos y que el
protocolo implique el riesgo minimo para el sujeto de investigacion. (17)

8.7 PARTICIPACION DE LOS COMITES DE ETICA EN INVESTIGACION.

Los Comités de Etica en Investigacion tienen la atribucién de revisar protocolos de investigacion en seres
humanos y salvaguardar la dignidad, derechos y seguridad de los involucrados en el proceso, enfatizando su
proteccion.

La inclusién de los aspectos éticos en los protocolos es un indicador de calidad, equiparable al rigor
metodoldgico de una investigacion cientifica y al tratarse pacientes pediatricos debe tener un beneficio directo
en el menor o sera el Unico tratamiento disponible para el tratamiento de su enfermedad.

También debera asegurarse de que los resultados de la investigacion que se pretende llevar a cabo en
nifios no podrian obtenerse con la participacién de adultos.

Los criterios para su integracion y funcionamiento son emitidos por la Secretaria de Salud, a través de la
Comision Nacional de Bioética; se debera tomar como referencia las Disposiciones para la Integracion y
Funcionamiento de Comités de Etica en Investigacion y su Guia.
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CAPITULO 9
COMPETENCIAS PARA LA PROVISION DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

9.1 ;QUE SE NECESITA SABER PARA LA PROVISION DE CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS
(CPP)?

Es fundamental entender que la filosofia paliativa y consideraciones éticas de la atencion en adultos, no
puede, ni debe, aplicarse textualmente a la atencidn pediatrica, ya que el contexto y necesidades para esta
poblacién son unicas y diferentes para cada periodo del desarrollo, que incluye desde la etapa prenatal hasta
la adolescencia.

Apreciar y comprender el amplio espectro de las diferentes necesidades del cuerpo, mente y espiritu
desde la gestacion hasta la adolescencia (como periodo de transicion a la vida adulta) es de suma importancia
para poder proveer adecuados CPP.

En este contexto, se considera la atencion de CPP desde la etapa prenatal, lactantes, preescolares, nifios,
hasta adolescentes y jovenes adultos. (poblacion AYA, () asi como la definicion de competencias al conjunto
de "atributos personales y aptitud demostrada para aplicar conocimientos, habilidades y destrezas". Es decir,
las competencias son la "capacidad de resolver problemas en un determinado contexto", ) y se establece
que, para proporcionar dichos cuidados, se requiere definir:

e ;Qué significa la palabra paliativo?;

e ;Quién tiene que otorgar los cuidados paliativos desde la etapa prenatal hasta la adolescencia y
jovenes adultos?;

e /;Cuales son las responsabilidades del proveedor que brinda los CPP?; y

e ;Cudles son las competencias nucleares, generales, especificas, y de especialidad que se requieren
para proveer CPP de acuerdo con el nivel de complejidad del paciente?

Bajo este marco se integro el presente capitulo.
9.2 PROPOSITOS

e Describir las competencias nucleares, generales, especificas y de especialidad de los profesionales
de la salud para la provisién de atencién paliativa, de conformidad al perfil profesional, nivel de
atencién y complejidad de la intervencion educativa a realizar;

e Contribuir a la adquisicion y fortalecimiento de las competencias individuales y colectivas para la
atencion paliativa en el neonato, nifio y adolescente (NNA) a partir de la definicién de intervenciones
educativas especificas, y estandares e indicadores para su evaluacion; y

e Contribuir al desarrollo de programas académicos, de acreditacion y certificacion en esta materia.
9.3 DIRIGIDO A:

Profesionales de la salud

e Personal médico general y especialista, que otorgue atencion paliativa;

e Personal de enfermeria técnico, general, especialista y postécnicos;

e Personal de salud mental psicologia y psiquiatria con enfoque en atencion pediatrica;

e Personal de nutricion y rehabilitacién que atiendan pacientes con necesidades paliativas;

e Personal de trabajo social;

e Otras areas médicas y equipos de salud que atienden ocasionalmente necesidades paliativas desde
la etapa prenatal hasta la adolescencia y jovenes adultos; y

e Terapeutas de medicina complementaria: acupuntura, arteterapia, musicoterapia, terapia ocupacional
y areas afines que atienden poblacion con necesidades paliativas.

Otras personas involucradas en el CPP

e Padres y otros integrantes del nucleo familiar;
e Comunidad;

e Voluntariado; y

e Personal de soporte espiritual.
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Organizaciones
e Gubernamentales (tomadores de decisiones, legisladores, gestores);

e Sanitarias: Individuales, de los equipos de Atencién Primaria a la Salud, establecimientos de atencién
médica y unidades de cuidados paliativos en los tres niveles de atencion;

e Organizaciones de la sociedad civil;

¢ Instituciones educativas;

e Organizaciones religiosas; y

e Todas aquellas instituciones u organizaciones que tengan que ver con la atenciéon en CPP.
9.4 ESCENARIOS POSIBLES PARA LA ATENCION PALIATIVA

e  Domicilio;

e Escuels;

e Espacios recreativos;

e Establecimiento de atencion meédica: Consulta externa, corta estancia, hospitalizacién, urgencias,
cuidados intensivos;

e Casas hogar;

e Comunidad;y

e Cualquier sitio donde el nifio, nifia y adolescente se desarrolle.
9.5 NIVEL DE COMPLEJIDAD

Las competencias necesarias para brindar cuidados paliativos variaran de acuerdo con el grado de
complejidad de las necesidades paliativas que se requiera atender, centrado en la persona (desde la etapa
prenatal hasta los adolescentes y jovenes adultos) tomando en cuenta el contexto individual de evolucion de
la condicion que limita o amenaza la vida, y caracteristicas de cada familia.

El abordaje del NNA, su familia y necesidades requiere estar centrado en la persona, considerando las
multiples y complejas dimensiones que constituyen al ser humano, en los planos fisico, psicolégico, social y
espiritual.

A mayor grado de complejidad sera necesario desarrollar un mayor nimero de competencias en cada uno
de los miembros del equipo de salud para lograr satisfacer sus necesidades.

Las necesidades paliativas pediatricas deberan de ser evaluadas desde una vision multidimensional al
incluir los aspectos fisicos, emocionales, sociales y espirituales del nifio, nifia, adolescente y su familia. Si
quienes proveen cuidados paliativos pediatricos no cuentan con las competencias necesarias para solventar
dichas necesidades o el contexto particular del caso no lo permite, sera responsabilidad del profesional y el
sistema de salud referir a un nivel de atencién de mayor especializacion que cuente con las competencias
necesarias para su 6ptima atencion.

El nivel de complejidad se determinara de acuerdo con la dificultad para la atencién clinica, control de
variables psicosociales y espirituales, problema para toma de decisiones, incertidumbre en el resultado del
tratamiento, el prondstico o evolucion natural de la enfermedad, recursos y redes de apoyo disponibles,
interaccion de otras determinantes de la salud y en el grado adecuado de intensidad del tratamiento a
ofrecerse. ¢ (Modificado de Codornuy-Tuca).

9.6 COMPETENCIAS

Una competencia es un constructo multidimensional que favorece la capacidad de un buen desempeiio en
contextos complejos y auténticos. Se basa en la integracion y activacion de conocimientos, habilidades,
destrezas, actitudes y valores; incluye distintos niveles como saber (datos, conceptos, conocimientos), saber
hacer (habilidades, destrezas, métodos de actuacion), saber ser (actitudes y valores que guian el
comportamiento) y saber estar (capacidades relacionadas con la comunicacién interpersonal y el trabajo
cooperativo).

De acuerdo con lo mencionado, la interaccion entre competencia y complejidad de provisién de atencién
permite sistematizarlas en 4 areas: Nucleares, Generales, Especificas y Especializadas.

Las competencias nucleares aplican para toda persona que brinde atencién a poblaciéon pediatrica con
enfermedades o condiciones que limiten o0 amenacen su vida, asi como atencién a sus familiares. Se enfocan
en los fundamentos de los cuidados paliativos para asegurar un abordaje basico de calidad con un enfoque
integral. Estas estrategias y acciones pueden ser brindadas por familiares, voluntarios, comunidad y todos los
equipos de salud. Forman parte del conocimiento basico de todos los proveedores de atencién en salud
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Las competencias generales seran determinadas de acuerdo con el perfil de quien brinda los cuidados
paliativos pediatricos incluyendo profesionales de la salud (medicina, enfermeria, rehabilitacion, nutricion,
psicologia y trabajo social), organizaciones de la sociedad civil, voluntariado y terapeutas de medicina
complementaria que colaboren sistematicamente con equipos de atencién pediatrica. Son competencias
recomendables de atencion para todo el personal de salud.

Las competencias especificas aplicaran a todo personal de salud (médicos, enfermeras, psicélogos,
trabajadoras sociales, nutridlogos, rehabilitadores, entre otros) que brinden atencién en areas pediatricas y de
cuidados paliativos tanto en contexto hospitalario como en atenciéon domiciliaria y/o comunitaria. Estas estaran
enfocadas en control de sintomas en las cuatro esferas de la atencidon a los ninos, nifias, adolescentes: fisica,
social, psicolégica y espiritual promoviendo la incorporacion del enfoque paliativo en cada una de sus
practicas profesionales en sus areas de trabajo.

Las competencias especializadas estan dirigidas a especialistas en cuidados paliativos pediatricos, que
brinden cuidados de alta complejidad clinica, asistencial y/o social. Se trata de equipos de alto desempefio en
atencion paliativa pediatrica.

La adquisicién y desarrollo de estas competencias sera de manera progresiva, de tal manera que el
proveedor de los CPP pueda brindar la mejor atencidon segun las necesidades del nifio, nifia, adolescente y
adulto joven, del nivel de atencién y de la complejidad de las necesidades paliativas.

Nucleares

Generales

’ Especificas

De alta
especialidad

De manera general los elementos para cada uno de los grupos de competencias son: (% 6.7.8.9)

COMPETENCIAS NUCLEARES COMPETENCIAS GENERALES

. Proveer atencion centrada en la persona y su familia ¢ Conocer las diferentes etapas de desarrollo del nifio,
(Meta 2030); nifa y adolescente;

. Identificar la necesidad de atenciéon con un enfoque -« Atenciéon y orientacion basica en control de
paliativo; sintomas;

. Colaborar en equipos interprofesionales; . Mantener el enfoque de aliviar el sufrimiento y

mejorar las condiciones de vida a lo largo del

. Identificar necesidades de atencién; . .
proceso de enfermedad desde el diagnostico, a lo
. Emplear la practica medica basada en evidencias; largo de la evolucién incluyendo la fase final de vida;
. Aplicar la mejoria en la calidad; . Competencias para comunicacion eficaz, manejo de
. Interés es su formacion profesional y capacitacion conflicto, negguacpn, trabajo en equipo, liderazgo,
N toma de decisiones informadas;
continua;
. Conformar estructura operativa en el entorno local ; : Comprender y facilitar el proceso de duelo.
. Integrar redes locales de atencion;
COMPETENCIAS ESPECIFICAS CUIDADOS COMPETENCIAS ESPECIFICAS CUIDADOS
PALIATIVOS PALIATIVOS PEDIATRICOS
. Toma de decisiones informadas, basadas en la - Identificacion de necesidades de atencion paliativa y
mejor evidencia disponible; medidas de atencion;
. Colocaciéon y uso de dispositivo subcutdneo y su -« Atencion Paliativa en Pediatria: Domiciliaria,

aspecto farmacolégico; ambulatoria y hospitalaria;
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. Orientacion a la persona y al servicio; . Plan de cuidados paliativos pediatricos con
. Desarrollo de talento humano; estrategia multimodal;
. Distintas vias de administracién de medicamentos Adecuacion de esfuerzo terapéutico y planificacion
. . . avanzada;
(intravenosa, subcutanea, oral, sublingual, rectal y
topica); . Practica profesional y ética en los cuidados
. Prevencion y cuidado de lesiones cutaneas y manejo paliativos pediatricos;
de estomas; . Control sintomatico paliativo en pediatria;
. Soporte emocional y social inicial del nifio, nifia, -« Manejo de opioides;
adolescente y su familia; . Conocimiento basico de deontologia médica y
. Apoyo inicial durante el duelo; legislacién pediatrica.
COMPETENCIAS DE ALTA ESPECIALIDAD
. Manejo analgésico avanzado y uso adecuado de opioides (rotacion, destete);
. Control multimodal de sintomas;
. Manejo integral en casos con necesidades complejas;
. Contingencia, intervencion en crisis, liderazgo y gestion;
. Atencion a poblaciones N, N y A vulnerables;
. Cuidados al final de la vida; y
. Bioética, deontologia médica y legislacion vigente.

9.7 FORMADOR DE FORMADORES.

Una de las competencias clave desde el nivel nuclear hasta de alta especialidad es continuar educando
sobre alivio del sufrimiento, mejorar condiciones de vida y cuidados paliativos pediatricos. Tanto la comunidad,
los voluntarios como los profesionales de la salud reconocidos por sus pares como “educacionalmente
influyentes” tienen un papel fundamental para que el conocimiento paliativo sensibilice, difunda, crezca y se
fortalezca en la sociedad.

Es importante formar lideres de capacitacion y promover agentes de cambio que puedan participar en los
diferentes niveles de atencién y escenarios donde se den los cuidados paliativos pediatricos. Es indispensable
promover la docencia e investigacion en todas las areas desde la atencion hasta la gestion de politicas en
salud.

Un elemento que determina el avance o ralentizacién de la provision de CP es la educacion; es
indispensable el apoyo de equipos pedagdgicos que coordinen el disefio e implementacion de la intervencién
educativa, a partir de la identificacion de necesidades especificas para implementar, incorporar y fortalecer la
formacion de los equipos de salud.

9.8 METAS

Elaborar un Programa Educativo (Planeacion);

Operacionalizar una Intervencion Educativa (Ejecucion);.

Desarrollar un instrumento para la evaluacion del proceso educativo (Informacion y Control);
Preparar un programa de mantenimiento y desarrollo de contenidos; y

. Seguimiento y medicién de impacto de los programas aplicados.

.9 ESTRATEGIA

Integrar un equipo de trabajo para desarrollar la intervencion educativa:

200 s wN

¢ ldentificacion de necesidades de capacitacion;

e Seleccionar escenarios a intervenir;

e Definir modalidad educativa;

e Identificar lideres de opinion;

e  Seleccionar personal docente;

e Disefar programa académico tedrico-practico;

e Integrar sistema de evaluacion y seguimiento; y

e Elaborar material didactico y contenidos especificos.
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2. Disefiar intervenciones educativas esencialmente participativas que faciliten el aprendizaje
significativo para lograr una practica efectiva en el otorgamiento de cuidados paliativos pediatricos,

3. Implementar la intervencion educativa de manera piloto, evaluar resultados de aprendizaje, ajustar-
redisefiar-cambiar para ampliar cobertura de capacitacién y

4. Establecer indicadores y plan de mejora continua.
9.10 FORMAS DE INTERVENCION: INTERVENCION EDUCATIVA SINERGICA

En las iniciativas de mejora en la atencién médica, las intervenciones requieren ser individualizadas y
vinculadas a la disposicion al cambio del educando, para reducir la resistencia, el estrés, el tiempo para
implementarlas y acelerar el movimiento hacia la etapa de accion.

Asociado al proceso educativo y de capacitacion establecido se recomienda integrar otras intervenciones
que faciliten el cambio de paradigma de atencién tradicional a un enfoque centrado en las necesidades del
paciente.

Entre estas iniciativas se recomiendan:

Visita personalizada: Apoyo de un experto, entrenado en cuidados paliativos, y comunicacion educativa,
al personal de salud en su propio ambiente de trabajo.

Discusidon en pequeios grupos: es un método efectivo para introducir nuevos temas, facilita una
experiencia intelectual y social que estimula el pensamiento reflexivo y la solucién participativa de problemas
en un ambiente amigable. Una discusion exitosa motiva a los participantes a buscar informacion adicional
sobre ideas no consideradas que pueden tener impacto en su practica.

Aprendizaje basado en problemas: es un método que genera un contexto donde los participantes
adquieren las habilidades para identificar el problema y encontrar una solucién con fundamento en la mejor
evidencia disponible. Favorece el desarrollo para el trabajo en equipo, analiza y sintetiza la informacion,
diagnostica las necesidades propias de aprendizaje y facilita el compromiso con el aprendizaje auto dirigido.

Auditoria y retroalimentacion: cualquier resumen de desempefio en la atencién otorgada en un periodo
especifico. El resumen puede incluir recomendaciones para la mejora de la atencion o de las intervenciones.
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GLOSARIO

Actitud: Disposicion a realizar una accidon o comportamiento, forma de reaccionar y resolver problemas.

Agente de cambio: Persona proactiva capaz de desarrollar acciones, actitudes y procesos para fortalecer
los aspectos internos y externos de una organizacion.

Autorregulaciéon: Se entiende por autorregulacién al control que una persona ejerce sobre sus
emociones, sus acciones y sus pensamientos. Este proceso contribuye a que el individuo pueda cumplir
con sus objetivos.

Intervencion educativa: Programa o grupo de pasos especificos para ayudar a desarrollar areas
necesarias en un proyecto.

Bioética: Rama de la ética aplicada que reflexiona, delibera y hace planteamientos normativos y de
politicas publicas, para regular y resolver conflictos en la vida social, especialmente en las ciencias de la vida,
asi como en la practica y en la investigacion médica, que afecten la vida en el planeta, tanto en la actualidad
como en futuras generaciones.

Clinica del dolor y Cuidados Paliativos: Institucion organizada con espacio y personal dedicado a
valorar y tratar la interaccion de los aspectos fisicos, emocionales, espirituales y sociales de pacientes con
enfermedades potencialmente mortales.

Comités Hospitalarios de Bioética: Son espacios de reflexion, analisis, orientacion y educacion acerca
de los dilemas que surgen en la atencion médica. Se conforman como érganos interdisciplinarios y plurales,
que en ningun caso pueden sustituir la responsabilidad de los médicos hacia los pacientes ni imponerse a sus
decisiones, sino que su caracter es Unicamente consultivo.

Comité de Etica en Investigacion: Organos colegiados, auténomos, institucionales, multidisciplinarios,
plurales y de caracter consultivo, cuya finalidad principal es la de proteger los derechos, dignidad y bienestar
de los sujetos que participen en investigaciones en salud, a través de la evaluacion, dictaminacion vy
seguimiento a las investigaciones puestas a su consideracion.
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Conocimiento: Es un concepto complejo. Se refiere al proceso mediante el cual la realidad es reflejada y
reproducida en el pensamiento humano. Es producto de distinto tipo de experiencias, razonamientos y
aprendizajes.

Contencién emocional: Es un conjunto de procedimientos basicos que tienen como objetivo tranquilizar y
estimular la confianza de una persona que se encuentra afectada por una fuerte crisis emocional.

Competencia: Conjunto de comportamientos socioafectivos, habilidades, destrezas y aptitudes
cognoscitivas, psicoldgicas, sensoriales y motoras que permiten llevar a cabo adecuadamente un desempefio,
una funcién, una actividad o una tarea.

Competencia clave: Enunciado que define aquello que la ocupacion o area bajo analisis permite alcanzar
o lograr para que el desempefio laboral resulte altamente efectivo y responda a lineamientos técnicos y
normativos que garanticen un nivel minimo aceptable de calidad y eficiencia.

Comprension: Facultad, capacidad o perspicacia para entender las cosas, por medio de la razén de la
naturaleza, cualidades y relaciones de las cosas.

Comunicacion. Herramienta terapéutica esencial que da acceso al principio de autonomia, al
consentimiento informado, a la confianza mutua, a la seguridad y a la informaciéon que el paciente necesita
para ser ayudado y ayudarse a si mismo. También permite la imprescindible coordinaciéon entre el equipo
cuidador, la familia y el paciente.

Comunicacion colaborativa. La comunicacion colaborativa se refiere tanto al intercambio de informacion
como a la naturaleza de la relacion de colaboracion entre las personas que se comunican, enfatizando las
relaciones entre las personas, viendo la comunicacién interpersonal y las relaciones como inexorablemente
entrelazadas. *

Comunicacion eficaz. La comunicacion es eficaz cuando el mensaje deseado se transmite, se recibe y se
entiende de la misma manera por todas las partes implicadas y es un proceso bidireccional entre dos o mas
personas mediante el cual se comparten informacién y sentimientos a través de un intercambio de mensajes
verbales y no verbales.

Comunicaciéon no verbal. La transmisién de mensajes sin el uso de palabras (por ejemplo, mediante
gestos, el uso del espacio). Uno de los dos principales sistemas de cédigos de comunicacion; a veces se
define como todo lo que no es el lenguaje; se comunica a través de canales distintos de las palabras.
Cualquier informacioén que se expresa sin palabras.

Comunicacion verbal. Uno de los dos principales sistemas de cddigos de comunicacion; asociado a
nuestro lenguaje hablado y escrito; tipicamente etiquetado como "lenguaje". (La transmision de mensajes
mediante palabras, ya sean escritas o habladas).

Conspiracion del silencio. Acuerdo implicito o explicito por parte de los familiares, amigos y/o
profesionales, de alterar la informacion que se le da al paciente con el fin de ocultarle el diagndstico y/o
pronéstico y/o gravedad de la situacion.

Couselling: Conjunto de habilidades terapéuticas que facilitan la relacion de ayuda puntual hacia el
enfermo o familiar, y que define lo que llamamos «apoyo emocional.

Cuidados Paliativos Pediatricos: La definicion de cuidados paliativos de la OMS (adaptada para
pediatria) dice que éstos constituyen “un enfoque que mejora la calidad de vida de los pacientes y familias que
afrontan una enfermedad que amenaza la vida de un nifio, a través de la prevencion y alivio del sufrimiento”.
Para ello se requiere de “la identificacion temprana, la evaluacion precisa, y el tratamiento adecuado del dolor
y otros problemas fisicos, psicosociales, y espirituales”.

Criterio de desempeio: Es un resultado y enunciado evaluativo, con base en un aspecto critico o
relevante de la funcion, que demuestra el desempefo del profesional y por lo tanto su competencia.

Elementos de competencia: Componente de la unidad de competencia. Lo que la persona debe ser
capaz de hacer.

Equipo Interdisciplinario: Grupo de profesionales que trabaja en un area comun de forma independiente
y que interactian entre si de manera formal, intercambiando informacién sistematicamente, comparten una
metodologia de trabajo y tienen objetivos comunes al desarrollar una planificacion centrada en el paciente.

Escucha activa. Proceso de analisis y evaluacion de lo que dice otra persona en un esfuerzo por
comprender los sentimientos del hablante o el verdadero significado del mensaje.
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Espiritualidad: Es una aspiracion y una actitud profundamente arraigadas en el ser humano, y
profundamente intimas: pertenece al dominio interior, a la conciencia o percepcion de uno mismo en el
universo y su relacién con los demas, asi como a su desarrollo en el camino de la existencia.

Guia: Tratado o documento que contiene preceptos o indicaciones para encaminar o dirigir un tema
especifico. (1)

Habilidad: Capacidad de ejecutar acciones en forma adecuada con destreza. (9

Mala noticia. Una mala noticia es toda aquella que afecta de forma drastica, negativa y grave a la visién
que un individuo tiene de su futuro. Toda mala noticia, por tanto, tiene graves consecuencias adversas para
los pacientes y sus familias; el impacto es proporcional a su efecto en el cambio de las expectativas del
paciente.

Es importante definir el elemento central de las malas noticias: es decir, tratar de identificar qué es lo que
las hace tan malas para el paciente. En la mayoria de los casos esto es obvio, como el diagnéstico de una
enfermedad grave que limita la vida y, en consecuencia, tener que enfrentarse a una vida limitada y/o a la
pérdida de funciones y/o de calidad de vida.

Niveles de Atencion Médica: Es una forma ordenada y estratificada de organizar los recursos para
satisfacer las necesidades de la poblacion. (26)

Pais de bajo ingreso: El banco mundial clasifica las economias del mundo en 4 grupos de ingreso; alto,
mediano alto, mediano bajo y bajo, esta clasificacion se basa en el ingreso nacional bruto per capita en USD
corrientes calculado usando el método de Atlas.

Pensamientos concretos: es un proceso cognitivo que se caracteriza por la descripcion de los hechos y
los objetos tangibles. Es el tipo de pensamiento que se encuentra ligado a los fenédmenos del mundo real, es
decir, a los objetos materiales. El pensamiento concreto nos permite generar conceptos generales sobre
fendmenos particulares y categorizarlas de una manera légica.

Preguntas existenciales: Las preguntas existenciales surgen de aquellas dudas nos hacemos en la
blusqueda de nuestra conciencia y esencia. Son preguntas que muchas veces requieren un profundo trabajo
de autorreflexion, y otras veces son preguntas que, como su nombre indica, tratan sobre nuestra existencia y
los porqués de la vida.

Primer nivel de atencion: Es el nivel mas cercano a la poblacién, o sea, el nivel del primer contacto,
permite resolver las necesidades de atencidon basicas y mas frecuentes, que puede ser resueltas por
actividades de promocion a la salud, prevencion de la enfermedad y por procedimientos de recuperacion y
rehabilitacion; y actualmente paliacion.

Recomendacién: Sugerencia de una accién ventajosa o benéfica que mejora la calidad o aprecio.

Religion: La religion se refiere a un sistema de creencias estructuradas que tratan aspectos espirituales a
menudo con un cédigo de comportamiento ético y una filosofia. Como aspecto central a la mayoria de las
religiones se encuentra la creencia en -y la vinculaciéon con- un dios o ser supremo, asi como la esperanza en
una salvacion.

Regulacion emocional: La regulacion emocional es el proceso a través del cual los individuos modulan
sus emociones y modifican su comportamiento para alcanzar metas, adaptarse al contexto o promover el
bienestar tanto individual como social.

Servicios basicos de salud: Son aquellas prestaciones que brindan asistencia sanitaria; puede decirse
que la articulacion de estos servicios constituye un sistema de atencion orientado al mantenimiento, la
restauracion y la promocion de la salud de las personas.

Segundo nivel de atencién: Se ubican los hospitales y establecimientos donde se prestan servicios
relacionados a la atencion en medicina interna, pediatria, gineco-obstetricia, cirugia general y psiquiatria. ?7)

Tercer nivel de atencidon: Se reserva para la atencion de problemas poco prevalentes, se refiere a la
atencién de patologias complejas que requieren procedimientos especializados y de alta tecnologia. 7

Trascendencia: La trascendencia es, pues, la capacidad de expandir el ser, traspasando la percepcion
limitada de la realidad que nos ofrecen nuestros sentidos y teniendo una perspectiva mas profunda y amplia
de nuestro yo y nuestras circunstancias presentes, incluidas el sufrimiento y la muerte, capacidad que se
deriva del sentimiento de la presencia del Ser Superior o de pertenencia a un Todo que nos supera y abarca.

Unidad de competencia: Es un aspecto o un elemento discreto, entre varios, que puede ser descrito y
desagregado en los elementos de competencia, que puede ser reconocido y certificado.
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ANEXO
ENFOQUE DE COMPETENCIAS

Un profesional es competente cuando dispone de los conocimientos, habilidades y actitudes necesarias
para ejercer la propia actividad laboral, resolviendo colaborativamente los diversos problemas que se
presentan a fin de conseguir los objetivos que se plantean. ()

En este sentido, el profesional de la salud y los equipos interdisciplinarios que ofrecen cuidados paliativos
pediatricos requieren “saber actuar” para mejorar la calidad de vida y aliviar el sufrimiento asociado a la salud
de las personas en edad pediatrica con condiciones limitantes 0 amenazantes para la vida y sus familias. Esto
implica dinamizar las competencias personales y de grupo para aplicarlos en la accion practica que el
contexto especifico le plantea con la finalidad mencionada. @

Una competencia es por tanto el conjunto de "atributos personales y (la) aptitud demostrada para aplicar
conocimientos y habilidades", traduciéndose en la "capacidad de resolver problemas en un determinado
contexto". @)

De manera descriptiva, una competencia consta de:

e Los atributos personales son caracteristicas que pertenecen al sujeto y pueden ser rasgos que se
poseen desde el nacimiento o que fueron adquiridos por formacién. Estos incluyen: talento,
motivacién, comunicacién, capacidades cognitivas, valores, inteligencia emocional, conocimientos
(saber) y habilidades (saber hacer);

¢ Las aptitudes demostradas son las conductas observables dentro de un entorno real y se dividen en
destrezas y habilidades aplicadas;

e La capacidad para resolver problemas en cualquier contexto. Esto incluye la capacidad de atender
situaciones inesperadas y anticipar futuras complicaciones o incertidumbres haciendo uso de las
competencias requeridas, disponibles y potenciales.

Por tanto, adquirir, fomentar y/o desarrollar competencias profesionales implica en que atentos a las
necesidades cambiantes del contexto (en este caso la provision de CPP) se gestione el aprendizaje para no
solo sumar saberes sino articularlos e integrarlos para la accion. Es necesario que la accion educativa se
centre no en la ensefianza y la transmision de informacion sino en que el profesional sea agente de su propio
aprendizaje.

Figura 1 Ser cuidador en CPP requiere:

Ser cuidadores, requiere de contar con competencias que
permitan apoyar y contribuir en la provision de cuidados
paliaivo pediatrico

Buscando preservar la calidad de
vida del paciente

\\_____,/
P ‘
- o, v . < ™
preservando la infancia o etapa de b ’ I f
dejar al nifio ser nifio crecimientoy desarrolloen la que o
se encuentre el paciente educativa, de socializacion, ludica
s g e g i ot

Fuente: Disefio propio Beatriz Elena Dorsey Rivera, octubre 2021

En el Cuidado Paliativo Pediatrico es importante considerar el desarrollo de competencias universales, ya
que ademas del personal de salud, participan en esta provision de cuidados, entre otros, personas voluntarias,
padres y familiares del paciente, personas de la comunidad, por lo que se hace necesario considerar lo que se
requiere y muestra en la Figura 1

Estrategias para el desarrollo de competencias

En las tablas 1 y 2, se describen los ejes para la integracién de competencias y las etapas para la gestién
de su implementacion.
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Tabla 1
Ejes para la integracion de un modelo basado en competencias
EJE ACCIONES A REALIZAR RESULTADO ESPERADO
Disefio de modelos educativos | DISENO DE MODELOS EDUCATIVOS BASADOS | A. Modelo para definir competencias del
basado en competencias EN COMPETENCIA personal que otorga los cuidados paliativos
Reorientacion de actividades y [ A, Definir el perfil basados en competencias pediatricos
posicionamiento de las estructuras | g, Elaborar un catalogo de competencias por | B- Catélogo para cada categoria de personal
de educacion medica categorias de personal: de salud, entre otros: médicos/enfermeras
Implementacion de mecanismos de a. nucleares ger](a’rales, es‘pecialistas,l paliativistas,
reconversion funcional y seleccién b generales psicdlogos, trabajacjiores sociales. .. .
de educandos i C. Programas educativos para la formacion,
Disefio del modelo académico c especificas capacitacion y educacion continua basados
administrativo para la gestién por d de especialidad en competencia
competencias C. Implantar los modelos educativos basados en
Disefio del modelo académico competencia en:
administrativo para la gestion por a. Formacion
competencias b. Capacitacion
c. Educacion Continua
GESTION DE RECURSOS HUMANOS POR |A. Desarrollo de intervenciones educativas
COMPETENCIA participativas
A. Disefio de procesos y procedimientos para el | B. Sistema de evaluacion de la intervencion
aprendizaje institucional educativa y
B. Disefio de procesos y procedimientos para | C. Sistema de evaluacién por competencias
elevar el grado de competencia individual
C. Desarrollo de indicadores para valorar el
desempefio organizacional y el rendimiento
individual
D. Sistema para la selecciéon, capacitacion,
evaluacion del desempefio e incentivos
E. Sistema de evaluacién de competencias
ESTRUCTURA DE LA EDUCACION CONTINUA A. Adecuacion de las normas
A. Revision de normatividad vigente B. Posicionamiento del personal que otorga
B. Disefios de normas, lineamientos cuidados paliativos pediatricos
procedimientos C. Convenios institucionales para orientar la
C. Definicion de funciones y posicion de los formacion, la capacitacion y la educacion
responsables de los cuidados paliativos continua basada en competencias
pediatricos D. Gestiéon de recursos para la intervencion
D. Establecer convenios interinstitucionales, educativa
intrasectoriales e intersectoriales
E. Asignacion de Recursos
a. Personal
b Tecnoldgicos
c. Financieros
d Materiales
Tabla 2
Etapas para la gestion e implementacion de un modelo basado en competencias
ETAPA DIRIGIDA A : ACTIVIDAD PROPOSITO
1. Comunicado oficial del proyecto
Secretarios  de  Salud o 2. E.HVTO de una carpfeta con los | » Comu.n?car intgncionalidéd y
GESTION Directores de los Servicios de siguientes documentos: ben-e.ﬂuos de la intervencion
Salud » Proyecto > Solicitar apoyo a las
> Estrategia Educativa actividades educativas
3. Reunioén ejecutiva
1. Comunicado oficial del proyecto
e Responsables de | 2- Envio de una carpeta con los |  Desarrollar capacidades para
ensefianza, calidad, siguientes documentos: emplear intervenciones
programas de formacién, » Proyecto educativas que promuevan el
:EI\ISI?I'LA?%:_ON A NIVEL capacitacion y > Estrategia Educativa pensamiento critco y la
educaciéon permanente >  herramientas educativas: solucién de problemas
. Responsables de los boletines, guias, | > Implantar y evaluar las
cuidados paliativos recomendaciones estrategias educativas
3. Taller
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1. Comunicado oficial del proyecto de
colaboracion
2. Envio de una carpeta con los Desarrollar capacidades para
. Responsables de los siguientes documentos: emplear intervenciones
cuidados paliativos >  Provecto educativas que promuevan el
. Responsables de v ) ) pensamiento  critico 'y la
servicios clinicos, >  Estrategia Educativa solucién de problemas
paraclinicos y otros > herran}ientas educativas: | . |ncomorar  contenidos  en
boletines, guias, programas operativos
recomendaciones
INSTITUCIONALIZACION 3. Taller
INSTITUCIONALIZACION 1. Comunicado oficial del proyecto de
colaboracion
2. Envio de una carpeta con los
. Personal de Salud que \quientes d tos:
provee CPP siguientes documentos: »  Fortalecer las capacidades
Personal en formacion >  Proyecto para mejorar el otorgamiento
. ]l
b g ) > Estrategia Educativa de cuidados paliativos en
. ersona e equipos ot
. ) »  herramientas educativas: pediatria.
inter-profesionales
boletines, guias,
recomendaciones
3. Taller

En la figura 2 se
competencias

Figura 2 Mapa conceptual: desarrollo de competencias
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Fuente: Disefio propio Davalos, M.L; Dorsey, B.E; Llamas, N; Osio, M; Ramos, J.A, Zuhiga, G. Octubre

2021
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Al integrar estrategias para el desarrollo de competencias para la provision del Cuidado Paliativo
Pediatrico, RECORDAR:

Los cuidados paliativos pediatricos son una forma de atencion especializada, ofrecida por multiples
profesionales, para aquellos nifios y sus familias que afrontan enfermedades graves y crénicas que

amenazan seriamente la vida.

Consisten en la asistencia activa y total del cuerpo, la mente y el espiritu del nifio. Se centran en la
prevencion y el alivio de los sintomas, el dolor y el estrés, asi como en el apoyo a los aspectos

psicologicos, espirituales y sociales del paciente y su familia.

Los cuidados paliativos pediatricos garantizan el respeto a su dignidad y el derecho a su autonomia,
mediante una atencién continuada e individualizada. Los objetivos son poder satisfacer las
necesidades fisicas y emocionales del nifio y mantener el «funcionamiento» familiar con la mayor
normalidad posible, incluyendo servicios de apoyo a los hermanos y soporte (tiempos de descanso) a la

familia. 4

Los nifos tienen que seguir siendo nifos, aun en su enfermedad y requieren ellos y su familia estar
acompafiados por su “familia paliativa” para contribuir en mejorar su atencién, su satisfaccion y su

experiencia.

A lidiar con el estrés y la incertidumbre de las enfermedades agudas y cronicas, las lesiones, los traumas,
las discapacidades, las pérdidas y el duelo. Proporcionan intervenciones basadas en la evidencia,
apropiadas desde el punto de vista del desarrollo y psicolégico, incluido el juego terapéutico, la

preparacion para los procedimientos y la educacion para reducir el miedo, la ansiedad y el dolor. ®
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