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1. RESUMEN

Los cuidados paliativos pediatricos (CPP) son la mejor forma de atencién integral a los nifios
que tienen alguna condicion amenazante o limitante de su vida. Su desarrollo es incipiente
en nuestro pais. En la Fundacién HOMI — Hospital de la Misericordia, en el 2014 y 2015, al
menos un 27% de los nifios hospitalizados requirieron de una atencién avanzada en CPP,
equivalente aproximadamente a 4000 eventos en hospitalizacion y 400 eventos
ambulatorios que podian haber sido asumidos por un equipo de CPP. Por esto, desde
noviembre de 2014 se inici6 el disefo, organizacion e implementacion del primer recurso de
CPP en nuestra Fundacién, procurando la optimizacion de la atencion de estos nifios, un
mejor soporte al equipo asistencial y una distribucion mas adecuada de los recursos
destinados a la salud. Hasta el momento se ha logrado realizar la atencion de 82 pacientes
hospitalizados y 10 ambulatorios. Para el 2017 esperamos constituirnos como el primer
grupo de atencién en CPP de Colombia; para el 2020 aspiramos lograr una unidad de

cuidados paliativos, atencién domiciliaria y participacion educativa y de investigacion.
Palabras claves: Cuidados paliativos pediatricos, condicion limitante de la vida, condicion

amenazante de la vida, recursos de atencion en cuidados paliativos, grupos ACT,

indicadores de calidad.
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1. ABSTRACT

The pediatric palliative care (PPC) is the best way to offer a holistic attention and support to
these children with life-limiting and life-threatening conditions. Specifically palliative care
work in the area of pediatrics is incipient in Colombia. In the Fundacion HOMI — Hospital de
la Misericordia, at least 27% of hospitalized children in 2014 and 2015, needed a specific
attention on pediatric palliative care; it was about 4000 hospitalization and 400 outpatient
events that could be attended by a PPC team. That is the reason because in this hospital
there has begun the design, organization and implementation of the first PPC resource, since
November of 2014, trying to make better the health attention of those children, to give a more
complete support to health team and to reach appropriate distribution of health resources. It
has been attended 82 hospitalized patients and 10 outpatients, from November of 2015 to
August of 2016. We pretend to be the first PPC team in Colombia for 2017 and to become

the PPC unit, with home care and educational and research activities, for 2020.

Key words: Palliative care, life-limiting condition, life-threatening condition, children’s

palliative care services, ACT groups, quality indicators.
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2. INTRODUCCION

En Colombia, de acuerdo al Atlas de Cuidados Paliativos de Latinoamérica(1,2), todos los
pacientes usuarios del Sistema Nacional de Salud tienen derecho a recibir cuidados
paliativos (CP), siendo principalmente los pacientes oncoldgicos los que mas se benefician
de éstos, dado el vinculo que el desarrollo de los CP tiene con el cancer, con menor
cobertura de los pacientes con patologias diferentes. A pesar de que la legislacién
colombiana ha logrado importantes avances en materia de la regulacion en la prestacion de
los CP, aun no se logra una completa integracion y transversalidad en la prestacion de este
servicio: el nivel de desarrollo de los CP en nuestro pais es clasificado como “provision
aislada”, con menos de 0,5 recursos (o servicios) disponibles por cada millén de habitantes,
sin contar dentro de estos ningun recurso especifico dirigido a la poblacién pediatrica(1). De
manera pues que, aunque existen en el pais instituciones dedicadas especificamente a la
atencién en salud de la poblacion pediatrica, no son muchas ni tampoco son las

predominantes en el universo de hospitales y clinicas.

Una de ellas es la Fundacion HOMI - Hospital de la Misericordia: el primer y mas importante
hospital pediatrico de Colombia; fundado en el afio 1897, fue la cuna de profesiones como la
enfermeria y de especialidades médicas como la pediatria y la cirugia pediatrica,
consolidandose durante los 119 afios de su funcionamiento como centro de referencia en el
pais, especialmente a través del servicio de oncohematologia pediatrica(3). Como parte de
la investigacion preliminar, se estudiaron los datos de morbimortalidad de los ultimos dos
afios: se describiran inmediatamente los datos del afio 2014, que fueron los que motivaron
la justificacion y planeacién de este trabajo; los del afio 2015 se describiran posteriormente,
en la seccion de los resultados. Como parte de la complementacion de los datos, se
mencionara un ente estatal que hace las veces de orientador y base de informacién: el
Departamento Administrativo Nacional de Estadistica (DANE) es la entidad del Estado
Colombiano encargada de producir y difundir informacién estadistica relevante para la toma
de decisiones y la investigacion en el pais. La cifra total de muertes reportadas por el DANE
en 2014 fue de 192.459, de las cuales 13.487 fueron en menores de 19 afos(4). Es decir el
7% del total nacional. Durante el mismo afio, 1.750 nifios menores de 15 afos fallecieron en
Bogota(5), lo que significa que en la capital ocurrieron el 13% de las muertes en menores de

19 anos de todo el pais.

En ese mismo contexto, durante el afio 2014 en el Hospital de la Misericordia fueron

atendidos en las diferentes areas de hospitalizacién 15.248 pacientes, de los cuales
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fallecieron 166 menores de 18 afnos, por patologias oncoldgicas, infecciosas, neonatales,
genéticas y neurolégicas entre las primeras’. Esto corresponde al 9,5% de todas las

defunciones en menores de 15 afios de Bogota.

“Mortalidad por causa NO previsible

“Mortalidad por causa previsible

Gréfico 1 - Distribucién de mortalidad segun previsibilidad de la causa (susceptibles de CP). Total = 166. Afo
2014 - Fundacion HOMI - Bogota, Colombia

Del total de 166 fallecimientos ocurridos en el HOMI, 64 fueron por causas previsibles (39%,
ver Grafico 1)(6).2 Y de éstos, 35 fueron por patologias oncoldgicas (equivalente al 21% de
todas las causas de mortalidad [gréfico 2] y al 55% del total de causas de muerte previsibles
[grafico 3]). Al clasificar el grupo de mortalidad por causa previsible segun grupos de edad,
se encuentran 9 neonatos (menores de 28 dias), 8 lactantes (menores de 1 afo) y los

restantes 47 nifos de 1 a 19 afos de edad.

18%

& Cancer

NO Cancer

Gréfico 2 - Distribucién de mortalidad discriminando causas previsibles (cancer y no cancer). Total = 166. Afo
2014. Fundacién HOMI - Bogota, Colombia

La cantidad de neonatos es pequefa ya que, aunque en el hospital se cuenta con dos

unidades de cuidados criticos neonatales (intermedios e intensivos), todos los neonatos alli

t Informacién obtenida a partir la intranet del HOMI, del Sistema de Informacion Institucional, seccion indicadores de
mortalidad.

2 La discriminacion se realiz6 con base en los diagndsticos susceptibles de recibir cuidados paliativos (Cochrane. H., Liyanage. S.
& Nantambi. R. Care Statistics for Children and Young Adults. London, Department of Health (CIE-10).
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hospitalizados son remitidos de otras instituciones puesto que en el HOMI no se atienden

nacimientos.

45%

“Cancer “NO Cancer

Gréfico 3 - Causas de mortalidad previsibles (Total = 64). Afio 2014 - Fundaciéon HOMI - Bogota, Colombia

T

73%

“Neonatos “<1A ~ 1A-19A

Gréfico 4 - Distribucién por grupos etarios del grupo de causas de muerte previsibles (susceptibles de
CP). Total = 64. Afio 2014 - Fundacion HOMI - Bogota, Colombia

En resumen, en el afio 2014 en el HOMI se hospitalizaron 15.248 pacientes, de los que
fallecieron 166, y de éstos 64 fueron por causas previsibles (mas de una tercera parte
susceptible de entrar en un programa de cuidados paliativos pediatricos). La gran mayoria
estuvieron entre los 1 y los 19 anos de edad (47 nifios, mas de dos tercios del grupo de
causas previsibles de muerte); pocos neonatos por las particularidades de la atencion a este
grupo en la institucion. Fallecieron 35 nifios por patologias oncolégicas (poco mas de la
mitad de todas las causas previsibles de muerte y una cuarta parte de todos los

fallecimientos en el HOMI, durante el afio en estudio).

Estos son los datos iniciales de los cuales se partio para justificar y evaluar la necesidad de
planificar, implementar y desarrollar el primer recurso de atencion en cuidados paliativos

especifico de pediatria del hospital y de Colombia.
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3. JUSTIFICACION

Dentro del marco normativo que regula la prestacién de los servicios de salud relacionados
con el cancer infantil en Colombia®, asi como con los relacionados con cualquier otra
enfermedad altamente incapacitante o amenazante para la vida*, se establece con claridad
ciertas particularidades respecto a los servicios de cuidados paliativos que las instituciones,
tanto administradoras como prestadoras de servicios de salud, estan en la obligacién de

brindar a los pacientes que demandan sus servicios:

- La Ley Estatutaria de Salud del afio 2015(7) indica que uno de los derechos de los
usuarios del sistema de salud es a no ser sometidos en ningun caso a tratos crueles
o inhumanos que afecten su dignidad, ni a ser obligados a soportar sufrimiento

evitable, ni obligados a padecer enfermedades que pueden recibir tratamiento.

- El articulo 4 de la Ley Consuelo Devis Saavedra(8), mediante la que se regulan los
servicios de cuidados paliativos en Colombia, define los cuidados paliativos como
“los cuidados apropiados para el paciente con una enfermedad terminal, crénica,
degenerativa e irreversible donde el control del dolor y otros sintomas, requieren,
ademas del apoyo médico, social y espiritual, de apoyo psicologico y familiar,
durante la enfermedad y el duelo. El objetivo de los cuidados paliativos es lograr la
mejor calidad de vida posible para el paciente y su familia. La medicina paliativa

afirma la vida y considera el morir como un proceso normal.”

- En el articulo 6 de la misma Ley (8) se indica el caracter de obligatoriedad que
establece el Ministerio de Salud y Proteccién Social para las EPS (empresas
promotoras de salud — administradores) y las IPS (instituciones prestadoras de
servicios de salud — asistenciales), tanto publicas como privadas, de tener una red
de servicios de salud que incluya la atencion integral en cuidados paliativos
(garantizar a los pacientes la prestacion del servicio de cuidado paliativo en caso de
una enfermedad en fase terminal, cronica, degenerativa, irreversible y de alto
impacto en la calidad de vida con especial énfasis en cobertura, equidad,

accesibilidad y calidad)

3 Resolucién 1477 de 2016: procedimiento, estandares y criterios para habilitacion de las UACAI; Resolucién 1868 de 2015:
Constitucion de las UACAI; Resolucion 1383 de 2014: Plan decenal para el control del cancer en Colombia; Ley 1388 de
2010: Por el derecho a la vida de los nifios con cancer en Colombia.

4 Ley 1733 de 2014 (Consuelo Devis Saavedra): Regulacion de los servicios de cuidados paliativos; Ley 1751 de 2015: Ley
estatutaria de salud. Circular 023 del 20 de abril de 2016 del MinSalud: Instrucciones respecto de la garantia de los
pacientes que requieran cuidados paliativos.
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- En un paragrafo del mismo articulo, indica que dicho ministerio también debera
reglamentar la atencion en Cuidados Paliativos especializados para la atencion de
los nifos, nifias y adolescentes, actividad que aun se encuentra en curso y pendiente

por culminar.

- Oftros articulos de dicha Ley en los que se incluyen los derechos de los pacientes
con enfermedades terminales, cronicas degenerativas e irreversibles de alto impacto
en la calidad de vida (articulo 5), asi como la necesidad de disponer de talento

humano capacitado en cuidado paliativo (articulo 7).

- Es intencion prioritaria de la Fundacion HOMI habilitarse como Unidad de Atencién al
Cancer Infantil (UACAI), siendo uno de los criterios dentro de los servicios que la
conforman, contar con un "Programa de Dolor y Cuidado paliativo y de apoyo
espiritual y emocional que incluya profesionales en psicologia y nutricion que
permitan brindar soporte desde el inicio del tratamiento"(9); en este mismo sentido,
los cuidados paliativos son uno de los temas de interés prioritario en el marco de lo
establecido en el Plan Decenal para el Control de Cancer en Colombia 2012-2021 y
de la atencién integral y continua a las personas menores de 18 afios con presuncién

o diagnostico confirmado de cancer(10).

- Asi mismo, y ampliando el panorama a los nifios con condiciones distintas al cancer
pero también susceptibles de recibir cuidados paliativos, la circular No. 23 de abril de
2016 del Ministerio de Salud y Proteccion Social(11), deja claras las instrucciones
para garantizar el nivel minimo de proteccion a los pacientes que requieren cuidados
paliativos (7 instrucciones, dentro de las que se obliga a IPS, entre otros entes, a

garantizar el derecho a recibir los cuidados paliativos).

Enfocandose en el contexto de la Fundacién HOMI, debe mencionarse luego de los
datos expuestos en la introduccién que en el afio 2014 se atendieron un total 162
pacientes con diagndstico nuevo de cancer, 10 que representd un total de 991 eventos
de consulta ambulatoria y 10851 eventos de valoracidon y seguimiento intrahospitalarios,
todos a cargo del grupo de oncohematologos pediatras de la institucién. De esos 162
pacientes con diagndstico nuevo de cancer fallecieron 35, es decir el 21%. Se podria
inferir de estos mismos calculos que por lo menos el 21% de eventos de consulta
ambulatoria y de hospitalizacion de estos pacientes podrian haber estado a cargo de un
equipo interdisciplinario de cuidados paliativos pediatricos, optimizando la atencién de
estos pacientes y aliviando la carga asistencial del grupo de oncohematologia pediatrica:

208 eventos de consulta ambulatoria y 2279 eventos de hospitalizacion.
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Sin embargo, los anteriores datos sélo incluyen los pacientes con diagndstico de cancer,
y es necesario enfatizar que los cuidados paliativos son requeridos y estan dirigidos a
todos los pacientes que cursan con alguna condicién altamente amenazante o
incapacitante de la vida: en el afio 2014 en el HOMI se hospitalizaron 15.248 pacientes,
de los que fallecieron 166 y de éstos, 64 fueron por causas previsibles (equivalente al
39% del total, en las que se incluyeron patologias infecciosas, neonatales, genéticas y
neurolégicas, ademas de las oncolégicas): mas de una tercera parte susceptibles de
entrar en un programa de cuidados paliativos pediatricos. Cabe aclarar que estos datos
corresponden al grupo minimo de pacientes que pudieran ser beneficiados de la
organizacién y atencién por un grupo de CPP (grupo de mortalidad); el volumen ideal
corresponderia a todos aquellos pacientes con diagndsticos y condiciones susceptibles

de CPP, independiente de que mueran o no (morbilidad + mortalidad).

De manera tal que la justificacion para la constitucion de un recurso de cuidados
paliativos concreto y especificamente dirigido a la poblacion pediatrica esta basada en
las necesidades determinadas por las normas que rigen el funcionamiento del sistema
sanitario del pais, asi como en las necesidades propias e internas de la Fundacién
HOMI, sin perder de vista la inexistencia de otros recursos en Bogota y en toda
Colombia con las particularidades propias que proporciona el estar dirigido puntualmente

a los nifios y sus familias.
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4. OBJETIVOS

41. OBJETIVO GENERAL

Planear, estructurar, organizar y ejecutar las actividades pertinentes que conduzcan al
establecimiento y funcionamiento del servicio de Cuidados Paliativos Pediatricos de la
Fundacion HOMI - Hospital de la Misericordia, de acuerdo a las necesidades de la poblacion

que se atiende en la institucion y a la normativa establecida.

4.2, OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Desarrollar la implementacion del recurso de cuidados paliativos pediatricos del
HOMI en tres fases: formulacién y desarrollo del proyecto, (delimitar y organizar las
caracteristicas del servicio de CPP), ejecucién y puesta en marcha (en dos ambitos
inicialmente) y visualizacion de la tercera fase de consolidacibn como grupo

asistencial, formativo e investigativo en CPP.

- Conformar un grupo multidisciplinario de trabajo en CPP (pediatria, enfermeria

profesional y psicologia).

- Definir el proceso de atencion de CPP de acuerdo a las necesidades y situacion

actual del hospital.

- Iniciar la atencion a pacientes y sus familias de las especialidades de
oncohematologia pediatrica y neuropediatria, extendiéndola progresivamente a las

demas especialidades pediatricas.

- Brindar la atencion integral inicial en CPP en dos ambitos: hospitalizacion y consulta

externa (equipo de apoyo intrahospitalario).

- Seleccionar y definir las guias de practica clinica de CPP, para difundir y socializar

con todo el grupo asistencial del hospital.

- Lograr la articulacidén pertinente con los programas institucionales ya establecidos

que puedan apoyar la atencion en CPP.

- Establecer los indicadores institucionales de calidad para monitorizar la aplicabilidad,

eficacia y eficiencia del servicio de CPP del HOMI.
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5. METODOLOGIA

Para definir la forma mas pertinente de desarrollar el proyecto de conformacion del recurso
de CPP de la Fundacién HOMI, se determind como primera medida la necesidad real de
implementar un servicio de CPP en el hospital, mas alla de los requerimientos que se exigen
en la normatividad. Es decir, se realizé la delimitacion de las necesidades internas
mediante la recopilacion de los datos de morbimortalidad, inicialmente del afio 2014. Estos
datos fueron tomados de la intranet del hospital, a través de la herramienta SIEH, que arroja

los datos en tablas dinamicas de Excel.

En este punto, se definié como partida los datos que permitieran visualizar el grupo minimo
de pacientes susceptibles de intervencion por el grupo de CPP, correspondientes a los
pacientes del grupo de mortalidad, para asi estimar el recurso humano minimo necesario.
De manera simultanea, y teniendo en cuenta que la investigacion preliminar sobre dichos
requerimientos incluia el abordaje no solo de los pacientes con diagnosticos oncolégicos
sino también aquellos con diagndsticos diferentes (de los que la mayoria correspondian a
pacientes con condiciones neurolégicas), se inicio la planificacion de la modalidad o tipo de

recurso de CPP que se esperaba cubriera inicialmente dicha necesidad.

Con base en estos dos referentes (estimacion de grupo minimo de pacientes susceptibles y
modalidad del recurso a ofrecer), y orientados por las recomendaciones y clasificaciones
que realiza el Libro Blanco de la SECPAL(12), se determiné que el tipo de recurso de CPP
que se ofreceria seria el de “Equipo de Apoyo Hospitalario” - ESH, con un grupo nuclear
conformado por los 4 profesionales principales (pediatra paliativista, enfermera profesional
con formacioén en cuidados paliativos, psicologia y trabajo social); se definié también, y de
acuerdo a la disponibilidad ajustada y autorizada de manera preliminar por las directivas de
la institucion, que los ambitos de atencion inicial serian el intrahospitalario (fuente principal
de captacién de los pacientes susceptibles de CPP) y el de consulta ambulatoria. Esta
quedaria entonces definida como la fase 1 de implementacion del proyecto, visualizando la
fase 2 (consolidacion de la atencion en estos dos niveles y, de acuerdo a la caracterizacion
de la poblacion y el funcionamiento del grupo, planificacién de la atencion domiciliaria) y la
fase 3 (inicio de la atencién domiciliaria con conformaciéon de la unidad de CPP con
infraestructura delimitada y localizada dentro del hospital, y participacién en educacion e

investigacion).

De manera concomitante con esta proyeccion, se planteé la modalidad de frecuencia o

intensidad con la que se realizarian las intervenciones del grupo de CPP (con fines
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organizativos y comerciales), definiendo tres niveles de atencion, de acuerdo a la trayectoria
de la enfermedad del paciente y al estado evolutivo de su condicion(13). La determinacién
de estos niveles oriento la elaboracion del portafolio de servicios que se ofreceria, no sélo
con fines comerciales a las aseguradoras (Entidades Promotoras de Servicios de salud —
EPS, que son las administradoras de los dineros destinados a la salud) sino con base en los
cuales se determinarian todos los servicios y la frecuencia en la que se brindarian, tanto en
el ambito de hospitalizacion como en el de la consulta ambulatoria. En resumen, se
elaboraron los criterios de intervencion por CPP, niveles de atencion y paquetes
propuestos de acuerdo a la trayectoria de la condicion de los pacientes. Por su parte, y de
la mano con la planificacion del modelo y con la atencién progresiva descrita, se disefiaron

algunos indicadores, tomando como guia el texto respectivo de la SECPAL (14).

Se inicid6 la atencién aislada de casos puntuales de pacientes hospitalizados, incluso
algunos antes de lograr todo el planteamiento que se acaba de describir. Progresivamente
se organizaba todo el modelo, también aumentaba el numero de pacientes a los que el
equipo asistencial del hospital solicitaba la evaluacién y el apoyo, principalmente en la toma
de decisiones y la orientacién en la adaptacion de medidas terapéuticas. Por lo tanto, y sin
haber concretado el modelo econdmico y comercial planteado, la atenciéon a pacientes con
requerimientos de CPP se ha venido instaurando y realizando, logrando los resultados que
se exponen en la seccion respectiva. De la mano con esto, se realizé una visita de
referenciacion a un hospital universitario con un grupo de cuidados paliativos ya constituido

y en funcionamiento, pero dirigido principalmente a la poblacion adulta.

Finalmente, y durante la todas las fases ya descritas, se realizd la investigacién y
discriminacion de los datos de morbimortalidad del aino 2015, buscando compararlos
con los obtenidos del afio 2014 y clasificar los pacientes identificados como susceptibles de
recibir atencion por CPP en los 4 grupos de la ACT(15). Esta misma clasificacion se realizo
para el grupo de pacientes atendidos por CPP desde noviembre de 2015 hasta Julio de
2016.
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6. DESARROLLO Y RESULTADOS

6.1. DEFINICION DEL RECURSO A CONSTITUIR Y DEL RECURSO HUMANO
REQUERIDO

La estimacion del recurso humano se planeaba realizar inicialmente con la guia que entrega
el Libro Blanco de la SECPAL (12), teniendo en cuenta que en un principio se consider¢ la
constitucion de una Unidad de Cuidados Paliativos. Sin embargo, por recomendaciones de
la Oficina de Proyectos del HOMI (PMO) se decidié iniciar la planeacién del proyecto desde
una base mas focalizada y delimitada al campo actual de acciéon del HOMI, que son los
ambitos de urgencias, hospitalizaciéon y consulta ambulatoria, con la proyeccion de llegar,
con el paso del tiempo y del desarrollo de las actividades, a esa Unidad estructurada de
acuerdo a las recomendaciones del texto de la SECPAL. Esta planeacion apuntaba,

entonces, a la conformacién de un Equipo de Soporte Hospitalario de CP.

Sin embargo, deben anotarse dos detalles relevantes que determinaron la estimacion del
recurso humano requerido: el primero, es que dicho documento no especifica el minimo de
personal requerido para este tipo de recurso; el segundo, es que el motivo principal que
motivo a la institucion a desarrollar el proyecto de CPP fue su alta prevalencia de casos de
cancer infantil, por lo que el recurso se pensd, en un principio, destinado solamente a este
grupo de pacientes. Por ambas razones, y teniendo en cuenta que los datos de
morbimortalidad se encuentran discriminados con un mayor detalle en este grupo de
patologias, fue que el calculo inicial se realizd6 a partir de este grupo de pacientes
(mortalidad por cancer infantil y morbilidad por diagndstico nuevo de cancer) y con base en
los eventos que representaron las atenciones realizadas a este grupo de pacientes (eventos

de urgencias, de hospitalizacién y de consulta ambulatoria).

De acuerdo a la recopilacion concreta de los datos de este grupo de pacientes, en el afo
2014 se realizaron 614 eventos de consulta por urgencias, 991 eventos de consulta
ambulatoria y 10851 eventos de valoraciones intrahospitalarias. A partir de estos, y de

forma arbitraria, es estimo que las intervenciones por parte del grupo de CPP podrian ser:

- En el ambito hospitalario, 3 valoraciones semanales por el pediatra paliativista y 2
semanales por la enfermera y la psicéloga del grupo. No se tuvo en cuenta en este
punto la participacion del profesional en trabajo social como miembro exclusivo del
grupo sino como un profesional compartido con otras actividades del hospital.

- En el ambito de urgencias y de consulta ambulatoria, se estimé la mitad del total de

intervenciones cuantificadas, excepto para psicologia que no se incluyd en las
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intervenciones de urgencias.

AMBULATORIO URGENCIAS
(respecto al (respecto al
total 2014) total 2014)

HOSPITALIZACION
(#/sem)

Cons MD CPP
Cons Psicologia

Cons Enfermeria
Tabla 1: Estimacion de frecuencia de actividades para cada profesional del grupo de CPP — HOMI

De acuerdo a estas estimaciones, se calculé haciendo uso del programa Microsoft Excel
2011, que las intervenciones o consultas en los diferentes ambitos de cada uno de estos

profesionales, serian las siguientes:

PEDIATRIA | ENFERMERIA | PSICOLOGIA

AMBITO Y FRECUENCIA CPP CpP CPP
CONSULTAS EN POR ANO 4650 3100 3100
HOSPITALIZACION POR MES 388 258 258
POR DIA 13 9 9
CONSULTAS EN CONSULTA POR ANO 496 496 496
EXTERNA POR MES 41 41 41
POR DIA 1 1 1
CONSULTAS EN POR ANO 307 307 0
URGENCIAS POR MES 26 26 0
POR DIA 1 1 0
POR ANO 5453 3903 3596
TOTAL CONSULTAS POR MES 454 325 300
POR DIA 15 11 10

Tabla 2 - Estimacion del niumero de intervenciones en cada ambito y por cada profesional del grupo de CPP —
HOMI

Partiendo de estos datos, y estableciendo un horario de atenciéon de lunes a viernes, de
8:00am a 5:00pm para los tres profesionales, con atencion en consulta externa de 4 horas al
dia, sin atencion domiciliaria y con apoyo telefénico disponible 24 horas del dia, 7 dias de la
semana, el personal estimado requerido (de acuerdo también a los tiempos considerados de

cada intervencion para cada profesional), fue el siguiente:

Tiemp consulta Tiemp consulta Tiemp consulta TOTAL
HOSP (min)  ConsAmb (min)  Telef. (min)  REQUERIDO
PEDIATRAS 60 45 40 3
ENFERMERAS 45 45 30 2
PSICOLOGAS 60 45 40 2
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Tabla 3 - Estimacion final del personal requerido para el grupo de CPP - HOMI, de acuerdo a los tiempos
considerados en cada ambito y a la cantidad de intervenciones calculadas.

Frente a estos calculos, debe anotarse dos particularidades:

- Se encontraban subestimados, puesto que solamente se estaba teniendo en cuenta
el grupo de pacientes con cancer (dejando fuera de las estimaciones el otro 44% del
total de pacientes potencialmente susceptibles de haber recibido CPP, de acuerdo a
los datos presentados en la introduccién) y de éstos, por la disponibilidad de los
registros, solo se estaban teniendo en cuenta los casos de mortalidad y de
diagnostico nuevo (sin estimar con completo detalle aquellos ya conocidos por
diagndstico previo, en cuanto a cantidad de intervenciones en cada ambito).

- Estos datos estimativos no constituian una alternativa viable para la institucion, por lo
menos de manera inicial, ya que se consideré que no permitian un equilibrio
aceptable, en el corto ni en el mediano plazo, entre la inversién y el retorno o

recuperacion econémica.

Asi pues, las conclusiones finales a las que se llegaron con la oficina de proyectos (PMO), y
de acuerdo a las indicaciones de las directivas del HOMI, respecto al recurso de CPP a

constituir y el recurso humano a destinar, fueron las siguientes:

- Se iniciaria con un recurso de CPP con las caracteristicas de Equipo de Soporte
Hospitalario (ESH). De acuerdo al desarrollo de la actividad y al creciente niumero de
pacientes, se proyectaria la constitucion de la Unidad de Cuidados Paliativos (ver
misién y visidn, en una seccidn posterior).

- Dicho recurso no estaria destinado solamente a los pacientes de oncohematologia,
sino que abarcaria también los de neuropediatria, sin ser excluyente de cualquier
otro diagndstico o condicién que requiriera de la intervencion de CPP.

- El recurso humano con el que se iniciaria seria un pediatra paliativista y una
enfermera profesional con formacion en CP. Las actividades de psicologia y de
trabajo social serian realizadas por el grupo de profesionales con los que ya contaba
el hospital, de forma compartida con las actividades ya asignadas en otras areas
distintas a los CPP.

6.2. MORBI-MORTALIDAD ANO 2015 EN LA FUNDACION HOMI

Ya se describieron los datos obtenidos del analisis de la morbimortalidad del afio 2014. Se
presentaran a continuacion los obtenidos del afio 2015 que complementaron los anteriores,

no solamente permitiendo ver la consistencia entre cada uno de ellos sino también la
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creciente necesidad y el aumento del tamafio del grupo blanco de atencion. El analisis de
los datos del afio 2015 se realiz6 con mayor detalle y se dividi6 en dos: los datos de
mortalidad y los de morbilidad.

6.2.1. Mortalidad en el HOMI afio 2015: el grupo minimo de atencion en CPP

En dicho afio se dieron 14.640 egresos hospitalarios®, representados por un total de
11.696 pacientes atendidos en total. Fallecieron 164 nifios, de los cuales 93 fueron por
causas previsibles (57%, ver grafico 5).

Grafico 5 - Distribucion de mortalidad segtin previsibilidad de la causa (susceptibles de CP)  Total = 164.
Afo 2015. Fundacion HOMI. Bogota, Colombia

= Causa previsible

= Causa No previsible

De este grupo, 55 fueron por causas oncolégicas, lo que equivali6 al 59% de las causas
de mortalidad previsible (33% de la mortalidad total, ver grafico 6 y 7). La mayoria de los

pacientes del grupo de muertes previsibles se ubicaron en el rango de edad entre 1y 19

Grafico 6 - Distribuciéon de mortalidad discriminando causas previsibles. Total = 164.
Afio 2015 - Fundacion HOMI - Bogota, Colombia

= - Cancer
43%

* - No cancer

Causa No previsible

> Se definieron a partir de los EGRESOS hospitalarios debido a los puntos de corte (ingresos y egresos) que el
sistema de estadistica y datos del hospital utiliza. Los egresos se tomaron como el equivalente a los pacientes
atendidos, puesto que al punto de corte del 31 de diciembre de 2015, el total de ingresos por supuesto no era
exactamente igual al de los egresos.
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afios (77%). Teniendo en cuenta que este grupo de pacientes (el oncoldgico) es el
equivalente al 59% de los fallecidos por mortalidad previsible, el otro grupo (es decir, los
fallecidos por causa previsible pero no oncoldgica) tiene la carga del 41%, grupo sobre el
que la frecuencia de intervenciones esperadas es mas dificil de aproximar (precisamente
por la trayectoria difusa y poco delimitada de la enfermedad de estos pacientes). Sin
embargo, de manera general y comparandolo con el resultado del afio 2014, puede
indicarse que mas de la mitad de los nifnos fallecidos en el HOMI durante el aio
2015 fueron susceptibles de recibir intervenciones por un grupo de CPP (56% de

los 165, lo cual es 17% mas que en el afio 2014).

Grafico 7 - Causas de mortalidad previsibles. Total = 93. Afio 2015 - Fundacién HOMI - Bogota,
Colombia

= - Cancer

= - No cancer

En el grupo especifico de enfermedades oncoldgicas, se realiz6 en el hospital la
atenciéon de 523 pacientes con diagndstico de cancer (206 con diagndstico nuevo). Esto
se tradujo en 3779 eventos de consulta ambulatoria y 37.271 eventos de valoracién
intrahospitalaria. Fallecieron 55 pacientes por causa oncolégica, lo que equivale a que
un estimado del 10,5% de estos pacientes, como minimo, requirieron el apoyo de un
grupo de CPP. Esto se traduciria, aproximadamente, en 397 eventos de consulta
ambulatoria y 3913 eventos de valoracion intrahospitalaria que podrian haber sido
asumidos por el equipo de CPP, aliviando también la carga asistencial del grupo de
oncohematdlogos pediatras del hospital y optimizando la integralidad de la atencion de

este grupo de pacientes (ver grafico 8).
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Grafico 8 - Estimacion de eventos minimos que podian haber sido cubiertos por CPP. Grupo
oncohematologia pediatrica. Afo 2015. Fundacion HOMI - Bogota, Colombia

HOMI ANO 2015:

523 pacientes Dx Cancer
(Nvo y Prev)

3.779 eventos consulta ambulatoria Fallecieron 55 = 10,5%.

37.271 eventos valoracion S ibles CPP

intrahospitalaria

397 eventos de consulta 3913 eventos de
ambulatoria hospitalizacion.
CPP CPP

6.2.2. Morbilidad en el HOMI afio 2015: el grupo ideal de atencion en CPP

Ahora bien, ampliando la vision a los datos de morbilidad, de los 11.696 pacientes

atendidos en total en el HOMI durante el aino en mencion, 1.729 tuvieron un diagndstico

o alguna condicién susceptible de recibir atencion en CPP (523 por diagndstico de

cancer, como ya se menciono, y 1.206 por diagndsticos diferentes a éste).

Grafico 9 - Proporcién de casos susceptibles de recibir CPP. Total = 11.696. Afo 2015.
Fundacién HOMI - Bogota, Colombia

“CASOS
SUSCEPTIBLES CPP
2015 (CA + No-CA)

“CASOS NO
SUSCEPTIBLES CPP

Esto significa que hasta el 15% de todos los nifos atendidos durante el aiio 2015 en

la Fundaciéon cursaban con algun diagndéstico o condicion que se habria

beneficiado de recibir CPP (grafico 9).

Si se revisa la proporcion de los diagndsticos dentro de este grupo de 1.729 nifos, se

puede observar que el 30% corresponden al grupo con diagnéstico de cancer (los 523

mencionados) y el otro 70% cursaban con diagndsticos diferentes (los otros 1.206).
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Grafico 10 - Distribucion de casos susceptibles de recibir CPP. Total = 1.729. Ano 2015.
Fundacion HOMI - Bogota, Colombia

W CASOS TOTALES CA
2015

L CASOS CPP No-CA 2015

Esto contrasta con las proporciones arrojadas por los datos de mortalidad, en las que el
grupo de paciente con diagndstico de cancer sobrepasaba la mitad de los nifios con

diagnosticos con mortalidad previsible.

En resumen, puede observarse que hay diferencias importantes al analizar los datos
desde la perspectiva de la mortalidad o desde la morbilidad, pero ambos grupos de
informacion son de gran utilidad para evaluar el blanco de atencion en CPP (el minimo y

el ideal):

-  MORTALIDAD: Mas de la mitad de los nifios fallecidos en el HOMI durante el
ano 2015 (56%) fueron susceptibles de recibir intervenciones por un grupo de
CPP. De estos, el 59% tuvieron diagnéstico oncolégico.

-  MORBILIDAD: Hasta el 15% de todos los nifios atendidos durante el afio 2015
en la Fundaciéon cursaban con algun diagnéstico o condicion que se habria
beneficiado de recibir CPP: 30% del grupo con diagnéstico de cancer y 70%

cursaban con diagnésticos diferentes.

6.2.3. Discriminaciéon por grupos ACT de las causas de morbilidad susceptibles
de CPP ano 2015

Se tomaron los 1.729 pacientes con diagndstico susceptible de recibir atencién en CPP y
se dividieron por grupos ACT(13)(15). Para ello se utilizaron los grupos habituales del 1
al 4, y se incluyo también la calcificacion del grupo 5b para diferenciar aquellos con
patologias del periodo perinatal, de acuerdo a la clasificacion sugerida por el Dr. Martino
en el texto propio del master(16). El resultado fue que la gran mayoria hacen parte del

grupo 1, seguidos por los del grupo 2. No fue posible realizar la discriminacién de cuales
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pasaban del grupo 1 al grupo 3, puesto que esto requeria una revision exhaustiva de las
historias clinicas, ni tampoco se realizé la discriminacion de los subgrupos, distinta a la
5b, que fue necesaria toda vez que el grupo de patologias relacionadas con el periodo
perinatal y neonatal represento una proporcion significativa (mayor que la 4 y que la 3,
pero muchos de los cuales incluso pudieran haber quedado clasificados en algunos de
estos grupos). Asi mismo, revisando los diagndsticos CIE-10, se encontraron algunos
que, a pesar de estar incluidos en la lista de las referencias, no se consideraron
susceptibles de recibir cuidados paliativos (como apneas del recién nacido, atribuidas a
ALTE o SPRUE, o atresia de coanas, por ejemplo). Estos fueron clasificados como

grupo 0.

800 730

700
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400

300
200 153
. I m N

GRUPO 1 GRUPO 2 GRUPO 3 GRUPO 4 GRUPO 5b

Gréfico 11 - - Cantidad de pacientes atendidos, susceptibles de recibir CPP de acuerdo a los grupos de la
ACT — Ano 2015. Fundacién HOMI - Bogota Colombia.

4%

=0

“GRUPO1
“ GRUPO 2
“GRUPO 3
“ GRUPO 4

“ GRUPO 5b

Grafico 12 - Distribucién de pacientes atendidos, susceptibles de recibir CPP de acuerdo a los grupos de la ACT
— Afo 2015. Fundaciéon HOMI - Bogota Colombia.
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VISITA DE REFERENCIACION: UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS
HOSPITAL UNIVERSITARIO MAYOR MEDERI - UNIVERSIDAD DEL
ROSARIO

de visita: 12 de abril de 2016. 07:00 am a 01:00 pm

ntes a la visita:

Dra. Nancy Moreno. Jefe (e) servicio de CP — MEDERI.

Dra. Angela Gonzalez. Jefe de programas especiales — MEDERI.
Enfermero Yonatan A. Mesa — Enfermero de la Unidad CP - MEDERI
Otros integrantes del grupo CP - MEDERI

Luis Ri

cardo Gonzalez Cruz. Pediatra lider CP pediatricos (CPP) - HOMI

Carolina Mufioz. Enfermera jefe CPP — HOMI.

La visita se realizd en las instalaciones del area académica del Hospital Universitario Mayor

— MEDERI (9 piso del hospital). Inicié acudiendo al espacio académico realizado por el

grupo,

que en dicha oportunidad estuvo a cargo de dos de los residentes rotantes por el

servicio. Tuvo una duracién aproximada de una hora y media.

Posterior a dicho espacio, fuimos presentados al grupo por la Dra. Nancy Moreno. Luego el

grupo se dividié para cumplir las labores asistenciales y nos quedamos en un conversatorio

el salén con la Dra. Moreno, la Dra. Gonzalez y otros de los médicos del servicio y el jefe de

enfermeria del mismo.

En resumen, se aclararon los siguientes aspectos:

El grupo inici6 actividades desde el afo 2008, en forma de consultas
intrahospitalarias aisladas y sin una carga de facturacion definida, hasta hace
aproximadamente 5 afios cuando ya se cred un centro de costos propio para el
servicio y se organizo el cobro de los servicios. Actualmente es una parte de la
linea estratégica del programa de Humanizacién de la institucion.

Inicialmente recibian en promedio diario 3 a 5 interconsultas. Con el transcurrir del
tiempo y a medida que fue haciéndose mas visible para los demas integrantes
asistenciales de la institucién, fueron incrementandose hasta ser el servicio que mas
interconsultas recibe y responde en el hospital: en promedio 20 interconsultas al dia,
con 60 pacientes diarios activos y en seguimiento por el servicio; logran atender
aproximadamente un 60% de todas las interconsultas solicitadas por los demas
servicios del hospital.

Actualmente el equipo lo conforman 2 psiquiatras, 4 médicos paliativistas, 1
anestesiologo, 1 enfermero jefe, todos con formacidon en cuidados paliativos y

manejo del dolor; adicionalmente tienen el apoyo de un grupo de fisioterapeutas,
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psicologia y trabajo social. Realizan labor asistencial y también académica, puesto
que tienen a cargo la residencia de cuidados paliativos y manejo del dolor de la
Universidad del Rosario, y reciben residentes de otras especialidades y médicos
internos.

- Las actividades del servicio se realizan principalmente en dos areas: Hospitalaria y
consulta ambulatoria. No realizan actividades domiciliarias directamente; los
pacientes evaluados por el servicio de CP y que son candidatos a manejo
domiciliario pueden llegar a ser atendidos por el equipo de atencion domiciliaria del
hospital (que no es el mismo de cuidados paliativos pero cuenta con su apoyo
directo), segun la autorizacion de la aseguradora del paciente.

- Las actividades hospitalarias se refieren a la respuesta de las interconsultas, tanto de
cuidados paliativos como de manejo del dolor. El manejo del dolor incluye no
solamente las intervenciones farmacolégicas y conductuales sino también el manejo
del dolor intervencionista por anestesiologia, para lo que cuentan con un
anestesidlogo con dedicacién exclusiva al servicio de CP y con formacién especifica
en dolor y cuidados paliativos.

- Las actividades en la consulta ambulatoria incluyen la atenciéon de la consulta de
cuidados paliativos y de clinica de dolor. Su participacioén, al igual que en el area
hospitalaria, es importante hasta el punto de ocupar mas del 50% de los espacios de
la consulta ambulatoria.

- El horario de atencién del servicio es de lunes a viernes de 7am a 5pm. Los fines de
semana se realizan turnos de 12 horas cada dia (7am a 7pm), que se dividen entre 4
de los médicos paliativistas del servicio (un fin de semana a cargo de un médico).
Se brinda atencion telefénica a través del call center de la institucion.

- Los indicadores de calidad que utilizan son indicadores internacionales adaptados a
las condiciones particulares de la poblacion local.

- La gran mayoria de la poblacién que atienden son adultos. La experiencia que
tienen en cuidados paliativos pediatricos es menor por los grupos etarios que se
atienden en el Hospital Universitario Mayor: han evaluado pacientes neonatos y
adolescentes y son requeridos para el enfoque de casos dificiles con madres
gestantes (cuidados paliativos durante la gestacién y perinatales).

- El proceso de habilitacion® implic6 un acompafiamiento y seguimiento juicioso y

estricto por el area de calidad y depende, principalmente, de contar con el personal

®Se refiere al proceso que ha normatizado el Ministerio de la Salud y Proteccién Social de Colombia para
evaluar los minimos requisitos de calidad que deben tener las instituciones para poner en funcionamiento
alglin servicio asistencial (Resolucién 2003 de 2014 — Componentes del Sistema Unico de Habilitacién)
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capacitado y formado en cuidados paliativos, asi como de cumplir con los estandares
registrados, en modo general, en la norma 2003 de 2014. La comercializacion del
producto/servicio también fue un proceso largo y continuo con las aseguradoras,
liderado por el area comercial del hospital y por supuesto que acompafada por los
profesionales de CP del servicio.

- Desde octubre de 2014 el hospital se encuentra certificado como 'Hospital Libre de
Dolor' por la International Association for Study of Pain (IASP). Para hacerse
acreedor del reconocimiento, el hospital recibié una visita de la Asociacién
Colombiana para la Evaluacion del Dolor (ACED), en la cual directivos y
responsables del programa de clinica del dolor hicieron una presentacion de la
politica, lineamientos, procesos asistenciales, académicos, administrativos y de
investigacién que esta institucion ha desarrollado, con base en los lineamientos
generales establecidos por ACED. En este sentido, el dolor ya es parte de la
evaluacion sistematica y cotidiana de todos los pacientes, tanto en la elaboracion de
la historia clinica (es el quinto signo vital) como en los encuentros de cualquier
personal asistencial con los pacientes (siempre se pregunta sobre la presencia de
dolor). El control y seguimiento de este aspecto se realiza por el comité de historias
clinicas.

- En este contexto de “hospital libre de dolor”, se hace énfasis en la capacitacion
continua de todo el personal asistencial, sobre todo el de urgencias, en evaluacion y
manejo del dolor. Todo el personal nuevo que ingresa al hospital debe realizar y
aprobar el curso “Change Pain” (modalidad virtual). Es una politica institucional y el
seguimiento de dicha capacitacion se realiza desde la oficina de talento humanao.

- Las labores especificas del enfermero profesional tienen que ver con el seguimiento
y control de la administracion de medicamentos indicados por el servicio,
seguimiento de las actividades de los enfermeros profesionales de los servicios
donde se encuentran los pacientes intervenidos por el grupo de CP, garantizar la
continuidad de los tratamientos indicados por el servicio de CP y administrar los
medicamentos o infusiones especiales definidas por el servicio.

- Reuniones del grupo: de lunes a jueves al medio dia se reunen con los residentes
para revision de tema. Los jueves realizan club de revista. Y una vez al mes
realizan actividades destinadas a prevenir el sindrome de “burn-out”, que incluye la

asistencia a grupos focales, realizacién de una cena, celebracién de cumpleafos.
Recomendaciones:

- El manejo del dolor y los cuidados paliativos no se deben quedar como un solo
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servicio o como una actividad exclusiva de un grupo en particular. Debe promoverse
y procurarse una educacion continua y esencial de todo el personal asistencial.

Es necesario, desde el inicio del programa de CPP, trabajar en conjunto con los
genetistas, dada la frecuencia de patologias susceptibles de cuidados paliativos en
este grupo.

Es fundamental contar con un programa o plan de prevencion permanente del “burn-
out”, que incluya a todas las personas que participan en la actividad asistencial del
grupo de CPP.

El apoyo emocional de los integrantes del equipo debe realizarse por personas
distintas al propio equipo de trabajo de CPP.

La seleccion de las personas que haran parte del equipo de CPP debe estar
enfocada en la busqueda de gente que tenga tres caracteristicas principales:
compromiso, sensibilidad y lealtad. Compromiso para realizar las actividades
propias del equipo, tanto en su conformacién, desarrollo y mantenimiento;
sensibilidad para enfrentar las situaciones clinicas que se presentan en el
tratamiento de pacientes susceptibles de CPP, que promuevan la dignidad de los
nifios y sus familias; lealtad que permita entender, resolver y superar las dificultades

que puedan presentarse durante la conformacion del equipo y su operacion.

PRINCIPIOS DEL PROYECTO: MISION, VISION, PLANIFICACION DE LA
ATENCION Y PORTAFOLIO DE SERVICIOS

Con base en el analisis de los datos de los afos 2014 y 2015 y en el recurso humano

determinado para el inicio del proyecto, se establecieron la mision, la vision y las fases en

las que se plantea el desarrollo del recurso de CPP de la Fundacién HOMI, no solo en el

inmediato plazo sino también a mediano y largo plazo.

6.4.1. Misién

Brindar atencion integral en cuidados paliativos pediatricos a los pacientes y sus familias

de la Fundacion HOMI — Hospital de la Misericordia, que cursan con alguna enfermedad

o0 condicién patolégica altamente incapacitante o amenazante de la vida, en dos

ambitos:

Atencion intrahospitalaria.

Atencién ambulatoria.
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6.4.2. Vision

Para el 2017 nos constituiremos como el primer grupo interdisciplinario de atencion
integral en cuidados paliativos especificos para la poblacion infantil de Colombia, con
accion a nivel intrahospitalario y ambulatorio. Para el 2020 aspiramos contar con una
unidad de cuidados paliativos, con infraestructura definida y asignada dentro del edificio
del hospital, con accion asistencial también en el ambito domiciliario, y con participacién

en el campo educativo e investigativo (hospital universitario).

6.4.3. Planificacion de la atencidn: Niveles asistenciales y criterios de atencion

Para lograr la atencion integral en los dos ambitos propuestos, es necesario conformar
un equipo nuclear y de dedicacion exclusiva (Equipo de Soporte Hospitalario — ESH),

con profesionales idoneos en las siguientes ramas:

- Pediatria paliativa.
- Enfermeria profesional, con experiencia y formacién en CPP.
- Psicologia

- Trabajo social.

De manera conjunta es necesario articularnos con el trabajo de otras areas asistenciales
técnicas y profesionales, que no requeririan necesariamente de dedicacion exclusiva

pero si de disposicion y conocimientos basicos en cuidados paliativos:

- Pediatria

- Anestesiologia y manejo avanzado del dolor.

- Auxiliar de Enfermeria.

- Medicina general.

- Bioética.

- Apoyo terapéutico (terapia fisica, respiratoria, ocupacional y del lenguaje).
- Nutricién y dietética.

- Fisiatria (habilitacion infantil).

- Odontopediatria y estomatologia pediatrica.

- Ofras especialidades y subespecialidades.

Las valoraciones e intervenciones por parte del ESH se realizaran de acuerdo a los
siguientes criterios que definiran la frecuencia e intensidad de dichas valoraciones. Esto

se traduce en 3 niveles, en uno de los cuales quedara clasificado el paciente en la
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interconsulta inicial o en la primera consulta ambulatoria, y dentro de los cuales podra

moverse de acuerdo a la evolucién de su condicion (trayectoria de la enfermedad):

a. Nivel 1 & Valoracién eventual o por ocasion: No tiene una periodicidad definida. Sus

criterios son:

Cualquier paciente con algun diagnéstico susceptible de recibir cuidados
paliativos(6), que tenga el diagndstico reciente o se encuentre en una fase
estable de su condicién (no ha alcanzado el punto de inflexiéon ni se encuentra
en fase de final de vida o terminalidad).

Cualquier paciente para control adecuado del dolor, a consideracion del médico
tratante.

Si se superan estas condiciones o incluso se logra una estabilizacién larga y

continua de su condicion, se podra dar de alta por el ESH.

b. Nivel 2 > Valoracion con seguimiento: La periodicidad de seguimiento, en general,

es de minimo una vez por mes, aunque puede variar de acuerdo al profesional del

grupo que realice la intervencion y el area de atencion (ambulatoria u

hospitalizacion), como se vera mas adelante en la descripcion del portafolio de

servicios, en esta misma seccion. Sus criterios son:

Cualquier paciente clasificado en nivel 1 que presente deterioro de su estado
basal por alguna intercurrencia, y que por tanto requiera intervencion en crisis
por el ESH para manejo, control de sintomas y estabilizacién de su condicion,
asi como seguimiento posterior mientras se estabiliza de nuevo.

Podra volver al nivel 1 si se logra estabilizacion de la intercurrencia.

c. Nivel 3 = Valoracion permanente: En general, la periodicidad de seguimiento sera

de una vez por semana, pero también varia de acuerdo al profesional del grupo y el

ambito de atenciodn. Sus criterios son:

Cualquier paciente como los anteriores que haya tenido cambios significativos
en la trayectoria de su enfermedad, alcanzando el punto de inflexion definido
por (17,18):

o “Aceleracion en el empeoramiento clinico.

o Disminucién de los intervalos libres de sintomas.

o Incremento de los ingresos hospitalarios.

o Ausencia de respuesta a la escalada de tratamientos o recaida repetida de su

proceso basal”.
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- Cualquier paciente que se encuentre en una fase avanzada de su enfermedad o
en fase de final de vida (fase de terminalidad), definida por (19):
o “Enfermedad incurable, avanzada y progresiva.
o Prondstico de vida limitado.
o Escasa posibilidad de respuesta a tratamientos especificos.
o Evolucion de caracter oscilante y frecuentes crisis de necesidades.
o Intenso impacto emocional y familiar.
o Repercusiones sobre la estructura cuidadora.

o Alta demanda y uso de recursos”.

Como se indicé en un aparte previo, los pacientes son susceptibles de cambiar de nivel
de acuerdo a la trayectoria de su condicion, y con ello variara la frecuencia de las
intervenciones y las valoraciones por los profesionales del ESH, incluso pudiendo darse

alta como se mencion6 en los casos del nivel 1.

6.4.4. Portafolio de servicios: Atencion en hospitalizaciéon y consulta ambulatoria,

como Equipo de Soporte Hospitalario (ESH)

La atencidn en ambos ambitos se brindara, inicialmente, en un horario establecido de
7:00 hrs a 16:00 hrs, de lunes a viernes. No se incluyen fines de semana ni dias
festivos, puesto que el equipo humano que ha determinado la institucién no es suficiente
para dar cubrimiento todos los dias 24 horas. Se brindara acompanamiento telefénico

en el mismo horario.

a. Atencion Intrahospitalaria

Se trabajara como grupo interconsultante. No se contara inicialmente con una
unidad especifica de hospitalizacion sino que se atendera a los pacientes en el

servicio en el que se encuentren.
En la atencion intrahospitalaria pueden darse varios tipos de atencion:

- Interconsulta inicial: Valoracién por el grupo completo. Determina el nivel en el
que quedara el paciente: valoracidn eventual (nivel 1), valoracién con

seguimiento (nivel 2) o valoracion permanente (nivel 3).

- Valoraciones de seguimiento:  Seran principalmente para los pacientes
clasificados en nivel 2. En general comprendera una valoracion de todo el
equipo de CPP a su ingreso y una semanal por parte del pediatra y la enfermera

del grupo; las valoraciones adicionales que requiera seran realizadas por la
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enfermera del equipo (en promedio hasta dos por semana) y de acuerdo a los
hallazgos se definira la necesidad de hacer mas frecuentes las intervenciones
(es decir, cambio de nivel). Esta medida se discutira y definira en las reuniones

semanales del equipo.

- Valoraciones permanentes: Destinadas a los pacientes clasificados en nivel 3.
Incluye, ademas de la valoracion inicial al ingreso por todo el grupo, entre dos y
cinco valoraciones semanales por el pediatra y la enfermera del equipo. De
acuerdo a los hallazgos y la evolucion, y en definicion por el grupo en las
reuniones semanales, se determinara la necesidad de la intervencion adicional

de psicologia y trabajo social.

- Reunién del grupo nuclear: Se llevara a cabo una vez por semana y deberan
participar y estar presentes todos los miembros del equipo nuclear. En ella se
discutiran los pacientes hospitalizados (independiente de su nivel) y los de nivel
3 (hospitalizados o no), principalmente, y se realizaran actividades de grupo
(como la definicion de adaptacion de medidas, el cambio de nivel, orientacion en
toma de decisiones, frecuencias de seguimiento presencial y telefénico, entre
otras) . También tendra como objetivo el seguimiento a las actividades del
grupo, asi como la deteccion de debilidades, oportunidades, fortalezas y
amenazas de la labor cotidiana del equipo, permitiendo hacer intervenciones que
redunden en su continuo y adecuado funcionamiento. En este orden de ideas,
son imprescindibles y de caracter inamovible. Su duracion se estima que sea de
una manana completa (5 horas), y s6lo podran ser interrumpidas y aplazadas en
caso de estricta necesidad (intervencion en algun caso puntual que requiera de

la valoracién urgente, determinado por el equipo de CPP).

- Participacion en juntas médicas: solicitadas por los médicos tratantes de los
pacientes o por el grupo de CPP. Participaran los profesionales del equipo de

CPP que amerite el caso, definido también por el mismo equipo.

- Oftras intervenciones: Se incluye la intervencion en crisis para acompanamiento
del fallecimiento del duelo inmediato, asi como las intervenciones con los
equipos directamente tratantes para el apoyo y la orientacién en la toma de

decisiones y en la comunicacion de noticias de diversa indole.

b. Atenciéon ambulatoria

Se prestaran los servicios de cuidados paliativos pediatricos integrales bajo la

modalidad de Clinica Ambulatoria de Cuidados Paliativos Pediatricos, procurando
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continuar con la atencion a los pacientes y sus familias por parte de todos los
profesionales del grupo nuclear, asi como por los otros profesionales. La frecuencia,
intensidad y componentes de esta clinica también estaran determinados por el nivel
al que sea asignado el paciente luego de haber sido valorado en la hospitalizacion,
luego de las valoraciones en la consulta ambulatoria o luego de una primera consulta

si es un paciente remitido de otra institucion.

Las valoraciones por los profesionales del equipo deberan ser consecutivas durante
el mismo dia, para aprovechar en la mayor medida posible el desplazamiento del

paciente y su cuidador al hospital.

- Nivel 1: Paciente con las caracteristicas y criterios descritos para este grupo. El
seguimiento de estos pacientes sera ocasional y sin una frecuencia definida,
siempre que esta no equivalga a la designada para niveles superiores. Sin
embargo, cada valoracion de estos pacientes por el grupo de CPP incluira otros
servicios adicionales a las intervenciones por los profesionales, de acuerdo a la

necesidad del paciente (tabla 4).

CANTIDAD ESTIMADA PARA
UN MES

-Pediatra paliativista.

VALORACIONES |-Enfermeria profesional de CPP.

PROFESIONALES DE |-Psicologia
EQUIPO CPP -Trabajo social

-Reunidn del grupo nuclear (junta de grupo).
-Morfina solucién oral 3% 1
-Ondansetron tableta 8mg (paciente oncoldgico) 20

MEDICAMENTOS |-Metoclopramida tab 10mg (paciente no oncoldgico) 20
-Polietilenglicol fco. 160g 1
-Bisacodilo gragea 5mg 20
-Hemograma 1

ESTUDIOS -Funcion renal (creatinina, BUN, uroanalisis). 1

DIAGNOSTICOS  |-Funcién hepética (PT, PTT, glucemia, proteinas) 1

-Radiografias: torax, abdomen. 1

Tabla 4 — Prestaciones ofrecidas para el Nivel 1 de consulta ambulatoria — CPP
Fundacion HOMI — Bogota, Colombia

- Nivel 2: El seguimiento de los pacientes en este nivel incluye, con una
periodicidad estimada de cada mes y como minimo, una valoracién por cada uno
de los miembros del equipo. Adicionalmente, y sélo si lo requiere, se podra
realizar una valoracion adicional por pediatra y hasta tres mas por la enfermera
del grupo (en promedio hasta una por semana). Se incluye en este nivel la
primera valoracion por fisiatria infantil, nutricionista y odontopediatria, asi como
otros servicios adicionales, de acuerdo a la necesidad del paciente, como se

detalla en la tabla 5.
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CANTIDAD ESTIMADA PARA
UN MES
-Pediatra paliativista Hasta 2
VALORACIONES  [-Enfermeria profesional CPP. Hasta 4
PROFESIONALES DE |-Psicologia . Hasta 1
EQUIPO CPP -Trabajo social 1
-Acompafiamiento telefénico
-Morfina solucién oral 3% 1
-Ondansetron tableta 8mg (paciente oncoldgico) 20
MEDICAMENTOS —Me.to<.:lopra.mida tab 10mg (paciente no oncoldgico) 20
-Polietilenglicol fco. 160g 1
-Bisacodilo gragea 5mg 20
-Clonazepam 0,25% fco 20mL 1
VALORACIONES -Fisiatria infantil (medicina fisica y rehabilitacién) 1
OTROS PROF. (Sélo  [-Nutricidn y dietética 1
consulta de 12 vez). [-Odontopediatria 1
-Hemograma 1
ESTUDIOS -Funcidn renal (creatinina, BUN, uroanalisis). 1
DIAGNOSTICOS  |-Funcién hepatica (PT, PTT, glucemia, proteinas) 1
-Radiografias: térax y abdomen ldec/u
-Obtencidn, cuidado y remplazo de via subcutanea Hasta 2
-Curacién de ostomias. Hasta 2
PROCEDIMIENTO -Curacién de escaras y Ulceras de presion (clinica de heridas). Hasta 2
-Actividades educativas y preventivas (enfermeria) Hasta 2

Tabla 5 — Prestaciones ofrecidas para el Nivel 2 de consulta ambulatoria — CPP
Fundacion HOMI — Bogota, Colombia

- Nivel 3: El seguimiento de los pacientes en este nivel incluye hasta 4 consultas
por mes del equipo completo (un estimado de una por semana, excepto trabajo
social que le ve la primera vez y luego interviene de acuerdo a la necesidad), no
siendo esto excluyente en caso que requiera mas de las evaluaciones
estimadas. Adicionalmente, y también de acuerdo a la necesidad particular, se

incluye en este nivel las los siguientes servicios adicionales (tabla 6).

CANTIDAD ESTIMADA PARA
UN MES
-Pediatra paliativista Hasta 4
VALORACIONES  |-Enfermeria profesional CPP. Hasta 4
PROFESIONALES DE |-Psicologia . Hasta 4
EQUIPO CPP -Trabajo social 1
-Acompafiamiento telefénico
-Morfina solucién oral 3% 1
-Morfina amp. 10mg Hasta 10
-Gabapentin caps 300mg. 20
-Ondansetron tableta 8mg (paciente oncolégico) 20
MEDICAMENTOS  [-Ondansetron amp 4 mg (paciente oncoldgico) Hasta 5
-Metoclopramida tab 10mg (paciente no oncoldgico) 20
-Polietilenglicol fco. 160g 1
-Bisacodilo gragea 5mg 20
Clonazepam 0,25% fco 20mL 1
VALORACIONES -Fisiatria infantil (medicina fisica y rehabilitacion) 1
OTROS PROF. (Sélo  [-Nutricidn y dietética 1
consulta de 12 vez). |-Odontopediatria 1
-Hemograma 1
ESTUDIOS -Funcion renal (creatinina, BUN, uroanalisis).
DIAGNOSTICOS  |-Funcién hepatica (PT, PTT, glucemia, proteinas) 1
-Radiografias: torax y abdomen 1dec/u
-Obtencidn, cuidado y remplazo de via subcutanea Hasta 4
-Curacioén de ostomias. Hasta 4
PROCEDIMIENTO -Curacion de escaras y Ulceras de presion (clinica de heridas). Hasta 4
-Actividades educativas y preventivas (enfermeria) Hasta 4
- T. Respiratoria Hasta 4
APOYO - T. Fisica Hasta 4
TERAPEUTICO - T. Ocupacional Hasta 4
- T. Lenguaje Hasta 4

Tabla 6 — Prestaciones ofrecidas para el Nivel 3 de consulta ambulatoria — CPP
Fundacion HOMI — Bogota, Colombia
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c. Aspectos comunes para los dos ambitos:

Es de anotar que ambos ambitos tienen aspectos en comun, a saber:

- Acompafiamiento telefonico: Aunque este es de mayor utilidad para los
pacientes que estan en seguimiento ambulatorio, para los pacientes que se
encuentran hospitalizados tiene aplicacion en el apoyo brindado tanto a las
familias del nifio internado en el hospital, como al equipo asistencial tratante.
Dicho acompafamiento telefénico se brindara en los horarios de funcionamiento
del equipo ya mencionados, de 7:00 hrs a 16:00 hrs en dias habiles, por la razén

también ya indicada.

El apoyo telefénico consiste en la disponibilidad que existe para las familias de
comunicarse directamente con el celular del servicio, para resolver dudas o toma
de decisiones inmediatas (como titulacion de los opioides o decisién de
hospitalizacion, por ejemplo). También incluye la comunicacion directa y de
seguimiento que hara el equipo a cada uno de los pacientes y sus familias,
principalmente los de nivel 2 y 3, cuya frecuencia sera establecida por el equipo,
de acuerdo a la situacién clinica del paciente y a trayectoria de su enfermedad

(también en las reuniones de grupo).

- Seguimiento en el duelo: Aunque el seguimiento al duelo por pérdidas parciales
se inicia desde el primer contacto del grupo de CPP con la familia y el paciente,
principalmente por parte de psicologia, el acompafiamiento se continuara incluso
luego del fallecimiento del nifio. Dicho seguimiento podra realizarse por via
telefénica, iniciando un mes luego del deceso, y de forma presencial de acuerdo
a las evaluaciones realizadas por via telefénica y los acuerdos a los que se
pueda llegar con la familia para su asistencia al hospital, un estimado de tres
veces 0 sesiones, durante un periodo de tiempo que determinara también la
psicbloga pero que se estima sea durante los siguientes 6 meses del

fallecimiento.

6.5. CRITERIOS DE INTERCONSULTA AL ESH

Debido a la gran variabilidad de diagndsticos que pueden ser susceptibles de cuidados
paliativos en la edad pediatrica(6), resulta preferible entonces hablar de CONDICIONES
QUE LIMITAN O AMENAZAN la vida y no de diagndsticos(15)(16), ya que el diagndstico por
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si solo no siempre es suficiente para definir todas las necesidades de cuidados paliativos de
un paciente ni, mucho menos, para definir los objetivos terapéuticos mas benéficos y

racionales.

De esta forma, sera necesario que cualquier paciente del HOMI con las siguientes
particularidades reciba la valoracién integral por el equipo de Cuidados Paliativos
Pediatricos(16):

- Paciente con intencion de reorientar o adaptar los objetivos terapéuticos (antes

llamada limitacion de esfuerzos terapéuticos).

- Paciente con condicion maligna en sistema nervioso central (derivacion por grupo de

oncologia).
- Paciente con recaida de enfermedad oncoldgica (derivacion por grupo de oncologia).

- Condicion de base potencialmente mortal (amenazante de la vida), sin tratamiento

curativo.

- Paciente con condiciéon neurologica en progresivo deterioro 0 que se prevé tenga

deterioro progresivo.

- Condicion que presenta recaida o progresiéon de la enfermedad a pesar del

tratamiento de primera linea o de tratamientos de rescate.

- Empeoramiento progresivo del estado clinico: Definido por la presencia de limitacion
funcional grave, dependencia mantenida de medidas de soporte (oxigenoterapia,
nutricion especial, etc.), disminucion o acortamiento de los intervalos libres de
complicaciones, aumento de las medidas terapéuticas para controlar complicaciones
(mayor numero de anticonvulsivantes), insuficiencia respiratoria por deformidades

toracicas o afectacién neuromuscular.
- Evidencia de no respuesta a la escalada de las medidas terapéuticas establecidas.
- Cualquier neonato con las siguientes condiciones:

o Prematuridad extrema que concomitantemente presente una displasia

broncopulmonar severa o hemorragia intraventricular grado V.
o Asfixia severa al nacer, independiente de la edad gestacional.
o Encefalopatia hipdxico-isquémica moderada a severa.

o Muy bajo peso de nacimiento.
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o Malformaciones multiples, cardiopatias congénitas complejas o genopatias

con compromiso de multiples sistemas.

Estos criterios seran socializados de varias formas (reuniones de grupo con los lideres de

servicios, difusion en carteleras, entrega a todos los lideres de servicio y difusion a través de

correo electrénico institucional) para su conocimiento y aplicacion por todo el grupo
asistencial del HOMI.

6.6.

PERFILES Y FUNCIONES DE LOS INTEGRANTES DEL ESH

Se describiran a continuacién los perfiles y las funciones que han sido estimadas para cada

uno de los 4 integrantes del ESH:

6.6.1. Pediatra lider del ESH

a. Funcién general:

Planear, dirigir, supervisar y participar en la prestacion de los servicios asistenciales
y administrativos del ESH de cuidados paliativos pediatricos, en busqueda de los

objetivos y metas propuestos.

b. Funcién especificas:

Obtener y analizar la informacion requerida para la puesta en marcha,
funcionamiento y ajustes periddicos para el éptimo funcionamiento del ESH de
Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP) del HOMI.

Coordinar, en conjunto con el resto del equipo asistencial de CPP, las
actividades diarias. Programar, organizar y dirigir las reuniones de grupo

semanales.

Coordinar, organizar y participar en las actividades asistenciales de todos los
pacientes a los que se les solicite valoracion por el equipo de cuidados paliativos

pediatricos.

Realizar la clasificacion de los pacientes evaluados, de acuerdo a los niveles de
atencion establecidos para el funcionamiento del programa, y su periddica

reevaluacion y reclasificacion.

Registrar en la historia clinica todas las atenciones e intervenciones realizadas,
de forma completa y concreta, de acuerdo a la normatividad de historia clinica

propio de la institucion.
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Alimentar diariamente la base de datos de los pacientes interconsultados y

realizar su gestion adecuada.

Establecer los métodos necesarios para la generacién de indicadores de gestion

y analizarlos con periodicidad mensual para generar planes de mejora.

Colaborar con la gestién y organizacion de los datos epidemioldgicos de los
pacientes vistos y en seguimiento por el grupo, y liderar el analisis de dicha
informacién, para consolidar periddicamente la estadistica de las actividades

realizadas por el equipo.

Trabajar en equipo con los demas profesionales miembros del ESH, velando por
un servicio de alta calidad humana y técnica, bajo principios de racionalidad y

enfoque costo-beneficio

Participar de las labores educativas a los padres y/o familiares de los pacientes
que ingresen el programa de CPP, respecto a temas pertinentes de los cuidados

paliativos pediatricos.

Brindar informacién completa, oportuna y pertinente a los padres y familiares de
los nifios, y a estos de acuerdo a su edad y grado de desarrollo mental, que

permita el cumplimiento de los objetivos del ESH de CPP.

Brindar apoyo y acompafiamiento a los demas profesionales de la salud de los
servicios 0 unidades en donde se encuentren hospitalizados los nifios valorados
por el ESH.

Participar en el apoyo telefénico que brinda el equipo, en los horarios

establecidos y de acuerdo a la distribucidén con enfermeria.

Participar en las juntas médicas interdisciplinarias que correspondan a los
pacientes que estan en seguimiento por parte del programa, o aquellas en las

que se solicite su presencia y opinion.

Auditar las historias clinicas de los pacientes atendidos por el equipo de CPP,
tomando las medidas que se consideren necesarias y pertinentes para su

mejoramiento continuo.

Perfil académico-formativo:

Médico pediatra (experiencia minima de 2 afios) con formacién y entrenamiento en

cuidados paliativos especificos en poblacion infantil (minimo de 1 ano).

Competencias requeridas:
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1. Liderazgo 2. Comunicacion asertiva

3. Trabajo en equipo 4. Capacidad de planificacion vy
organizacién

5. Innovacion y excelencia 6. Compromiso institucional

7. Orientacidn al servicio Enfoque y atencidon especifica en
cuidados paliativos pediatricos.

6.6.2. Enfermera/o

a. Funcién general:

Participar y colaborar activamente en la planeacién, supervision y verificacidon de la
prestacién de los servicios asistenciales y administrativos del ESH de cuidados

paliativos pediatricos, en busqueda de los objetivos y metas propuestos.

b. Funcién especificas:

- Apoyar las labores de coordinacion del programa de CPP.

- Participar activamente en la planificacion y coordinacion de las actividades

diarias, asi como participar en las reuniones de grupo semanales.

- Colaborar con la gestion de la base de datos de los pacientes interconsultados y

en seguimiento por el equipo.

- Participar en la clasificacion de los pacientes evaluados, de acuerdo a los niveles
de atencion establecidos para el funcionamiento del programa, y la respectiva y

periddica revaluacién para determinar cambio de nivel.

- Planear, organizar y ejecutar las actividades de atencion de enfermeria de los
pacientes interconsultados y en seguimiento por el equipo de CPP (como son las
visitas programadas en hospitalizacion, las visitas adicionales no programadas,
las visitas para definir modificacion de frecuencias y cambio de nivel, el
acompafamiento en la consulta ambulatoria, el cuidado de ostomias y de
heridas, supervision de cumplimiento de forma y dosis de administracion de

medicamentos como los opioides, entre otras).

- Registrar en la historia clinica todas las atenciones e intervenciones realizadas,
de forma completa y concreta, de acuerdo a la normatividad de historia clinica

propio de la institucion.
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Ser un canal de comunicacion con las enfermeras de los servicios en los que se
valoran los pacientes y monitorizar el seguimiento o variacién de las actividades
planteadas por el equipo de CPP, que permita dar continuidad, verticalidad e

integralidad a las mismas.

Liderar la gestion y organizacion de los datos epidemioldgicos de los pacientes
vistos y en seguimiento por el grupo, y participar en el analisis de dicha
informacién, para consolidar periddicamente la estadistica de las actividades

realizadas por el equipo.

Liderar y dirigir las labores educativas a los padres y/o familiares de los
pacientes que ingresen el programa de CPP, respecto a temas especificos de

los cuidados paliativos pediatricos.

Participar activamente en la realizacion de indicadores de gestién y evaluacién

de resultados del programa.

Participar en la auditoria de las historias clinicas de los pacientes atendidos por

el equipo de CPP, para detectar puntos y aspectos susceptibles de mejora.

Participar en la actividad de brindar informacion completa, oportuna y pertinente
a las familias y los nifos, de acuerdo a su edad y grado de desarrollo mental,

que permita el cumplimiento de los objetivos del ESH de CPP.

Participar en el apoyo telefénico que brinda el equipo, en los horarios

establecidos y de acuerdo a la distribucién con el pediatra.

Participar en las juntas médicas interdisciplinarias que correspondan a los
pacientes que estan en seguimiento por parte del programa, o aquellas en las

que se solicite su presencia y opinion.

Diligenciar en conjunto con el familiar del paciente la encuesta de satisfaccion

con la atencion brindada por el ESH.

d. Perfil académico-formativo:

Enfermera profesional (experiencia minima de 2 afios), con experiencia en la

atencion de poblacion pediatrica y formacion y/o experiencia (minimo de 1 afio o

formacién en curso) en cuidados paliativos especificos en poblacion infantil.
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e. Competencias requeridas:

1. Trabajo en equipo 2. Capacidad de planificacion vy
organizacion.

3. Comunicacion asertiva 4. Liderazgo
4. Innovacion y excelencia. 5. Compromiso institucional
6. Orientacidn al servicio Técnicas propias de enfermeria vy

enfoque de cuidados paliativos

6.6.3. Psicdologo/a

a. Funcién general:

Participar y colaborar en la planeacion y ejecucion de las actividades asistenciales
del ESH de cuidados paliativos pediatricos, especificamente en las areas que

competen a la psicologia y la atencién emocional de los nifios y sus familias.

b. Funcién especificas:

- Participar, de acuerdo a la necesidad del equipo, en la planificacién y
coordinacioén de las actividades diarias, asi como participar en las reuniones de

grupo semanales.

- Participar en la planeacién, organizacion y ejecucion del Plan de Atencion
Integral de los pacientes evaluados por el equipo de CPP, especificamente en
el area emocional y psicologica (Incluye realizar la valoracion psicolégica
integral, determinar el estado clinico, riesgos y posibles complicaciones en el

contexto de su atencion.

- Realizar el trabajo clinico en la atenciéon del nifio y su familia, asi como
participar activamente en la discusién interdisciplinar de cada caso, para definir

junto con los otros miembros del equipo, la orientacion de las intervenciones.

- Registrar en la historia clinica todas las atenciones e intervenciones realizadas,
de forma completa y concreta, de acuerdo a la normatividad de historia clinica

propio de la institucion.

- Ser ellla facilitador(a) de la comunicacion entre los distintos implicados en el

proceso de atencion del equipo de CPP; compartir orientaciones respecto a
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como escuchar y cémo intervenir, como dosificar la informacién, cémo

comunicar malas noticias.

Liderar las intervenciones aguda en crisis (fallecimientos, agudizaciones
inesperadas, contextos emocionales adversos o complejos), haciendo una
lectura de la estructura psiquica los modos de afrontamiento que funcionan y
sostienen a cada una de las personas involucradas, definir entre los que son y

no son operativos y definir cuando y cémo intervenir para promover cambios.

Evaluar e intervenir a pacientes y familiares para prevenir o abordar los
problemas psicolégicos asociados a la etapa de final de vida, facilitando la
adaptacion y la resignificacion de la enfermedad de la forma mas humana y

digna posible hasta que se produzca el fallecimiento.

Participar en las juntas médicas interdisciplinarias que correspondan a los
pacientes que estan en seguimiento por parte del programa, o aquellas en las

que se solicite su presencia y opinion.

Promover educacion en aspectos psicolégicos y de comunicacion al resto de
los miembros del equipo con el objetivo de facilitar que el personal que atienda
a paciente y familia conozca las posibles reacciones emocionales, propias de

este momento vital y diferenciales de cada persona concreta.

f. Perfil académico-formativo:

Psicélogo clinico (experiencia minima de 2 afios), con experiencia en la atencion de

poblacion pediatrica y formacion y/o experiencia (minimo de 1 afio o formacioén en

curso) en cuidados paliativos especificos en poblacion infantil.

g. Competencias requeridas:

1. Comunicacidn asertiva 2. Liderazgo

organizacién

3. Trabajo en equipo. 4. Capacidad de planificacion

y

5. Innovacion y excelencia. 6. Compromiso institucional

7. Orientacidn al servicio. Técnicas propias de psicologia clinica
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6.6.4. Trabajo Social

a. Funcién general:

Participar en la prestacion de los servicios relacionados con su drea de manera
directa a los pacientes valorados por el ESH de cuidados paliativos pediatricos (CPP),

especificamente en el area socio-familiar.

b. Funcién especificas:

- Participar, de acuerdo a la necesidad del equipo, en la planificacién y
coordinacioén de las actividades diarias, asi como participar en las reuniones de

grupo semanales.

- Participar en la planeacién, organizacion y ejecucion del Plan de Atencion
Integral de los pacientes evaluados por el equipo de CPP, especificamente en

el area social y familiar (incluye: realizar la valoraciéon del entorno social
integral, caracterizacion del mismo, determinar riesgos y posibles

complicaciones en el contexto socio-econdmico del paciente y su familia).

- Participar activamente en la discusién interdisciplinar de cada caso, para definir

junto con los otros miembros del equipo, la orientacion de las intervenciones.

- Registrar en la historia clinica todas las atenciones e intervenciones realizadas,
de forma completa y concreta, de acuerdo a la normatividad de historia clinica

propio de la institucion.

- Ser ellla intermediario entre el ESH, el HOMI y las instituciones diferentes al
hospital que tengan participacion en el cuidado y el seguimiento del paciente
(aseguradora en salud, institucion de internaciéon, ICBF y entes
gubernamentales que velen por la proteccion de los nifios, etc.).

- Contribuir con el asesoramiento en los tramites sobre ayudas sociales
disponibles, asi como con la gestidon y organizacidon de recursos asistenciales
publicos y privados para la atencion del nifio y su familia. Brindar asesoria en la

gestion de los tramites funerarios.

- Contribuir con el apoyo emocional y el acompafiamiento al nifio y su familia, asi
como con el abordaje de situaciones particulares relacionadas con la dinamica

familiar, que puedan interferir en la resolucién de necesidades y problemas del

nifio.
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- Evaluar e intervenir a la unidad de atencion (nifio y familia) y su contexto, para
prevenir o abordar los problemas sociales y familiares relacionados con las
enfermedades altamente incapacitantes o limitantes, asi como con la etapa de
final de vida, promoviendo herramientas que permitan su mejor afrontamiento,

adaptacion y la resignificacion.

- Realizar la evaluacion de la situacion sociofamiliar y econémica de las familias
evaluadas por el equipo CPP, asi como la habitabilidad del domicilio, segun
corresponda con cada caso contemplado. Evaluar y alertar sobre la situacion

de proteccion o desamparo del menor.

- Participar en las juntas médicas interdisciplinarias que correspondan a los
pacientes que estan en seguimiento por parte del programa, o aquellas en las

que se solicite su presencia y opinion.

- Promover educacion en temas de intervencién social y de apoyos externos al
hospital, al resto de los miembros del equipo con el objetivo de procurar un

conocimiento holistico de las intervenciones en CPP.

h. Perfil académico-formativo:

Trabajador social (experiencia minima de 2 afios), con experiencia en la atencion
de poblacién pediatrica (minimo de 1 afo), idealmente con conocimientos en

cuidados paliativos especificos en poblacién infantil.

i. Competencias requeridas:

1. Comunicacidn asertiva 2. Liderazgo

3. Trabajo en equipo. 4. Capacidad de planificacion vy
organizacién

5. Innovacion y excelencia. 6. Compromiso institucional

7. Orientacidn al servicio. Técnicas propias de psicologia clinica

6.7. INDICADORES PROPUESTOS PARA MONITOREAR EL FUNCIONAMIENTO
DEL ESH

Los indicadores que se utilizaran para el seguimiento, medicion y evaluacion del
funcionamiento del equipo de CPP del HOMI, han sido construidos siguiendo el modelo de

los que se encuentran consignados en la Estrategia de Cuidados Paliativos del Sistema
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Nacional de Salud 2010 y 2014(20) y su respectiva evaluacion(21), asi como el texto sobre
indicadores y estandares de calidad en cuidados paliativos de la SECPAL(14). Sus ajustes
y complementacion ser iran realizando de acuerdo al funcionamiento y crecimiento

progresivo del equipo y su labor.

Estos indicadores y su respectiva ficha técnica, son:

- Valoracion integral por el equipo de CPP

- ldentificacion de necesidades y problemas.

- Uso de escalas validadas para evaluacién del dolor.

- Satisfaccion de los pacientes y sus familias luego de la intervencion por CPP.

INDICADOR 1 VALORACION INTEGRAL POR EL EQUIPO DE CUIDADOS PALIATIVOS
PEDIATRICOS - CPP

JUSTIFICACION | La valoracion de CPP debe realizarse de manera integral y esto implica que
por lo menos la primera evaluacion, e idealmente las siguientes, deben ser
realizadas por un equipo nuclear compuesto por profesionales en pediatria
paliativa, enfermeria, psicologia y trabajo social.

FORMULA (No. pacientes valorados por equipo CPP con registro de los 4 profesionales
nucleares/ No. total de pacientes valorados por equipo de CPP en el mes)*100

DEFINICION DE | - No. pacientes valorados por equipo CPP con registro de los 4 profesionales

TERMINOS DE nucleares: Corresponde al numero total de pacientes valorados por el

LA FORMULA equipo de CPP durante un mes y que tienen registrado en su historia

clinica la evaluacién por los 4 profesionales nucleares del equipo.
- No. total de pacientes valorados por equipo de CPP: Corresponde al
numero total de pacientes valorados por el equipo de CPP durante un mes.

FUENTE DE Sistema de historias clinicas (Historia clinica/interconsultas o evoluciones)

DATOS donde registre el concepto de cada uno de estos 4 profesionales.

TIPO Proceso

ESTANDAR 100%

COMENTARIOS | Las valoraciones de control o posteriores a la inicial podran variar entre cada
profesional. Pero la valoracion inicial siempre debera tener el concepto de
cada uno de los profesionales mencionados.

INDICADOR 2 IDENTIFICACION DE NECESIDADES Y PROBLEMAS.

JUSTIFICACION | Las intervenciones de CPP deben tener la identificacién tanto de necesidades

(expresion subjetiva) como de problemas (deteccion objetiva) de los pacientes

y sus familias, para poder dirigir las intervenciones y realizar la priorizacion

adecuada de las mismas. Estas necesidades y problemas son fisicos,

emocionales, espirituales y sociales.

FORMULA (No. de valoraciones de paliativista en las que se registra claramente la

evaluacion las 4 necesidades y problemas/No. de valoraciones totales del

paliativista) x 100.

DEFINICION DE | - No. de valoraciones de paliativista en las que se registra claramente la

TERMINOS DE evaluacion las 4 necesidades y problemas: Corresponde al niUmero total de

LA FORMULA las valoraciones por el paliativista en las que se registra con claridad la

evaluacion de las 4 necesidades y problemas mencionados.

- No. de valoraciones totales de CPP: Corresponde a la sumatoria todas las
valoraciones que recibi6 el paciente durante su estancia o0 maximo durante
un periodo de un mes.

FUENTE DE Sistema de historias clinicas (Historia clinica/evolucién), en el registro de las

DATOS notas de primera vez o de evolucién del pediatra paliativista.
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TIPO Proceso

ESTANDAR >0=80%

COMENTARIOS | Se hara con una periodicidad de un mes.

INDICADOR 3 USO DE ESCALAS VALIDADAS PARA EVALUACION DEL DOLOR

JUSTIFICACION

La evaluacion del dolor debe ser lo mas objetiva posible y esto se logra con la
aplicacién de escalas validadas en nifios, de acuerdo a su edad y a su
condicion de alteracién o integridad neurolégica.

FORMULA (No. de valoraciones de paliativista o enfermera en las que se registra
claramente la evaluacién del dolor/No. de valoraciones totales del paliativista o
enfermera) x 100.
DEFINICION DE | - No. de valoraciones de paliativista o enfermera en las que se registra
TERMINOS DE claramente la evaluacién del dolor: Corresponde al numero total de las
LA FORMULA valoraciones por el paliativista o la enfermera en las que aparece anotado
explicitamente la aplicacion de la escala adecuada de evaluacion del dolor.
- No. de valoraciones totales del paliativista o enfermera: Corresponde a la
sumatoria todas las valoraciones que recibi6 el paciente durante su estancia
0 maximo durante un periodo de un mes.
FUENTE DE Sistema de historias clinicas (Historia clinica/evolucién), en el registro de las
DATOS notas de primera vez o de evolucién del pediatra paliativista.
TIPO Proceso
ESTANDAR 100%
COMENTARIOS | Las escalas validadas que pueden ser utilizadas para la evaluacion del dolor
en ninos son: Escala Visual Analoga (EVA, para ninos mayores de 7 afios),
Escala de dolor con caras (FPS-R, para nifios mayores de 3 anos), Escala de
dolor FLACC (nifios de 1 a 3 afios de edad), Escala para dolor, agitacion y
sedacion neonatal (N-PASS, para niflos menores de un afo), y la Escala de
dolor modificada r-FLACC (para nifos con discapacidad cognitiva con dificultad
para expresar nivel de dolor).
INDICADOR 4 SATISFACCION DE LOS PACIENTES Y SUS FAMILIAS (UNIDAD DE

ATENCION)

JUSTIFICACION

Evaluar el nivel de satisfaccion de los pacientes y/o sus familiares mas
cercanos, luego de la atencién brindada por el grupo de CPP.

FORMULA (Puntaje registrado en la encuesta de satisfaccion luego de la evaluacién e
intervencién completa por el grupo de CPP — Puntaje registrado en la encuesta
de satisfaccion antes de la evaluacion inicial por el grupo de CPP).

(0]
Puntaje registrado en la encuesta de satisfaccién luego de la evaluacién e
intervenciéon completa por el grupo de CPP

DEFINICION DE | - Puntaje registrado en la encuesta de satisfaccion antes de la evaluacién

TERMINOS DE inicial por el grupo de CPP: Puntaje sobre un total de 10 (10 preguntas, cada

LA FORMULA una de un punto) de la encuesta de satisfaccion que se aplica antes de la

primera evaluacion por el grupo de CPP.

- Puntaje registrado en la encuesta de satisfaccién luego de la evaluacion e
intervencién completa por el grupo de CPP: Puntaje sobre un total de 10 (10
preguntas, cada una de un punto) de la encuesta de satisfaccion que se
aplica luego de la primera intervencion completa por el grupo de CPP.

FUENTE DE Encuestas de satisfaccion, aplicadas por una persona capacitada pero externa

DATOS al grupo, antes y después la intervencion inicial del grupo de CPP.

TIPO Resultado

ESTANDAR > 0 3 (para la primera férmula).

O >0 =7 en la segunda opcion (solo aplicacion de la encuesta)

COMENTARIOS | Se aplicara a todos los pacientes evaluados por el equipo de CPP y se hara un

promedio con una periodicidad de un mes.
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6.8. ATENCION EN CUIDADOS PALIATIVOS EN EL HOMI: RESULTADOS HASTA
AGOSTO DE 2016

Desde el mes de noviembre del ano 2015, y concomitantemente con el inicio de la
planeacion y estructuracién del proyecto de constitucion del recurso de CPP, se inici6 la
atencién de casos puntuales y ocasionales, requeridos principalmente por el grupo de
oncohematologia pediatrica de la institucién. Dicho mes fueron tan solo dos pacientes a los
que se les brindé la atencidon especifica de cuidados paliativos. Aunque aun no se tenia un
grupo constituido y de dedicacién exclusiva a esta materia, cabe anotar que estos pacientes
tuvieron el apoyo y las valoraciones pertinentes por parte de profesionales en enfermeria,
psicologia y trabajo social que, si bien no hacian parte de un grupo nuclear, si lo realizaron
con el enfoque de cuidados paliativos adecuado. La integracién del grupo de psicologia y
de trabajo social del hospital al trabajo en CPP ha sido progresiva, sin lograrse aun realizar
las reuniones de equipo semanales, aunque si se procura mantener una comunicacion
permanente sobre la situacion de cada uno de los pacientes evaluados. La enfermera ha
participado de la planeacion y organizacion de las actividades, y aunque no esta aun 100%
del tiempo dedicada a las actividades de CPP, progresivamente se ha venido integrando

también.

Progresivamente, el numero de pacientes valorados fue aumentando, encontrando un
incremento significativo desde el mes de mayo y creciente hasta la fecha actual (15 de
agosto de 2016): se han valorado en total 90 pacientes y sus familias, lo que ha
significado 176 intervenciones o valoraciones, realizadas la mayoria de ellas en el ambito de

hospitalizacion (ver grafico 13).

Azul: No. de Intervenciones (total = 176)
Rojo: No. Pacientes por cada mes
Verde: Interconsultas (pacientes netos = 90)
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Gréfico 13 - Intervenciones realizadas, pacientes vistos e interconsultas respondidas por cada mes Noviembre
2015 a 15/agosto/2016. Cuidados Paliativos Pediatricos. Fundacion HOMI - Bogota Colombia.
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El numero de intervenciones y de pacientes netos o interconsultas era igual o muy similar
durante los primeros meses porque no se registraban todos los seguimientos (es decir solo
se registraba la primera valoracion), por lo que al respecto existe un subregistro. Ya en los
ultimos 4 meses se han registrado tanto las primeras como las siguientes valoraciones, por
lo que fue posible hacer la discriminacion que se ha precisado. Por su parte, la diferencia
entre el numero de pacientes por cada mes y el nUmero de interconsultas (pacientes netos)
equivale a que estos ultimos son solamente los pacientes de primera vez, mientras que los
otros (columna roja) incluyen estos mismos y los que pueden haber sido vistos un mes
diferente pero que de nuevo se vieron en dicho mes; sin embargo, su diferencia no es muy

significativa excepto en el ultimo mes.

Discriminando las atenciones realizadas de acuerdo al ambito, la mayoria de ellas se han
realizado en hospitalizacién (el 90%, equivalente a 82 pacientes, representados en 157
intervenciones), con una menor parte en consulta ambulatoria (el 10%, equivalente a 10
pacientes, representados en 19 consultas). Se ha realizado el acompafiamiento al
fallecimiento de 18 pacientes (han fallecido en total 21, hasta la fecha indicada, de los

cuales 3 han fallecido fuera del hospital).

Violeta: No. de intervenciones
Azul: No. neto de pacientes
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VALORACIONES HOSPITALARIAS CONSULTAS AMBULATORIAS ACOMPANAMIENTO EN
FALLECIMIENTO

Grafico 14 - Pacientes vistos por CPP, de acuerdo al ambito de atencion. - Noviembre 2015 a 15/agosto/2016.
Cuidados Paliativos Pediatricos. Fundacion HOMI - Bogota Colombia.

Ahora bien, de todos los pacientes vistos poco mas de la mitad hacen parte del grupo de
patologias oncohematoldgicas (51%), seguidos por el grupo de patologias neuroldgicas
(incluidas las metabdlicas) y las genéticas-polimalformativas. Esto es congruente con los
datos extraidos de las bases de morbi-mortalidad de los afos 2014 y 2015, ya expuestas en

apartados previos.
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Grafico 15 - Distribucién por grupo de patologias de los pacientes atendidos por CPP (n:90). - Noviembre 2015 a
156/agosto/2016. Cuidados Paliativos Pediatricos. Fundacion HOMI - Bogota Colombia.

En este mismo sentido, dividiendo estos pacientes en los grupos de la ACT(15), se obtiene
que la mayoria se encuentran entre el grupo 1 (sobre todo aquellos que pasan del grupo 1 al
grupo 3, principalmente pacientes con diagndsticos oncolégicos en quienes ha fallado todo
el tratamiento con intencién curativa, todos sumando el 46% del total de los 90 pacientes) y
el grupo 4 (constituido principalmente por los pacientes con encefalopatias no progresivas o
fijas, que suman casi una tercera parte del total). Se incluye en el siguiente grafico un
pequefo numero de pacientes que han sido interconsultados puntualmente para el manejo

del dolor.
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Griéfico 16 - Cantidad de pacientes atendidos de acuerdo a los grupos de la ACT - Noviembre 2015 a
156/agosto/2016. Cuidados Paliativos Pediatricos. Fundacion HOMI - Bogota Colombia.
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Gréfico 17 - Distribucién de pacientes atendidos de acuerdo a los grupos de la ACT - Noviembre 2015 a
156/agosto/2016. Cuidados Paliativos Pediatricos. Fundacion HOMI - Bogota Colombia.

Aunque aun no se estan aplicando de forma estricta todas las especificaciones indicadas en
la discriminacién de los niveles, una divisién que se ha realizado de los pacientes atendidos
indica que la mayoria hacen parte del nivel 3 y la minoria del nivel 1, lo cual podria estar
explicado, entre otras cosas, porque aun se estan interconsultando los pacientes en una
fase avanzada de su condicién.

ENIVELA1
ENIVEL 2
NIVEL 3

Graéfico 18 - Distribucién de los pacientes atendidos por CPP, segtn los niveles planteados para el
funcionamiento del ESH. Noviembre 2015 a 15/Agosto/2016. Cuidados Paliativos Pediatricos.
Fundacion HOMI - Bogota Colombia

Finalmente, se han adoptado algunas guias de manejo de dolor y de enfoque y atencién en
cuidados paliativos, que reposan ya en el sistema de gestion de calidad del HOMI (intranet
de la institucién)(22—25). También se ha construido un folleto informativo para distribuir a la
familia de los nifios atendidos, luego del primer encuentro (ver anexo), y se esta disefiando

el folleto para distribuir entre el personal de salud (transformacién cultural y desvanecimiento
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progresivo de mitos y barreras para el acceso a los servicios de CPP).

Actualmente se encuentra finalizando la fase de estudio financiero, para luego presentarlo
para aprobacion por la direccion general, de acuerdo a esto, enfocar las estrategias
comerciales, de acuerdo al portafolio de servicio y el modelo de funcionamiento presentado

en un aparte previo.
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CONCLUSIONES

Se requiere de manera prioritaria la organizacion del recurso de cuidados paliativos
pediatricos en la Fundacion HOMI — Hospital de la Misericordia: 15 de cada 100
nifios atendidos en el afio 2015 requirieron de cuidados paliativos, y mas de la mitad
de los nifios fallecidos durante ese mismo afo fueron susceptibles de recibir

intervenciones especificas por un grupo de CPP.

En la Fundacion HOMI se pretende instaurar un Equipo de Soporte Hospitalario
(ESH) como recurso inicial de cuidados paliativos pediatricos, que abarque los
ambitos hospitalario y de consulta ambulatoria. De acuerdo al funcionamiento del
equipo y los requerimientos progresivos de la institucion, se prevé constituir una
Unidad de Cuidados Paliativos, con atencién domiciliaria y participacién en formacién

e investigacion.

Hasta el momento las intervenciones de CPP se han procurado realizar con la
participacién de los 4 profesionales que deben integrar el equipo nuclear, aunque
aun no se dispone de la conformaciéon completa del equipo, con tiempo definidos y

destinado para esta labor (al momento solo el pediatra es de dedicacion exclusiva al
equipo).

Del trabajo realizado en el 2016, la mayoria de las intervenciones se han realizado
en el ambito de hospitalizacion, y la mayoria del nivel 3 de atencion y complejidad.
Una gran proporcién hacen parte del grupo 1 y 4 de la ACT, con una importante
cantidad del grupo 1 que pasa al grupo 3. Se pretende que haya un crecimiento
progresivo en el ambito ambulatorio, principalmente cuando se consolide el grupo

pretendido.

Una de las mayores dificultades presentadas hasta la fecha tienen que ver con el
ambito financiero, no tanto por el concepto de ahorro y mejor distribucién de
recursos, que es claro genera la implementacion de un recurso de cuidados
paliativos en la institucion, sino por la necesidad de inversion, sobre todo en recurso

humano, que implica la instauracion del modelo presentado.

Otra dificultad relevante tiene que ver con el concepto excluyente o de abandono que
aun tienen muchos profesionales de la salud respecto a los objetivos de los cuidados
paliativos. Es necesario insistir constantemente en la transformacion cultural

progresiva y en el entendimiento adecuado de los cuidados paliativos, su importancia
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en la poblacién infantil y sus familias, y de conceptos imprescindibles como la
adaptacion de medidas terapéuticas, entendida como proceso y no como momento

puntual en la trayectoria de la condicion de los nifios con alguna condicion limitante o
amenazante de la vida.
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9. ANEXOS

FOLLETO PARA FAMILIARES

9.1.
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Grafico 19 - Cara frontal folleto CPP para entrega a familiares
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Gréfico 20 - Cara dorsal folleto CPP para entrega a familiares
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