®
UNIVERSIDAD

INTERNACIONAL
DE LA RIOJA

Universidad Internacional de La Rioja

Ciencias de la Salud

Trabajo Fin de Master

Proyecto de Organizacion de
una Unidad de Cuidados
Paliativos Pediatricos para la
atencion de nifos con cancer
del Hospital San José-Tec de
Monterrey

Presentado por: Francisco Javier Rivera Ortegon

Tipo de TFM: Proyecto de Gestion y Organizacion de
Servicios

Director/a: Dr. Ricardo Martino Alba
Ciudad: Monterrey, N.L., México

Fecha: Septiembre 2017



INDICE

VI.

VIl

VIII.

XI.

Portada.

indice. 1
Resumen y palabras clave. 2
Introduccién y Justificacion 4
Objetivos 8
Antecedentes 11
Realidad Asistencial Actual 16
Ambito de atencion y alcance del Proyecto. 17
Poblacion diana y definicion del modelo de atencion 20

Factibilidad,oportunidades y dificultades para el desarrollo del proyecto 23

Cronograma por fases
Conclusiones.
Bibliografia.

Anexos

FRANCISCO JAVIER RIVERA ORTEGON

26

27

28

31

MASTER EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS



RESUMEN

Antecedentes: Actualmente los cuidados paliativos pediatricos son una necesidad en cualquier
sistema de salud para la atencion de pacientes pediatricos y particularmente en hospitales en

donde se atienden nifios con cancer.

Objetivos: Organizar la creacién de una Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos para la
atencion de nifios con problemas oncolégicos e incidir en la mejoria en la calidad de vida de los

pacientes y sus familias.

Disefio: La Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos del Hospital San José se planea que sea
una unidad Integrada, cerrada y autbnoma. Las fases del proyecto tendran una duracién de 5

anos.

Conclusiones: Los Cuidados Paliativos deben ser un componente indispensable del manejo
integral del paciente pediatrico con cancer. Actualmente muy pocos hospitales en México
cuentan con servicios de Cuidados Paliativos Pediatricos. No existe un servicio de Cuidados
Paliativos Pediatricos en el Norte de México y para el Hospital San José es actualmente una

necesidad.

PALABRAS CLAVE

cuidados paliativos; nifios; cancer; calidad de vida; México.
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ABSTRACT

Background: Currently, pediatric palliative care is a necessity in any health system for the
attention of pediatric patients and particularly in hospitals where children with cancer are
attended.

Objectives: To organize the creation of a Pediatric Palliative Care Unit for the attention of

children with oncologic problems and to improve the quality of life of patients and their families.

Design: The Pediatric Palliative Care Unit of San José Hospital is planned to be an integrated,
closed and autonomous unit. The phases of the project will last for 5 years.

Conclusions: Palliative care should be an indispensable component of the integral treatment of
pediatric cancer patients. Very few hospitals in Mexico currently have Pediatric Palliative Care
services. There is no Pediatric Palliative Care service in Northern of Mexico and for San José
Hospital it is currently a necessity.

KEYWORDS

palliative care; children; cancer; quality of life; Mexico.
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I.  INTRODUCCION Y JUSTIFICACION
INTRODUCCION.

Actualmente a nivel mundial las enfermedades infecto-contagiosas agudas en nifios han dejado
de ser causantes de altas tasas de mortalidad, para dejar su lugar a las enfermedades cronicas-
degenerativas ( enfermedades neuroldgicas, metabdlicas, cromosomicas,cardiolégicas, cancer,
etc ), todo ello gracias a la mejora en las condiciones higiénicas, la prosperidad social y los

avances médicos en el tratamiento y curacion de éstas patologias.!

El cancer en poblacion pediatrica representa la causa mas frecuente de muerte a consecuencia
de enfermedad y el motivo mas comun de hospitalizaciones en salas pediatricas para su
diagnostico, tratamiento o por complicaciones de la enfermedad o del tratamiento.2* En el
transcurso de su enfermedad, muchos nifios con cancer manifiestan sintomas asociados tales
como el dolor, disnea, ansiedad y depresion por lo cual requieren ser valorados y atendidos por

los equipos de Cuidados Paliativos.

Los Cuidados Paliativos definidos desde 1990, por la Organizaciéon Mundial de la Salud(OMS)
como “el cuidado integral de los pacientes cuya enfermedad no responde al tratamiento
curativo”, siendo uno de sus objetivos primordiales el de lograr la mejor calidad de vida posible

para el paciente y su familia.

La Academia Americana de Pediatria, en el afio 2000, establece los Cuidados Paliativos como
un modelo integrado de atencion, con el propésito de aliviar y mitigar los sintomas fisicos,
psicolégicos, sociales y espirituales y los cuales deben ofrecerse desde el momento mismo del
diagndstico y a lo largo de toda la enfermedad, sea cual fuere el desenlace final: la cura o la

muerte del nifio.2

Los Cuidados Paliativos Pediatricos se recomiendan en nifios cuyas enfermedades limitan o
amenazan la vida o son terminales; pero no excluyen el tratamiento con fines curativos de su

patologia de base y debe ser un abordaje multidisciplinario e interdisciplinario.*
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A nivel mundial los Cuidados Paliativos Pediatricos son un componente valioso en cualquier
sistema de salud y deben ser una prioridad nacional y un componente clave de la calidad de la
atencion, sin embargo su desarrollo ain es muy precario, mas en paises de medianos y bajos

recursos.

Caruso et al ® reporta en el Atlas internacional de Cuidados Paliativos Pediatricos que cada afio,
cerca de 1.2 millones de nifios por debajo de los 15 afios son candidatos a cuidados paliativos
al final de la vida y que de ellos alrededor del 98% estan en paises de medianos y bajos

recursos.

En el continente americano, entre 5,000 y 8,600 nifios pudieran verse beneficiados del uso de
los cuidados paliativos durante el transcurso de su enfermedad, de acuerdo a Willams-Reade et
al 8. Brasil Argentina y México son los paises con mas afiliados a la Asociacion Latinoamericana
de Cuidados Paliativos (ALCP).’Costa Rica cuenta con atencién en cuidados paliativos en
Pediatria desde 1990.
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JUSTIFICACION.

Llevar a cabo el Proyecto de una “Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos en el manejo de
ninos con cancer”, anexa al Servicio de Pediatria del Hospital San José- Tec de Monterrey, es

sumamente importante por los siguientes motivos:

La atencién paliativa de los pacientes es un derecho reconocido y recomendado por

organismos internacionales y nacionales.

Como parte integral del manejo de los nifios y adolescentes con cancer y sus familias que son

atendidos en éste hospital.

Mejorar la calidad de vida de los nifios y sus familias que estan siendo atendidos por
padecimientos hemato-oncoldgicos.

Actualmente no existe en Monterrey, en el estado de Nuevo Ledn, ni en todo el Norte de

México, una Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos que atienda a este grupo de nifios.

Contribuir al adecuado manejo del dolor y todos los sintomas asociados al cancer y a su

tratamiento y con ello reducir el sufrimiento relacionado a su problema de base.

Atender las necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales tanto de los nifios o
adolescentes con cancer, como la de sus familias, sus cuidadores y del equipo de salud

involucrado en su manejo.

Siendo el Hospital San José-Tec de Monterrey un hospital-escuela afiliado a la Escuela de
Medicina y Ciencias de la Salud del Tecnoldgico de Monterrey, serviria para la integracion de
Cuidados Paliativos al programa de estudios de pregrado a nivel de todas las escuelas de

Ciencias de la Salud y a nivel de Posgrado en la Especialidad de Pediatria Médica. Por otro
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lado, complementaria la formacion académica de pregrado y posgrado en Cuidados Paliativos
Pediatricos y seria un foro para generar trabajos de investigacion clinica.

Se requiere complementar la atencion hospitalaria y de consulta externa que se brinda
actualmente a los nifios y adolescentes con cancer, con una serie de recursos de atencion de la
cual no disponemos actualmente como son: Equipo de soporte de Cuidados Paliativos
Pediatricos hospitalarios, hospital de dia, centro residencial tipo hospice, asistencia telefonica,

un Equipo de cuidados paliativos de atencién domiciliaria y Hospitalizacion a domicilio.
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II. OBJETIVOS
1. Objetivos generales:

1.1 Crear y organizar un modelo de atencién para que los nifios y adolescentes con cancer del
Hospital San José-Tec de Monterrey reciban los cuidados paliativos especificos de acuerdo con

sus necesidades, en el momento y lugar apropiado, por un equipo de especialistas.

1.2 Pasar de unos cuidados paliativos basicos a los cuidados paliativos especializados, con un
equipo multidisciplinario exclusivamente entrenado en pediatria y dispuesto a trabajar en forma

interdisciplinar.

1.3 Buscar que todos los nifios con enfermedades avanzadas, que pongan en riesgo la vida o
en fase terminal y sus familias reciban una valoracién y atencion integral por el equipo de
Cuidados Paliativos Pediatricos del Hospital San José-Tec de Monterrey y que esa atencién sea
adaptada en cada momento a su situacién actual, en cualquier nivel de asistencia y durante la

evolucion de toda la enfermedad.

1.4 Lograr que todos los nifios y adolescentes con cancer atendidos en la Unidad de Cuidados
Paliativos Pediatricos del Hospital San José-Tec de Monterrey reciban la mejor atencién posible
y siempre basada en las mejores practicas y en las evidencias cientificas mas actuales,

disponibles.

2. Objetivos especificos:

2.1 Gestar y organizar la creaciéon de una Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos del
Hospital San José-Tec de Monterrey, como parte del Servicio de Pediatria, que tenga como
finalidad inicial la atencion de niflos y adolescentes con cancer y que posteriormente se

extienda a otras enfermedades crénicas-degenerativas en poblacion pediatrica.

2.2 Disponer de un equipo hospitalario especifico de Cuidados Paliativos Pediatricos de

referencia, para todos los pacientes pediatricos que lo requieran y que sirva de apoyo para
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otros servicios pediatricos hospitalarios ( Urgencias Pediatricas, Unidad de Cuidados Intensivos
Pediatricos y Neonatales) y ademas que coordine y apoye a los equipos de atencion primaria

gque atienden enfermos en los domicilios

2.3 Buscar convertir a ésta Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos del Hospital San José-
Tec de Monterrey en un centro de excelencia y referencia local, estatal y regional para la

atencion de nifios en fase avanzada y terminal.

2.4 Establecer como regla que todos los nifios y adolescentes con cancer, desde el mismo
momento del diagndstico deben ser evaluados y valorados en forma inicial por el equipo de

Cuidados Paliativos Pediatricos.

2.5 Recomendar un plan integral de manejo en conjunto con sus médicos tratantes tanto de
Pediatria médica como de Hemato-Oncologia Pediatrica en base a las necesidades fisicas,

emocionales, sociofamiliares, espirituales y culturales de los nifios y de sus familias.

2.6 Elaborar Estrategias y Guias de Practica Clinica en Cuidados Paliativos Pediatricos, de
acuerdo a los criterios de calidad definidos por el Sistema Nacional de Salud y organismos
internacionales para la unificacion de criterios de diagndstico y tratamiento en todos los

pacientes.

2.7 Definir pautas de intervencion especificas basadas en las evidencias cientificas disponibles

para nifios y adolescentes con cancer, de acuerdo a la etapa evolutiva de su enfermedad.

2.8 Integrar un servicio de apoyo telefénico las 24 horas del dia, los 365 dias del afio para

pacientes, familiares, equipos de apoyo primario y hospitales de referencia de pacientes.

2.9 Establecer indicadores para medir la calidad de vida y de atencion de los pacientes y de

sus familias, asi como objetivos anuales bien definidos y alcanzables.
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2.10 Definir y establecer los criterios de egreso hospitalario para los pacientes atendidos en la
Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos y los requisitos para pasar a Consulta Externa,

atencion domiciliaria, Hospitalizacion domiciliaria, Hospital de dia o traslado a Hospice.

2.11 Crear un sistema de seguimiento y monitorizacion extra-hospitalaria que permita conocer,
evaluar y dar seguimiento a la evolucién de su padecimiento de base, el control del dolor y otros
sintomas presentes en cada enfermo, tanto por via telefénica como en forma asistencial a
través de visitas domiciliarias cada 1-2 semanas, en funcién de las necesidades y condiciones

particulares de cada paciente.

2.12 Crear un sistema de acceso de citas para pacientes y familiares para recibir apoyo e
intervenciones psicologica y sociofamiliar especializada y adaptada a sus necesidades

particulares.

2.13 Definir en forma clara un protocolo de practica clinica sobre : “ Criterios de actuacion y

atencion para nifios en la fase agonica o en la fase final de la vida”.

2.14 Implementar y dar continuidad al Programa de apoyo y asistencia en los aspectos
emocionales y grupales-relacionales a todos los profesionales de la salud, que trabajen o
tengan contacto con enfermos en fase avanzada o terminal de su enfermedad, incluyendo
estudiantes de Medicina, Psicologia, Enfermeria y Residentes de Pediatria ( “ Cuidar a los que

Cuidan “, Hospital San José-Tec ).

2.15 Participar en los Comités de Buena Practica Clinica a nivel hospitalario, en donde se
comenten y discutan todos los casos de pacientes de la Unidad de Cuidados Paliativos
Pediatricos en forma conjunta con los Comités de Bioética, Calidad de la Atencion y de Morbi-
Mortalidad.
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1. ANTECEDENTES.
> Utilidad de los Cuidados Paliativos Pediatricos

Los Cuidados Paliativos Pediatricos buscan mejorar la calidad de vida de los nifios y sus
familias que estan afectados por una enfermedad que amenaza o limita la vida o es terminal. Su
propdsito primordial no es curar a un nifio ni prolongar su vida. Pretenden prevenir y aliviar el

dolor y otros sintomas fisicos y psicosociales.1416:26

Cicely Saunders, fundadora en 1967 en Londres del primer hospicio moderno y defensora de
los Cuidados Paliativos, sefald que los cuidados paliativos tratan de “ dar vida a los dias, no

dias a la vida “

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) establece que los cuidados paliativos son una
parte integral de la atencién en salud y que debe estar disponible para todos aquellos que los

necesiten 16

Lo ideal es que los cuidados paliativos en nifios, se deben llevar a cabo dentro del hogar o
domicilio del paciente. Para lo cual cada familia deberia de tener acceso a un equipo de

Cuidados Paliativos Pediatricos multidisciplinar e integral de atencion domiciliaria.

Los nifios necesitan siempre servicios especializados en cuidados paliativos y desarrollados por

profesionales especialistas en pediatria

En la Tabla 1 se muestran los grupos de pacientes pediatricos candidatos a recibir Cuidados
Paliativos de acuerdo con los criterios de la International Meeting for Palliative Care in Children
(IMPaCCT),?® la Asociacion para nifios con situacién que amenaza la vida o situacién terminal y

sus familias (ACT) y el Royal College de Pediatria y Salud Infantil del Reino Unido. 1’
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Grupos de Caracteristicas de las enfermedades

Enfermedades

GRUPO | Nifios en situacion de amenaza para la vida y con tratamiento
curativo, pero que puede fracasar.

GRUPO I Nifios en situaciones en que la muerte prematura es inevitable,
pero pueden pasar largos periodos con tratamiento, con una
actividad normal.

GRUPO Il Nifios con progresion de su enfermedad, sin opcién de tratamiento
curativo, cuyo tratamiento es paliativo y puede prolongarse
durante algunos afos.

GRUPO IV Niflos en situacién irreversible pero no progresiva de su
enfermedad, con grandes posibilidades de complicarse vy
producirse una muerte prematura.

Tabla 1. Pacientes pediatricos candidatos a recibir Cuidados Paliativos

Las patologias que mas frecuentemente requieren Cuidados Paliativos Pediatricos son :

cardiopatias, degenerativas musculares, encefalopatias, fibrosis quistica, hematolégicas,

neuropatias, oncolégicas y otras como cromosomopatias y enfermedades metabdlicas.

Los Cuidados Paliativos y los tratamientos curativos no deben ser mutuamente excluyentes.

El domicilio es el lugar mas apropiado para la atencién de nifios en programas de Cuidados

Paliativos tanto para ellos como para sus familias y los médicos de atencion primaria deben

participar en forma directa en la valoracién de la necesidad de una atencién a domicilio. 8

Los recursos que se requieren para que los nifios puedan recibir Cuidados Paliativos en sus

domicilios son los siguientes: 1°

Atencion telefénica las 24 horas del dia.

- Atencion directa en el lugar donde esté ubicado el paciente.

- Visitas a domicilio que no se puedan realizar en horario laboral.

- Asesoramiento en la toma de decisiones y adecuacion de las medidas de diagnéstico,

monitorizacion y tratamiento a los objetivos terapéuticos de cada paciente.

- Diagnostico, monitorizacion y tratamiento de acuerdo a los objetivos terapéuticos de cada

paciente.
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- Cuidados de respiro para la familia.

- Atencioén al duelo.

» Laimportancia de Servicios de Cuidados Paliativos para nifios.

Una Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos es un departamento especializado y exclusivo
en el tratamiento y cuidado de nifios y adolescentes que requieren cuidados paliativos. Su
objetivo principal es aliviar el malestar generado por la enfermedad y su tratamiento y estabilizar
o mejorar la condicion funcional de los pacientes.Y ofrecen apoyo psicolégico, social y espiritual
al paciente y sus cuidadores para buscar el alta o el traslado a otro entorno en donde continuar

con su manejo.

La Unidad de Cuidados Paliativos Pediatrica debe estar ubicada en todos los Hospitales que
atiendan pacientes pediatricos con cancer, como parte importante de su manejo integral y la de
sus familias?

El equipo de cuidados paliativos pediatricos debe estar compuesto, como minimo por : un
pediatra, una enfermera pediatrica, un trabajador social, un psicélogo infantil, un consejero

espiritual y un coordinador de asistencia.

El equipo de cuidados paliativos debe atender a cada familia en forma individualizada y

personalizada y debe estar disponible las 24 horas del dia, los 365 del afio.*°

Los servicios de Cuidados Paliativos deberian ser accesibles a todos los nifios y familias que
los requieran, independientemente de su situacién financiera o la tenencia o no de un seguro de

salud.?®
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» Experiencia Internacional en Cuidados Paliativos Pediéatricos

A nivel mundial, ain es muy pobre el desarrollo de los Cuidados Paliativos Pediatricos a pesar
de los mudltiples reportes en la literatura en relaciébn a sus beneficios en cualquier sistema de

salud nacional, incluyendo la reduccion de costos de atencion en éstos pacientes.

Los gobiernos de cada pais deben comprometerse a asignar los presupuestos y el
financiamiento adecuado en el &rea de salud para proveer los cuidados paliativos integrales y
multidisciplinarios en los diferentes escenarios, incluidos hospitales, domicilio, hospital de dia,

escuelas y hospices infantiles.

> Laescasez de Cuidados Paliativos Pediatricos en México

En México, los Cuidados Paliativos nacen con las necesidades de atencién de los pacientes
adultos con cancer en fase terminal en 1972, al inaugurarse la Unidad de Medicina del Dolor en
el Instituto Nacional de Ciencias Médicas y Nutricion “Salvador Zubiran” y es hasta 35 afos
después, en el afio del 2007 que se establece la primera Unidad de Cuidados Paliativos

Pediatricos en el Instituto Nacional de Pediatria.?®

Actualmente miles de nifios en todo México necesitan cuidados paliativos cada afio, y en
particular los nifios y adolescentes con padecimientos oncol6gicos, en donde la necesidad y la
importancia de ellos es mas evidente y trascendente. Por un lado, porque el cancer es la
primera causa de muerte por enfermedad en poblacién infantil (mueren mas de 1,500 nifios
cada afio a consecuencia del cancer) y una de las causas mas frecuentes de hospitalizacion en
salas pediatricas de los hospitales como consecuencia de la neoplasia, su tratamiento,

complicaciones, recaidas o secuelas.

Hasta el momento actual, son muy pocos los hospitales en el pais que cuentan con servicios de
Cuidados Paliativos Pediatricos especializados, s6lo 6 hospitales en todo México: el Instituto
Nacional de Pediatria y el Hospital General Dr.Manuel Gea Gonzalez en la Ciudad de México, el
Hospital Civil de Guadalajara “Dr. Juan |I. Menchaca”, el Hospital del Nifio en Toluca, Hospital

del Nifio en Morelos y el Hospital Infantil Teletdn de Oncologia (HITO) en la ciudad de
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Querétaro ®* No hay ningin hospital con éstos servicios actualmente en ningin estado del

Norte del pais y Monterrey, Nuevo Ledn ha hecho intentos aislados sin coseguir concretarlos.

La importancia de los Cuidados Paliativos Pediatricos en nifios y adolescentes con cancer es
expresada en forma clara por la mayoria de los Hemato-Oncélogos mexicanos (98%) a través
de una encuesta realizada a todos los miembros de la Agrupacién Mexicana de Onco-
Hematologia Pediatrica (AMOHP) y reconocen la necesidad de contar con éste servicio

integrado en todas las Instituciones en donde se manejen éste tipo de pacientes.

» El Hospital San José-Tec de Monterrey.

Es un hospital general privado, inaugurado en 1969, ubicado al Sureste de la Ciudad de
Monterrey, Nuevo Ledbn, hoy dia es un centro médico académico internacional, afiliado a la

Escuela Nacional de Medicina del Tecnoldgico de Monterrey.

Se ha caracterizado por una una nueva filosofia de medicina privada en México, que se basa en
la alta calidad de sus procesos de atencién clinica, educaciéon e investigacion. Tiene la
acreditacion internacional desde el afio 2007 por la Joint Commission International (JCI) por la
calidad y seguridad de atencién a pacientes, asi como la Certificacién Nacional por el Consejo

de Salubridad General de México.

Cuenta actualmente con 200 camas/habitaciones y el Servicio de Pediatria esta integrado por la
Unidad de Emergencias Pediatricas, Unidad de Terapia Intensiva Neonatal y Pediatrica, Unidad
de Trasplante multi-organicos. Area de hospitalizacion en los pisos tercero y quinto de su
edificio. En el quinto piso de Pediatria se ubica el area de hospitalizacion para pacientes

hemato-oncoldgicos, con una Unidad de Quimioterapia Ambulatoria Pediatrica anexa.

El Hospital San José est4 afiliado al sistema Tec- Salud, el cual actualmente tiene un segundo
hospital hermano llamado Hospital Zambrano-Hellion abierto en el 2012 en el area de Valle
Oriente, en donde se encuentra ubicado actualmente el Instituto de Pediatria con Unidades de
Terapia Intensiva Neonatal y Pediatrica independientes. Se tratan alrededor de 70-85 nifios con

cancer por afio y la sobrevida actual en estos pacientes es del 75%.
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IV. REALIDAD ASISTENCIAL ACTUAL.

Los nifios y adolescentes con cancer llegan a nuestro hospital a través de diferentes vias de
referencia, Urgencias Pediatricas, Consulta Externa, referidos de otros Hospitales o Centros de
atencion primaria y de Hospitalizacién a través de Interconsultas hospitalarias, la mas comun

es ésta ultima.

Inicialmente son valorados por los Hemato-Oncologos Pediatras del hospital y una vez
confirmado que se trata de una variedad de cancer pediatrico, se procura informar al nifio y a su
familia sobre el diagndstico y su tratamiento en un lugar adecuado y en compafiia de los
especialistas de Pediatria, Psicologia, Nutricion, Tanatologia, Trabajo Social y Enfermeria, se
propone un plan de tratamiento integral y se les permite decidir sobre la aceptacion voluntaria

del mismo y en caso de ser aceptado se inicia el tratamiento a la brevedad posible.

En forma habitual, durante su estancia hospitalaria inicial para fines de confirmacién diagnéstica
y de tratamiento, se pasa visita diaria en forma conjunta con los especialistas antes
mencionados y se agrega al equipo Clinica del Dolor, Psico-pedagogia/Terapia de Juego y
asistentes espirituales. En caso de ser necesario y de acuerdo a cada caso en particular, se
solicitan valoraciones adicionales de servicios como: Cirugia, Cardiologia, Endocrinologia,
Oftalmologia, Rehabilitacibn Pediatrica, etc. para opiniones en relacibn a diagndstico o

tratamiento

Se realizan reuniones de todo el equipo multidisciplinario involucrado, para comentar cada
paciente y establecer el plan de manejo integral e interdisciplinario, establecer prioridades y
frecuencias de participacién de cada uno de los especialistas involucrados y posteriormente

darles seguimiento cada uno de ellos en forma independiente y ambulatoria.
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V. AMBITO DE ATENCION Y ALCANCE DEL PROYECTO.
> Ambito de atencion.

Partiendo de la base que los cuidados paliativos son una forma de prestar asistencia centrada
en las personas y que ellas son el nifio, su familia, su entorno escolar y los profesionales que
los atienden. Esto nos debe llevar a buscar brindarles una atencion integral en todos los

aspectos que como personas tenemos (fisico, emocional, social, cultural y espiritual).

Pretendemos que los recursos y equipos de Cuidados Paliativos Pediatricos que se van a crear
y organizar estén a disposicion de todos los nifios o0 adolescentes con cancer que los necesiten,

independientemente del lugar o el momento en que los necesiten.

Se debe garantizar la igualdad a la hora de acceder a los recursos de cuidados paliativos en
todos los pacientes independientemente de la edad, tipo de cancer, médico tratante, sitio de

origen o capacidad econémica.

El acceso a los cuidados paliativos de alta calidad no deberia depender de la capacidad

econdmica de los pacientes o sus familias.

Esta atencibn debe comenzar cuando se diagnostica la enfermedad y continda
independientemente de que se realice 0 no un tratamiento activo, con intentos curativos contra

la enfermedad.

Unos cuidados paliativos idoneos y efectivos deben ser llevados a cabo en forma

multidisciplinar, que incluya a la familia y que se apoye con los servicios médicos comunitarios.

Estos cuidados paliativos pueden ser llevados a cabo en hospitales, centros comunitarios o en
el domicilio. Siendo el domicilio, el lugar mas apropiado para llevarlos a cabo tanto para el nifio

como para su familia.
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Cuando son llevados a cabo en el hospital son las Unidades de Cuidados Paliativos Pediatricos
los sitios ideales para atender las necesidades de nuestros pacientes y deben estar ubicadas
en hospitales que dispongan de todos los recursos materiales y los especialistas que puedan
satisfacer todas las necesidades clinicas y asistenciales en los diferentes momentos evolutivos
de la enfermedad. A sabiendas que todo el personal de la Unidad de Cuidados Paliativos

Pediatrica debe tener formacion y experiencia pediatrica.

Una Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos es un departamento especializado en el
tratamiento y cuidado de nifios y adolescentes que requieren cuidados paliativos en pacientes

hospitalizados.

Pueden estar ubicadas dentro del hospital en un piso o planta especifica para ello, por otro lado

pueden localizarse anexas al hospital o estar fisicamente independiente del mismo.

Generalmente ayudan a la atencion de nifios con molestias generadas por la enfermedad o su
tratamiento y ayudan a aliviarlas, intervienen en momentos de crisis consecuencia de
problemas o sintomas complejos o bien a proporcionar cuidados en la etapa al final de la vida

de los pacientes a quienes ya no es posible atender en su domicilio.

Este tipo de servicio de cuidados paliativos es como pretendemos gestar y organizar nuestro
equipo de cuidados paliativos pediatricos en el Hospital San José-Tec de Monterrey, que
posteriormente se convierta en una Unidad de Cuidados Paliativos Pediatrica que en principio

se enfoque a los nifios y adolescentes con cancer en una etapa inicial.

» Alcance del proyecto

Se pretende que éste proyecto de atencion en cuidados paliativos pediatricos, no solamente
tenga impacto local , sino regional a nivel del Noreste de México, que comprende los estados

de Nuevo Lebn, Tamaulipas, Coahuila y Durango, lo cual se facilita dado el reconocimiento que
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tiene la Ciudad de Monterrey, como centro de referencia regional en el area médica y

actualmente es una ciudad blanco del turismo médico.

De acuerdo al Censo 2010 del Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI)* el estado
de Nuevo Leon tiene una poblacion de 5,119,504 habitantes, de los cuales se encuentran
concentrados en el &rea metroplitana de Monterrey un total de 4;450,000/ habitantes. De los
cuales son menores de 19 afos afios un total de 1,770,234 que representan un total del 35% de

la poblacién total del estado.
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VI. POBLACION DIANA Y DEFINICION DEL MODELO DE ATENCION.
> Poblacion Diana.

1. La Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos estard dirigida inicialmente a todos los
niflos y adolescentes con padecimientos hemato-oncolégicos, atendidos o referidos al

Hospital San José-Tec de Monterrey.
2. Laedad de los pacientes debe estar entre los 0-18 afios de edad.

3. Con diagnéstico confirmatorio de cualquier cancer de la infancia o la adolescencia

(incluyendo Leucemias y Tumores solidos )

4.  Seran incluidos todos los pacientes pediatricos con cancer, independientemente de la
etapa evolutiva de su enfermedad ( recién diagnosticado, en recaidas o recurrencia
tumoral, con enfermedad avanzada o metastasica, fase terminal , en la fase al final de la

vida, agonia)

5. Todo aquel nifio con cancer que requiera manejo de sus sintomas, producto de la
enfermedad, ( dolor, disnea, ansiedad, insomnio, etc ), complicaciones de la misma o de

su tratamiento.

6. Cuando los pacientes o sus familias tiene necesidades fisicas, emocionales, sociales,
culturales o espirituales que requieran del apoyo del equipo interdisciplinario de

cuidados paliativos pediatricos.

7. Se atenderan todos los nifios y adolescentes con cancer independientemente del tiempo

estimado de sobrevida probable.

8. Posteriormente se pretende hacer extensiva la atenciéon de la Unidad a todos los

pacientes pediatricos, no oncologicos del Hospital que asi lo requieran.

» Definicion del Modelo de Atencién/Organizacion

El proyecto contempla la creacion y organizacion de una Unidad de Cuidados Paliativos
Pediatricos, anexa al Servicio de Pediatria y al &rea donde se atienden los nifios y adolescentes
con cancer y su objetivo principal es contribuir a mejorar la calidad de vida y de atencion

integral de todos los pacientes y sus familias, que ya de antemano pasan por una situacion
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bastante dificil ante el diagnéstico y la amenaza que representa para la vida de sus seres

queridos.

La Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos planeada para el Hospital San José-Tec de
Monterrey se pretende que sea una unidad Integrada, cerrada y autbnoma de acuerdo a los

criterios de Batista y otros? y Meier y Beresford.?

La Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos que se pretende formar va a estar integrada por
un equipo multidisciplinar, altamente calificado y actuando en forma interdisciplinaria y

coordinada por un lider o director de la unidad.?42¢

Todo el personal que integre la Unidad debera tener formacién como especialistas y un equipo
basico de la misma estara integrado por médicos y enfermeras y el equipo ampliado incluira

profesionales asociados como psicélogos, trabajadores sociales, fisioterapeutas y capellanes.

Debe tener camas de hospitalizacion propias en habitaciones individuales, con 12 camas
promedio para los pacientes que las requieran y el calculo de personal debe hacerse en base a
las recomendaciones internacionales de una enfermera por cada 1.2 camas y un médico por

cada 5-6 camas (0.15 médicos por cama)*8:2

Los diversos servicios que ésta Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos prestara son :
interconsulta con otros pacientes pediatricos no oncologicos (Urgencias Pediatria, Neurologia,
Cardiologia y Neumologia Pediatrica, ademas de Terapia Intensiva Neonatal o Pediatrica) u
otros servicios del hospital, asi como la atencién de pacientes vistos en hospital de dia y la

consulta externa de pacientes ambulatorios.

Habr& atencion telefonica 24 horas al dia, los 365 dias del afio, para pacientes, familias y

profesionales que asi lo requieran.
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En ésta Unidad se garantizard la privacidad y confort para pacientes, familiares y cuidadores.
Se tendran horarios de visita flexibles y se facilitara el acompafiamiento las 24 horas del dia.
Ademas se buscard un ambiente fisico de trabajo satisfactorio para el equipo de cuidados
paliativos y personal auxiliar y generar un ambiente acogedor para todos los profesionistas y

voluntarios.

Un elemento fundamental en la gestion de la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos sera la
integracion a una red de servicios especializados en cuidados paliativos y una muy estrecha
coordinacion con los centros de primer contacto y su personal, asi como con los centros de
atencion especializada y los recursos sociales disponibles en la localidad que nos garantizen el

buen funcionamiento de la misma y la continuidad en la asistencia para los pacientes.

Se promovera la creacion de Guias de Practica Clinica y Protocolos de actuacion o Rutas

criticas para unificar el manejo en éstas Unidades.

Sera fundamental el liderazgo que ejerza el director de la Unidad, para solicitar y conseguir ante
la direccion los recursos humanos y materiales asignados, asi como para el buen

funcionamiento de la misma y buscar convertirse en un centro de excelencia.
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VII.FACTIBILIDAD, OPORTUNIDADES Y DIFICULTADES PARA EL DESARROLLO DEL
PROYECTO.

> Factibilidad.

El espacio fisico destinado para la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos estara localizado
en el area 3, del tercer piso del Hospital San José-Tec de Monterrey, anexa e integrada al

Centro de Cancer en Nifios y Adolescentes y como parte del Servicio de Pediatria.

Esta area fisica ya existe y sblo sera remodelada y acondicionada para el adecuado
funcionamiento de la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos, con una inversion econdémica

por parte del Hospital y de Tec-Salud.

Se tiene planeado el inicio de actividades para Agosto del afio 2018, con una apertura paulatina
de los diferentes servicios de acuerdo a las fases mencionadas en la seccién de Cronograma

de Actividades, con una duracion total del proyecto de 5 afios.

El equipo humano para tal efecto estard integrado por : 2 médicos pediatras y 1 Oncélogo
Pediatra con formacion especifica en Cuidados Paliativos Pediatricos, un médico pediatra con
maestria en Bioética, 4 enfermeras pediatras especialistas, 2 Psicblogas-Tanatblogas, 1 en

Pedagogia-Terapia ocupacional y 1 de Rehabilitacion.

Creacion reciente de las Guias de Practica Clinica en Cuidados Paliativos, con un capitulo
dedicado a los Cuidados Paliativos Pediatricos a través de la Secretaria de Salud del Estado de

Nuevo Ledn.

» Oportunidades

Todos los nifios y adolescentes con cancer son candidatos a incluir los Cuidados Paliativos

dentro de su manejo integral desde el momento de su diagnostico.
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Desde la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos se puede hacer extensivo el apoyo y la

asesoria a todos los demdas pacientes y servicios no oncolégicos.

Actualmente hay un incremento progresivo en el nimero de casos y de patologias que

requieren manejo de Cuidados Paliativos en poblacién pediatrica.

Cada vez hay una mayor sensibilidad, interés y conocimiento de las familias de los nifios y
adolescentes con cancer sobre el beneficio de recibir los Cuidados Paliativos como parte de su

tratamiento integral.

Reconocimiento de los terceros pagadores (aseguradoras, empresas,etc) de los mdltiples
beneficios para los pacientes y sus familias y de la mejoria en la calidad de vida que con lleva el

inicio temprano de los Cuidados Paliativos Pediatricos, incluyendo el econémico.

» Dificultades parala creacién, organizacién e inicio de actividades.

La dificultad mayor es el desconocimiento pleno de todos los beneficios que con lleva el tener
un servicio de éste tipo dentro del manejo integral de los pacientes pediatricos oncoldgicos y no

oncoldgicos.

Romper paradigmas en relacion a que los Cuidados Paliativos Pediatricos no son exclusivos de
los pacientes con cancer y que no son exclusivos para pacientes en fase terminal o al final de la

vida.

Resistencia significativa de algunos médicos pediatras y especialidades pediatricas para referir

a sus pacientes a la Unidad.

Inclusion dentro de la norma oficial de Cuidados Paliativos a la poblacién pediétrica.
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Separar y diferenciar profesionalmente las funciones de los Cuidados Paliativos Pediatricos de
las Clinicas de dolor.

No tener los programas de Cuidados Paliativos como una prioridad hospitalaria, Institucional ni
de la Secretaria de Salud local o nacional.
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VIIl. CRONOGRAMA POR FASES DEL PROYECTO.

FASE |
Planeacion, Formacién e integracion de los Recursos Humanos

JUL. 2017 - JULIO 2018 especializados en Cuidados Paliativos Pediatricos.

FASE V

AGO. 2021 - JULIO 2022 | Consolidacion y Expansion de los Servicios de la Unidad de
Cuidados Paliativos Pediatricos: 1) Consulta Externa de
Cuidados Paliativos Pediatricos, 2) Servicio Telefénico las 24
horas del dia, los 365 dias del afio para apoyo a los pacientes y
sus familias, 3) Creacion de servicios de Hospital de dia, 4)
Atencién Domiciliaria y 5) Servicio de Hospitalizacion a Domicilio.
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IX. CONCLUSIONES

Los Cuidados Paliativos nacieron junto o asociados a la atenciébn de pacientes con
cancer y es por eso que pretendemos iniciar nuestra Unidad como parte del Centro de

Cancer en nifios y Adolescentes por ser una poblacién con alta demanda.

Posteriormente se pretende hacer extensiva ésta atencidn a todos los pacientes
pediatricos no oncolégicos, con enfermedades crénicas, degenerativas, que alteren su

calidad de vida y pongan en riesgo o limiten su vida.

Actualmente muy pocos hospitales en México cuentan con servicios de Cuidados
Paliativos Pediatricos y muchos pacientes y sus familias que los necesitan no tienen

acceso a ellos y a sus beneficios.

Actualmente nuestro proyecto es muy nuevo, se encuentra en la primera fase o inicial de
Su organizacion y creacion y es fundamental una adecuada formacion profesional para

lograr una capacitacién 6ptima de todo el equipo de salud involucrado.

Los Cuidados Paliativos no son una prioridad para nuestro Sistema Nacional de Salud
hasta el momento y se requiere concretar la legislacién propuesta para poder hacer de

éstos servicios un derecho universal para todos los nifios.

Hay aun mucho desconocimiento entre los profesionales de la salud en relaciéon a
Cuidados Paliativos y se requiere incluir este tema en los programas de pregrado y

posgrado en las ciencias de la salud.

No existe un servicio de Cuidados Paliativos Pediatricos en el Norte de México y para el

Hospital San José-Tec de Monterrey es actualmente una necesidad
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Xl. ANEXOS

Anexo 1. Disponibilidad actual de Cuidados paliativos en Monterrey, Nuevo Leon.
Reporte final de 28 de Octubre de 2014. Human Rights Watch.

Tabla 1 — Evaluacidn de la disponibilidad de cuidados paliatives en
Chiapas, Jalisco y Nuevo Ledn

Estado Hospitales en el sistema de Wimero con servicio de cuidados Himero con clinica del dolor pera sin
seguro de salud pablica paliativos y/o clinica del dolor unidad de cuidados paliatives

Chiapas ] 1 1

Tuxtla 7 1 1

Gutiérrez

Resto del 52 @ o

estado

Jalisco [-1:] &4 3

Guadalajara 22 4 k]

Resto dal 47 @ ;]

estado

Estado de 114 10 o

México

Toluca 17 &4 o

Resto dal a7 & ;]

estado

Huewe Ledn 32 2 &

Monterrey 16 2 2

Resto del 16 a 2

estado
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Anexo 2. Ubicacién geogréfica de los servicios de cuidados paliativos en hospitales publicos en
el estado de Nuevo Leon.

NUEVO LEON
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Anexo 3. Encuesta a miembros de AMOHP (Agrupacion Méxicana de Onco-Hematologia
Pediatrica) sobre la importancia de los Cuidados Paliativos Pediatricos en la atencion integral
de nifios y adolescentes con cancer.

ENCUESTA A 50CI0O5 DE AMOHP

130

100

&

20

TOTAL DE EMCUESTAS  RESPUESTA POSITIVA  RESPUESTA NEGATIVA
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