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DIRECTORIO

DR. ARMANDO RAMIREZ LOZA
DIRECTOR DEL CENTENARIO HOSPITAL MIGUEL HIDALGO

DRA. LUCILA MARTINEZ MEDINA
DIRECTOR DEL AREA MEDICA

C.P. ARMANDO GALLARDO TERAN
DIRECTOR DEL AREA ADMINISTRATIVA

LIC. LILYZ HERNANDEZ GOMEZ PALOMING
DIRECTOR DEL AREA JURIDICA

DR. CARLOS M. GAITAN MERCADO
DIRECTOR DEL AREA DE OPERACIONES

DR. IGNACIO SOTO JUAREZ
JEFE DEL DEPARTAMENTO DE CIRUGIA

DR. SAMUEL DUENAS CAMPOS
JEFE DEL DEPARTAMENTO DE MEDICINA INTERNA

DR. VICTOR A, MONROY COLIN )
JEFE DEL DEPARTAMENTO DE PEDIATRIA

DR. JOSE JUAN RAMIREZ JAIME
JEFE DEL DEPARTAMENTO DE ONCOLOGIA Y RADIOTERAPIA

MTRA. MA. DEL ROSARIO RODRIGUEZ LIMON
JEFE DEL DEPARTAMENTO DE ENFERMERIA

DR. ISRAEL SALOMON GONZALEZ DOMINGUEZ
JEFE DEL DEPARTAMENTO DE AUXILIARES DE DIAGNOSTICO

DRA. WENDY D. DOMINGUEZ VIVEROS
JEFE DEL DEPARTAMENTO DE EPIDEMIOLOGIA

DRA. ZOILA CRUZ RIVERA
JEFE DEL DEPARTAMENTO DE CALIDAD Y AUDITORIA MEDICA
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MISION DEL CENTENARIO HOSPITAL MIGUEL HIDALGO

Servir a la sociedad del Estado de Aguascalientes, en particular a la poblacién mas desprotegida,
mediante atencidn médica especializada, con responsabilidad y sentldo humano, asi comeo formar
profesionales en el area de la salud, a través de |a asistencia, ensefianza e investigacion.

VISION DEL CENTENARIO HOSPITAL MIGUEL HIDALGO

Ser una institucidn de vanguardia y excelencia en la alencidn a la salud, fa investigacion, la formacion

de profesionales y el mas profundo compromiso en los pacientes,

VALORES:

Compasion,  Honestidad,  Integridad.
Fraternidad. Compromiso. Lealtad.

Respeto.

i, MARCO JURIDICO
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LINEAMIENTOS PARA LOS CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

DISPOSICIONES CONSTITUCIONALES:

» Constitucidn Palitica de fos Estados Unidos Mexicanos. Fublicada en el DOF al 5 de
febrero de 1917. Ultima reforma publicada en el DOF &l 08 de mayo de 2020

+ Constitucion Politica del Estado de Aguascalientes. Publicada en el POEA el 23 de
septiembre de 1917, Ultima reforma publicada en el POEA el 18 de mayo de 2020,

LEYES:
FEDERALES:

» Ley General de Salud, publicada en el DOF el 7 de febrero de 1984. (ltima
actualizacion publicada en el DOF el 24 de enero de 2020..

= Loy Fedaral del Trabajo, publicada en el DOF el 1 de abril da 1970, Gitima raforma
publicada en el DOF &l 02 de julio de 2018,

» Lay General de Transparencia y Acceso a la Informacién Pdblica, publicada en el
DOF el 13 de agosto de 2020.

ESTATALES:

= Ley de Salud del Estado de Aguascalientes. Publicada en el POEA el 6 de junio de
1899, Ullima referma publicada en el POEA el 14 de septiembre de 2020,

* Ley del Instituto de Servicios de Salud del Estado de Aguascalientes. Publicada en
el POEA el 13 de junio de 2011, Uitima reforma 30 de junio de 2017.

« Ley de Responsabllidades Administralivas del Estado de Aguascalientes, publicada
en el POEA el 01 de agosto de 2017, Gitima reforma publicada en el POEA &l 17 de
sepliembre de 2018,

*Lley que crea la Comisién Eslatal de Arbitraje Médico para el Estado de
Aguascalientes, (ltima actualizacion publicada en el POEA 1 enero 2012,

* Ley de la Comision de Derechos Humanos del Estado de Aguascalientes, Decreto
nimero 194 Gltima reforma en el POEA el B de junio de 2015.

= ley de Transparencia y Acceso a la Informacién Pablica del Estado de
Aguascalientes y sus Municipios, Decreto nimero 118, Gltima reforma publicada en
el POEA el 27 de noviembre de 2017.

REGLAMENTOS:
FEDERALES:

= Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Prestacion de Servicios de
Atencitn Médica, publicado en el DOF el 14 de mayo de 1986, Gltima actualizacion
publicada en el DOF el 17 de julio de 2018,
= Reglamento de le Ley general de salud en Materia de Control Sanitario de la
Disposicién de Organos, Tejidos y Cadéveres de Seres Humanos, publicado en el
ED;D::I“ED de febrero de 1985, ditima reforma publicada en el DOF el 26 de marzo
5] .
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ESTATALES:

+ Reglamento Interior del Instiiuto de Servicios de Salud del Estado de
Aguascalientes, aprobado peor la Junta de Goblerno el 27 de mayo de 2019 y
publicada en edicion extraordinaria el 5 de junio de 2019 en el Periddico Oficial del
Estado de Aguascalientes (FOEA).

ESTATUTOS:

Codigo de Etica del Instituto de Servicios de Salud del Estado de Aguascalientes.
POE 18 de diciembre de 2019.

Codigo de Conducta del Instituto de salud del Estado de Aguascalientes, POE 08
febrero 2021

NORMAS OFICIALES MEXICANAS:

« Norma Oficial Mexicana NOM-001-SSA3-2012. Educacidn en Salud. Para la
organizacion y funcionamiento de residencias médicas. Publicada en el DOF el 4 de
enero de 2013,

«Norma  Oficial Mexicana NOM-002-55A3-2017: Para la organizacion,
funcionamiento de los servicios de radioterapia. DOF 20 feb 2018

« Norma Oficial Mexicana MOM-003-55A3-2016. Para la practica de hemodialisis,
DOF 8 julio 2016,

« Norma Oficial Mexicana NOM-004-55A3-2012. del expediente clinico. DOF 15
octubre 2012,

« Norma Oficial Mexicana NOM-006-S8A5-2011, Para la practica de anestesiologia.
DOF 23 marzo 2012

» Norma  Oficial  Mexicana NOM-007-SSA3-2011. Para la organizacidn vy
funclanamiento de los laboratorios clinicos. DOF 27 marzo 2012,

» Morma Oficial Mexicana NOM-015-S5A3-2012. Para la atencion inlegral a personas
con discapacidad. DOF 14 septiembre 2012,

« Norma Oficial Mexicana NOM -016-S5A3-2012 Establece las caracteristicas
minimas de infraestructura y equipamiento de hospitales y consultorios de atencién
médica especializada. DOF 08 enero 2013

« Norma Oficial Mexicana NOM-017-SSAZ2-2012. Para la vigilancia epidemiologica.
DOF 19 febrero 2013,

« Norma Oficial Mexicana NOM-018-5S5A3-2013, Para la practica de enfermeria en el
Sislema Nacional de Salud. DOF 2 septiembre 2013,

s Norma Oficial Mexicana NOM-022-SSA3-2012. Que instituye las condiciones para
la administracidn de la terapia de infusidn en los Estados Unides Mexicanos. DOF
18 sepliembre 2012,

sNorma oficial Mexicana NOM-025-55A3-2013, Para la organizacion ¥
funcionamiento de las unidades de cuidados intensivos. DOF 17 septiembre 2013,

« Norma Oficial Mexicana NOM-026-SSA3-2012. Para |a praclica de la clrugia mayor
ambuiatoria. DOF 7 agosto 2012,
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» Norma Oficial Mexicana NOM-027-55A3-2013. Regulacion de los servicios de salud.
Que establece los criterios de funcionamiento y atencién en los servicios de
urgencias de los establecimientos para la atencidn médica. DOF 4 septiembre 2013.

» Norma Oficial Mexicana NOM-030-SSA2-2009; Para la prevencion, deleccitn,
diagndstico, tratamiento y control de la hiperiension arterial sistematics. DOF 26
marzo 2014,

» Norma Oficial Mexicana NOM-031-55A2-1999: Para la atencidn a la salud del nifio.

» Norma Oficial Mexicana NOM-034-S5A2-2013, para la prevencion y control de los
defectos al nacimiento. DOF 24 junio de 2014,

«Norma Oficial Mexicana NOM-036-SSA2-2012, prevencion y confral de
enfermedades. Aplicacion de vacunas, toxgides, fabolerfpicos (sueros) e
iInmunoglobulinas en el humano. DOF 28 septiembre 2012.

« Norma Oficial Mexicana NOM-041-S5A2-2011. Para la prevencién, diagndstico,
tratamiento, control y vigilancia epidemioldgica del cancer de mama. DOF 9 junio
2011,

«Norma Oficial Mexicana NOM-045-SSA2-2015. Para |a vigilancia epidemiolbgica,
prevencion y control de las infecciones nosocomiales. DOF 28 abril 2015.

= Norma Oficial Mexicana NOM-087-SEMARNAT-SSA1-2002. Proteccién ambiental -
Salud ambiental - Residuos peligrosos biologico-infecciosos - Clasificacion y
especilicaciones de manejo. DOF 7 febrero 2003

s Norma Oficial Mexicana NOM-253-55A1-2012: Para la disposicidn de sangre
humana y sus componentes con fines terapéuticos. DOF 23 oclubre 2012,

«Norma Oficial Mexicana NOM-220-S5A1-2012 Instalacion y Operacidn de a
farmacovigilancia. DOF 07 enerp 2013

e Norma Oficial Mexicana NOM 037-SSA3-2016 Para la organizacion vy
funcionamiento de los laboratorios de anatomia patoldgica DOF 21 febrero 2017,

= Norma Oficial Mexicana NOM-220-55A1-2002 Requisitos técnicos para las
instalaciones, responsabilidades sanitarias, especificaciones técnicas para los
equipos y proleccion radiologica en eslablecimientos de diagndstico médico con
rayos X. DOF 15 septiembre 2006.

*» Norma Oficial mexicana NOM-012-5TPS-2012 Condiciones de seguridad y salud en
los centros de trabajo donde se manejen fuentes de radiacidn ionizanle. DOF 31
oclubre 2012

OTRAS DISPOSICIONES:

Las disposiciones legales aplicables al caso del que se irate.

INTRODUCCION
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La sociedad no esta preparada para el fallecimiento de los nifios, sin embargo, |a muerte prematura
en la adolescencia e infancla es una realidad, slendo cada vez mas comun la necesidad de asistencla
especializada ante una enfermadad incurable y de menores con caracteristicas de alia fragilidad v
wulnerabilidad. En la aclualidad existe un aumento del nomero de pacientes pedidtricos cuyas
enfermedades requieren una respuesta adecuada por parte de la medicina moderna.

Los cuidados palialivos pedialricos reguieren una atencion especial. Disponer de un eguipo
multidisciplinar formado en la atencion pediatrica. Mo pensar nunca an el nifio ¥ adolescente coma
un adulto en minlatura sino como lo que son con indepandencia de su enfermedad v contexto. En
escenarios complejos e impredecibles los Cuidados Paliativos Pediatricos deben ser pensados coma
una primera opeion que puedea incrementar la calidad de viday el bienastar psico-emocional de nifios,
adolescentes y familiares. También los bebés premaluros deben gozar de una buena atencion
paliativa integrandose dentro del equipo a la Unidad de Neonatologia. Es imporiante recordar gue
los Cuidados Paliativos Pediatricos pueden durar largo liempo por el avance de los tratamientos y
dispositivos lecnoldgicos. Esto, debe sensibilizar adn mas al equipo de cuidados paliativos en
relacion al cuidado, seguimiento y alencion continuada de los miembros del niceo familiar (padres,
madres, perg tambign hermanos y harmanas),

Se debe considerar como la maxima prioridad en los Cuidados Paliativos Pediatricos e! control de
los sintomas, muy especialmente el alivio dal dolor, 1a lteratura confirma importantes deficiencias en
el suminisiro y eficacia del iratamiento, lo gue repercule negalivamente en su calidad de vida. Asi,
alrededor del 90% de ellos experimentan sufrimiento generalizado; mas de 70% sufre dolor, que es
controlado en menos de 30% de los casos; y cerca de un 20% padece disnea o dificultad respiratoria

El mayor rasgo dislintivo de las necesidades del paciente pedisinco en relacién al adulto, es que
estan en confinua evolucidn, al coincidir con el desarrolio fisico y psico-emocional del arco temporal
que transcurre desde el nacimiento hasta la juventud. Bajo este prisma, todo aguello que afecte
negativamente el cuidado paliative, bien por no prestacidn a tiempo de estos cuidados, bien por
dispensarse inadecuadamente, incidird en el buen desarrolio y madurez deseados pudiéndose
alterar el crecimiento personal y &l rol del paciente como pleng miembro de la sociedad en |a veriente
biografica, educativa, cultural, espiritual y social.

Uno de los aspectos de mayor importancia es el alivio del dolor, aspecto que continia siendo
subestimado en el caso de los nifios. Esta premisa fundamental del quehacer médico debe realizarse
con todos los recursos que se lengan a la mano, incluyendo farmacos, psicoterapia y radioterapia.
Para atender el dolor no deben existir horarios rigidos y en caso de dificil control debe recurrirse a la
Clinica del Dolor; debemos recordar que el alivio del dolor es un derecho fundamental del nifio
enfermo y su tratamienio es una prioridad: que de ninguna manera deben sufrir en forma innecesaria.
Es de gran importancia interactuar estrechamente con los padres para evitar la sobreproteccion y
ocultamiento de la informacian,

La definicién de la Organizaciéon Mundial de la Salud de los Culdados Paliativos Pediatricos (CPP)
es o culdado activo lotal del cuerpo, menta y espirtu de tos nifios con enfermedades que ponen en
peligro a su vida o limitan su existencia y dar apoyo a su familia. Comienza cuando la enfermedad
se diagndstica y continuard, sin tener en cuenta si el nifio reciba o no tratamiento especifico de la
anfermedad. El cuidado paliativo eficaz requiere un abordaje amplic multidisciplinar que incluye a la
familia y la utiizacion de los recursos comunitanios disponibles; se puede implementar con éxito,
incluso si los recursas son limitados

Los bebés, nifios, adolescentes y jovenes son pacientes muy especiales y mds ain en lo que
respecta al proceso paliativo y de final de vida. Es tan especifico y especializado su enfoque y
abordaje que precisa, por si mismo, una hoja de ruta, un cuidado diferente. Desde esta perspectiva,
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|a atencién pafiativa pediairica deberia siempre respetar los derechos contemplados en la Carta de
Trieste "Carla de los Derechos del Nifio en el Final de Vida™ (2014) porque, loda atencion paliativa
pediatrica, es un canto a la vida que se fraduce en prolongar al maxime |a calidad y el bienestar de
los paclentes v su entorno, ¥ por ende, su felicidad.

Los motivos que hacen que los culdados paliativas pediatricos tengan caracterislicas especiales son
los siguientes;

= Ante la proximidad de la muerte del nifio, tanto |a familia come el profesional saniiario no
estan preparados, llevando al fallecimiento del nifio en el entorno hospltalario.

« La incerfidumbre gue se produce al considerar cuanto flempo de vida le queda al nifio
enfermo, puede impedir y obstaculizar la implementacién e inlegracion de los cuidados
paliafivos.

+ Laformacion de los profesionales en la atencian integral del nifio en el final de su vida sigue
siendo deficiente, ademas, son escasas las leyes que deflendan y proteian a los sanitarios
en la loma de deciziones para la asistencia del nifio enfarmo y su entomo

» Lareslidad a la que se enfrenta la sociedad en la actualidad, es la de que los nifios mueren,
sin embargo, sigue existiendo la creencia popular de que la medicina puede curar cualquier
enfermedad. Esta consideracidn lleva muchas veces a que la familia rechace una transicion
hacia intervenciones cuyo objetivo sea mejorar la calidad de vida y no la curacian.

OBJETIVOS GENERALES DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

1. Atencidn Integral individualizada y continuada, que lenga en cuents los aspectos fisicos,
emacionales, soclales y espirituales. Si bien son los sintomas fisicos los que mas demandas de
culdados tienen, no se debe olvidar mantener un enfoque holistico del paciente que abarque las
distintas vertientes del mismo.

2. El nifo enfermo y fa familia son la unidad a Iratar. Dar especial soporte a los padres y hermanos,
estos uiimos suelen ser los grandes olvidados. Es preciso reconocer al individuo no solo de forma
individual y aislada, sino ampliando esta faceta al dmbito familiar y soclal, en el que se desarralla
plenamente como ser humana,

3. La promocidn de la autonomia y la dignidad del enfermo tienen que regir en las decisiones
terapéuticas. Especialmente en el caso de nifios mayores y adolescentes, donde debe ser tenida
muy en cuenta sus opinlones y deseos,

4. La actitud terapeutica deber ser rehabilitadora y activa. Debe facilitarse, todo lo posible la
permanencia en el domicilio, evitando la hospitalizacién de los paclentes. Asi mismo, debe
favorecerse el mantenimiento de las actividades diarias (especialmente las més placenteras) que
viniera realizando hasta la fecha, adaptédndose a las limitaciones de cada paciente en cada momenta,

5. Importancia del “ambiente”. Una "atmosfera” de respeto, conforl, soporte y comunicacién influyen
de manera decisiva en el control de sintomas. No sélo considerando el ambiente como lugar fisico
sino incluyendo en el mismo la refacion entre el paciente y familia con el equipo sanitario. La relacién
meédico-paciente, basada en la confianza mutua y la cercania, faciita enormemente la resolucion de
problemas especiaimente en las fases finales de la vida.
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OBJETIVOS ESPECIFICOS DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

» MAcceso a servicios especializados con personal cualificado: deben ser capaces de
satisfacer las necesidades del nifio y su familia a lo largo de la enfermedad y el duelo si fuera
necesario.

« Atencion holistica y centrada en la familia: orienlados a mejorar |a calidad de vida del
nifio y su familia.

+ Evaluacién y manejo de los sintomas: evitar el sufrimiento innecesarjo.

+ Comunicacion e informacién: una comunicaciin clara y ablerta entre los profesionales, el
nifio v su familia debe ser un requisito indispensable, ayedando a ltomar las mejores
decisiones en cuanto a opcionas de fratamianto se refiare,

=« Una estrategia interdisciplinar.

« Culdados de respiro: los padres de nifnos enfermos necesilan de tiempo para alender sus
propias necesidades. Personal cualificado sera el responsable de proporcionar cuidados a
los nifios enfermos y asl permitir a sus familias un descanso necesario,

= Apoyo alos cuidadores: los profesionales deben estar prolegidos y apoyados para evilar
el desgaste profesional.

# Educacion y formacion de los profesionales sanitarios.

» Concienciacion piblica: en general la poblacién desconoce los cuidados paliativos v los
beneficlos que los mismos pueden aportar a la sociedad.

s Monitorizacién e indicadores: identificar los indicadores de calidad, la eficacia y eficiencia
deben ser una parte integral

ARACT [ E CUIDADOS PALIA PEDIATRICOS
» Los culdados paliativos pediatricos requieren una atencion especial.
» Disponer de un equipo multidisciplinar formado en la atencion peditrica, 5ls

» Al ser bastante frecuente la afeclacidon de enfermedades raras, el pedialtra de Atencién
Primaria debe estar en permanente conlacto con el médico especialisia que trata la
enfermedad principal del nifio v adolescente, con e fin de gestionarla con éxito. sy

* No pensar nunca en el nifio ¥ adolescente como un adulto en miniatura sino como lo que
son con independencia de su enfermedad y contexto. En escenarios complejos e
impredecibles los CPP deben ser pensados como una primera opcion gque puede
incrementar la calidad de vida y el bienestar psico-emocional de nifios, adolescentes y
familiares. También los bebés prematuros deben gozar de una buena atencion palialiva
integrandose dentro del equipo a la Unidad de Neonatologia. 5l

» Finalmente, as importante recordar que los CPP pueden durar largo tiempo por &l avance de
los tratamientos y dispositivos tecnoldgicos. Eslo, debe sensibilizar ain mas al pediatra &n
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relacidn al cuidado, seguimiento y atentién continuada de los miembros del nicleo familiar
(padres, madres, pero lambién hermanos v hermanas), s

INTEGRACION DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

INTEGRACION DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN
UNA ENFERMEDAD PROGRESIVA
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Se distinguen diferentes aspectes que debemos considerar en |a alencién a los pacientes

pediiricos;

Se prestan en una amplia variedad de enfermedades cuya duracion es impredecible,
siendo muchas de ellas catalogadas como raras y de caracter familiar.

Existen una variabilidad amplia en las edades de los pacientes puesto que la
alencion comienza en la fase prenatal con el diagndstico de enfermedades limitantes
o letales, continuando en el periodo neonatal hasta adultos jévenes que requieren
atencidn pedialrica,

Los tratamientos farmacolégicos estan desarrollados, autorizades y formulados para
ios pacientes adullos, siendo mas complicada su prescripcién en la poblacion
pedigtrica.

El nimero de casos en pediatria es mucho menor que en pacientes adultos,

El hecho de que los nifios estén en desarrollo fisico, emocional v cognitive afecta a
cada uno de los aspectos de sus cuidados.

Tanto |a familia como el nifio son una Gnica unidad de atencién, siendo los padres
los maximos respensables en la toma de decisiones y los cuidadores principales de
sus hijos.

Conlleva una implicacion emocional de todo el entorno del nifio debido a o difici
que resulta aceptar el fracaso del tratamiento y la proximidad de la muerte.

Existe una afliccidn y duelo grave y prolongado en tiempo, siendo muy complicado.
A veces existen conflictos entre la ética, |a legislacidn y la conducta profesional ya
que debido a que siendo l0s padres referentes legales a menudo no se respetan ni
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consideran los derechos legales v deseos del nifio a la hora de elegir. Se produce
una ruptura social del nifio y su familia a lo largo de su enfermedad

TIPO DE POBLACION

TERCER NIVEL DE ATENCION__

1. Se atiende a pacientes y familiares que enfrentan una
enfermedad limitante para la vida, para contral de
sintomas de alta complejidad.
2. Se brinda atencion a pacientes
refractarios, procedimientos médicos de alta especialidad.

con  sintomas
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3. Se aliende a pacienies que presentan alguna situacion
de urgencias palialivas.

"RECURSOS HUMANOS
ESPECIFICOS

‘oncoquinirgico, radionco, urgencias y pediatria.

1. Contamos con personal adscrito exclusivo para alencion
en hospitalizacion vy consulta externa, con fines de
asistencia, docencia & investigacion, de cuidados
paliativos.

2. 52 cuenta con equipo completa:

meédico, enfermera, psicologo, nuiridlogo, trabajador
social, y terapista fisico, con formacion en Cuidados vy
Medicina Paliativa, para brindar apoyo al segundo y primer
nivel de atencidn.

3.-Servicios  interconsultantes, con  oncomédico,

Medico Oncdlogo Pediatra

Radio Oncologia

Pediatra

Medico Paliativista

Algologo

Psicologa

Muridloga

Terapista fisica.

Tanatdloga

Sesiones se llevan a cabo todos los viernes de 9a 11 am |

INFRAESTRUCTURA E INSUMOS

-5e cuenta con consultoric de consulla externa para
atencidn espacifica pallativa.

“Cualro consultorios para atencion psicosocial.

Se dispone de espacio especifico para  atencién
multidisciplinaria y de malas noticias.

Dentro de |a consulla psicoldgica se brinda
acompafiamianto en el duslo por enfermedad, duelo
anticipado, duslo ante desenlace.

- Dos camas para manejo de control de dolor y sinlomas
-Cinco camas en urgencias.

- Se cuenta con el apoyo da la Unidad Movil de Cuidados
Paliativos, para seguimienio y control de pacientes que por
sus condiciones no pueden lrasladarse a la unidad
hospilataria.

Sala de juntas

INSTRUMENTOS BASICOS

La calidad de vida y confort de nuestros pacientes antes de su muerte pueden ser mejoradas
considerablemente mediante la aplicacién de los conocimientos actuales de los Cuidados Palialivos,

cuyos instrumentos basicos son.
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® Control de sintomas: Saber reconocer, évaluar y iratar adecuadamente los numerosos sintomas
que aparecen y que inciden directamente sobre el bienestar de los pacientes. Mientras algunos
se podran controlar (dolor, disnea, efc.), en ofros serd preciso promocionar la adaptacion del
anfermo a los mismas (debilidad, anorexia, etc.).

® El equipo interdisciplinar deberd lener en cuenia las sigulentes consideraciones:
®  Tener una vision Integral de la enfermedad y del propio enfermo-familia.

B Conocer y aceptar los criterlos de admision del paciente pediatrico en la unidad de

Culdados Paliativos.
B Tener coherencia y persisiencia en la metedologia de trabajo.
B Coordinacion y cooperacidn entre los miembros.
®  Tener objetivos comunes y compartidos. Estrategia de infervencion Unica,
B Menssjes coherentes por parte de todos los miembros del equipo hacia la unidad paciente-

familia,
B Aceptacion mulua.
®  Grupo confiable v dispueslo a aceptar |as diferencias entre sus miembros,
® Tener una actitud profesional determinada y unos valores morales.
W Buscar la excelencia profesional, la mejora y la formacion continua.

El irabajo en equipo requiere conflanza entre todos los miembros. Es necesario consiruir una buena
relacion de comunicacion entre todos los miembros para evitar dificultades en el funcionamiento del
gquipo. La toma de decisiones conjunta por parte del equipo, permite consensuar decisiones que
sean mas eficaces en lodo momento (cooperacion horizontal). Escuchar a lo que log companearos
tienan que aportar desde su perfil profesional puede favorecer su labor,

La atencion debe hacerse hacia el nifio y sus progenilores, como un todo indivisible; teniéndolos en
cuenta pueden ser los mejores aliados del equipo. El trabajo en equipo aporta seguridad y valor a
los profesionales asistenciales. Se pueden resolver las dificultades y conflictos con la implicacion de
los profesionales del equipo, el didlogo continuado y con medidas organizacionales que favorezcan
la valoracion el frabajo de los profesionales y &l intercambio. El irabajo en equipo debe estar presente
en lodos los momentos de ia atencidn al menor y su familia, en todos los niveles asistenciales y por
parte de todos los profesionales.,

Es necesano tener en cuenta las vivencias de los hermanos del nifio y que &l equipo pueda apayar
¥ acompadarios en el proceso.
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Sensibilidades

Hacia la persona en su totalidad (enfogue holistico).

Hacia el problema del dolor (sensacidn fisica) y las molestias, el
sufrimiento (angustia mental o espiritual, distrés psicolégico).

Hacia una comunicacion abierta, honesta y mutua.

Hacia la autonomia del individuo. Un nifio también puede decidir segin
su nivel de comprensidn, sobre algunas cuestiones.

Hacia las necesidades individuales. Hacia las diferencias culturales.
para comprender a experiencia de enfermedad.

Hacia los objetivos de iratamiento, para proporcionar el alivie y |a
comodidad posibles.

Sensibilidades

especificas

Hacia la familia.
Hacia los diferentes grupos de edad y poblaciones.

Hacia uno mismo, como profesional de la salud.

ONDIC

T. INTERVENC IDA

Grupo1 | Enfermedades con un Ualamiento | Nifies con cancer avanzado o de pobre
curativo posible que puede fallar. No | prondstico, enfermedades congenias
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Condiciones
e
amenazan
Ia vida

ingresarian los nifos con remisiones
profongadas o cuando el tratamiento
curativo ha sido eficaz.

cardiacas compiejas, fallo

cardiaco, renal, hepatico.

organico

Grupo 2

Condiciones
que [imitan
la vida

Condiciones
gue limilan
|2 vida

Condiciones en las cuales [a muerle a5
pramatura e inevitable, pero a causa
del tratamiento  mntensiva se puede
prolongar la vida con una participacion
normal durante largos periodos. Los
tratamientos son invasivos y altamente
lecnificados para prolongar la vida o
para proveer una aceplable calidad de
la misma,

SIDA, Fibrosis quistica, desdrdenes
gaslrointestinales severos, epidermdlisis
bulloza, inmunodeficiencias severas,
insuficiencia renal en las que ni la didlisis
o el trasplante tenen Indicaciin o se
pueden efectuar, insuficiencia respiratoria

Condiciones progrésivas sin opcion
curativa,-en las que el ralamiento es
exclusivamenle paliativo, se aplica
desde el Inicio y se prolonga durante
muchos afios

severa o crinica (EPOC).
Mucopolisacaridosis, enfermedades
neuramuscularas, enfermedades

metabdlicas, anomalias cromosomicas
como la trisomia 13 o 18, formas severas
de osteogenésis imperfecta.

_ﬁrupu 4

Condiciones
gue limitan
Ia vida

Condiciones ireversibles, pero no
progresivas que causan vulnerabilidad
extrema. En un primer momento no
impresiona que esta enfermedad sara
causa de muerta, pero abruptaments
deba ponerse en marcha el enfoque
paliativo.

Prematuridad extrema, sacuelas
neurpldgicas de enfermedades
infecciosas, Injuria hipéxico-isquémica,
malformaciones del Sistema MNervioso
Central,

c E TER LID.

Paciente en fase terminal, con las
siguientes caracteristicas:

c

equipo

OLOS DE T

— Presencia de una enfermedad avanzada,
progresiva @ incurable,

- Falta de posibilidades razonables de respuesta al
tratamiento especifico.

- Presencla de numerosos problemas o sintomas
intensos, miltiples, mullifactoriales v cambiantes.

- Gran Impaclo emocional en paciente, familia y
terapeutico, muy relacionado con la
presencia, explicita o no, de la muerte.
= Prondstico de vida inferior a 6 meses.

ERINDAR CUI

S PALIATIVOS

PLANIFICACION DE CUIDADOS
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La evaluacion se deberd iniciar desde al momento en que se recibe por primera vez al nifio/
adolescente y a la familia y continuara con revisiones frecuentes como parte de ia rulina del cuidado,
sin esperar que ocurran |as crisis para hacerlo. Para comprender como la enfermedad esta afectando
al nifio desde diversos aspectos, sera Glil revisar los informes hospitalarios, de enfermeria,
psicélogos, etc., y empezara por la actitud del profesional, que procurara dar una buena impresion y
mostrar interés, lo que facilita a la familia aceptario como una persona preparada para ayudarles de
forma honesta.

La planificacion de cuidados determina como proporcionarios de una manera organizada e
individualizada segin el estado del paciente, la aparicion de los sintomas, su prondstico y calidad de
vida, rehaciéndose segun se necesite. Los objetives del cuidado procuraran ser realistas y a corto
plazo. Su seleccion se hard con crilerios de precision, relevancia, perlinencia y capacidad de
intervencion, ya que la situacion de estos pacientes cambia de forma rapida y continua. Se tendran
en cuenta los recursos de los que disponemos. entorno, material, cuidadores.

Es basico contar con la opinidn del paciente (si la edad lo permite) y de la familia a la hora de planificar
los cuidados y crear un clima de confianza para orientaries sobre como hacerlo para que puedan
exponer sus dudas y temores. Se usard un lenguaje cologuial, sencillo, indicandoles de forma
progresiva los cuidados mas relevantes en ese momenio. Al trabajar en el domicilic hay que indicar
a la familia qué sinfomas pueden aparecer y qué deben hacer en cada caso, pues disponer de esta
informacion les tranguiliza. Las instrucciones se dejaran ademds por escrito para que puedan
consullarias.

Un elements clave para dar soporte adecuado & eslos pacienies es establecer con ellos una buena
comunicacion pidiéndoles que nos Indiquen sobre como le gustaria que se les apoye, queé es lo que
quieren conocer, dandoles posibilidades de elegir entre varias opciones cuando sea posible. La
evaluacion es mas dific en nifos, mas aln si padecen enfermedades limitantes, dificultades del
lenguaje y otros trastormnos diferentes del cancer.

Es importante desde la primera reunion.

1. Mantener al nifio y adolescente en el centro de la atencion. Confie en ellos, respete su
autonomia en lemas de confidencialidad y consentimiento. Desde muy lemprana edad, log nifios
pueden dar informacitn sobre su capacidad funcional, siempre que se encuentren en un ambiente
apropiado, se respeten sus puntos de vista y puedan describir sus sentimientos y necesidades. Se
hablara con el nifio en un lenguaje simple apropiado al desarrollo v capacidad cognitiva. Sl hace
preguntas, se procurara contestarle de forma honesta, sin darle informacion sobre aspectos que no
demanda. Los pacientes encontraran mas facil hablar mientras dibujan o hacen ofra actividad. A
veces prefieren hacerlo en una forma absiracta, por ejemplo: en un cuento o cuando juegan.

2. Escuchar de forma activa. El nific/adolescente y la familia le hablaran sobre sus ideas, lemores
¥ necasidades gue debemos conocer para elaborar un buen plan de manejo y tratamiento. Hay que
promover 3 expresion de sus emociones porque los nifios necesitan saber que pueden expresar sus
santimienios sin alterar a los que estan a su alrededor. No rechace sus creancias a menos gue sean
potencialmente dafiinas, La exploracion de las necesidades de los nifios sin capacidad de
comunicacidn verbal (alleraciones cognitivas, sensoriales, lactantes, etc.), se basara en la entrevista
a la familia y en la paciente observacion del profesional.

3. Identificar la situacion de la familia del nifio, su estructura y dinamicas. Procure conocer si
los padres trabajan, sus posibles cuidadores, su cultura y su ambiente y los diversos miembros que
conviven en el hogar.
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4, Procurar mantener al hogar como centro y el modelo de cuidado. Cuando sea posible
mantenga al nifio en su casa y conozca quién es el cuidador principal,

5. Pedir a la familia y al nifio/adolescente que nos relaten como es un dia normal desde que se
levanian hasia gue se acuestan, porgque ello les ayuda a desarrollar confianza y reducir la verglenza
can al médico.

6. Establecer la capacidad funcional del nifio/adeolescente y o que necesita hacer para llevar una
vida completa y saludabie.

7. Revisar y revisar. Las necesidades de un nifio y de su familia pueden cambiar rapidamente en la
iitima etapa, por lo que vale [a pena conlrolarlas con cierta regularidad. Si puedes, involucre a los
amigos de los nifies en las visitas porque ello facilita la expresion de sus sentimientos da temor, ira
o Iristeza. Evite el aislamiento social, pero deje tiempo para su privacidad.

c O PA v
Estado de salud del nifio. Libertad del dolor y enfermedad, estado nutricional,
Crecimiento y desarrollo fisico. vacunaciones, controles regulares de salud.
| Bienestar fisico y mental. :
Educacian, Oportunidades de jugar & inleraccionar con olros nifcs,
Areas del desarrollo cognitive acceso al aprendizaje, adquisicion de desirezas e

desde el nacimiento a la madurez. | intereses, logros y éxitos, entrelenimientos.

Desarrolio emocional y conductual. | Naturaleza y calidad de apegos tempranos.

Su respuesia frente a padres y Caracteristicas del temperamento.

cuidadores conforme crece. Respuesta al estrés, Grado de autoconirol apropiado.
Vision propia del nifio y de sus capacidades.

Identidad. Autoimagen v autoestima.

Sentido de si mismao como una Sentido positivo de Individualidad.

entidad separada y valorada. Sentimientos de perlenencia v aceptacidn (por familia,

grupo o sociedad mas amplia), raza, religion, género e
incapacidad que conlribuyen a ello.

Relaciones familiares y sociales, Relaciones estables y afeclivas con padres o cuidadores,
Desarrallo de la Empatia v la Buenas relaciones con hermanos.

capacidad de “ponerse en los Amistades apropiadas a su edad y con olras personas
Zapatos de los ofros”. significativas.

Respuesta de las familias a estas relaciones

Vestido apropiado a su edad, género, cultura y religion,
Presentacion social Limpieza e higiane personal,

Disponibilidad de consejo de padres o cuidadores sobre la
presentacion,

Factores genéticos y psicosocialas.

Quién vive en su hogar y como se relaciona con el nifio,
Cambios significatives en la composicion familiar,
Historia familiar y funcionamiento Cronologia de evenios significativos vitales.

Maturaleza del funcionamiento familiar, procesos de
decisién, jerarquias.

Alojamiento Faclidades basicas y comodidades.
4Es accesible a las necesidades del enfermo?
Integracion familiar social La vecindad vy ia comunidad: su impacto sobre los nifos y
— padres.
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Grado de integracion o aislamiento, sus grupos familiar&s—[
_ — y redes sociales importantes. )

Recursas comunitarios Facilidades y servicios en la vecindad, incluyendo centros
de salud, escuelas, iglesias, fransportes, liendas ¥
diversion.

INTER E CUIl IATIVOS

Son diversas las intervenciones de tipo paliativo, sin embargo y aunque puede ser dificil, siempre
hay que distinguir entre una medida paliativa y un exceso terapéulico.

Medidas basicas de confort

Son culdados encaminados @ mantener el bienestar en todo momento. Pueden ser proporcionados
en casa o en el hospilal, pere muchas veces se omiten debido a las rutinas hospitalarias o a la falta
de condiciones para praporcionarias,

Incluyen medidas tales como procurar un ambiente tranquilo, sin ruide o estimulos estresantes,
proporcionar compaiia el mayor tlempo posible; mantener eutermia dentro de lo razonable, optando
por el uso de medicamentos y no medios fisicos que pueden generar sufrimiento; promover el juego
y la distraccién, tratando de respelar siempre las preferencias del nifio {comida, tipo de actividades,
guien lo acompane, elc.).

Soporte nutricional

Los pacientes con neoplasias malignas en fase terminal, cursan con frecuencia can estados de
desnutricion y son pacientes de allo riesgo para la pérdida de peso.

Tradicionalmente, el problema de la pérdida de pesc relacionada con cancer en ninos se manaja con
suplementos dietéticos y estimulantes del apetito, sondas para alimentacién enteral o con
alimentacian parenteral. Sin embargo, en el paciente cuya neoplasia se encuentra en fase terminal,
el objetivo primario no es recuperar el estado nulricional, sino evitar que se siga perdiendo peso y
que la progresion de la enfermedad lleve al paciente a un estado de caquexia, tratando al mismo
tiempo de proporcionarie placer y bienestar con la comida, Por ello, no se recomienda una terapia
nutricional agresiva, sina dieta a complacencia,

La eleccién del método de alimentacion debe individualizarse tomande en cuenta el grado de
desnulrician, e estado neurcldgico (conclencia, mecanismo de la deglucion), las condiciones de la
cavidad oral y funcionalidad del tracto digestive (mucosilis, abscesos periodontales, escfagitis,
gastritis, colilis neutropénica, oclusion intestinal), la cantidad real de alimento ingerida por el paciente
y el comportamiento de la curva ponderal.

Siempre que el lubo digestivo sea funcional hay que intentar la alimenlacion por boca ofreciendo
dieta a complacencia, fraccionada en varias tomas de cantidades pequefias y servida en platos
pequefios, hay que ofrecer alimentos favoritos y alimentos acordes con la sintomatologia ded
paciente. Asl, los pacientes gue presenian nausea aceptan mejor alimentos frescos y crocantes; en
casos de diarrea en recomendable emplear dieta blanda, sin lactosa, baja en lacteos y baja en fibra;
pata el estrefiimiento se sugieren abundantes liquidos, jugos y dieta alta en fibra; los liquidos son
mejor aceptados con popote y en todos los casos se recomienda rotar sabores.
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La falta de apelito es a veces un sintoma persistente y muchas veces se requieren olras
intervenciones nutricionales como el empleo de sondas de alimentacion o alimentacion parenteral,
esta Gltima solo en casos muy especiales.

Sl la ingesta del pacienle es limitada y particularmente si persiste la pérdida ponderal, se puede
colocar una sonda para alimentacidn. Las sondas de alimentacidn deben ser preferentemente de
silicon y de instalacion nasogdstrica para permitir que el paciente mastique y disfrute los alimentos.
la eleccion del calibre depende de la edad y tamario del nifio, y si bien las sondas conllevan riesgas,
pueden permanecer hasta por 8 meses. En los casos en que el estado nevroligico esté severamente
compromelido y no permita una deglucidn adecuada o se proyecle una permanencia muy
prolongada, es conveniente colocar sondas de gastrostomia y en 1as raras situaciones en que exista
obstruccion gaslrica la sonda se coloca por yeyunostomia.

La alimentacion parenteral se reserva para un limitado grupo de pacientes en los que es imposible
la alimentacién enteral debido a mucositis grave, esofagitis, obstruccion gdstrica o intestinal,
pancrealitis, colilis newutropenia, entre otros.

Para un abordaje adecuado de los sintomas es necesario:

~ Evaluacidn etioldgica: es primordial establecer la causa del sintoma para su correcto manejo, ya
que nos permitira tomar medidas para eliminar dicha causa (si esto es posible) y de no serlo nos
permitird encontrar [a mejor opcibn para paliario, Asl debera esclarecerse sl el sintoma es atribuible
a |a enfermedad neoplasica, a los tralamientos recibidos o si bien no tiene relacion con ellos.

— Valorar la relacion dafo/beneficio a la hora de tratar un sintoma, teniendo en cuenta la situacidn
clinica, la fase evolutiva del paciente y cuanto repercute el mismo en su confort.

- Iniciar el tratamiento lo antes posible y realizar un seguimiento de la respuesta al mismo
Cuanto antes se idenfifiquen y se establezrcan medidas para eliminar un sintoma, con mayor
frecuencia tendremos éxito en nuesiro cometido y precisando, en la mayoria de los casos,
intervenciones mas sencillas. Asi mismo, es importante mantener una actitud de vigilancia sobre al
sintoma, tanto para incrementar la Intensidad de nuestras medidas cuando éstas sean insuficientes
coma para interrumpirias si ya no se precisaran o no dieran el resultadeo pretendido.

- Elegir tratamientos de posologia facil de cumplir, adecuar Ia via de administracién a la situacion
del paciente y mantener la via oral siempre gue sea posible.

- Evitar la polimedicacién y no mantener medicamentos innecesarios. "Mo todo precisa
medicacién”

REC ARA EL S

®  Procurar evitar los fdrmacos tanto como sea posible: considerat opciones no farmacologicas y
prescribirlas solo si existe una dlara identificacion,

®  Simplificar los regimenes, para evitar dar los farmacos en el tiempo de la escuela.
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® Adquirir familiaridad con & uso de un limitade nimere de farmacos y sus efectos.

® Conlrolar los calculos de dosis. Los nifos/adolescentes serdn Implicados (segun su edad y
compransion) en |as decisiones sobre la toma de farmaces.

® Los nifios tienen mas rlesge de errores de medicacion por falla de dalos basados en la
evidencia, la diversidad y rareza de algunas condiciones.

® La dosis por la edad puede ser engafiosa, en especial en cuidados paliativos, por lo que se
prefiere dosificar mas en relacién al peso corporal que por la edad. No deben exceder las dosis
altas de adultos.

® Tener mucho cuidado en el periodo neonatal {prematunidad y primeros 28 dias de vida) porque
es Inmadura la funcién renal, hay alteraciones de las enzimas hepdticas y los voilmenes de
distribucitn diferentes aumentan la vida media de muchos fdrmacos. Los nifnos y adolescentes
pueden metabolizar clertos farmacos mas répidamente que los aduilos y los nifios de mas de 6
meses, pueden necesitar dosis mas altas de morfina que las esperadas a su lamafio.

® Laforma liquida puede ser mas facil de administrar que tabletas o capsulas, mas ain cuando
los infantes se sienten mal y/o tienen disfagia. Algunos nifios prefieren el sabor de las tabletas
a jarabes. No se debe friturar los comprimidos retardados porque acelera su absorcion y ia
liberacion del farmaco v puede ser muy pefigroso.

® Los cambios fisiologicos que acontecen al final de la vida determinan variaciones en |a
farmacocinética (e, una situacién de hipoperfusion intestinal por bajo gaslo cardiaco de nueva
aparicién disminuira la absorcion de farmacos administrados por via enteral en un paciente con
encefalopatia e hipoxemia por infeccién respiratoria grave).

e Se prescribirdn los farmacos segin su licencia, sin embargo, como en los cuidados paliativos
de adultos, hay ocasiones donde es necesario prescribir firmacos off1avel, esto es, fuera de
las indicaciones aprobadas y/o rutas de administracion.

& Hable al nifio antes y después de cada procedimiento y expliquele su ulilidad en su lenguaje,
permitiéndole elegir cuando sea posible & liempo, el silio.

® Use medidas de distraccidn, cuentos, canciones durante el procedimiento y medidas fisicas
comao el tacto deficado o el masaje posterioras.

® La via inframuscular es muy molesta en nifios y debera evitarse. La subcutdnea es mas
apropiada y aceptable. Es de eleccion en infusiones continuas i no hay acceso venoso.

REL c PIACEQS c
PALIATIVOS P

® |Los opldceos constituyen la base dei control del dolor en cuidados paliativas.
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® Enlarespuesia a los opidceos exisie una amplia variabilidad individual, no siendo predecible el
nivel plasmatico que se alcanzara con una misma dosis. Esta gran variabilidad no complica la
terapéutica pues en un mismo Individuo la cinética del farmaco y su accién son relativamente
estables.

® Enlamayoria de los farmacos hay una relacidn directa entre la dosis administrada inicialmente,
tos niveles plasmaticos y el efecto farmacolégico. Esto no sucede con los opiaceos, donde la
dosis necesaria viene marcada por: a) las caracterislicas farmacocinélicas y farmacodindmicas
del farmaco; b) las caracteristicas del dolor, incluyando: lipo de dolor en cuanto a intensidad
(leve a severn), ritmo de presentacién {no irruptivo o irruptive) v del mecanismo de produccion
{nocicceptivo somdtico o visceral vs. neuropatico); ¢) e momento evolutive en cuantc a
maduracion del nifo; djla genélica del nifio, que condiciona a su vez su dotacion enzimalica
responsable final de 1a farmacocinélica y de la dotacion de receplores.

® Para la correcta ulilizacion de los opiaceos se debe titular su dosis, sin criterios rigidos, segin
las necesidades del paciente, manteniendo el equilibrio entre el efecto deseado y la tolerancia
al farmaco, para lo que es necesario lener unos conocimientos generales de sus caracteristicas
farmacoldgicas,

® Siluaciones especiales: insuficiencia renal: Cuando se sospecha insuficiencia renal, deberia
determinarse la funcion renal anles de prescribir un farmaco. En la practica habitual ésta se
basa en los niveles de creatinina, pero para que se elave por encima de los niveles da referencia,
precisa que el aclaramiento de creatinina caiga un 50%, con una baja sensibilidad diagndstica
para las fases iniciales de la insuficiencia remal, El aclaramiento de orina en 24 horas también
presenta limitaciones en adultes per lo que se suele recurrir a fdrmulas para estimar el filtrado,
que no son dtiles en niflos. Por lo general, las dosis de los farmacos no deben ser modificadas
sl el aclaramiento de creatining es superior 2 50 ml'h. en insuficlencia renal es recomendable el
uso de farmacos sin melabolitos actives, como fentanilo o buprenodina v, tedricamente la
metadona, aunque ésia no se recomienda al ser de uso mas complejo.

® Situaciones especiales, insuficlencia hepdtica: A diferencia de 0 que ocurre con la
insuficiencia renal no hay marcadores analiticos que de forma aislada nos sirvan de referencia
para valorar la situacion hepaética, érgano que mantiene su funcion hasta fases muy avanzadas
de afectacion. La insuficiencia hepatica ensombrece mas el prondstico vital del que ya tiene
expectativas de vida limitadas por una enfermedad terminal. Se recomienda evitar los farmacos
hepalolesivos, como los AINEs. En paclentes con cimosis hepatica severa, los niveles
plasmaticos de la morfina se incrementan por lo que se debe ajustar sus dosis, mientras e
fentanilo y la metadona no se ven afectados de forma significativa.

DOSIS DE RESCATE

Las caracleristicas farmacocinélicas de cada farmaco condicionan su ulilizacién por lo que cuando
se desean utilizar dosis aisladas o bolos para el control de sintomas, elegiremos el farmaco en
funcidn de unas caracteristicas especificas:

1. Dosis de rescate: via de administracidn-inicio de la acelén: Como se ha visto en 12 curva

concentracion plasmatica-tiempo, el inicio Farmacologia en cuidados paliativos, Aspecios
relacionados con los medicamentos de la accion farmacologica depende da fa via de administracién.
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La via parenteral es la mas rapida, le sigue la transmucosa y finalmente la oral con compuestos de
liberacidn inmediata,

2. Dosis de rescate: tiempo para valorar el efecto y repeticion del rescate: La valoracion clinica
del efecto de una dosis se puede hacer cuando se alcanza la CME, sin esperar la Cmax. De esta
farma, si estamos fratando un paclente con opiacecs, la prescripcidn de dosls extra o de rescate
para el control del dolor en momentos puntuales es con farmacos de acluacion rapida y se evalla la
necesidad de otra dosis cuando llega a CME. En &l caso del fentanilo’ trasmucoso cada 15-30
minutos; y en la morfina oral de liberacion sostenida, cada 1 hora

3. Dosis de rescate: dosis. En general para la mayoria de los opidceos la dosis de rescate en
pacientes virgenes de opiaceos es la dosis minima eficaz y en los que ya los estdn reciblendo enlre
16 y 1110 de la dosis opidcea diaria basal, salvo con ‘el fentanilo transmucoso que precisa una
titulacion individualizada de la dosis de rescate

4. Dosis de rescate: namero. Este aspecto no tiene una base farmacocinética, sino clinica. Mo hay
un nimery maximo de dosis de rescate diarias; es mas, limitar el nimero equivale a pedire al
paciente que siga con dolor, Se considera que un paciente tiene su dofor controlado cuando precisa
menos de 3 dosis de rezcate al dia con buen control del dolor. Mas de 3 dosis al dia o ¢l uso contingo
de varias dosis durante dias, sefialan un mal contro! de del dolor, que precisa un incremento de ia
dosis basal,

La base de los cuidados paliativos pedialricos es un adecuado control de los sintomas molestos con
&l emplec de medicamenios por varias vias de administracion segin las condiciones que presenle
el enfermio. En los elementos a tener en cuenta en la seleccion de la via que da al paciente, la eficacia
demosirada, la facillidad de utilizacion que sea lo menos agresiva posible y sus efectos indeseables.

1. Via Oral; Es la via de eleccidn y mas fisiologica en la administracion de medicamenlos, por
su sencillez, comodidad, eficacia y seguridad, ademas es la que mas autonomia proporciona al
pacients, siempre gue fa forma farmacéulica esté disponible y sus condiciones lo permita. Sus
desventajas son la existencla de numerosos faclores que pueden afectar la absorcién y la
biodisponibilidad del farmaco. Exislen circunstancias donde no es posible usar esla via: 1)
Intolerancia a los farmacos, nduseas y vomilos, disfagia, malabsorcion u obstruccion inteslinal; 2)
Debilidad extrema, inconsciencia o coma; 3) Necesidad de sedar al paclenta; 4) Situacidn agdnica.

2. Via Nasogatrica o Nasoyeyunal (VNG-VNY): La sonda nasogastrica o nasoyeyunal puade
usarse en determinadas ocasiones cuando no es posible la deglucién, pero si se prevé un uso
confinuado (> 3 meses) y s& liene un equipo sanitario adecuado, debe valorarse susfiluiria por una
sonda percutanea de gastrostomia. Se tendra en cuenta que no pueden triturarse los preparados
relardados, con cublerta enlérica, capsulas de gelatina blanda, fdrmulas de absorclon sublingual,
grageas, etc., excepto cuando el recubrimiento es para evilar al mal olor o sabor o &l principio aclivo
25 labil a la luz, oxigeno y humedad. Los farmacos se deben administrar de forma separada con
agua antes y después. No se machacaran las lablelas de presentacion retardada, porque pueden
acelerar su absorcion, a veces de forma muy peligrosa, con la aparicion de efectos secundarios.

3. Via Transdérmica: Muy utiiizada para el iralamiento del dolor, lanto en nifics como en
adullos, la transdérmica es una via de administracion que se ha ido extendiendo paulatinamente
hasta llegar a competir con la via oral en algunos paises desarrollados. La absorcion esta limitada
por las caracteristicas fisicas de la epidermis y aumenta sl la epidermis esta dafada o destruida. Se
aconseja rolar la zona de aplicacién, Los analgésicos disponibles en esta forma son e Fentanilo y
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Buprenorfina, que tienen una liberacidon gradual que permile intervalos largos de administracion,
inicia su efecto a las 8-12 h y se prolonga hasta 72 h. Son férmacos seguros en insuficiencia renal,
Su absorcidn es constante, aungue puede estar interferida por algunas situaciones, como la fiebre.
El Fenlanilo iransdérmico es muy ulilizado, pero necesita un manejo muy cauteloso con las dosis,
pues su presentacion empieza a partir de los 12 megth.c!3 dias, por lo que es facll causar sobre
dosificaciones en nifos. La ratlo de conversidn con la Morfina oral a Fentanllo transdermico es de
100:1. El dolor no aliviado por Ia mordina no lo sera por el fentanilo

4. Via Transmucsa, Bucal, Sulingual y Nasal: La via transmucosa ofrece cierlas ventajas
sobre la via oral en relacion a la absorcion de frmacos v un aumento de la biodisponibilidad, ya que
el farmaco pasa directamente a la circulacion sistémica evitando el metabolismo hepético, lo que les
hace eficaces an 15 a 20 minutos. Su principal uliidad es &l control del dolor irruptive . El frmaco
mas usado es el fentanilo, que esld disponible para ser usado por estas fres rutas. Mo hay
presentaciones para nifios pequednios, por lo cual su uso queda clrcunscrito a nifios mayores. Eslas
preseniaciones son muy caras y con escasa comercializacion en paises no desarrollados. La via
sublingual &s tambien Ot para la administracidn de farmacos ansioliticos (Alprazolam o Lorazepam),

5. Via Rectal: Es una alternativa a lener en cuenta en pediatria, pues es bien lolerada en nifios
pequefios con resistencia o dificultad a la deglucion, Es simple, no requiere de un equipo adicional y
preparacidn especial de los cuidadores. Su principal desventaja s que no es aceptable a muchos
pacientes y puede ser inconvenients para los muy enfermos, La absorciin de farmacos por esta via
€s muy variable. Los farmacos pasan por la via hepatica y se utiliza para la administracion de dosis
punluales, Previamente a la adminisiracion, el farmaco se pondra en 10 ml. de agua calienle para
asegurar la disolucion sl e recto esta seco. Se evitaran las formulas que cantengan alcohol'glicol
porgue pueden causar irmfacion rectal. Hay analgésicos no opidceos y anfipiréticos en
presantaciones para estas edades y milliples farmacos de uso oral que se absorben por esia via.

6. Via Intramuscular: No es una via de elecciin y an géeneral debe evilarse, siempre que
dispongamos de ofras rutas, porgue no ofrece ninguna ventaja respeto a ellas. Es dolorosa y molesta
en pacientes con enfermedad avanzada y caquexia donde el tejido muscular es escaso. Se utiliza
generalmente sdlo cuando la via s5.¢. esld contraindicada, sl el férmaco es Irmitante a la piel, st el
farmaco tienae un volumen grande o si la circulacion cutanea esta comprometida,

7. Via Subcutanea: La via subculanea es la alternativa cuando falla la via oral en el enfermo
terminal. Es una via sencilla v eficaz v cada vez estd mas extendida en los equipos de Cuidados
Falialivos {anio domiciliarios como hospitalarios, tanto en nifes como en adultos. Su efecto es un
poco mas lento que la |V y se aproxima mas a la via IM. Los farmacos por esta via, como por ofras
parenterales, no lienen metabolismo hepatico v tienan una elevada biodisponibilidad (100%) . Es
poco agresiva, no precisa hospitalizacion, presarva la autonomia del paciente, tiena pocos efectos
secundarios. Indicada en;

B Siluaciones de “urgencia®, ya sea para administrar un bolo o en perfusidn, cuando es
preciso litular la dosis de un farmaco de forma rapida para el control de sintomas.

B Cuando no hay posibilidad de administrar la medicacion via oral;
# Disminucidn del nivel de consciencia.
#+ [niolerancia gastrica.

#+ Imposibilidad para la deglucion,
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& Niuseas y vomilos persistentes.

4 Debilidad extrema.
# Obstruccion Intestinal,
# Intolerancia 3 opicides por via oral o necesidad de dosis altas de los mismos.
# Necesidad de una absorcion del farmaco lenta y conslanie,
# Mayor efectividad de ciertos farmacos si se administran por esta via.
% Siluacion de agonia.
D vi B

Técnica segura, sencilla y poco agresiva.

No precisa hospitalizacidn.

Praeserva la autonomia dei paciente.

Biodisponibilidad y efectividad cercana a la via intravenosa.

Menos efectos secundarios.

Facil utilizacidn, Incluso para e pacianle y su famiiia,

COMPLICACIONES DE LA ViA SUBCUTANEA
® Problemas en la zona de puncidn (eritema, induracidn, hematoma o absceso).
#® Salida accidental de la mariposa.
® Reaccion adversa al material,
® Menos efectiva en siluaciones de edemas o mala perfusion periférica.
® Dolor si se adminisiran mas de 2 ml en cada infusién.

Esta contraindicada la via subcutinea en caso de edema generalizado, trastomos graves de
coagulacion, mala circulacién periférica, en zonas de piel iradiadas, con infiltracién tumoral o
ulceradas y en caso de intolerancia, eritema, placas y dolor, Se rechazara cualquier preparacion que
presente precipitacion o enturbiamiento. La ausencia de precipitacion dentro de una mezcia de
fdrmacas no es sindnima conla compatibilidad enire los farmacos en esa mezcla.

8. Via Intravenosa (IV): Es una via indicada en situaciones de urgencia cuando se necesita una
respuesta terapéutica rapida, en presencia de una didlesis hemorragica o enfermedad clinica
grave, que requieran la hospitalizacion Estas vias proporcionan al pacienle una via de acceso
venoso rapida y segura, evita la canalizacién de vias periféricas y asegura vias de gran flujo
con pocas complicaciones, aumentando asi la comodidad del paciente. Estos dispositivos
pueden usarse para: administracidn de quimioterapia, reposicion hidroelectrolitica, transfusion
de hemoderivados, exiraccion de analitica, administracion de nulricion parenteral y para la
adminisiracion del tratamiento sintomatico en fases avanzadas de la enfermedad.
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MANEJO DE LOS SINTOMAS MAS FRECUENTES

ASTENIA

Es probablemente el sintoma mas comun, pero en muchas ocasiones es infradiagnosticado o no se
torman suficientes medidas para paliario. Se estima una frecuencia del 70-100% segtn las distintas
series y su tratamiento pasa principalmente por tratar la/s causals que lo produce (enfermedad,
anamia, depresidn, desnutricion, etc. ). Por lo general es de origen mullifactorial, lo que hace que sea

un sintoma especiaimente dificil de tratar,
ANSIEDAD
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Existen varios trastornos de ansiedad. Los mas frecuentes son:

Trastorno por ansiedad generalizada, en donde podemos encontrar inquietud, dificutad para

concentrarse, insomnio, lension muscular, enftre otros.

Crisis de ansiedad: de aparicion sibita, palpitaciones, laquicardia, taquipnea, temblores, opresion

tordcica, mareo, sensacion de despersonalizacidn, disnea, insomnio y diaforesis.

DEPRESION
DELIRILIM

ANOREXIA

Sintoma frecuentemente asociado al anterior y si blen su manejo pasa también por & tratamiento de

la causa, si existen una serie de medidas que pueden paliario:

— Fraccionar la dieta en 6-7 tomas y flexibilizar los horarios.

— Usar dietas semiblandas o blandas que suelen ser mejor loleradas,
— Mo insistir en nutriciones muy hipercaldricas o hiperprotelcas.
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— Uso fraccionado de liquides (agua, infusiones, etc.), unido a cuidados frecuenies de la boca.

- Farmacos, como los corticoides (Dexametasona a dosis bajas, 0,1 mafkg/dia) o el Acetato de
Megestrol (180 mg/dia) puede mejorar el apetito.

El uso de medidas mas Invasivas (sonda nasogastrica o gastrostomia) debe evitarse en pacientes

cuya expecltativa de vida sea corla y debe quedar resiringido a la presencia de problemas
obstructivos altos,

DISNEA

Se presenta hasta en 65% de los pacientes con enfermedad terminal, sin embargo, menos de 20%
de los casos se benefician del tratamiento oforgado.

Es la sensacion subjetiva de falla de aire y no necesariamenie se acompaia de dificultad respiratoria,
las causas son diversas y pueden estar directamente relacionadas con la neoplasia (metastasis,
derrame pleural, tumores toracicos) o tener ofro origen (neumonia, estado de choque, edema agudo
pulmonar, anemia grave, causas psicogenas, etc.),

En los casos de que la disnea de un paciente con enfermedad terminal se deba a metastasis, no es
recomendable Ia reseccion de las lesiones, pues generalmente los sintomas son debidos a su gran
tamafio o nimero y la cirugia lejos de ofrecer beneficio aumentara la morbilidad v el sufrimiento.

En casos en que la causa sea derrame pleural, ls puncién evacuadora puede ser benéfica, teniendo
presante que los procedimientos invasivos en este lipo de pacientes deben realizarse bajo sedacion
o anestesia general, si esto Gltimo no implica un alto riesgo de muerte.

El soporte ventilatorio puede ser necesario, pero siempre hay que tratar de evitar Ia intubacién en la

medida de lo posible.
NAUSEA Y VOMITO

Etiologia
® Porla enfermedad: HTIC, obstruccion intestinal, estrefiimiento, tos, fiebre, dolor, malestar.
®  Por los lratamientos: QT, RT, opioides, cualquier farmaco que los nifies rechazan.

® Molivos amblentales: olores, insistencia en que coman, ansiedad, lamar la atencian, etc.
L]

Traslados: en coche, movimientos o iraslados en el hospital,

Medidas generales
Amblente tranguilo, evitar olores fuertes, no insistir con las comidas, etc.

Cuando no se emplea quimioterapia, estos sintomas pueden deberse al empleo de opicides, gastritis
medicamentosa, estrés, reflujo o dlceras gastricas, distension gésirica, compresion exirinseca
(tumores abdominales, hepatomegalia) o a una nueva complicacion (infeccién gastrointestinal,
pancreatitiz, oclusidn intestinal, insuficiencia renal, hipertensién intracraneana)
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La terapia antlemética generalmente incluye &l uso de antagonistas de receplores de serotonina, de
los cuales el mas ulilizado es el Ondanselrdn, que son bien lolerados y tienen muy pocos efectos
adversos y que combinados con dexametasona constiluyen la terapia estandar. El Ondanselran se
emplea a dosis de 4 mg/m2idosis cada 8 horas, la dexametasona a 2 mg/m2/dosis. Se administran
juntos a intervalos de 8 horas, aunque una sola dosis al dia podria ser iguaimente efecliva.
Generalmente se legra control de 1a ndusea y el vomito con el esquema anfterior, sin embargo, hay
casos de dificil control en los que pueden agregarse medicamentos con olros mecanismas de accidn,
como el Aprepitant, un inhibidor del receptor de neurckinina-1 {nK- 1), cuye uso ha sido aprobado
para pacienies mayores de 12 afios, y aungue no ha sido completamente estudiado en nifos
pequefios, hay reportes que muesiran su beneficio. El regimen recomendado para la administracidn
de Aprepitant es de 125 mg (dia 1) y 80 mg (dias 2-5) por vida oral (V.0.). No se recomienda emplear
metoclopramida como antiemético en nifios, debido a sus efectos adversos.

La gastritie medicamentosa debe prevenirse, por lo que es convenienle agregar medicamentos
protectores de la mucosa gastrica, particularmente cuando se emplean esteroides. Dentra de los
mas usados estan el Omeprazol, que se emplea a dosis de 0.7-3.5 mg/Kg/dosis (maximo 80 mg)
cada 24 horas V.0., y el Sucralfato, cuya dosis depende de |a edad. 0-2 aios: 0.25 g, 3-12 anos 0.5
oy > 12 afos; 1 gy se administra cada 6 horas V.O.

DOLOR

El dolor s uno de los sintomas mas frecuentes en los pacientes en cuidados paliativos y con
seguridad el que més preocupacion produce en los pacientes y en sus familiares. A suvez, escausa
de aparicion de numerosos sintomas de forma secundaria como anorexia, agitacion, alteracion del
sueno, depresion, astenia, inmovilidad, etc. Por lodo ello, es fundamental un correcto manejo de este
sintoma, mucho mas cuando disponemos de un arsenal terapéutico amplio para su conlrol, Los nifios
también sufren dolor, aunque en esta edad puede ser inadecuadamente valorado y tratado porque,
desde siempre, se han mantenido unas consideraciones del tedo eraneas sobre el dolor en el nifo.
Principios del tratamiento del dolor

- Cuando el enfermo dice que le duele; es que le duele. No obstante, sabemos que en la percepcion
del dolor no todo es nocicepcion.

- Se debe diagnosticar el mecanismo que produce el dolor para tratario eficazmente.

- El control debe ser multimadal, no Gnicamenta farmacologico.

- Se tratara enérgicamente el insomnio. El primer objetivo sera una nuche de suefio sin dolor.
- La analgesia serd paulada, no a demanda, con esquemas simples y pocos farmacos.

- La via de eleceibn es la que mejor tolere el enfermo que, habitualmente, es la oral.

- Se elige la potencia del analgésico segun la intensidad del dolor.

- Se deben considerar desde el principio los efeclos indeseables de los farmacos e individualizar las
dosis.

- Ravaluar constantementa &l tralamiento.

En Ia evaluacion del dolor deben considerarse los siguientes aspeclos:
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=« Temporalidad del dolor; agudo, cronico o incidental (con delerminadas actividades),

* Mecanismo fisiopatoldgico: dolor nociceptive (superficial, visceral u éseo), neuropatico o
mixio.

« Sindromes de dolor oncolégico: Provocade directa o indirectamente por el tumaor. - Derivado
del tratamiento.

Valoracion del dolor

Para un correcto manejo del dolor es fundamental una correcia valoracion previa del mismo, asi
como una evaluacion constante fras la instauracion del tratamiento. Para ello nos basaremos en fa
identificacion de la causa dal dolor v en medir la intensidad del misma,

= Causa del dolor: sera esencial una correcta historia clinica v exploracion. Las causas mas
frecuentes son:

B Por la propia enfermedad: afectacion ésea, de los tejidos blandos {dolor mecénico), de los
organos |nternos (dolor visceral) y del sistema nervioso central o periférico (dolor
neuropatice). Frecuentemente se presenta como eficlogia mixta por la afectacién de
muitiples astructuras.

B Por el iratamiento: intervenciones quirirgicas, radiolerapia, gastritis, infecciones, mucositis,
etc.

B Porlos procedimientos: extracciones, biopsias, inyecciones, aspiraciones, movilizaciones,
alc.

B ntensidad del dolor: si bien el dolor es una sensacion totaimente subjetiva y, en ocasiones,
dificll de valorar en los pacientes de menor edad, existen una serie de escalas que nos
permiten valorar inicialmente la intensidad del dolor v sobre todo, evaluar los camblos que
CONSEQUIMOS gracias a nuestras acluacionas.

Formas para evaluar el dolor:

ESCALAS
Es posible hacer una valoracion del dolor del nific mediante “las escalas del dolor”, las cuales son
muy Gtiles, porque ayudan a los pacientes a describir | intensidad del dolor que perciben, segin su
edad y grado de maduracidn.

Estas escalas son de lres tipos: Fisioldgico-conduciuales, Visuales analdgicas y Verbales. Se
emplean unas u olras dependiendo de la edad del nifio.

® Nifos menores de 3 anos:
Escalas fisioldgico conductuales
Se hazan an la cbservacion:

Se emplean en los mas pequerios y valoran:
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- Las constantes fisiolégicas: tensién arlerial, frecuencia cardiaca, frecuencia respiratoria y
saturacion de oxigeno.

- El lanto consolable o no

- Los patrones del suefio

- La expresibn facial

= La actividad molora espontanea

- El lenguaje corporal

Los nifios de 2-3 afios, cuando se quejan, pueden ya con frecuencia, sefialar el silio donde tienen el

dalor.
ESCALA DE SUSAN-GIVENS-BELL
SIGNOS 2 1 1]
CONDUCTUALES
| Duerme durante la Ninguno Duerme entre 5y 10 | Duerme mas de 10 |
hora precedents minutos minutos
" Expresion facial del Marcado consiante Menos marcado Calmado, relajado |
dolor intermitente
| Actividad motora Agilacion incesante o | Agitacion moderada o Normal
eapontanea ninguna actividad actividad disminulda
" Hipertonicidad fuerie Hipertonicidad
o hipolonicidad, moderada o
Tono global facido hipotonicidad Normal
moderada
Consuelo Ninguna después de | Consuelo después de | Consuelo menos de 1
2 minutos 1 minulo de esfuerzo minuto
“Llanta Lianto vigoroso Quejido No llora ni se queja
SIGNOS 2 1 0
FISIOLOGICOS
Frecuencia cardiaca > 20% aumento 10 - 20% aumento Dentro de la
narmalidad
Presién arterial > 10 mmHg de 10 mmHg de aumento Dentro de la
(sistalica) aumenio normalidad
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Frecuencia Apnea o laguipnea Pausas de apnea Dentro de la

respiralora y narmalidad

cualidades

Sa02 | >10% aumentode | <al 10% aumentode | Ningin aumento de
FiD2 Fio2 Fi02

Escala de Susan-Givens-Bell: combina datos objetivos en cuanto a la repercusion del doior en las
constanies vilales del paciente y subjetivos (llanto, tono, actitud, consuelo). Escala de 0 a 20 puntos.
‘Se considerara 0 (ausencia de dolor}t-4 (dolor leve), 5-8 (dolor moderadao), >8 (dolor intenso).

® Nifios de tres a siete afios:

Escalas visuales analégicas.

Tienen la ventaja de gue no hace falta que nifio comprenda bien los nimeros o las palabras para
expresar su dolor. Son dtiles a partir de los cuatro afios. Las mas empleadas son:

- Lo escala del color: ® Mo dolor versus Maximo dolor
Escala de colores,

Dentro de esta escala de dolor, se describen cuatro categorias: Ninguno 6 nulo, leve, moderado ¥
fuerte. Se le pide al paciente que seleccione la calegoria que describe mejor & dolor que siente.
Desde Ningin dolor (en blanco), al Maximo dolor (en rojo):

Ninguno (0) Leve (10-30) Moderado (40-60) Fuerte (70-100)
Escala da las caras 6 rostros de dolor.
Las escalas con dibujos faciales que expresan diferentes grados dolor, son bastante utilizadas. No

obstante, hay que advertir que no se debe confundir tristeza con dolor: Hay pues que explicar al nifio,
gue lo gue gueremos saber s la intensidad de su dolor. No si esta o na triste,

S St 2 Frze
0 2 4 6 8 10

Se valoran del 0 al 10
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0 Muy sonriente. Sin Dolor, 2 Muy poquito Dabor; 4 Molesto. Tiene Dolor;

& Bastante Dolor; 8 Mucho Dolor; 10 Lianto Intenso, siente al peor dolor imaginable

Escala analégica visual

Consiste en una linea recta cuyo extremo izquierdo representa * Mada de dolor™; y el exiremo derecho
representa el "Peor dolor”, Se pide a los pacientes que marquen la linea en &l punto correspondients
al dalor que sienten en relacidn con los dos extremos, (0: ningln dolor; 10: maximo dofor), Una marca
en el medio, indicaria que el dolor es comoe la mitad del peor dolor posible.

Anverso
ESCALA ANALOGICA VISUAL
Sin Maximo
dolor dolor
Reverso
ESCALA ANALOGICA VISUAL

10 9 8 7 6 5 4

® Mifos de siele a doce afios:

Para valorar su dolor se pueden emplear;

a) La escala numérica. Del 0 al 10: No dolor 0 ; Maximo 10

b) La analogica visual, No delor versus Maximo dolor
¢) La verbal

® Nifios mayores de doce afos:

En ellos se pueden emplear,

a) La escala numérica,

b} La analgica visual y
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¢) El lenguaje verbal: describiendo el dolor como: leve, moderado, intenso, 6 msoportable
Escalas numéricas verbales

Se emplean en nifios mayores, Reflejan mediante expresion verbal la Intensidad del dolor a intervalos
numericos del 0, (no dolor) al 10; que seria el méximo dolor posible

TRATAMIENTO DEL DOLOR

Medidas no farmacolégicas

Se Aconsea utilizar siempre, aunque se precise recurrir a terapia farmacolégica:
— Métodos fisicos (masaje. inmovilizacion, cricterapia).

- Métodos psicolégicos y/o conductuales como la relajacion y distraccién (misica, cuentos, juegos,
e, ),

Medicacion segin la Escalera Analgésica de la OMS:

® Primer escalon: paracetamol, AINES = coadyuvanies.

- Indicado en el dolor leve y moderado.

- Inhiben la sintesis de prosiaglandinas (salvo el paracetamaol).

- Poseen efecto antitérmico y antiinflamatorio (saivo el paracetamol),

- Posibllidad de asociarles farmacos coadyuvantes.

- Tienen una 'dosis techo’, & partir de la cual puede aumentar la toxicidad gastroduodenal (salvo el
paracetamol), hepdfica, hematoldgica yfo renal. 5i se llega a esta dosis sin control del dofor debe
pasarse al siguiente escaldn terapéutico. Estes pueden quedar como coadyuvantes de los del
segundo escalan (por ejemplot en lesiones con componente Inflamatorio).

® Segundo escalon: opicides déblles: codeina, tramadalt primer escaldn £ coadyuvantes.

— Indicados en dolor moderado que no cede a los AINES pudiendo asoclarlos & éstos v a
coadyuvantes,

= Actlian en varios niveles, unidéndose a receptones de oplacens,

- No tienen techo terapéutico, Si bien llegados a unas dosis moderadas es conveniente pasar al
tercer escalon.

— Aungue son aploides débiles, no estan exentos de loxicidad: estrefiimiento (sobre todo la codeina),
sequedad de boca, nauseas, mareos, vomitos. Deben asociarse laxantes y antlemeéticos: Se afaden
desde el principio, pudiendo asociar mas de uno de distinta familia si se precisa.

- No deben asociarse opioides débiles con potentes (tercer escaidn) ya que compeliran sobre los
mismos receplores disminuyendo su actividad y se precisaran mas

dosis, polenciandose sus efectos secundarnios.

® Tercer escalon: opicides potentes: morfina, fentanilo, cxicodona.

- Indicado para el dolor severo

- Se les puede asociar un analgésico no opioide ylo un coadyuvante.

— Pueden causar depresion respiratoria (especialmente en pauta de bolos) sl blen este efeclo
secundario no debe considerarse comao limitante de dosis en un paciente terminal en fase de agonia.
También pueden producir vomitos y mas frecuentemente estrefiimiento. Por eflo es recomendable
pautar laxantes, cuando se manejan dosis intermedias-elevadas de opicides.
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— No es preciso pasar previamente por los niveles previos para ulilizar |os opicides potentes. Puede
empezarse directamente por el tercer escaldn si el dolor es de intensidad severa {ascensor
terapéuticn).

- En el paso del segundo al tercer escalon, se utilizan las tablas de dosis equianalgésicas.

Dosis equianalgésicas de opliceos.

100 mg Tramadol = 10 mg Morfina = 10 mg Metadona = 5 mg Oxicodona = 0,1 mg Fentanilo = 130
mg Codeina

- El aumento y disminucion de la dosis de opioides potentes se realiza de forma gradual,
— Se ulilizara la via oral slempre que sea posible, usando formulaciones de liberacion prolongada y
reservando las de libaracion rapida para el dolor irruptivo.

Si aparece dolor irruptivo se usaran:

B Fdrmacos del primer escalon si es déebil.

B 5ilainlensidad es moderada o severa, se puede recurtr a una dosis de opldceos polentes
de liberacidn rapida. Ej. meorfina (1/6 de la dosis total disria). Otra opcidn es el fentanilo oral
transmucoso (empezar por 100-200 pgldosis e ir titulando).

Medicacion en infusion continua. Ezta debe reservarse para:

- Daler incontrolable por via oral & pesar de dosis muy elevadas,

- Imposibilidad de administracién de farmacos por via oral. (disminucidn importante’ del nivel de
conciencia, sedacion excesiva, nauseas o vomitos, fleo).

= Disnea importante,

Se podra usar la via intravenosa o epidural en el ambito hospitalario y [a via subcutanea en el ambito
domiciliario. Para su paso desde medicacion oral o transdérmica siempre tener en cuenta las dosis
aquianalgésicas mencionadas anteriormenta.

Coadyuvantes:

Son farmacos que cumplen con los criterios de:

Aumentar el efecto de los analgésicos reduciendo sus requerimientos.

Disminuir la toxicidad de los mismos por accidn direcia o al disminuir la dosis necesaria.

Mejorar diversos sintomas asociados a los sindromes dolorosos (ejemplo; dolor neuropatico)
Tralar rastomos psicoldgicos concomitantes (insomnio; ansiedad, depresion)

Estos farmacos se usan en todos los escalones del tratamiento del dolor y olorgan imporianies
mejorias a los pacientes. A conlinuacion, se enumeran los grupos de férmacos mas utilizados como
coadyuvantes en el tratamiento del dolor:

1. Antidepresivos triciclicos: efectivos en el dolor neuropatico (Amitriptiling, Imipramina, aic).

2. Anticonvulsivantes: la gabapentina es muy efectiva en el dolor neuropatico.

3. Ansioliticos: la anstedad puede ser consecuencia del dolor, pero a su vez lo retroalimenta
intensificandolo. Se recomiendan los farmacos ansioliticos del grupo de las benzodiazepinas:
Loracepam, Diazepam, Midalozam o Cloracepato dipolasico.

4. Meurolépticos: Utiles para combalir la agilacion y algunos con accion antemética. Los mas
utilizados son el Haloperidol, Clorpromazina v Risperidona.
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8. Corticoides: el mas empleado es la Dexametasona, especialmente para disminuir el delor por
el componente de adema de masa intracraneales vy matastagis dseas,

6. Laxantes y antieméticos: para prevenir ¥ combatir el estrefimiento v los vomitos secundarios
a opidceos que pusden llegar a ser altamente molestos,

7. Anestésicos locales: Muy Otif el gel de Lidocaina al 1-2% ulilizado de forma topica para
molestias orales (aftas, odinofagia). Pueden combinarse con antisépticos locales como fa
Clarhexidina o Hexetidina para el cuidado de la higiene bucal,

B. Otros: Calcitonina (dolor de miembro fantasma), Bifosfonalos (dolor metdstasis Gseas),
baclofeno (muy (til para aliviar la espasticidad en pacientes neurolégicos)

DOSIS DE INICIO DE LOS FARMACOS ANALGESICOS

Dosis Maxima
Farmacos Via Dosis (mg/kg/dosis) por Dia
(dosisikg/dia)
Paracetamol Oralo IV, 10-15 cada 4-6 horas 75 mg
| rectal 15-30 cada 4-6 horas
Ibuprofenc Cral 5-10 cada 6-8 horas 40 mg
Metamizol Dralll.V /LM, 20-30 cada 6-8 horas
_Maproxeno Oral 5-10 cada B-12 horas 20 ma
Ketorolaco [RTH 0.5 cada 8 horas Mo utilizar mas
de 5 dias
Tramadol Oral, 1V., S.C. 0.5-1.5 cada 6-8 horas
> 50 kg: 50-100 mg/dosis
Codeina I, V. Continua 0.2-0.4 ma'kg/hr
Oral 0.5-1 cada 4-6 horas
- =50 kg: 30 m 5i5 - |
— - 'ANALGESICOS DE TERCER ESCALON ==
Buprenorfina Analgésico potente (0,3 mg =
10 mg de equivalente Morfina).
Sub Lingual: Posologia; > & afios.
| 6 ug/kg.
Morfina Oral {iberacion lenta) 0.3-0.6 cada 12 horas
Oral (liberacién 0,1-0.3 cada 4 hrs (rescate)
rapida) 0.01-0.04 mg/kgThrs=50 Ko
LV. (1.V. continua) iniciar con 4 mg/dosis
Oxicodona Oral (lib. lenta) 0.05-0,3 cada 12 horas
Oral {lib. Rapida) 0.05-0,1 cada 4 horas
(rescale)
LV. (balo) 0.05-0.1 cada 4 horas
= = " _{rescate}
Fentanilo LV. continua 1-2 pg /kg/hora
=50 kg: 25-30 pg /hara
LV, (bola) 1-2 pg kg cada 2-4 horas
=50 kg: 50-100 pg fdosis
Transdérmico 1 pg fkg/h (1 parche /72 horas)
Transmucoso 10 pg /kg (rescate)
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** El Naproxeno, el Ketorolaco y el Ibuprofeno tienen efectos anti-plaquetas, por lo tanto, su uso deba
restringirse cuando hay trombocitopenia severa.

** Tados los anti-inflamatorios no esteroideos, deben usarse con mucha precaucion en los pacientes
con disfuncién renal, que estén recibiendo diuréticos, y en casos de hipovolemia. Iguaimente, su uso
se debe evitar cuando el paciente este recibiendo Metotrexato en dosis altas.

DOSIS DE LOS FARMACOS COADYUVANTES

u: - — _——_—_ﬁ'—ﬂ —— — ) 1—-"* !
_Amitriptilina Oral 0.1-0.5 mg/kg/dia
Gabapentina _Oral 15-30 mg/kg/dia
Diazepam Oral, rectal, 1.V. 0.1-0.3 mg/kg/dia
Clonazepam Oral 1-5 gotas /8 horas
Haloperidol Oral 0.05 mg/kg/dia
| LM, LV 0.1 mgkgldia
Risperidona Oral 0.5-1 mg/kg/dia
Baclofeno Oral 10-15 mg'kg/dia
| Dexametasona Oral, LV. 0.1-0.5 mg/kg/dia
_Caleitonina intranasal, |.V. 200 Ulidia

ESTRENIMIENTO

Ademas de las medidas higiénico-dietéticas habituales antiestrefimiento, a los pacientes a los que
z@ las suministre oploides deben administrarseles laxantes de forma profilactica,

Tradicionalmente se han utilizado distintos farmacos de diferentes familias:
- Reguladores: (aumentan el volumen de la masa fecal). Plantago ovata, metilcelulosa,
— Detergentes: (permiten el paso de agua a la masa fecal). Por ejemplo: parafina.

— Estimulantes: (aumentan el peristaltismo intestinal). Periodo de latencia de 6-12 horas. Estan
contraindicados si se sospecha obstruccion intestinal,

- Osmdtices; (relienen agua en la luz inteslinal), Periodo de latencia de 1 a 2 dias.
Perlenace a esta familia el farmaco de primera eleccion para el estrefiimiento e
impactacion fecal en pacientes pedidtricos: Macrogol 3350 (polietilenglicol 3350). Se
debe Iniciar su uso con 1-2 sobres de 6,9 g cada 12 horas titulando la dosis (aumento
de 2 sobres diarios hasta un maximo de 12) hasta conseguir deposiciones de
consistencia normal vy que no produzcan molestias al defecar. Precaucién de no
administrar comprimidos de olras medicaciones en la hora siguientea si se usan dosis
elevadas.
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MAS PR INA N CUI
“Sintoma Tratamiento.
Ansiedad Diazepam 0.1 mgikg/dosis
Alteracion del suefio Diazepam 0,1 ma/kg/dosis
Alteracion ritmo circadiano Melatonina 4-12 gotas (1-3 mg) antes de
darrmir
Diazepam 0,2 mg/kg/dosis
Irritabilidad/Agitacion Midazolam 0,1 mg/kg/dosis
Levamepraomazina 0,5-2 mgkg/dia
Clorpromacina 2-6 mglkg/dia
Asociacion de macrogol

Estrefimignio Laclulosa

Laxantes rectales: Glicerina

Enemas de limpieza
Zofran 0,15 mg/kg/dosfs
Vomitos Metoclopramida 0,5-2 mg/kgidosis
Estertores Escopolamina 5-10 me/kg/dosis
Disnea Opiaceas
Dolor L i | Mo opioides y apioides
TERAPIA TRANSFUSIONAL

La administracion de hemoderivados es una necesidad frecuente en los pacientes con cancer en
etapa lerminal, particularmente en aguellos con leucemia.

Mo se deben restringir las transfusiones de concentrado globular o plaguetas, sfempre que conlleven
un baneficio para el paciente y estén indicadas de acuerdo con los mismos criterios ulilizados para

transfundir a pacientes pedialricos con cancer
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CUIDADOS DE BOCA

Los cuidados de la boca son indispensables para el bienestar del paciente y en una fase avanzada
de la enfermedad pueden presentarse milltiples alteraciones de la cavidad oral, halitosis,
alteraciones del sentido del gusto, las causas pueden ser falta de higiene, xerostomia y mucosistis.

MEDIDAS NO
FARMACOLOGICAS

. Farmacos: reevaluar poaible

Lidecaing 1'a 5% on g

Su presentacion clinica varia: desde el paciente con una importante agitacién psicomotriz hasta
aquel en situacion laiﬁrglc:a o hipoactiva. Los sublipos clinicos del deliium incluyen los sigulentes:




Fexhen ibe emaion: Area Respansatile:
@ Ihs: fpnitey: V001 iepanmmpnio te (iscologia y Hadoossugia
i -
[ Comesp 100 CEI:‘T;E%,&E%[S“I:{}EFHAL Tocon e Rk Tipe g Decemen=
CIA-DNORA PP Pigian
LINEAMIENTOS PARA LOS CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS Picglas Sr.00 99

- Hiperactivo: paciente despierto, alerta, presenta confusion, agitacién con a sin alucinaciones,
flusiones, con o sin mioclonos, €on o sin hiperalgesia. Predominan. sinlomas de agitacion

psicomotora y conductual.

+ Hipoactivo: poco despierto, confusion, somnolencia (puede simular depresion), con o sin
-ensimismamiento. Se caracteriza por un estado de somnolencia, pasividad y confusian,

* Mixto: alternan sintomas de ambeos tipos de delirium.

MEDIDAS
FARMACOLOGICA

MEDIDA NO
FARMACOLOGICAS
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ESTIMACION DE LA ESPERANZA

Esta es una estimacion imprecisa, basada en el juicio clinico, que ademas puede cambiar de manera
impredecible y debe ser reconsiderada a lo largo de la evelucion del paciente, pero en la que se
fundamentan muchas de las intervenciones de cuidados paliativos.

El tiempo estimado de vida puede ser:
a) da un afo a varios meses
b) de pocos meses a semanas
c) de semanas a dias

d} de minutos a horas (muerte inminente), y esta apreciacidn da la pauta para el manejo del
pacienta.

El proceso de maorir puede presentarse subitamente o ser de instalacién gradual, pero aste
diagnostico es esencial para la alencion adecuada de estos pacientes, gue viven un tlempo
extremadamente valioso. La mayoria de las veces la muerle va precedida de delerioro gradual en el
estado funcional y existen algunos signos frecuentemente asociades con el "estar murendo™ al
paciente no se levanta de la cama, la ingesia, si es que la hay, se limita a pequefios ragos de liguidos
y-con frecuencia la muerte es antecedida por un estado semicomatoso.

FINICION DE LA C [ CLINIC Cl
IDA PALIA S TRICCS
La definicion de la condician clinica es parte fundamental e indispensable para establecer un plan
racional de cuidados paliativos e implica la evaluacian de la neoplasia misma; del eslado funcional y

mutricional, la ldentificacion de los sintomas, el diagnastico de urgencias oncoldgicas v de la
comorbilidad, aspectos que a continuacion se detalian.

Condicion de la neoplasia:

Al dalpnninar gque un pacienle con cancer se encuentra en fase lerminal, se pueden presentar 3
situaciones, que ademas representan la pauta para el posible uso de tratamientos oncoldgicos
paliativos.

1. Neoplasia en remision, acompafiada de complicaciones o comorbilidad grave e incurable o
con minimas posibilidades de tratamiento (miocardiopatia dilalada grave, falla hepatica
grave, estado neurovegetativo persisten- te, atc.)

2. MNeoplasia refractaria a tratamiento, pero estable.

3. Neoplasia refractaria y progresiva (gue casi slempre se acompafa de repercusion organica).

Estado funcional del paciente
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La medicion del nivel de actividad del paciente y de su necesidad de requerimientos médicos, se
determina mediante escalas que forman parte de |a evaluacion del paciente con cancer. Las escalas
de Karnofsky o lansky son ampliamente ulilizadas para este fin en nifios y adolescentes con cancer.

La evaluacion basal debe incluir historia dielélica para precisar al ingraso caldrica y proteico, conocer
aversiones dietélicas, alergias o intolerancia a allmenios.

La valoracién clinica consiste en mediciones antropométricas apropiadas y en aigunos casos
estudios de laboratorio (biometria hematica, albimina y transferrina).

La antropometria deben incluir el peso y Ia talla, que evallian el crecimiento de la masa corporal en
su conjunto, el pliegue tricipital {estima los depdsitos de grasa) vy la circunferencia media del brazo
{estima la reserva muscular), empleando técnicas de medicidn estandar. Los resultados obtenidos
de las mediciones deben ser graficados en las curvas de crecimiento de la COC (peso para la edad,
talla para la edad vy peso para la 1alla e IMC) ¥ de Frisancho (pliegue fricipital y circunferancia media
del brazo), con el fin de obtener los percentiles del paciente para cada uno.

Identificacion de comorbilidad

En muchos de los paclentes que tienen un cancer en fase lerminal es frecuente que exisia
comorbilidad previamente identificada, sin embargo, la condicion del nifio en esta fase favorece ol
tesarrollo de olra palologia que puede ser infecciosa, cardiaca, pulmonar, renal, hepatica,
neurclogica, metabolica, ele., cuyo diagndstico puede ser clave an las decisiones lerapéulicas y en
la posibilidad de mejorar la calidad de vida. Es importanite enfalizar en el hecho da gue ningin
sintoma debe ser minimizadao,

Manejo de comorbilidad

La comorbilidad en el paciente con enfermedad terminal puede ser muy diversa y el ratamiento debe
ser individualzado en cada caso. Los problemas mas comuneas incluyen procesos infecciosos, onsis
convulsivas y la disfuncion organica secundaria al uso previo de quimioterapia (renal, hepética,
cardiaca, pulmonar, neurologica, ete.).

Las medidas terapéuticas pueden ser especificas, ya sean necesarlas (administracién de oxigeno,
emplec de anticonvulsivantes, etc.) u opcionales (didlisls periloneal, colocacidn de catéteres),
aunqgue hay consideraciones generales a tomar en cuenta para el diagnéstico y tratamiento de estos
problemas médicos:

1. Evitar la instalacién de terapias gue lejos de allviar los sinfomas prolonguen ta agonia o
lengan aito riesgo de agregar morbilidad al paciente, o acelerar su muere, esto incluye
quimioterapia intensa, intervenciones extraordinarias. (como  ventilacion  artificial,
alimentacion parenteral) y procadimientos dolorosos, que de ser absolutamente necesarios
deberan hacerse siempre bajo sedacidén o aneslesia general.

2, Preferir la terapia ambulatoria y promover el egreso hospitalanio en la medida de lo posible.

3. establecer priofidades de manejo. Es conveniente priorizar el control de los sintomas al
manejo de la enfermedad en si misma, especificamente cuando esto Glimo no Implica el
rapido conirol de los sintomas. en algunos casos es necesario establecer una secuencia (por

ejemplo, controlar la ansiedad antes de iniclar psicolerapia o controlar &l vémilo para Ia
administracion de medicamentos orales).




@ Fecka de emisidn: Area Responsalile:
e

y [Heigmbee X4 | Cinoslogia y Radi .
ot st CENTENARIO HOSPITAL T e
MIGUEL HIDALGO
TN DM-OR-T - Fieini
Piging 44 de 61

LINEAMIENTOS PARA LOS CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

4. Como via parenteral ulilizar la via subcutanea siempre que sea posible.
5. evitar la realizacion de estudios de laboratorio y gabinete cuando se anticipa que el resultado
no modificara significativamente el tratamiento.

5 ONCO

Las urgencias Oncolbgicas son situaciones relacionadas con el cancer y su tratamiento, que ponen
en peligro la vida del paciente o conllevan allo nesgo de secuelas, Cuando un paciente que es
portador de una neoplasia refractaria a tratamiento oncoldgico desarrolla una condicion de este tipo,
es porque se encuentra en las fases finales de su enfermedad terminal y probablemente en las
tllimas horas o dias de vida, por ello, las inlervenciones deben ser muy prudentes y consensuadas
con la familia.

En érminos generales, el manejo debe estar dirigide principalmente al control de los sinfomas que
causen cualquier lipo de sufrimiento (manejo del dolor, de la ansiedad, transfusiones, uso de
esteroides, hidratacion, etc.) y no necesariamente a comegir la causa, menos aln en casos con
esperanza de vida muy corta. No es recomendable la intervencion quirirgica para descompresion
medular, ni el empleo de quimioterapia intensa para una leucemia refractaria que ocasiona lisis
lumoral, aunque la quimicterapia o radioterapia paliativas si pueden ser de utitidad en algunos casos.
Muchas de las intervenciones que estan indicadas para pacientes no refraclarios, en pacientes con
enfermedad terminal sblo tendrdn un beneficio fransitorio y no eliminardn el problema
{procedimientos dialiticos, leucoféresis, colocacién de catéteres, elc.), aunque otras si pueden
proporcionar allvio y mejorar el problema (instalacion de un sistema de derivacion peritoneal en casos
de hipertension intracraneana debida a hidrocefalla).

SUSPENSION DEL TRATAMIENTO CURATIVO

La Academia Americana de Pediatria recomienda suspender el tratamiento curativo convencional
cuando:

« No es eficar para el control antifumaoral.

* No produce paliacion de los sintomas.

» Mo contribuye a prolongar la vida con calidad.

+«  Si hay un manifiesto empeoramiento del estado general del paciente.

» A peticion del paciente, yio de la familia, siempre gue ia peticidn sea razonable,

DAC ALIATIVA EN PEDIATRIA

Sintoma refractario: Es aquel gue no puede ser adecuadamente controlado $in comprometer [a
conciencia del pacienta. No se debe confundir con un sintoma dificl, que es aquel, para cuyo confrol
se requiere una infervencion intensiva farmacoldgica, instrumental yfo psicoldgica.
Sedacién paliativa (SP): Consiste en la administracién de farmacos, previo consentimiento

informado del paciente o de sus padres, para reducir su nivel de conciencia lanto como sea preciso,
con abjeto de aliviar uno o varios sintomas refractarios. Es siempre una sedacibn primaria, puasto
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que la sedacion secundaria, por aplicacion de otros tratamientos paliativos (opioides, etc.), no se
considera sedacion paliativa.

La sedacién puede ser continua o intermilente, segin permita o no, intervalos libres de sedacion y
también, superficial o profunda. La intensidad de la sedacion se debe graduar slempre, buscando el
control del sintoma refractario, manteniendo a la vez el mayor nivel de conciencia posible.

Sedacion paliativa en la Agonia (SPA): también es llamada sedacion de Ultimos dias, porque se
administra en pacientes cuya muerte se prevé muy proxima. Es continua, y tan profunda como sea
necesaria para aliviar un sufrimiento intenso fisico o psicolégico. Proponemos evitar el término
Sedacion Terminal porque puede ser confuso.

INDICACIONES DE SEDACION PALIATIVA

« Son susceplibles de ella, los nifios en situacion de enfermedad avanzada, terminal o agonica, por
patologia oncolbgica o no oncologica.

- La indicacitn viene determinada por la presencia de uno o varos sinlomas refractarios o por
encontrarse en situacion de Agonia,

» También esta indicada en episodios agudos con allo grade de sufrimiento (hemaorragia masiva,
convulsiones, alucinaciones...elc.)

- Mo es indicacién de sedacion, la angustia o ansiedad de |a familia o del equipo médico que trata al
paciente

« A la hora de constatar [a refractariedad de un sintoma, es muy importanie registrar en la historia
clinica lns siguientes datos:

- Procedimientos diagnoslicos y lerapéulicos previamente empleados. 51 se han tomado
determinadas actuaciones médicas (limitacién del esfuerzo terapéutico eic.), reflejar cuales son y
gon quien se ha acordado.

- Periodo de Hempo que se han utllizado.

- 5i hay algdn procedimiento gue no puede o ne debe ser utilizado en el enfermo, especificando
las razones.

- Siempre que sea posible, hacer constar en |a historia, el consenso de los miembros del equipo;
y de los expertos consultados, para tratar el sintoma en cuestion.

- Es preceptive igualmente registrar los signos y sintomas propios de la situacion de agonia.
Pueden ser Utiles las escalas, como la de Menten, s| bien los signos mas claros de aproximacion a
la muerte, se captan por la valoracién de la evolucion y del deterioro dia a dia, del paciente

Para aplicar ja Sedacidn Pallativa en el nifio es necesario el consentimiento informado de su lutor o
tutores legales, e informar en la medida de lo posible, al nifio o adolescente, del procedimiento a
realizar; slempre de acuerdo con su edad, su grado de madurez y capacidad de entendimiento, (sin
ofrecer informacian gratuita que no sea solicitada).

MANEJO FARMACOLOGICO:
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En caso de que la indicacion de sedacion sea por disnea, dolor, hemorragia, ansiedad u ofro sintoma;
el farmaco de primera opcidn es &l midazolam. Si no se consigue |a respuesta adecuada, la segunda
opcidn seria la levomepromazina. Cuando el sintoma refractario es deliium, el férmaco deé primera
eleccion es la levemepromazing, slendo el midazolam la segunda opcidn.

Sino se obtiene la respuesta deseada hay que reevaluar de nuevo el caso lratando de identificar las
posibles causas del fracaso: (obstruccion de viscera hueca, etc),

Como lercera opcion comin para los sintomas mencionados estad el Propofol, la Kelamina o el
Fenobarbital.

Hay que tener en cuenta que la mayoria de los pacientes que requieren sedacion estan en
tratamiento con opioides mayores, por lo que es habilual que ésta se lleve a cabo combinando alguno
de los farmacos mencionados con un oploide fuerte, con el doble objetiva de lograr sedacion v
analgesia,

Es Importante recordar gue la sedacidn paliativa no debe llevarse a cabo exclusivamente con
opioides. Por otra parte, la dosis de los opicides no tiene por qué ser incrementada necesariamente
al Iniciar una sedacidn paliativa,

® MIDAZOLAM
Benzodiacepina hidrosoluble de vida media corta. Se presenta en ampollas de 1 mg/ml v 5 mg/mi.

De eleccion en cualquier sintoma refractario excepto el delirium, Tiene una vida media de 2-5 horas
por lo gque los bolos se pautan cada 4 horas. Diuir en suero salino y administrar en 10 minutos

a) Si el paciente no recibia previamente benzodiacepinas:
ings <
Empezar a 0,05- 0,1 mg/kg/dosis. (maximo 5 mg por dosis)

Repetir la dosis cada 5 minutos hasta alcanzar el control sintomatico adecuado.
La dosis total utilizada seria la dosis de induccidn y es la dosis a administrar por hora.

Mifiog > 4 :
Empezar a 2 5-5 mgldosis

b) Si el paciente recibia prevismente benzodiacepinas: aumentar la cantidad un 30-50% hasta
encontrar la dosis optima que consiga confrolar el sintoma.

® LEVOMEPROMAZINA

Es una fenoliazina con accién antipsicitica, analgésica, antiemética y sedante, Se presenta en
ampollas de 25 mg/ml. Su vida media es de 15-30 horas. Es el férmaco de primera eleccion en la
sedacion paliativa cuando hay delirium refractario o también cuando existe un fallo del midazolam,

en cuyo caso éste debe reducirse al 50% en las primeras 24 horas para evitar deprivacion, actuando
posteriormente segun respuesta.

Se puede administrar por via oral, venosa o subcutdnea (via venosa 50% de Ia dosis recomendada
via subcutdnea)
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Dosis:

< 40 kg: 0,25-1 mg/kgidia cada 6 horas via oral.

= 40 kg; dosis de induccion 12,5-25 mg via subcutanea
& PROPOFOL

Anesiésico de accian ultracorta, de uso exclusivo iv, gue se emplea cuando fallan o

hay alergia al midazolam y levomepromazina.

Se presenta en viales de 10 mg/mi {1%) y de 20 mg/mi (2%).

- Inigia su accidn en 30 segundos y dura 5 minutos.

-No se debe mezciar con otros fdrmacos

- Arites de usario es preciso disminulr al 50% la dosis de benzodiacepinas,

neurclépticos y opioides
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LA FAMILIA ANTE LA MUERTE DE UN NINO

La familia es el pilar badsico en el que todo profesional debe apoyarse para el cuidado del nifio
enfermo, es por ello importante, no separar las necesidades de ambas partes ya que en los cuidados
paliativos pedidtricos ambas funcionan como una misma unidad36.

La pérdida de un familiar, en este caso cuando se trata de un niNo, es un proceso doloroso gue
repercute de forma directa en el equilibrio familiar, donde padres, hermanos y otros miembros de ia
misma se ven duramente afectados. Existen diversas formas de afrontar la situacion, llegando a
producirse grandes cambios en el comportamiento y una profunda tristeza en cada una de las
personas afectadas.

El duelo as la reaccion normal que se produce ante la pérdida del nifio, produciéndose una
regstructuracion de fa vida social, espiritual y emocional de los afectados por la pérdida del nifio
ernfermo.

La aparicion o no de duelo patolégico se va a relacionar directamente con 1a intensidad y duracion
de la reaccidn emocional. Por lo tanto, existe la posibilidad de sefialar que es duelo “normal” o
“patologico”, si consideramos la intensidad del mismo y su duracién. Diferenciamos cualro etapas
por las que debe pasar una persona necesariamente durante el proceso de duelo:

« Etapa de pena y dolor: existe una incapacidad para aceplar ia realidad y un sentimiento de
desconcierto. La duracidn varia entre horas a una semana. Para los profesiongles es una
situacion dificl de abordar, debido a la coexistencia de reacciones y comportamientos
incomprensibles e incluso desconcertantes. Proporcionar informacion, ser respefuoso,
facilitar |3 privacidad de la familia v brindar apoyo emocional deben ser los objetivos que
debe alcanzar todo profesional en esta elapa.
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+ Etapa de miedo, ira, culpabilidad y resentimiento: necesidad de reencontrar a la persona
fallecida, existiendo u deseo de recuperaciton gue lleva a la no aceptacion de la muerte,
provocando fra, miedo, culpabilidad y resentimiento hacia aquellos a los gue considera
responsables de su pérdida.

» [Etapa de apatia, tristeza y desinterés: se caracleriza por una sensacidn de soledad y
tristeza profunda. A diferencia de las anteriores elapas, esta se diferencia en que viene
acompafiada de diferentes sintomas coma: Insomnio, cefalea, ansiedad. Si esla etapa no es
resueita puede desembocar en una depresidn,

= [Etapa de reaparicién de la esperanza y reconduccion de la vida: son diversas las
variables que Intervienen en el iempo que ¢ada individuo tiene para asimilar la pérdida del
nifio, por lo que esta etapa no liene una fecha concreta en la que ser alcanzada. Se
caracteriza por ser una fase de recuperacidn y reparacion en el gue los recuerdos v vivencias
pasadas de felicidad toman una mayor relevancia.

Mo necesariamente todo individuo pasara por las diferentes etapas de la misma forma y en el mismo
momento, sino que estas mismas se enfrelazan y mezclan a lo largo del tlempo.

Ademdas de las distintas elapas analizadas podemos distinguir v destacar los lipos de duelos que
mas comunmente se presenian ante la pérdida de un ser querido!

+ Duelo anticipado: la familia ha empazado el duelo antes de que la pérdida del ser querido
haya sucedido,

= Duelo negado: la negacion de la muerte del ser querido toma un cardcter patolégico.

+ Duelo retardado: aparece en personas que en las fases iniciales no ha dado muestras de
afectacidn o dolor por la pérdida,

s Duelo crénico: la persona es incapaz de avanzar y se alarga en el tiempo, manteniéndoze
en alguna de las fases sin avanzar hasta su resolucion.

* Duelo complicado; existe una respuesta emocional anormal debido a una mala resolucidn
de la perdida, produciéndose una desviacidn en la duracion e intensidad del mismao.

CUIDADD ESPIRITUAL

Las creencias, doctrinas y practicas relacionadas con el ambito espiritual son aspectos generalmente
descuidades durante el manejo médico de los pacientes con enfermedades en fase terminal, y
aungue algunos centros estan mostrando un Interés creclente al respecto, hasta el momento no
existen estrategias o instrumentos para evaluar las necesidades espirituales de los pacientes
padiatricos con cancer,

Lo cierto es que estas creencias son con frecuencia un elemente que hace menos dificll la fase
lerminal y facilila la aceplacion de la muerte, tanto para el paciente como para su familia, Durante la
comunicacion, el equipo de cul- dados paliativos debe ser siempre respetuoso e imparcial ante todos
los aspectos espirituales del paciente y su familia, es importante: escuchar v evitar imponer las
propias creancias.
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Atender a un nifg o adolescente que muere es una situacion particularmente dificil, requiers
destrezas pars e manejo de los sintomas y para la comunicacidn con paciente y su familia. A
continuacion, se en listan los principales obstaculos que pueden Interferir con los culdados paliativos:

On Pkl Py =

-

o

10.
. Fallas al comunicar de manera sensible al paciente y su familia, la Informacién relacionada

12

13,
14.
15.
16.

Discrepancias entre el persanal médico acerca de la condicidn lerminal del pacienta.
Excesos lerapéulicos derivados de la buena intencién de controlar la enfermedad.

Falla en reconocer los sintomas clave que generan sufrimiento al paciente.

Falta de conocimiento para prescribir cierlos medicamentos (por ejemplo, opicides o
sedantes),

Inaccesibilidad a medicamentos opioides.

Prejuicios relacionados con el uso de opicides debido a la preocupacion de la familia, y en
ocasiones del personal médico del desarrollo de farmacodependencia o sedacidn excesiva
Interrupcion de los farmacos indicados para el control de los sintomas, cuando adn son
NEeCcesanos.

Falta de recursos hospitalarios (Servicio de Medicina del Dolor, anestesiélogos para
proporcionar anestesia en procedimientos dolorosos, Sarvicio de radioterapta),
Subestimacion del beneficio de las intervenciones con el argumento de la corta esperanza
de vida de los pacientes o de la toxicidad potencial del tratamiento.

Falts de guias de fratamiento.

can la muirie.

Falsas expectatives del paciente o su familla de que la enfermedad mejorard, con la
consecuente negacion de la condicién terminal de! caso.

Pérdida de confianza de la familia o el paciente en el medico o medicos tratantes.
Confiictos familigres.

Limitaciones econdmicas por parte de la familia.

Limitaciones sociales o culturales que alectan el apego al lratamiento.
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PROCESO DE ADMISION HOSPITALARIA POR URGENCIAS

OBJETIVO:

Dar continuidad a la atencidn de pacienies que posterior a la clasificacién (Triage), requieren ser
manejados en drea de urgencias.

Establecer un procedimiento para otorgar atencidn médico qguirdrgica de manera integral ¥ con
oportunidad.

Politicas.

La atencitn del paciente de urgencias as prioritaria,

Todo paciente que sea lrasladado de un area de hospital a olra debera ser presentado al personal
a cargo del drea que recibe,

El pacierite en corta estancia y drea de contingencia idealmente debera tener desling an menos de
i hrs.

Ei procedimiento aplica para todes los pacientes que ameritan hospitalizacion en areas de
urgencias (estancia corta, reanimacion, interconsulta y de contingencia)
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PROCESO DE ADMISION AREA DE PROCEDIMIENTOS
OBJETIVO:
Dar continuidad a la atencién del paciente, en cuanto a un sintoma descontrolado (dolor), requiere

ser manejado en area de procedimientos. Establecer un procedimiento para otorgar atencion
médica oportuna.

Politicas:

La atencion médica eslara onentada preferentemente para el paciente que no cuente con
derechohablencia a atra Instilucion de salud plblica

Es requisito indispensable contar con expediente clinico vigente del hospiltal para recibir atencion
médica.

Todo tramite o solicitud escrita debe contener los datos completos que se soliciten en el formalo
{nombre, edad, fecha, nombre y firma del médica)

nrmar al pa-::ln que requiere ingreso a area de prmadiwtas.

ratamiento.

Olorga informacion refacionada con el diagnoslicoy  propuesta  de|

Verifica si el paciente es ambulatorio.

: Es ambulalorio?

2 Meédico laborar hoja de ingreso e indicaciones médicas en expediente clinico
Tratante ectronico acerca de procedimienio a realizar.
nforma al paciente yio familiar pasar con enfermera a cargo de area de|
adimienios
3 nfermera de Edir.:ita al paciente ylo familiar |2 hoja de indicaciones médicas.
rea de
procedimientoSeiicita a Archive Clinico el expediente clinico.

I8i Pasa al paciente a Conirol de sintomas.

WVerifica disponibilidad de cama para procedimiento.

servicio donde serd Inlermnado el pacienta

Solicita disponibilidad de camas a enfermera encargada de drea dell

= Corrobora con enfermeria el ingreso del paciente




[ Focha il wombabin: Arca Hesponaahbe:

% Phigiembre J12) Ppartaiente da Cricskyia y Rediolerpia
CENTENARIO HOSPITAL Pechs fr Savici . Tibo de Dacummaie:
MIGUEL HIDALGO )
CRICTE T FiTA T RTY Phgins
LINEAMIENTOS PARA LOS CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS T
R PIT. RNA
OBJETIVO:

Conocer el proceso adminisirativo para consulta externa.

Politicas:

La atencidn médica eslard orientada preferentemente para el paciente que no cuenie con
derechohabiancia a otra institucion de salud publica.

Es requisito indispensable contar con expediente clinico vigente del hospital para recibir atencion
médica.

Todo trdmite o solicitud escrita debe contener los datos completos que se soliciten en el formato
{nombre, edad, fecha, nombre y firma del medico)

La responsabilidad directa para gestionar algun tramite administrativo al anterior del hospital,
(admisidn, traslado, alta).

Cualquier tramite administrativo al exterior del hospital debe ser informado y aulorizado por |a
direcciton médica o jefatura del deparamenta Médico que atiende al paciente.

Cualquier duda en la forma de proceder debe ser comunicada al jefe inmediato superior, para normar
la conducla a sequir.

En las actividades medico asistenciales, en las que participe personal becario, seran supervisadas
por el médico tratante del paciente.

La atencion eslara sujeta a la capacidad hospitalaria y podria verse limitada en situaciones de
saturacion,

~ |Responsabl escripcidn de fa actividac
e
1 gdico Tratante §nformar al paciente gue requiere ingreso a hospitalizacion,
Olorga informacién relacionada con el diagndsticoy propuesta dej
fratamianto,
2 Meédico Elaborar hoja de ingreso e indicaciones médicas en expediente
Tratante clinico electrénico.

Elabora hoja de internamiento v entrega al paciente.

fnforma al paciente yo familiar pasar 8 ventanilla de admision|
hospitalaria.

3 gwbﬂadwa Bolicita al paciente ylo familiar la hoja de internamiento.
peial Admisian
Hospitalaria Solicita a Archive Clinico el expediente clinico.

\Verifica si el paciente es ambulatorio o requiere internamiento en
hospitalizacion,

; Es ambulatorio?

Si__Pasa al paciente a Control de Admision Hospitalaria.
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INo |erifica disponibliidad de camas en hospitalizacion.

Solicita disponibilidad de camas a enfermera encargada de area del|
kervicio donde serd internado el paciente.

Disponibilidad de camas
Si Corrobora con enfermeria el ingreso del paciente
Mo | ocaliza a médico tralante & informa para su reprogramacion

4 Trabajadora
Social Admisidn
Hospitalaria

Salicita al familiar ficha de depdsilo yio coberfura por Seguro Popular,

Solicita, en su caso, comprobante de donacion sanguinea.

aciente icita al familiar lo acompafie al wveslidor de .7
mbulatorio spitalaria para que se cologque bata hospitalana.

oliclta al familiar deposite en casillero la ropa del pe
arde fa llave.

visa a Auxiliar Paramédico para trasladar paciente
mbulatoria.

Paciente erifica disponibilidad de camas en hospitalizacion.
hospitalizado

nforma al familiar el piso y nimero de cama en donde
spitalizado el paciente

Le informa al familiar pase a Vigilancia para enltrega de Gafete de
Permanencia.

Entrega Reglamento de Hospitalizacién

5 Enfermera

Solicitar expediente clinico y verificar existencia de indicaciones d
jngreso.

olifica a Médico Residente del servicio correspondiente el ingreso del
gclante.
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LINEAMIENTOS PARA LOS CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

4. Formatos.

4.1 Expedienie clinico

4.2 Hoja de internamiento

4.3 Hoja de Ingreso

4.4 Pasze de vizita para familiar
4.5 Gafele de Permanencia

4.6 Reglamento de hospitalizacidn
4.7 Indicaciones médicas

5. Conservacion de registros.

Qué? Quién? lgComo? I Cuéinto tiempo?
Expediente clinico Jefatura de Archive  Carpela Permanente
Clinico

Formato de Trabajo Social Wnexado al Expediente Permanente

internamiento Clinico

Mota de Ingreso rﬁédm Tratante Mnexado al Expediente Permanenie
Cliniceo

Indicaciones médicas rlédim Tratante Anexado al Expediente Permanents
Clinico

MEDICO ASISTEMNCIAL.

Brindar atencion oportuna con calidad y seguridad para los pacientes
Procurar apegarse a los procedimientos y guias clinicas de manejo establecidas por la institucion.
Para realizar cualquier procedimiente invasive serd necesario contar con un consentimiento

informada por escrito y firmado por el paciente o el familiar.
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PROCESO DE SOLICITUD MEDICAMENTO CONTROLADO

OBJETIVO:
Conocer el procedimiento especifico para solicitar medicamento controlado y dar cumplimiento a la
normativa.

POLITICAS:

Se debe contar con cédula profesional para poder emilir receta de medicamentos conlrolados.
La =olicitud del medicamento controlado serd realizada por el médico tratante.

La recela para medicamento controlado debera cumplir con los lineamientos establecidos por la
COFEPRIS { Manual de manejo de Medicamentos Psicotrdpicos y estupefacientes).

PROCEDIMIENTO
oY T RE=P
": — .- % " = =
ACTVIDAD | : :
MEDICO Elaborar la receta autorizada para indicar

;-;'li
i

P
[]
ey

medicamento !

1
TRATANTE controlado, con los datos solicitados por la secretaria de
salud.
2- MEDICO Entrega receta a enfermera responsable del servicio
TRATANTE
3~ ENFERMERA DE Entrega receta a farmacia.
- SERVICIO -
4 .- PERSONAL DE Verifica que la receta cumpla con normativa y Venifica
FARMACIA existencia. En el caso que no existiera medicamento,
s entrega receta a los familiares para surlir externamente.
5.- PERSONAL DE Entrega medicamento y regisira Ia salida del mismo en
FARMACIA la bitacora de registro y entrega de medicamentos
caontrolados.

Formatos.

4.1 Expediente clinico

4.2 Indicaciones médicas

4.3 Recela autorizada para indicar medicamento controlado

4.4 BitAcora de registro y entrega de medicamentos controlados
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PROCEDI I

Dbjetivo.
Conocer el procedimiento de solicitud de consentimiento informado, asl como dar cumplimiento a
NOM 004 SSA3 2012, v al reglamento de hospitalizacidn, incluyendo a las derechos de los
pacientas.

Politicas:

-La referencia normativa para elaborar cuslquier documento del expediente clinico serd de la
NOM 004 SSA3 2012

-La Informacion que contienen los expedientes clinicos, debe ser considerada como confidencial
-Todo tramite por escrito debe contener los datos completos que se solicitan en el formato (nombre
paciente, edad, no. Expediente, no. De cama, fecha, nombre y firma del médico que salicita).
-Cualquier tramite administrativo al exterior del hospital debe ser informado y autorizado por la
Direccidn Madica o la jefatura del departamento médico que atiende al paciente.

-Para realizar cualquier procedimiento invasivo 6 quirirgico, serd necesario contar con un
consentimiento informado por escrito con la firma del paciente y/o familiar.

-En situaciones de urgencia vital inminente, donde no sea posible obtener consentimiento informado
por paciente o por ausencia de familiares debera ser aulorizado por &l grupo médico que atiende a
la emergencia atestiguando trabajo social se trale de una siluacion de emergencia.

-En las actividades médico asistenciales en que participe personal becario, seran supervisadas
por el médico tratante del paciente. '

LISTADO DE PROCEDIMIENTOS QUE REQUIEREN CONSENTIMIENTO INFORMADO
Procedimienios Invasivas,

» Colocacion de dispositive subcutdneo.

. Hidratacion por dispositivo subcutaneo,

. Infusiones continuas con bomba de Infusion
Procedimientos anestésicos:

. Anestesia General

. Aneslesia regional

. Anestesia Troncal

. Sedacion

Procedimientos invasives fuera de quirdfano
- paraceniesis,
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3, Procedimiento:

ASID.

ncluyendo riesgos y beneficios.

rario explicar nuevamenie.

y/olnformar al paciente y familiares sobre procedimiento a realizar.

xplicar procedimiento a realizar en forma clara y entendida,

guntar =i guedo clara y entendida |a explicacion, en caso|

Fesidente

n formato la no autorizacion,

3 Médico Tratante  ylopPedir autorizacion del procedimiento, regisirar an Formato
onsentimiento Informado de acuerdo con lo establecido &
NOM 004 SSAZ2 2013; en caso que no ser sutorizado consig

el paciente es menor de edad o se encuentra inconsclente,
egistrar dichas condicione en el expediente y solicitar la[
torizacion de los padres ylo tulores responsables.

Residente de dos testigos

esponsable de la atencion del paciente.

e Madica Tratante  yloSolicitar nombre completo y firma del paciente y/o responsable|

irmar el consentimiento informado y preseniarse con el

Médico Tratante y.l'nrmaxm el formato al expediente clinico.
Fesidenta

4, Formatos.

4.1 Expediente dlinico
4.2 Formalo de consentimiento informado
5. Conservacion de raqistros.

Qué? Quién? i Como? Cudanto tiempo?
ormato deMédico Tratante nexado al ExpedientePermanente
nzentimiento Flirum
nformado
Expediente clinico Jefatura de Pu‘d‘:inapew Parmanente
Clinico
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