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PROLOGO

Sen. Miguel Angel Mancera Espinosa

De acuerdo con la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), los Cui-
dados Paliativos para ninas y ninos consisten en el cuidado de su cuerpo,
mente y espiritu y en la prestacién de apoyo a la familia.'

Este mismo organismo internacional, sefiala que dichos cuidados “co-
mienzan cuando se diagnostica la enfermedad y prosiguen al margen de
sl una nifa o un nino recibe o no tratamiento contra la enfermedad, apli-
cando un enfoque multidisciplinario amplio que incluya a la familia.” Por
ello, es necesario que todas y todos estemos sensibilizados con esta materia.

Es indispensable socializar la evidencia cientifica y empirica sobre la
situacion de los Cuidados Paliativos Pediatricos en nuestro pais, ya que no
solo hablamos de realizar cambios legales, sino también cambios en nues-
tra sociedad, a fin de mitigar el dolor de nuestras ninas y ninos.

Con la presentacion de estas Memorias del Primer Simposio In-
ternacional de Cuidados Paliativos Pediatricos “Mi cuidado,
mi derecho® cstamos haciendo una modesta contribucién para dar a
conocer el estado del arte en esta materia, pero con la conviccion de que
respondemos a un reto mayor, el de salvaguarda del derecho al cuidado de
nifas y ninos y adolescentes.

Asi, esta publicacion recoge el panorama descrito por expertas y ex-
pertos que se dieron cita en el Senado de la Republica los dias 28 y 29 de
octubre de 2019.

En aquel encuentro, las y los especialistas describieron el panorama de
los Cuidados Paliativos Pediatricos en la region latinoamericana y en nuestro
pais, donde desgraciadamente 16 mil menores de edad mueren con suftri-
miento cada ano.

Asimismo, México tiene mas de 40 millones de nifias y nifios con dolor

y menos del 20% reciben atencion. En el Instituto Nacional de Pediatria,

! Organizacién Mundial de la Salud, definicién de cuidados paliativos. Disponible en: http://
www.who.int/cancer/palliative/definition/
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40% de pacientes requeriran Cuidados Paliativos, y esta denominacion ge-
nera temor en pacientes y sus familias porque la asocian con el término de
la vida.

De ahi que se requiera una mayor difusion de qué son y qué no son este
tipo de cuidados, pues se utilizan tanto para personas que se van a curar
como para quienes necesitan mejorar su calidad de vida.

A este panorama de desconocimiento, se agrega la insuficiencia en el
acceso a farmacos, ya que 80% de las y los nifios con una enfermedad
terminal o limitante no tienen acceso a medicamentos paliativos pediatri-
cos. Tan solo en la Ciudad de México, al afio, 23 mil pacientes requieren
tratamiento con sustancias controladas y inicamente 28 farmacias venden
medicinas asociadas a Cuidados Paliativos.

De igual manera, se agrega la vulnerabilidad de nifias y nifios porque
dependen de su familia para poder ir al médico. En este sentido, 72%
reportaron dolor en un hospital; sin embargo, solo 30% de enfermeras lo
registraron, es decir, que no se les esta creyendo a las y los nifios y esto es
grave.

En América Latina el panorama no es alentador. Se calcula que cerca
de 21 millones de menores requieren Cuidados Paliativos, en su mayoria
durante el primer ano de vida cuando los riesgos de fallecer son mas ele-
vados. El caso mas dramatico en nuestra region lo representa Venezuela
donde dichos servicios practicamente han desaparecido de manera oficial.

En este sentido, menos en 18 centros de salud ofrecen estos cuidados.
En el mundo estamos en el nivel 2, es decir, compartimos la calificacion
con Venezuela.

Pero no solo en México, sino en todo el subcontinente tenemos un dé-
ficit en la atencion del dolor, desde 2014 la organizacion Mundial de la
Salud (OMS) nos exhort6 a integrar los Cuidados Paliativos a los sistemas
de salud.

Sin embargo, a pesar de los esfuerzos y del reconocimiento de la im-
portancia de los opioides y la presentacion de medicamentos para ninas
y ninos, solo 685 farmacias de 17 mil que existen en nuestro pais tienen
permiso para venderlos, es decir, inicamente 4%.

Entre 2014 y 2017 se increment6 el ntmero de clinicas del dolor de 42

a 115, sin embargo, miles de menores siguen muriendo con dolor. Por ello,
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la celebracion de este Simposio Internacional de Cuidados Paliati-
vos Pediatricos “Mi cuidado, mi derecho’ contribuye, sin duda, en
la construccion de un marco legal robusto que garantice este derecho y que
sobre todo garantice el presupuesto para la atencion.

Asimismo, estoy convencido que debe instrumentarse una red institucio-
nal que aproveche los esfuerzos que ya hacen los cientos de pediatras que
tenemos en México, 50% adscritos a instituciones publicas.

Por ello, con la publicacion de este libro, queremos agradecer a todas
y todos ellos, por su generosidad para compartir sus experiencias, de igual
forma, agradecemos a madres y padres de familia por compartir su dolor,
hacernos participes de esta necesidad y de que no podemos esperar mas.

El libro contiene aportaciones recientes de la academia y de la prac-
tica médica en nuestro pais sobre Cuidados Paliativos Pediatricos, eso lo
convierte en un referente de consulta y testimonio del progreso que se ha
tenido en cuanto a tratamiento del dolor.

En suma, este texto tiene como fin ultimo impulsar una mayor difusién
sobre lo que representan los Cuidados Paliativos Pediatricos, pero también
es hoja de ruta legislativa para garantizar “El interés superior de la ninez”,
consagrado en el articulo 4° de la Constitucion Politica de los Estados Uni-

dos Mexicanos.






INTRODUCCION

Dr. Ramiro Lépez Elizalde

En el mundo, mas de 21 millones de ninas y ninos (considerandose desde
recién nacidos hasta adolescentes) sufren una enfermedad o una condicién
que limita su calidad de vida o ésta se ve amenazada®. La mayoria experi-
menta un intenso dolor que vulnera todas las dimensiones de su persona, lo
que propicia sufrimiento en su familia, en quienes les cuidan y les rodean.

Demasiadas ninas y nifios en México viven con molestos sintomas aso-
ciados a la enfermedad, incluyendo multiples y complejas necesidades de-
rivadas de esta situacion vital; muchos transitan a la fase tltima de la vida
y mueren con un profundo sufrimiento.

Los Cuidados Paliativos Pediatricos son un mecanismo de atencion es-
pecializada dirigida a aquellas nifias y ninos que, en conjunto con sus fa-
milias, afrontan enfermedades graves que amenazan seriamente su vida.
Consisten en la asistencia activa y total de cuerpo, mente y espiritu, cen-
trandose en la prevencion y el alivio de sintomas, dolor y estrés, asi como
en el apoyo a los aspectos psicologicos, emocionales, espirituales y sociales
que requieren.

El proposito es claro: garantizar a la nifiez y las familias el respeto a su
dignidad y el derecho a su autonomia, mediante una atencién continuada e
individualizada para poder satisfacer sus necesidades fisicas y emocionales.

En la «Conferencia Alma-Ata» celebrada en 1978, se concluy6 que la salud
no solo es la ausencia de la enfermedad, sino un completo estado de bien-
estar posible, y que toda persona tiene el «derecho innegable a la salud». Por
ende, { También las nifias y ninos requieren ese cuidado que, como parte de
su condicion, les permita acceder a un bienestar aun en su vulnerabilidad!

Este nuevo paradigma de atenciéon brindada a ninas y nifios y su fami-
lia permite reconocer y respetar sus valores, opciones y decisiones, de tal
modo que constituyan un apoyo para ayudarles a tener una vida digna, con
el maximo bienestar posible, aliviando y atendiendo las situaciones de en-

? Marston, Joan et al. (2018) International Children’s Palliative Care Network: A Global Action
Network for Children With Life-Limiting Conditions. Journal of Pain and Symptom Manage-
ment, Volume 55, Issue 2, S104 - S111
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fermedad a las que se enfrenten, y no limitar su etapa de desarrollo como
es la infancia, independientemente de si existe 0 no una opcion curativa.

Y ;Por qué precisamente para las y los nifos? Porque la atencion paliati-
va forma parte de la proteccion a la salud y permite garantizar el bien superior de
la infancia’®, hasta el @iltimo momento de su vida. Considerando que ninas y nifos
son parte elemental de la familia, es necesario el acompanamiento de un
equipo multidisciplinario hacia todo el nicleo familiar, a fin de crear un
ambiente de confianza; un equipo que auxilie en la seguridad de la toma
de decision en cuanto a tratamiento, asi como en las adecuaciones que
deban hacer en su estilo de vida y en el soporte de un apoyo emocional.

Es necesario retomar el rumbo humanitario, la union de todas las partes
involucradas para la implementacién de la Atenciéon Primaria en Salud*
(misma que incluye los Cuidados Paliativos) con la finalidad de lograr el
bienestar integral, mejorar la calidad de vida de todas y todos mediante la
estrategia de prevencion, deteccién y tratamiento temprano para una me-
jor medicina. Difundir e implementar los Cuidados Paliativos Pediatricos
como parte integral del tratamiento, abriendo la oferta de atencion desde
el diagnostico, para el acceso universal a ellos, homologar estandares na-
cionales, incorporar estrategias de monitoreo y diluir la falsa creencia de
que estos cuidados se refieren exclusivamente a la terminalidad como criterio
de provision.

El Instituto de Seguridad y Servicios Sociales para los Trabajadores del
Estado (ISSSTE), a través de la Direccion Normativa de Salud, la cual
presido, impulsa los Cuidados Paliativos, en particular los pediatricos me-
diante el Programa de Atencion Paliativa Institucional PaliativISSSTE, que
promueve acciones de capacitacion y formacion para su inclusion en las di-
versas areas de la salud, asi como la formacién especializada en pregrado,
lo que abonara a la sensibilizacion de la sociedad como parte del esfuerzo
educativo, y a la concientizaciéon de la importancia de garantizar el acceso
a medicamentos opioides, insumo que debe ser suministrado con responsa-

bilidad y que se utiliza para el manejo del dolor y otros sintomas.

3 El interés superior de nifias, nifios y adolescentes, una consideracién primordial. CNDH,
Primera Visitaduria General, Coordinacién del Programa sobre Asuntos de la Nifiez y la
Familia. Julio 2018.

* Proyecto de Salud en la Cuarta Transformacién de México.
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Gracias a quienes desde su trinchera lograron este documento que, en
el marco del Primer Simposio Internacional de Cuidados Paliati-
vos Pediatricos recoge las reflexiones de expertas y expertos paliativistas,
tomadores de decisiones e integrantes de la sociedad civil organizada, asi
como de ninas y ninos de los cuales son voz. Estamos convencidos que este
libro constituira un elemento que difunda, promueva y fortalezca la accién
de Cuidados Paliativos en la infancia.

Invito al esfuerzo comun solidario para avanzar hacia la transformacion
de un México mas humano, favoreciendo acciones compasivas y empaticas

que redunden en beneficio de las y los mas vulnerables.
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CEREMONIA DE INAUGURACION
28 de octubre de 2019

Dr. Ramiro Lépez Elizalde®

Buenos dias a todas y todos los invitados a este Primer Simposio Inter-
nacional de Cuidados Paliativos Pediatricos “Mi cuidado, mi
derecho”.

A las companieras y compaiieros del sector salud que nos visitan de los
diferentes paises, esos pioneros, esos defensores de los derechos humanos,
esos incansables luchadores, a todas y todos ellos y lideres de casa, sean
ustedes bienvenidas y bienvenidos.

Haciendo alusion a este mes, hace 41 anos en «Alma-Ata», en una ciu-
dad de la antigua Unién Soviética se reunieron lideres de salud para discu-
tir el devenir de la salud en el mundo.

En esa «Conferencia Alma-Ata», de 1978, se concluy6 que la salud no
solamente es la ausencia de la enfermedad, sino un estado de completo
bienestar. Que la desigualdad merma la salud; que el desarrollo econo-
mico-social es un factor fundamental y que toda persona deberia tener
el «Derecho innegable a la salud», que la «Atencion Primaria en la Salud» es un
eje fundamental y que los gobiernos tendrian que tener la responsabilidad
total de su poblacion. Todos los gobiernos deberian formular politicas na-
cionales y de cooperacion en ese espiritu solidario de fraternidad.

Se acuno la frase, como todos ustedes recuerdan: «Salud para todos en el
aiio 2000». Desafortunadamente, esta premisa no se cumplié. Sin embargo,
en ese movimiento, en ese vaivén, se dieron algunas condiciones para que
se consolidaran o se empezara a hablar dentro del terreno de la salud, de
los Cuidados Paliativos.

Los primeros esfuerzos de consolidarlos se hicieron lamentablemente solo
en el ambito del cancer. En ese concierto internacional, ya se mencionaba

la definicion de «medicina palativa versus Cuidados Paliativos» y se determinaba

> Médico Cirujano y Partero. Neurocirujano, subespecialista en cirugia de base de craneo.
Congresista. Sinodal y profesor titular de Pregrado en Neurocirugia en el Hospital Civil
"Juan I. Menchaca". Publicaciones diversas, docente y ponente internacional. Director Nor-
mativo de Salud, ISSSTE.
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que practicamente lo importante era mejorar la calidad de vida de las y los
pacientes que estaban en fase terminal.

Los «Cuidados Paliativos», acunados después, dan el elemento fundamental
para que no solamente sea responsabilidad del de la bata blanca, del de la
cofia y de los hospitales para que se puedan integrar en el cuidado de las per-
sonas. Hoy se da el parteaguas para que, quienes estamos aqui, independien-
temente de la profesién nos podamos incorporar a los Cuidados Paliativos.

Una foto, que es historica, nos habla de aquella famosa discusion o con-
versacion entre Albert Einstein y Niels Bohr (el que descubri6 el &tomo) en la
que uno decia: «Duos no juega a los dados» y Niels Bohr respondia: «Degja de decirle
a Dios lo que debe hacer con sus dados». Bohr también acufié una frase que decia:
«Una gran verdad es aquella cuyo opuesto es asimismo verdad.

Haciendo alusion a esta frase, es evidente que los avances en la tecnolo-
gia y en la ciencia, en la medicina, han permitido un salto cualitativo en la
respuesta que tienen los seres humanos a esa profesion. Lamentablemente,
todos estos esfuerzos, histéricamente se han destinado o esforzado por tra-
tar la enfermedad como centro de la atencion.

Esta es una metafora de lo que actualmente esta ocurriendo, no sola-
mente en paises como México, sino en la gran mayoria del globo terraqueo.

Los equipos se han sofisticado, los medicamentos llegan a un alcance mas
contundente, la infraestructura, la tecnologia y los insumos han sido bien-
venidos. A raiz de esto tenemos mejores diagnosticos, mejores resultados;
tenemos especialistas o stper especialistas, pero ese personal de salud a veces
ha generado una brecha, una barrera entre ellos y el paciente.

Gradualmente se ha despersonalizado y en muchas ocasiones - por qué
no sefialarlo?- se ha deshumanizado la practica médica.

De tal manera, que ya la preocupacion no tiene que ver con la persona o
con el ser humano que sufre una enfermedad, sino con la patologia, es decir,
operamos, tratamos tumores y patologias, pero no pacientes. Hablamos de
camas, de cifras, de estadisticas y muchas veces impera la situacion econoémi-
ca de por medio. Eso es evidente.

Es necesario voltear a ver. Hoy por hoy, este es un fragmento de la peli-
cula «The doctor’» en inglés o «Esperanza de vida» en espanol, donde un buen

®The Doctor (1991); dirigida por Randa Haines. Esta basada en una versién libre del libro del
Dr. Edward Rosenbaum 1988, A Taste Of My Own Medicine. _
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cardiocirujano se muestra hostil, apatico, insensible a las y los pacientes; en-
tonces, sufre una patologia, un cancer laringeo y esto le cambia, le da un giro
de 180 grados para ponerse en los zapatos del otro.

Dura dos minutos, si me permiten. Una vez que se da cuenta, convoca
a sus residentes para darles un mensaje muy claro, estan sus médicas, sus

médicos, sus residentes. Les habla del camino correcto, el camino a seguir:
https://www.youtube.com/watch?v=khWp4HsczMk

Hay una frase del texto de Alicia en el pais de las maravillas donde ella le
pregunta al gato cual es el camino a escoger, ;Cual es el camino correcto?
El gato le dice: «Depende, Alicia, adonde ti quieras llegan».

Entonces, sin enredarnos, ahora, 41 anos después, en un mes como hoy,
ahora no en Alma-Ata, sino en Astana, se realiza un nuevo encuentro, una
nueva reunion de lideres mundiales para discutir nuevamente el rumbo de
la salud en el mundo.

¢Y cudl creen que fue la conclusion de esa reunion? Transcribi practica-
mente lo de hace 41 anos de Alma-Ata, lo mismo. Los mismos preceptos,
poniendo énfasis a la Atencién Primaria en la Salud. Regresar el sentido hu-
mano a lo que hacemos. Obviamente se suman algunas otras situaciones,
nuevos retos, de emergencias complejas, la migracion, las pandemias, el
cambio climatico, etcétera, pero los objetivos siguen siendo los mismos,
alineados al desarrollo sostenible.

Los «Objetivos del Desarrollo Sostenible’» tienen 17 puntos que ustedes co-
nocen. Son fundamentales la salud y el bienestar, es decir, cambiar el con-
cepto de la medicina curativa, la medicina preventiva, la promocion de la
salud, evitar que las y los pacientes lleguen a los hospitales. Evitar que, de

alguna manera, esta laceracion siga agobiando nuestros paises.

7 En 2015, la ONU aprobé la Agenda 2030 sobre el Desarrollo Sostenible, una oportunidad
para que los paises y sus sociedades emprendan un nuevo camino con el que mejorar la vida de
todos, sin dejar a nadie atras. La Agenda cuenta con 17 Objetivos de Desarrollo Sostenible, que
incluyen desde la eliminacién de la pobreza hasta el combate al cambio climatico, la educacién,
la igualdad de la mujer, la defensa del medio ambiente o el disefio de nuestras ciudades. Para

mayor informacién consultar: https://www.un.org/sustainabledevelopment/es/
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Hacia el 2030 se ha planteado una agenda global para el desarrollo
sostenible, con cinco puntos centrales: «el planeta», como nimero uno; «la
paz», st no hay paz, si no hay tranquilidad, lo demas puede ser romantico,
por eso una de las prioridades que debemos tener en nuestro pais es paci-
ficarlo; «alianzas», obviamente, centrada la atencién en las personas y no
en la enfermedad; que la «prosperidad» entre los paises sea solidaria para
que se puedan fortalecer los que tienen menos condiciones de «equidad».

El modelo de salud que tenemos ha retomado como centro la Atencion
Primaria en Salud que incluye a los Cuidados Paliativos que mejoran la
calidad de vida, definitivamente.

Los Cuidados Paliativos se centran en la persona. Nifias y nifios son los
mas vulnerables, los mas necesitados en esta parte, no porque los adultos no
lo sean, pero ese es uno de los sefialamientos de prioridad que hace la OMS®.

Otro aspecto es el acceso a los medicamentos. La morfina para el dolor
severo requiere desmitificarse y buscar las alternativas para que todos los
candados de sobrerregulacion se resuelvan. Hay un estigma que se tiene en
el uso para tratamiento y debemos buscar que se quite.

La mayoria de las personas que requieren Cuidados Paliativos viven en su
casa, por lo tanto, hay que fortalecer que el manejo y la atencion sean en
el hogar no solamente para enfermedades terminales, porque hay también
esa creencia.

La provision de estos cuidados revela la inequidad que hay, esa brecha
entre los que mas tienen y los que menos tienen; habria que disefiar politicas
publicas, abrir la discusion en cuanto a las metas, si estas son las mismas para
todos nosotros, podemos ponernos de acuerdo o inclusive organizar algunos
foros, algunos congresos para definir el método. El beneficio es para todas y
todos en todo y hoy son mas necesarios que nunca.

No voy a hablar al respecto, porque este tema sera abordado por los
ponentes de mi institucién que hablaran del programa PaliativISSSTE. Es-
tamos con toda la energia para fortalecer los Cuidados Paliativos y no solo
en el ISSSTE, sino en todo el sector.

# OMS; Organizaciéon Mundial de Salud
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Me despido con esta frase de uno de los grandes humanistas médicos de
nuestro pais, el doctor Ignacio Chavez, que dijo:

«No hay peor forma de mutilacion espiritual de un médico que la falta
de cultura humanista, quien carezca de ella podra ser un gran técnico
en su oficio, podra ser un sabio en su ciencia, pero en lo demas, no pa-

sara de un barbaro».

Muchas gracias por la atenciéon y bienvenidos todas y todos.
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Dra. Lisbeth Quesada Tristan®

Muchisimas gracias por la invitacién y la sensibilidad de mirar hacia los
Cuidados Paliativos Pediatricos por parte del Senador Miguel Angel Man-
cera 'y su equipo de trabajo.

Hoy se le esta dando la oportunidad a México para que los desarrolle
plenamente, a partir de su propia experiencia y de la experiencia interna-
cional.

No vemos el vaso medio vacio. Vemos el vaso medio lleno. Debemos,
podemos y estamos en la obligaciéon de hacerlo bien, muy bien, porque si
algo tiene que hacerse, tenemos el deber y la obligacion de hacerlo muy bien.

Desde un principio, debemos dejar de lado los egos y los intereses par-
tidarios, teniendo en cuenta como tnico objetivo el nifio, la nifa y los ado-
lescentes que enfrentan una enfermedad crénica, degenerativa, progresiva,
limitante de la calidad de vida o a los que van a enfrentar la fase terminal
de una enfermedad en conjunto con sus familias.

Son precisamente las y los nifios a quienes mas se vulnera sus derechos,
porque no se les reconoce y pensamos que no son titulares de derechos.
Todavia creemos que son propiedad de los padres y de los profesionales en
el area de salud, y que tienen que hacer lo que decimos, cuando lo decimos
y en el momento y en la forma en que lo decimos. No hemos entendido que
son «syjelos de derecho». Hay que hacer muchisimos cambios en ese sentido
y México esta en un momento importante para hacer las cosas muy bien
desde el principio.

Muchisimas gracias por abordar y tener esta sensibilidad hacia los Cui-
dados Paliativos Pediatricos. Esperamos que México pueda desarrollar un
excelente programa federal de atencion a sus nifias, ninos y adolescentes.

Esta en las manos de todas y todos ustedes. Muchas gracias y buenos dias.

9 Médica Paliativista formada en EUA en el St Luk’s-Roosevelt Hospital de Nueva York. Pionera de
los Cuidados Paliativos en Latinoamérica. Comisionada de Derechos Humanos de Costa Rica
2005-2009. Fundadora de los Cuidados Paliativos en el Hospital Nacional de Nifios. Tiene mas
de 30 anos de trayectoria. Fundadora de la Maestria de Cuidados Paliativos Pediatricos (CPP)
en la Universidad de Costa Rica. Presidenta de la Fundacién Pro Unidad de Cuidado Paliativo
de Costa Rica. Obtuvo el Premiwo Sasakawa de la OMS, en 2018, durante la 71 Asamblea Mun-
dial de Salud.
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INAUGURACION
Sen. Miguel Angel Mancera Espinosa'®

Buenos dias a todas y a todos ustedes.

Quiero agradecer la presencia de tan distinguidas personalidades, al Doc-
tor Ramiro Lopez Elizalde, Director Normativo de Salud del ISSSTE, mu-
chas gracias.

Muchas gracias también al Doctor Armando Garduno Espinosa, jefe
de la Unidad de Calidad de Vida del Instituto Nacional de Pediatria y pio-
nero en Cuidados Paliativos en México.

A la Doctora Lisbeth Quesada Tristan, médica paliativista, fundadora
de la primera Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos en San José, Costa
Rica, y ex comisionada de Derechos Humanos, de ese pais, muchas gracias.

A la Doctora Yuriko Nakashima Paniagua; jefa de la Unidad de Cuida-
dos Paliativos y Clinica del Dolor del Hospital Civil “Dr. Juan I. Mencha-
ca” en Guadalajara, Jalisco, pionera también en Cuidados Paliativos.

A Veroénica Martinez Senties, muchas gracias, por estar aqui. Comuni-
cadora, activista del Escuadrin ATM, y estoy seguro de que, cuando ustedes
la conozcan y ademas se enteren de las razones por las cuales esta acom-
panando esta lucha, esta tarea, van a darse cuenta de la gran necesidad de
regular y de atender este tema tan sensible.

Ella seguramente les platicara en algin momento el por qué la vida la
ha colocado hoy con esta misiéon y ademas lo hace con mucha sensibilidad
y con todo el corazon.

Al Doctor Jorge Alberto Ramos Guerrero, subdirector de Prevencion y
Proteccion a la Salud; director del Programa PaliativlSSSTE, médico pedia-
tra y de Cuidados Paliativos, muchisimas gracias.

A todas y todos nuestros ponentes internacionales, muchas gracias por
estar aqui, a las y los nacionales, a quienes nos han acompanado en estas
mesas, y llevamos ya un largo trayecto.

Hoy se suman, también, del International Palliative Children’s Care
Network de Estados Unidos, gracias a Regina Okhuysen-Cawley.

""Doctor en Derecho por la Universidad Nacional Auténoma de México (UNAM). Desde el 1

de septiembre del 2018, ocupa el cargo de Coordinador del Grupo Parlamentario del Partido
de la Revolucion Democratica en el Senado de la Republica.
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Muchas gracias a Gina Santucci. A Marisol Bustamante, de Guatemala;
también del Instituto de Perinatologia, muchas gracias por acompanarnos.

Es decir, expertos y expertas que van a compartir con nosotros el dia de
hoy, porque la tarea es muy importante, la tarea es fundamental.

Me parece que es algo tan sensible que tenemos frente a nosotros y que
no lo dimensionamos. Quiza solo quienes viven muy de cerca una expe-
riencia, quienes en un familiar o en un amigo muy cercano encuentran esta
vivencia, pueden dimensionarlo.

Ahora se trata de que estas experiencias y este conocimiento lo poda-
mos plasmar en una obligaciéon del Estado mexicano, a través de sus leyes.
{CGomo podemos hacer realidad esto? ;Coémo podemos hacerlo?

Creo que, con esta participacion, hoy con el respaldo que tenemos del
Escuadron ATM, del Hospital Civil de Guadalajara, del Instituto Nacional
de Pediatria, con el ISSSTE, con todos los actores y por supuesto con todas
las personalidades, hombres y mujeres que nos acompanan.

Este Primer Simposio Internacional de Cuidados Paliativos
“Mi cuidado, mi derecho” tiene la peculiaridad que ustedes han adver-
tido: vamos a hablar de los nifios, de las nifas, de los adolescentes y no vamos
a hablar de los Cuidados Paliativos de adultos.

Me llamé mucho la atencién, en una de las Gltimas mesas, los datos que
nos estuvieron compartiendo, datos importantes que se suman a una tarea
que tiene hoy el Senado mexicano en el cuidado de las y los nifios, llevamos
mas de 60 iniciativas presentadas, mas de 30 puntos de acuerdo que solo
estan centrados en nifias, ninos y adolescentes.

Estamos ya con una iniciativa muy importante que se aprobo6 aqui en el
Senado practicamente por unanimidad, que es la de incluir en el articulo
4° de nuestra Constitucion el concepto de Cuidados Paliativos como una
obligacion del Estado mexicano.

Falta todavia la aprobaciéon en la Camara de Diputados, pero de consoli-
darse esta reforma a nuestra Constitucion, el Estado mexicano tendria esta
obligacion. No es que no estuviera previsto en una ley, si estaba en la Ley
General de Salud, pero me parece que, con este mandato constitucional,
permea y obviamente se vuelve un dispersor de esta obligacion tan sentida y

que es fundamental para todas las personas.
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Hoy se va a hablar de temas muy importantes con todos los expertos y
expertas, pero les quiero pedir que, dentro de sus reflexiones, dentro de sus
ponencias, enfoquemos esto precisamente: ;Como podemos atender el do-
lor, el sufrimiento, en el caso de los ninos y las nifias?

Los datos que nos han compartido son fuertes. Nos decia uno de los
expertos en una mesa anterior, que en nuestro pais llegan a morir mas de
16 mil nifios o nihas con sufrimiento cada ano, sin poder encontrar una
atencion, porque obviamente esto pega mas en los que menos tienen, pega
mas en los lugares mas lejanos, donde ni siquiera llega la prevencion o la
medicina tradicional.

;CGomo podemos atender esta tarea? Hoy tenemos mas de 80% de las y
los nifios que con una enfermedad terminal o limitante no tienen acceso a
farmacos o a Paliativos Pediatricos.

Nos decian también en estas mesas que no hay dosis pediatricas en los
medicamentos para Cuidados Paliativos, por ejemplo, la morfina. Y que
cada médico tiene que estar haciendo calculos de cual es la dosis que hay
que darle al nifio o a la nina.

;Como tenemos que cambiar esto? ;Coémo podemos modificar la pers-
pectiva?

En la Ciudad de México hay al ano aproximadamente 23 mil pacientes
que requieren sustancias controladas, pero a pesar de existir 142 farmacias
con los permisos para realizar su venta, solo tenemos 28 farmacias que
surten estos medicamentos y hay pocos médicos, hombres y mujeres, que
manejan estos recetarios, que son controlados.

Entonces, cambiar esta idea me parece que es algo fundamental. Noso-
tros hemos propuesto ya a raiz de estas mesas, que en las universidades de
nuestro pais se incluya la materia de atencién al dolor, como obligatoria,
en la carrera de medicina; entiendo que es una especialidad que se cursa
después de que ya se titularon, pero nos parece importante impartir algu-
nas asignaturas en la carrera para que los egresados tengan conocimientos
sobre el tema. Alguien nos decia: “Es fundamental que se pueda incluir en
los programas de estudio el tratamiento del dolor”.

Ayer precisamente platicaba con una persona y al respecto me decia:
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Mira, mi hermana padecia cancer y llegd un momento en que, en su desespe-
¢ ¢

racion le dyo a mi mamd: — “Mamd, mafiana me vas a llevar al hospital y

quiero que me quiten la pierna, ya quiero que me la ampulen, ya no aguanto

este doloy,_ya no puedo mds”.

En ese momento lleg6 a su vida un médico especialista en dolor y le cam-
bi6 la vida.

Yo también he tenido este tipo de experiencias con familiares muy cer-
canos y estoy convencido que alguien que sea experto en Cuidados Paliati-
vos hace la diferencia, alguien que pueda tratar el dolor no solamente des-
de el punto de vista médico, sino también desde el punto de vista humano.

El Doctor Lopez nos comentaba, precisamente la relevancia de huma-
nizar esta parte de la medicina. Me parece que este fragmento de la pelicu-
la que coment6 es revelador de lo que hemos vivido cualquiera de los que
hemos estado en un hospital, de como se vive el dia a dia en un hospital,
y como pareciera que eres nada mas parte del inventario del hospital y
ta estas sintiendo el dolor y ruegas porque alguna medicina te lo quite, lo
controle. Cambiar esta situacién me parece que es fundamental.

Yo preguntaba: ;Es muy cara la morfina? La respuesta es que no, no es
cara. La respuesta es que incluso pudiéramos llegar, en un paso siguiente a
regular perfectamente este firmaco y a tener un acceso mucho mayor, claro,
controlado, pero mucho mayor, del espectro y alcance que hoy se tienen.

Hoy estamos discutiendo aqui, en el Senado de la Republica, el asunto
de la mariguana para efectos medicinales, entendiendo también que puede
formar parte de los Cuidados Paliativos. Y estamos olvidando otra vez a
los nifios y a las nifias, en esta obligacion de que haya dosis pediatricas. En
nuestro grupo parlamentario vamos a impulsar también esta obligacion, de
que existan estas dosis pediatricas.

Son temas muy sensibles, la verdad, son temas que a muchas familias
llenan de dolor, de sufrimiento y que, gracias a los avances de la ciencia, de
la medicina se puede encontrar una respuesta, y creo que es fundamental
que si nosotros hablamos de vida digna y de muerte digna debemos incluir

necesariamente los Cuidados Paliativos Pediatricos en nuestra agenda.
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No podriamos hablar de que solamente la vida digna va acompanada
de la medicina, mientras no se llega a una enfermedad que puede causar
tanto dolor o tanto sufrimiento, como no podriamos imaginarlo quizas,
siendo que hay hoy las capacidades cientificas para evitarlo. Entonces, les
invito a que trabajemos juntos; a que podamos llegar hoy a conclusiones
importantes, concentrados en esta jornada, en los nifios, en las nifias, en
los adolescentes.

Vamos, estoy seguro, a dar un paso sustancial en conjunto con esta ini-
ciativa; después podremos trabajar con el gobierno, con los avances que ya
tienen, con los institutos, las areas de atencién de la medicina, como aqui nos
lo estan platicando y quizas con el impulso legislativo podamos ayudar mas
a los doctores, a las doctoras; a todas y todos los que se encargan de esto en
el dia a dia.

Estoy convencido de que esta especialidad de atencion al dolor debe de ir
tomando cada vez mayor fuerza, asi como mayor proyeccioén en nuestro pais.

Quiero agradecer de nueva cuenta a todos los institutos, a todas las or-
ganizaciones, a nuestras y nuestros ponentes internacionales y por supues-
to, a todas y todos los que nos acompanan, al publico, a la transmision que
tenemos por el Canal del Congreso.

Muy buenos dias y que haya mucho éxito en este Primer Simposio de
Cuidados Paliatives Pediatricos, verdaderamente fundamental para
que la atencion pediatrica pueda tomar fuerza y podamos encontrar res-

puesta a tanta interrogante que tenemos todavia.
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6QUE SON Y PARA QUIEN SON LOS
CuipADOS PaLIATIVOS PebiATRIcOs (CPP)?

Dr. Armando Gardufio Espinosa’

Agradezco mucho al Doctor Jorge Ramos, al Doctor Ramiro
y por supuesto al Senador Mancera por la invitacion. Espe-
ro que en mi intervencién pueda comentarles algunos de los
aspectos que hemos vivido por la importancia que ello tiene.
Ya el Doctor Ramiro Lopez y el Senador Mancera avanzaron
bastante en aspectos diversos de los Cuidados Paliativos en las
y los nifios, lo que facilitara mi intervencion.

Me gustaria comenzar senalando que México tiene 40 mi-
llones de menores de 18 afios, menos del 1% recibe Cuida-
dos Paliativos; hay muy poca atencion de medicina paliativa
para nifias y nifios en etapas avanzadas de la enfermedad.
Esta baja proporcion de menores que los reciben nos habla
del atraso que tenemos en México, pero afortunadamente se
estan haciendo esfuerzos, aunque todavia aislados, muy exito-
sos. Hay personas con mucha experiencia en el campo de los
Cuidados Paliativos infantiles.

! Pediatra Paliativista. Jefe de la Unidad de Soporte para la calidad de vida en el Instituto

Nacional de Pediatria de México. Pionero en el pais de Cuidados Paliativos Pediatricos. Autor
de cinco libros y divulgador de los CPP.
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La reflexion de Hans Kung? sobre lo que es para ¢l la vida me parece
que ilustra totalmente lo que debe ser la medicina, la vida de todas las
personas y de los profesionales de la salud que deben atender de manera
digna, en todos los momentos, asi debiera ser nuestra vida y naturalmente
que la parte final también. Todo es integral, como se ha dicho hasta este
momento.

Yo trabajo en un hospital que tiene como primera causa de egreso hos-
pitalario el cancer, seguido de los problemas congénitos y enfermedades
transmisibles (véase grafica 1).

GRAFICA 1

Principales causas de
egreso hospitalario

Causas No
Tumores
Malformaciones congénitas
Enfermedades del sistema respiratorio
Enfermedades del sistema digestivo

Traumatismos, envenenamientos

Enfermedades de la sangre y de los organos
hematopoyéticos

Enfermedades del sistema osteomuscular 351

Enfermedades del sistema genitourinario

1
2
3
4
5
6
7
8
9

Ciertas enfermedades infecciosas y parasitarias

-
o

321
265
Ciertas afecciones originadas en el periodo perinatal 258
Total principales causas 6,114

Todas las demas

Total 7,052

Fuente: Ilustraciones proporcionadas por el expositor.

El problema es que, en nuestro hospital de referencia, como muchos en
Meéxico, 40% de pacientes necesitan Cuidados Paliativos en algin momento
de su vida.Es muy importante enfatizar algunos aspectos respecto de este tipo
de cuidados. Primero, la errénea percepcion que se tiene de ellos y que genera
angustia y mucho miedo en las personas cuando se les informa que van air a
Cuidados Paliativos, porque cuando buscan en internet “cuidado paliativo”
las referencias que encuentran indican que es el “cuidado del final de la vida,

para una muerte digna”, y eso hay que decirlo claramente no lo es.

2 Sacerdote suizo catélico, tedlogo y prolifico autor. La cita a la que se hace referencia es: “La
muerte forma parte de la vida, y al igual que la vida, también debe ser digna”.



INSTITUTO BELISARIO DOMINGUEZ 43

Tradicionalmente se etiquetaba a pacientes que iban a Cuidado Paliativo,
como quien iba a morir muy pronto, lo que genera mucho temor en pacientes
y en su familia, porque lo asocian a la muerte. Es muy importante comentar-
les, compartirles que este cuidado no solo es para el paciente moribundo. No
es una etiqueta de abandono, de que la persona ya esta en el final y no vale la
pena continuar con la atencion médica. El Cuidado Paliativo refiere a opcio-
nes de tratamiento que se pueden aplicar en pacientes que se pueden curar.

Para nosotros en el hospital -estamos empezando muy temprano la aten-
ci6n- cada nina y nifio recién diagnosticados con cancer van a recibir Cuidado
Paliativo, y el propésito de ello es mejorar la calidad de vida.

El Cuidado Paliativo no es el mismo para todas y todos los pacientes. No
hay una receta general. Hay pacientes que pueden recibirlo y vivir muchos
afios; nifas y ninos que tienen cardiopatia,’ fibrosis quistica,” nefropatia,” mio-
patias,” Miopatia de Duchenne,” etcétera, son pacientes que viviran mucho
tiempo y solo tenemos que hacer una serie de aplicaciones médicas para que

mejoren su calidad de vida (véase grafica 2).

3 Enfermedad del corazén.

* Enfermedad hereditaria provocada por un funcionamiento deficiente de las glandulas que
producen moco, el sudor y los jugos gastricos. Provoca que estos fluidos se tornen espesos y
pegajosos lo que genera signos de enfermedad pulmonar crénica y disfuncion del pancreas. Es
amenazante para la vida y potencialmente mortal.

’ Enfermedad del rifién.

% Enfermedad del musculo.

7 La miopatia o distrofia muscular de Duchenne es un trastorno de origen genético que debi-
lita progresivamente los musculos del cuerpo. La distrofia muscular de Duchenne es progre-
siva, lo que significa que los problemas empeoran con la edad. Cuando una nina o nifio con
distrofia muscular de Duchenne entra en la adolescencia, la debilidad muscular de todo su
cuerpo le puede provocar problemas cardiacos y respiratorios.
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GRAFICA 2

FASES DE LA ENFERMEDAD

Inicio pe Cuibapos PAuATIVOs

ENFERMEDAD| FASE TERMINAL
INCURABLE

ONR

L

AGONIA

Fuente: [lustraciones proporcionadas por el expositor.

Si aplicamos una receta para todas y todos los pacientes generamos con-
fusion y muchos de ellos y sus familias van a sufrir las consecuencias.

¢Qué es el Cuidado Paliativo entonces?, Es una atencion integral,
personalizada, a cada quien lo que necesite. Cada paciente tiene sus propias
necesidades. Quien tiene una enfermedad grave muchas veces tendra pro-
nostico limitado, otras tantas podra curarse, pero siempre el proposito tinico
es mejorar la calidad de vida de la persona (asi debiera ser la medicina, no
solamente la paliativa, sino toda la medicina).

¢Quién debe recibir Cuidado Paliativo? Toda y todo nifio con
una enfermedad grave, que no esté respondiendo bien a los tratamientos.
El nifio o nifia con cancer que tiene una recaida o sufre sintomas dificiles o
refractarios, o un importante malestar necesita atencion del equipo de este
tipo de cuidado.

El Colegio de Médicos Britanicos sefiala y agrupa en cuatro catego-
rias a las nifas y nifos que requieren de Cuidado Paliativo,* debido a su
importancia enumero a continuacién cada una de estas categorias y sus

elementos centrales:

# Together for Short Lives (2018) A Guide to Children’s Palliative Care; England, Fourth
Edition. Disponible en https://www.togetherforshortlives.org.uk/resource/a-guide-to-chil-
drens-palliative-care/ (Revisado el 18 de febrero del 2019).
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Grupo uno. Nifas y ninos que tienen una enfermedad que pue-
de curarse, pero el tratamiento puede resultar o no. Quienes pade-
cen cancer son el prototipo de este grupo, nifias y nifos que tienen
una cardiopatia, que van a ir a quiréfano, a ver si se pueden curar,
pero puede no resultar.

Grupo dos. Pacientes que requieren un tratamiento intensivo,
porque son incurables, como nifias y nifios que tienen fibrosis quistica,
VIH, una malformacién intestinal congénita, una enfermedad renal
avanzada, distrofia, etcétera.

Grupo tres. Hay otras enfermedades, que seran incurables desde
un principio y que van a ir progresando: mucopolisacaridosis,” gan-

)

gliosidosis,”” enfermedades neurolégicas degenerativas, leucodistro-

fias."" Una nifa, un nifio que tiene, por ejemplo, un glioma en el tallo,
que es un tumor incurable desde el diagnostico hasta este momento y
que ira progresado; o que vive con formas graves de epilepsia o con
sindrome de Lennox-Gastaut.'”

Grupo cuatro. Ninas y nifos con una discapacidad de facto
que ni mejoran ni progresan. Que tienen PCI' por hipoxia perinatal
severa o una malformacion cerebral congénita también muy impor-
tante, o con holoprosencefalia,' lisencefalia®, que son incurables.
Ninas y nifios que estaran en estado vegetativo permanente y que

podran vivir muchos anos (véase grafica 3).

 Mucopolisacaridosis, son un grupo de aproximadamente 50 enfermedades raras (huérfanas)
caracterizada por la deficiencia de enzimas, sustancias que son necesarias para la funcién
celular. Al ser deficientes se produce una acumulacién de moléculas dentro de las células lo
que produce alteraciones de multiples 6rganos y sistemas.

1 Enfermedad por deposito por una actividad deficiente de la beta-galactosidasa (enzima). Se
producen un rapido deterioro neurolégico, crecimiento de 6rganos y alteraciones corporales.
El pronostico es desfavorable en la forma infantil.

" La leucodistrofia se refiere a la degeneracién progresiva de la materia blanca del cerebro de-
bido al crecimiento o desarrollo imperfecto de la vaina de mielina, la capa grasosa que actia
como aislante alrededor de las fibras nerviosas. Por lo general hay una regresion del desarrollo
mental y fisico.

12 Epilepsia de dificil control que cursa con retraso psicomotor severo.

13 PCI; Parlisis cerebral infantil.

* Malformacién cerebral compleja.

15 Llamada “Cerebro liso”, es una malformacion severa del cortex cercbral.
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GRAFICA 3

Principales causas de
egreso hospitalario

1 Tumores 1,616 229

Malformaciones congénitas 1,197 17.0

Enfermedades del sistema respiratorio 690 9.8
Enfermedades del sistema digestivo 580 8.2

Traumatismos, envenenamientos 438 (%]

Enfermedades de la sangre y de los organos 5.6
hematopoyéticos i

Enfermedades del sistema osteomuscular 351 5.0
Enfermedades del sistema genitourinario 321 4.6
Ciertas enfermedades infecciosas y parasitarias 265 38

Ciertas afecciones originadas en el periodo perinatal 258 3.7

Fuente: Ilustraciones proporcionadas por el expositor.

GRAFICA 4

Condiciones en las que los ninos
deben recibir cuidados paliativos

Grupo 3.
Condldam progresivas con tratamiento paliative desde el diagnéstico
Trastornos metabélicos progresivos (Tay-Sachs, mucopolisacaridosis sin tratamiente,etc.)
Alteraciones cromosémicas como trisomia 18 0 13
Formas graves de osteogénesis imperfecta, enfermedad de Menkes
Enfermedades neurolégicas degenerativas (citopatias mitocendriales, lipofuccinosis,
leucodistrofias)
Atrofia espinal progresiva.
Glioma de tallo.
Formas graves de epilepsia.

Grupo 4.
Condiciones con discapacidad grave y no progresiva con vulnerabilidad a complicaciones:
v" Parilisis cerebral infantil

Secuelas neurcolégicas graves por causas diversas (hipoxia-isquemia, inflamatoria,
traumsitica)

Holoprosencefalia, lisencefalia, esquizencefalia, u otras malformaciones cerebrales
graves.

Estado vegetativo permanente por causas diversas.

Fuente: [lustraciones proporcionadas por el expositor.
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Un aspecto que me gustaria tratar es la inclusion de asignaturas sobre Cui-
dados Paliativos basicos durante la carrera de medicina, en el pregrado,
yo estoy totalmente acuerdo con que se impartan materias sobre el tema.

Creo que todas y todos los médicos y profesionales de la salud necesita-
mos saber de la parte basica de los Cuidados Paliativos, los que podemos
hacer en forma integral, eso se llama cuidados basicos, lo que todo mundo
debemos conocer.

Otros cuidados son especializados y los debe aplicar un equipo de Cui-
dados Paliativos propiamente dicho o personal médico de la clinica del
dolor que atiende incluso a domicilio, cuando hay una enfermedad o un
sintoma muy complicado. En el Instituto Nacional de Pediatria tenemos
un instrumento para catalogar rapidamente lo que cada paciente necesita
en cada momento de su enfermedad. Este instrumento es una grafica del

Doctor Martino'® de Espana, quien senala que:

Tenemos el campo de la salud en el primer cuadro. Un dia aparece
una enfermedad, vayamos alld: cdncer; damos el tratamiento cu-
ratio, podemos recuperar la salud o el paciente puede evolucionar
mal; entonces, si el paciente empieza a evolucionar mal es el mo-

mento perfecto para iniciar Cuidado Paliativo.

Si en una etapa de la vida le diagnostican a uno cancer sin posibilidad de
tratamiento curativo, pero se tiene excelente calidad de vida, le llamamos
enfermedad incurable inicial. Es entonces cuando el paciente debe recibir
todos los tratamientos, sin ninguna limitacion, con el objetivo de mejorar
su calidad de vida.

A medida que progresa la enfermedad, si tiene un deterioro progresivo la
forma de atenderlo va a ser diferente también. Ya no se requiere de muchos
estudios que pueden ser molestos y que no mejoraran la calidad de vida.

Después, viene lo que conocemos como la fase terminal de la en-
fermedad, donde el paciente presenta un descenso muy rapido de su
funcion vital, lo que anuncia directamente que fallecera. Después sigue la

fase de agonia.

1 Dr. Ricardo Martino Alba. Unidad de Cuidados Paliativos Pedidtricos del Hospital Infantil

Universitario Nifo Jests, Madrid, Espana.
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Cada fase necesita un tratamiento diferente. No es lo mismo el Cuidado
Paliativo que se da en cada paciente y en cada fase. El paciente entiende
perfectamente la situacion en la que se encuentra. Las fases son, incluso,
un instrumento para el mejor manejo del duelo anticipado en las personas.

Voy a comentarles el caso de una nina que tenia cirrosis hepatica y que
pudo mejorar o curarse con un trasplante de higado. También esta el caso de
Brian, un nino con cancer, sarcoma sinovial, ahora tiene una excelente cali-
dad de la vida. ;Qué requiri6 este joven? Todos los cuidados que puede pro-
porcionar la medicina. Otro ejemplo es René, un pequeiiin que tiene como

cuatro anos de paciente con nosotros, tiene una leucemia crénica, ya curada.

Enfermedad incurable inicial. Jennifer, por ejemplo, tiene
insuficiencia renal cronica. Ella esta en el programa de hemodia-
lisis y para trasplante.

Otra nena que tiene una hipertension pulmonar irreversible y
con Sindrome de Down es Montserrat quien, sin embargo, tiene
una excelente calidad de vida.

Enfermedad incurable avanzada. Otra nina, por ejemplo,
tiene una acondroplasia,’” con un dafio pulmonar muy severo.
También se encuentra Carlitos con una enfermedad, fibrosis
quistica, con 50% de dafio pulmonar, pero con una calidad de
vida bastante buena.

Huguito que tenia glioma de tallo, avanzado ya muy afectado e
incurable, y Jace que tiene una citopatia mitocondrial, enferme-
dad avanzada, incurable también. Sofia es una pequena que tiene

citopatia mitocondrial.

Otro nino con un cancer incurable, avanzado y progresivo es Brian. Tam-
bién Dany, una pequena con sarcoma sinovial. Mireya, que esta en su casa
en Toluca, y Emmanuel quien se encuentra en un estado vegetativo per-

manente con hidrocefalia congénita muy severa.

17 Trastorno en el crecimiento 6seo de los cartilagos que provoca enanismo especialmente en

las extremidades.
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Otro chiquillo con un corazoén izquierdo hipoplasico. Y Silvio, que vivid

un mes en casa, intubado.
Fase terminal de la enfermedad. En esta fase les puedo comentar la
situacion de una nena que tiene un deterioro muy importante, caquécti-
ca,'® con astenia,'’ adinamia,” y fatiga, no come, duerme todo el tiempo,
respira mal, etcétera. Todo indica que el fallecimiento serd inminente.

Otras ninas y ninos también en la fase agénica. Un chiquillo con cancer
y Luld, que le estaba humedeciendo la boca, los labios. Hugo que tiene un
glioma de tallo, que ya estaba en su casa, en la parte final, en la visita a do-
micilio.

La calidad de vida es algo muy importante, la tenemos que tomar en
cuenta para la hora de las decisiones médicas y los tratamientos.

A otra Nena, llamada Malenita, le acababan de diagnosticar que tiene
leucemia incurable. Calidad de vida: perfecta.

Aqui la Escala Karnovsky?' de cien, con Hugo, quien cuando llegb con
nosotros con glioma de tallo tenia una calidad de vida muy buena. ;Qué re-
quiere Hugo? Todo el cuidado, todo el cuidado. Intubacion, si es necesario,
RCP*. Estos nifios van a la escuela, juegan, hacen mil cosas.

Luego, Hugo ya en la parte avanzada de su enfermedad. No es el mis-
mo tratamiento. ;Intubacion? No. ;Reanimacion? No. ¢(Estudios? No. ¢Es-
tudios molestos? No. Ya es la parte muy avanzada de la enfermedad y
requiere de un tratamiento diferente.

El Cuidado Paliativo puede ser muy sustentable. Cada dia cama en este
pais para un nino intubado, como este nino de corazon izquierdo hipopla-
sico, cuesta 35 mil pesos diarios. Un dia-cama en cualquier otro servicio,
sin cuidado intensivo son siete mil 700 pesos. Muy caro.

El ejemplo final que quiero compartir con ustedes es el de Arely, la es-

trella de la pelicula. Ella tiene secuelas de un mielomeningocele,” es una

18 Cagquexia, estado de extrema desnutricién, atrofia muscular, fatiga y debilidad.

19 Astenia, debilidad o fatiga generalizada.

2 Adinamia, ausencia de fuerza fisica.

2L Karnofsky, Escala; Forma estdndar de medir la capacidad de los pacientes con cancer de rea-
lizar tareas rutinarias del 0 al 100%.

22 RCP; Reanimacion cardiopulmonar.

2 Mielomeningocele; malformacion congénita grave, compatible con la vida. Se caracteriza por
la falta de cierre de las vertebras y la exposicion de la médula espinal.
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adolescente de 15 anos, esta intubada porque tiene un dano en la médula
espinal, tiene una siringomielia,?* y depende de un respirador artificial.

Tiene seis anos en su casa, intubada. Es muy lista. Usa su computadora,
esta trabajando; ya le dije que cuando cumpla 18 el Instituto la va a contra-
tar, para que ella trabaje en casa, con su computadora. Tiene una calidad
de vida muy aceptable.

Son seis anos en domicilio; multipliquen seis afios por 35 mil pesos dia-
rios. ;Cuanto es lo que el sistema de salud ha ahorrado solamente con la
atencion de una nina? Hagan la cuenta.

Buen ejercicio, son mas de 70 millones de pesos que el sistema de salud
mexicano no ha invertido en esta hermosa, que tiene una calidad de vida
muy buena y que puede vivir otros 20 afios. Este es uno de los ejemplos

muy buenos, para hablar del beneficio que brinda el Cuidado Paliativo.

2t Siringomelia; trastorno en el cual se forma un quiste dentro de la médula espinal. Este quiste,
con el tiempo se expande y alarga, destruyendo una porcién de la médula espinal, producien-
do desde debilidad, dolor o paralisis.
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SITUACION DE LOS CPP EN EL MUNDO

Dra. Regina Okhuysen-Cawley?®

Es un honor estar en este recinto legislativo, le agradezco enor-
memente al Senador Mancera que nos acompand esta mana-
nay ala Comisién que organizo este simposio tan importante.

Vamos a hablar un poco acerca de una perspectiva glo-
bal. Tengo el honor de participar en la Asociaciéon Latinoa-
mericana de Cuidados Paliativos y también de representar a
Latinoamérica ante el International Palliative Children’s Care
Network.

Quiero hacer hincapié en que estoy aqui y me honra hacerlo
en presencia de algunas de las personas mas importantes en el
desarrollo de los Cuidados Paliativos Pediatricos. En mi expo-
sicion mostraré algunas fotografias que me han obsequiado en
el transcurso de mi carrera y las estoy usando con permiso de

las familias.

% Pediatra intensivista y paliativista, adscrita a la Seccién de Medicina Critica y Cuidados
Paliativos del Zexas Chuldren’s Hospital en Houston, Texas. Representante del Capitulo Pedia-
trico de la Asociacién Latinoamericana de Cuidados Paliativos y representante para Latinoa-
mérica ante el International Palliative Children’s Care Network (ICPCN).
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Se calcula que aproximadamente a nivel global 21 millones de nifios re-
quieren de Cuidados Paliativos. En la definicién de la Organizacion Mun-
dial de la Salud recomienda el uso de medidas paliativas para todo aquel
paciente pediatrico con un padecimiento severo y eso es sin importar la
trayectoria esperada de la enfermedad.

Sabemos que la mayoria de los fallecimientos en la edad pediatrica ocu-
rre el primer afo de vida. Sin embargo, hay una tremenda disparidad en la
evolucion de los pacientes. El tratamiento del cancer, por ejemplo, en paises
como los Estados Unidos tiene 90% de oportunidad de cura y en un con-
tinente como Africa es de solo 10%.

Vemos que hay muchos nifos y ninas que fallecen por SIDA, aunque
hay grandes esfuerzos a nivel global de mitigar esta terrible enfermedad.

En el caso de América Latina con 700 millones de habitantes, de los cuales
50% son jovenes, hay mucha pobreza y como todos sabemos hay también
gran desigualdad econémica y de género. Hay barreras lingtiisticas y cultura-
les y nos caracterizamos por nuestra gran riqueza y diversidad de grupos in-
digenas. Sin embargo, Gltimamente vemos las consecuencias de la violencia

con desplazamientos forzados hacia el norte y hacia el sur (véase grafica 1).

GRAFICA 1

América Latina

Bella, vibrante
Gran biodiversidad
~ 700 millones de habitantes

~ 50 % son jévenes — y pobres.
Hay gran inequidad econémica, y relativa al género.

Existen barreras linglisticas y culturales por el gran
namero de poblaciones indigenas
Desplazamientos por conflictos / violencia

¥  BCM

Tes Chikdren's Honpltal -

Fuente: Ilustraciones proporcionadas por la expositora.
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Me ha tocado representar a Latinoamérica ante el International Palliatiwve Chil-
dren’s Care Network y he aprendido que las redes de atencion en Cuidado Pa-
liativo estan mas desarrolladas en Latinoamérica. Yo creo que los grandes
esfuerzos de la doctora Yuriko Nakashima, aqui presente, y los doctores Que-
sada Tristan, Jorge Ramos y Mauricio Cervantes que nos acompanan de Mé-
xico y de otras colegas como las doctoras Rut Kiman® (Argentina), Mercedes
Bernada?” (Uruguay), Natalie Rodriguez®® (Chile) y muchas otras personas.

Sabemos que estos servicios todavia estan carentes en gran parte del
Caribe (con excepcion de Republica Dominicana), asi como en Bolivia y
en Paraguay. Desgraciadamente la violencia que existe en Venezuela pro-
pici6 que desaparecieran los servicios de Cuidado Paliativo que estaban
muy bien integrados (véase grafica 2).

GRAFICA 2

A nivel global...

+ Se calcula que cerca de 21 millones de nifios
requieren cuidados paliativos

» La mayoria de los fallecimientos ocurre en el
primer afio de vida

» Gran disparidad en el tratamiento de cancer

* Gran variabilidad en acceso a tratamientos para
el SIDA

¥ _ BCM

Tews Children’s Hospital oo o o

Fuente: [lustraciones proporcionadas por la expositora.

2 Dra. Rut Kiman, jefa del equipo de Cuidados Paliativos Pedidtricos, Hospital Nacional “Prof.
A. Posadas”; Buenos Aires, Argentina.

7 Dra. Mercedes Bernad4, Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos del Centro Hospitala-
rio Pereira Rossell. Uruguay.

%8 Dra. Natalie Rodriguez, Unidad de Hemato-Oncologia, Hospital de Nifios Dr. Roberto
del Rio, Chile.
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Hemos tenido grandes logros en servicios clinicos y, como decia el Dr. Gar-
dufio, no solo en el hospital, sino también en casa.

Hago hincapié en la importancia de programas econoémicos y académi-
cos que apoyen los estudios de pregrado y posgrado para las y los médicos,
asi como para todo el personal, para todas las personas que prestan aten-
cion en salud, y cuando no hay oportunidad de hacerlo de manera pre-
sencial, entonces a distancia y no inicamente cursos basicos, sino también
avanzados y de actualizacion.

Asimismo, hemos tenido muchas iniciativas en diversos paises que nos
han permitido concientizarnos de los servicios de atencion paliativa. Y
también del ahorro y contencion en el sufrimiento que pueden padecer los
pacientes, las familias y los mismos equipos médicos que los apoyan.

Afortunadamente, hay muchas iniciativas que nos permiten el uso 6p-
timo de medios sociales para que podamos comunicarnos rapidamente,
ayudarnos y apoyarnos ante el dilema clinico y el sufrimiento moral que, a
veces, padecemos cuando atendemos a las y los pacientes.

Los latinoamericanos somos muy creativos, siempre vemos la manera
de dar seguimiento, de tener cerca a nuestro paciente. Hace unos afos, la
doctora Yuri me comenté de un paciente con un sindrome epiléptico muy
dificil a quien pudo enviar a casa con los medicamentos que iba a ocupar,
y asi lo pudo manejar en una crisis y status epiléptico severo, utilizando el
WhatsApp con su madre, hasta que se resolvié el cuadro. Desafortunada-
mente, muchas veces, no es posible dar atenciéon al duelo personalmente,
pero lo podemos hacer, aunque sea a distancia, por diversos medios.

La introduccion tardia a los Cuidados Paliativos es uno de los retos que
presenciamos. Tenemos el sindrome pro bono, donde muchos de nosotros
proporcionamos Cuidados Paliativos sin retribucién econémica o con sa-
larios muy bajos; lo hacemos incluso a costa de nuestro tiempo, sacrifican-
do a nuestras familias. Los integrantes del equipo interdisciplinario tienen
otras responsabilidades. No se aprecia o no se entiende lo que estamos
tratando de hacer.

Hay alta rotacion y una imposibilidad, a veces, de proporcionar la aten-
ci6n paliativa en casa y esto lo vemos también en ciudades como Houston,
Texas, donde a veces el personal no puede ir a la casa del paciente porque

las condiciones son peligrosas.
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Se ha hecho alusion al problema de la disponibilidad de opioide y esto
es por falta de capacitacion del mismo personal médico, de las politicas de
prescripcion tan restrictivas que prevalecen dentro y fuera de los hospitales
y también la carencia de presentaciones pediatricas (véase grafica 3).

A nivel mundial, hay una gran desproporcion en el uso de opioides, en
los paises de Latinoamérica, en el Caribe y en Africa se carece de opioide,
aun en las fases mas dolorosas de la vida. En dias malos se agotan rapida-
mente los farmacos, incluso en hospitales de referencia.

Hay sufrimiento a gran escala, cuando hay un desastre natural, un ejem-
plo es el terremoto en Haiti, hace poco, y el incendio en Guatemala que me
platicaba la Dra. Marisol Bustamante, donde muchisimas nifias con quema-
duras muy severas y los bomberos quienes después de llevarlas a un hospital
se dedicaron a ir a otros, de hospital en hospital, a conseguir morfina, y creo

que encontraron algo asi solo tres ampolletas para estas nifas.

GRAFICA 3

Disponibilidad de opioide

» Problematico en todos los entornos
- Falta de educacién
- Politicas de prescripcidn restrictivas
dentro y fuera del hospital
- Carencia de presentaciones pediatricas

<

Texas Chlldren's Hompltal v Conss e
Fuente: Ilustraciones proporcionadas por la expositora.

¢Qué nos preocupa entonces a los paliativistas a nivel mundial? Prin-
cipalmente la falta de recursos, las dificultades logisticas, las dificultades
de comunicacion dentro de la familia, la influencia de los medios sociales
que a veces nos ayudan, pero que otras dificultan la toma de decisiones en

situaciones complejas (véase grafica 4).
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GRAFICA 4

Disponibilidad de opioide

» Problematico en todos los entornos
- Falta de educacién
- Politicas de prescripcidn restrictivas
dentro y fuera del hospital
- Carencia de presentaciones pediatricas

<

Texas Chlldren's Hompltal v Conss e
Fuente: Ilustraciones proporcionadas por la expositora.

Hemos avanzado, pero todavia existen ambientes hospitalarios que son
hostiles al nifio y a la familia. Hay casos donde el acceso, especialmente
en areas de terapia intensiva es muy restringido, a veces los bebitos, ninas,
nifios y adolescentes mueren solos, separados de sus mamas, de sus papas,
y eso a todas luces es una gran tragedia.

Tenemos el problema emergente del imperativo tecnolégico y no sa-
bemos a veces como responder cuando emergen nuevas terapias, cuando
todavia no tenemos la certeza suficiente de si van a funcionar o no, otras
veces son extremadamente caras lo que significa un gran sacrificio para la
familia.

En la gran variabilidad en el manejo de dilemas éticos con el final de la
vida, también hay mucha confusion. Como decia el Dr. Garduiio, se confun-
de el término Cuidados Paliativos con cuidados al final de la vida. Y en realidad,
como ¢l afirmaba, se busca que se apliquen temprano y puedan permitir a la
nifia, al nifo tolerar un tratamiento que le puede salvar la vida.

También tenemos algunos paises en donde se prohibe la extubacion
compasiva, mientras en otros, como Colombia, ya hay iniciativas para la
eutanasia, que es tan penosa.

Viendo hacia el futuro, quisiéramos tener hospitales amigos para la ni-

niez y las familias, mejorar el acceso a todos los niveles, actualizar periédi-
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camente nuestros mapas, como lo hace la Asociaciéon Latinoamericana.
Hago hincapié, de nuevo, en lo que mencionaba el Doctor Garduiio acer-
ca de contar con educacion paliativa basica para todas y todos los profesio-
nistas en salud, y mas avanzada, a nivel subespecialidad, para quienes van
a manejar casos mas complejos.

Y de igual manera el empleo de indicadores de calidad. La doctora Ber-
nada ha sido muy importante en este aspecto, asi como su participacion,
siempre, en programas de mejora continua.

Muchisimas gracias y espero verlos en Coosta Rica* dentro de muy poco.

29 X Congreso Latinoamericano de Cuidados Paliativos, 25 al 28 de marzo 2020, San José
de Costa Rica.
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ALIVIO DEL SUFRIMIENTO A TRAVES DEL CONTROL DE SINTOMAS:
DOLOR EN EL NINO CON CONDICIONES
LIMITANTES O AMENAZANTES PARA LA VIDA

Dra. Enjie Fakhr El Din Ismael Paz*

Creo que el dolor en pediatria es un tema que se ha descui-

dado mucho y por muchas razones. Hay bastante al respecto

de todo lo que conlleva el manejo del dolor y la existencia

misma del dolor; a veces hay quienes ni siquiera lo sospechan

ni voltean a ver que es una realidad en nuestras nifas, en nues-

tros nifios; es un factor de mucho sufrimiento no solamente en

ellos, sino también en su familia.

El dolor fisico es la primera causa de consulta en pediatria

en ninas y nifios sanos y también en el adulto; es la primera

causa de por qué un nifio va a llegar a la consulta o a urgencias.

Desafortunadamente, esta poblacion es vulnerable porque de-

pende de un adulto para su atencion y manejo adecuados.
3 Médica Cirujana por la Facultad de Medicina, UNAM. Médica Pediatra del Hospi-
tal Infantil de México Federico Gomez. Cursos de Posgrado de Alta Especialidad en
Medicina (CPAEM, UNAM). Paliativista Pediatra del Instituto Nacional de Pediatria.
Algéloga Pediatra del Instituto Nacional de Pediatria. Médica adscrita al Departa-
mento de Soporte para la Calidad de Vida. Médica adscrita al Servicio de Cuidados

Paliativos del Hospital General de Le6n, Profesora adjunta del curso de alta especiali-
dad en medicina de Cuidados Paliativos Pediatricos, Maestrante en Bioética.
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Entonces ;Qué pasa? Hemos vivido durante muchos anos con el mito
de que las y los ninos no tienen dolor; durante anos también se creia que
los recién nacidos en muchas Unidades de Cuidados Intensivos Neonatales

no requerian manejo para el dolor (véase grafica 1).

GRAFICA 1

Estadistica de dolor en nifios

Reporte de DOLOR en un Hospital (n=112)
* Padres y nifios 72%
* Enfermeras 30%

Fuente: Ilustraciones proporcionadas por la expositora.

El hecho de que un nino, una nina no tenga la capacidad de expresar que
tiene dolor como lo hace un adulto no significa que no lo tenga, al contra-
rio. Hay algunos estudios que han demostrado que incluso en estas etapas
los bebés tienen la posibilidad de sentir muchisimo mas dolor que una per-
sona adulta.

Hemos estado involucrados en todos estos mitos, con respecto al dolor.
A veces ha sucedido que carecemos de los medicamentos necesarios para
darles un tratamiento eficaz y oportuno. En ocasiones, en la Ciudad de
México hay, en algunos hospitales, una o dos presentaciones de morfina
que podemos usar, pero en los estados no hay.

Entonces, imaginense, es doblemente vulnerable esta poblacion y tene-
mos que estar haciendo célculos extraordinarios para poderles dar un ma-
nejo oportuno.

¢Qué pasa con los padres? Hay muchos que sefialan temores, miedos de
que sus pequenios se vuelvan adictos. Lo mas triste de todo esto es que no solo
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son madres y padres, sino también profesionales de la salud quienes siguen
teniendo esta creencia. Sin embargo, la morfina, por ejemplo, es uno de los
medicamentos mas seguros para uso de este grupo etario.

Casualmente estamos de moda, porque 2019 es el ano que celebramos
el manejo del dolor para las poblaciones vulnerables. Y como ya
senialamos, la infantil es de las principales poblaciones vulnerables.

Algunos datos interesantes derivados de una encuesta realizada con
mamas, papas y enfermeras muestran, por ejemplo que de 112 pacien-
tes hospitalizados, 72% de nifas y nifnos tenian algin tipo de dolor, pero
solamente 30% de sus enfermeras lo reportaron. ;Qué significa? Que no
les estamos creyendo que tienen dolor, lo cual es altamente preocupante.
Muchas veces se piensa que “ese nifio se esta haciendo, que no es cierto,
que es un chillon”.

A todo nino, toda nifia y todo ser humano que refiera que tiene dolor,
hay que creerle, porque no es la misma sensacion que yo pueda tener como
profesional de la salud a la que pueda tener la persona afectada.

En Estados Unidos, por ejemplo, se han hecho estudios muy amplios,
uno de ellos ha mostrado que cinco millones -mas de la mitad de las nifas y
niflos post operados- no tenian un adecuado manejo del dolor. Imaginense
qué esta pasando.

¢Qué sucedera con las y los nifilos con cancer? Nifas y nifios que se en-
frentan a este sintoma desde un inicio. ;Y qué sucede con una familia con
una nifa, un nifo con cancer? ;Qué pasa para la sociedad en si cuando
nos sometemos al diagnostico de un nino gravemente enfermo? A todos
nos duele, a nosotros también como profesionales de la salud, a la familia,
a los papas.

Entonces ¢Qué pasa si ademas tengo a mi nina, ninos que la esta pa-
sando muy mal? ;Creen que voy a sufrir mas? ;Creen que su familia y esa
sociedad van a tener mayor sufrimiento y dolor?

Estamos hablando también de otro tipo de dolor, considerado hoy en
dia como parte fundamental en todo este proceso de dolor fisico, me refiero
al dolor emocional. Al momento del diagnéstico, mas o menos la mitad de

los pacientes tiene dolor y se habla, incluso de moderado, severo y muy;,

312019 Global Year Against Pain in the Most Vulnerable, definido por la International Asso-
ciation for the Study of Pain (IASP).
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pero muy, muy severo en pacientes en fases avanzadas, afecta a mas de
90% de la poblacién oncologica.

;Por qué tenemos que manejar a un nino con dolor? Porque es lo mas
humano y no solo eso, sino que es una obligaciéon moral de cualquier per-
sona aliviar un sufrimiento. Ademas de que es muy importante porque dis-
minuye sustancialmente la ansiedad del paciente y de los familiares, y claro
que también va a mejorar el apego al tratamiento en favor del pronoéstico,

para evitar mayor morbilidad y mortalidad (véase grafica 2).

GRAFICA 2

¢Por qué manejar el dolor de un nifio?

A= Alteracién del sistema
inmune ,
....‘

* Porque es lo mas humano, la obligacién moral
del médico es aliviar el sufrimiento.

* Disminuye la ansiedad de pacientes y
familiares, mejora la adherencia al tratamiento
y evita la morbimortalidad.

Muerte celular en areas
corticales y subcorticales

. iday prolongad
al dolor puede contribuir a alteraciones en
el desarrollo cognitivo y de aprendizaje de
neonatos.

Fuente: Ilustraciones proporcionadas por la expositora.

Diversos estudios han corroborado que el hecho de que sometamos a ni-
nas y nifios a dolor de forma crénica puede tener implicaciones a nivel
cognitivo y conductual en los pacientes. Esto es muy importante porque
imaginense que también tengamos en un futuro personas adultas con di-
chas alteraciones.

El tratamiento del dolor es un derecho fundamental en todos los seres hu-
manos. Tenemos la obligacion de reconocer para nifias y nifos estos derechos.
Que les demos medicina eficaz y eficiente para el manejo del dolor. Es una
obligacién de las y los profesionales de la salud y es también ahora un indica-
dor de calidad en todos los hospitales y centros de salud (véase grafica 3).

{Tendremos o no tendremos la obligacion de vigilar esto? Esta foto dice

mas que mil palabras, como refiere el Dr. Garduno.
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GRAFICA 3

DRAWINGS
OF MY PAIN

Fuente: Ilustraciones proporcionadas por la expositora

Este nifio, Chucho, luce ;Cémo lo ven ustedes? ;Qué les inspira ver a
este nino? (Se ve molesto? :Se ve con dolor? ¢Esta sufriendo? ;Coémo esta-
ra su familia que esta viendo a su nifio asi?*

¢Dolera? Claro, es un dolor emocional que no podemos, que muchas
veces los profesionales no tomamos en cuenta.

Chucho no estuvo mucho tiempo con nosotros, pero se ve feliz, se ve sin
dolor. Esto es muy importante, porque implica aliviar el sufrimiento de los se-
res humanos y de la familia. Esto también le da un nivel de respeto y de dig-
nidad a Chucho, que es tan importante como todas y todos los demas nifios.

El dolor en los nifios se clasifica, sin entrar a mayor detalle, pero hay que
saber que existen formas agudas y cronicas, que ya se manejan como tal,
como una enfermedad.

Es muy importante caracterizarla en leve, moderada y severa, y otros
datos como cual es su origen.

Siempre, para un adecuado tratamiento del dolor se requiere que co-
nozcamos todas las caracteristicas clinicas del dolor. En pediatria existe
una escalera o escalones analgésicos, que ahora también se llama elevador
analgésico. Dependiendo del grado o intensidad de dolor que se tenga sera
el tipo de tratamiento que se le va a ofrecer a los pacientes (véase grafica 4).
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GRAFICA 4
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Fuente: Ilustraciones proporcionadas por la expositora.

En dichos escalones, se ofrece tratamiento con AINES*, paracetamol y/o
AINES, también con opioides débiles* (en el caso de adultos, con opioides
fuertes)®* y con el manejo intervencionista. La verdad es que las y los nifios
pocas veces llegan a requerir de manejo intervencionista. Son muy nobles,
y creo también que el factor emocional que les rodea no ayuda mucho al
manejo del dolor.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) dice que de preferencia
donde utilicemos estos dos escalones,™ usemos una “estrategia bifasica”.
Muchas veces decimos: bueno, que se tome un analgésico solamente cuan-
do tenga dolor. La recomendacion de la OMS es que lo hagamos en inter-
valos regulares, con uso de una via apropiada, que cada quién reciba lo que
necesita, que se individualice el tratamiento (véase grafica 5).

32 AINES, Antinflamatorios no esteroideos (aspirina, ketorolaco, diclofenaco, naproxeno)

33 Tramadol, Codeina.

# Morfina, oxicodona, hidromorfona, fentanilo, metadona y tapentadol

%5 Organizacién Mundial de la Salud (2012) Directrices de la OMS sobre el tratamiento farmacoligico

del dolor persistente en nifios con enfermedades médicas.
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GRAFICA 5

- Tapentadol
- Petidina (meperidina)

Fuente: Ilustraciones proporcionadas por la expositora.

Tenemos una bateria muy amplia con respecto del manejo del dolor, real-
mente en su mayoria la podemos usar en nifios con seguridad. Basicamente
la morfina es de las ideales para pediatria, la usamos desde recién nacidos
con mucha seguridad.

Hemos hablado mucho de opioides, de como cuantificar y evaluar el do-
lor. Desafortunadamente hemos dejado de lado una parte, que es un todo;
ahora, el concepto es de una medicina integral que atiende un dolor total.

iPuede doler el alma? ;Sera que una familia que esta muy afectada por
la enfermedad de la hija, del hijo le duela el alma?

Pareciera como muy fuera de lo cientifico, pero ahora hemos visto que
esta dimension humanistica y la parte de la calidad de vida, de la situacion
en que se encuentran los padres emocionalmente influye profundamente
en como la nina, el nifio puede manifestar su dolor.

No es la misma intensidad de dolor de un nifio que esta tranquilo en casa,
jugando con sus hermanas, hermanos, en su cama, a la de un nifio que esta
hospitalizado, que lo estamos molestando con procedimientos, que lo esta-
mos picando. No es que el nifio “se haga” que tenga dolor. El nifio puede
sufrir mas dolor, tiene un sufrimiento aparte del fisico, tiene un sufrimiento

emocional. Dia a dia hemos visto como ha cobrado mayor importancia la
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dimensién emocional que hemos dejado atras en la medicina y que muchi-
simos hemos olvidado.

Se ha visto que, con algunas terapias cognitivo-conductuales y el hecho
de favorecer la estancia de los familiares, los nifios pueden mejorar en este

sentido (véase grafica 6).

GRAFICA 6

Metas de los Cuidados Paliativos

I 1) Control y manejo de sintomas continuo y adecuado I

2) Apoyo psico- social, emocional y espiritual
continuo y activo (paciente y familia)

[ 3) Definir y adecuar metas de tratamiento. J

f
4) Brindar experiencias significativas
)

Fuente: [lustraciones proporcionadas por la expositora.

Esta es la definiciéon de dolor que daba la International Association for
the Study of Pain (IASP) como una experiencia sensorial emocio-
nal desagradable, que ya todos conocemos, asociada a una lesion
presente o potencial. Esta es una definicion que data de los 80. Ahora,
tenemos esta otra definicién mas reciente de 2016, la cual permitame co-
mentarles que me gusta mucho, porque, vean: es una experiencia an-
gustiosa, un daiio tisular real o potencial, sigue existiendo la
situacion fisica con componentes sensoriales, emocionales, cog-
nitivos y sociales®; s decir, que todo esto va a influir directamente en
como esta nuestro nino y va a influir directamente en que, quizas tengamos

que dar un opioide débil o un AINE o un opioide fuerte.

3¢ A.C. Williams, K.D. Craig (2016), Updating the definition of pain PAIN., 157, pp. 2420-2423
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Derivado de ello es tan importante el uso de opioides y tener accesibilidad
también a los mismos, asi como también contar con equipos interdisciplina-
rios para que se pueda atender integralmente a estos ninos y a sus familias.

Esto alude un poco a la definicion de dolor total,?” y de igual impor-
tancia es el dolor social, el psicologico, el fisico y el espiritual, es decir, el
dolor total, y es tan importante uno como el otro.

Esta frase es muy bonita:

Usted es importante por lo que usted es. Usted importa hasta el iltimo
momento de su vida y haremos todo lo que esté a nuestro alcance, no solo
para que muera de manera pacifica, sino también para que, mientras
viva, lo haga de una _forma digna.™

Desafortunadamente, los Cuidados Paliativos y el manejo del dolor
han estado muy enfocados al paciente en la fase terminal, es solo una de
nuestra vida -la de cualquier ser humano-, pero desde el momento en que
tenemos a nuestras ninas, nuestros nifios es muy importante que cuidemos
todos los aspectos asociados con el sufrimiento, porque ello da dignidad y
respeto a todas las personas.

El dolor y el sufrimiento estan sumamente relacionados, van de la mano
en todo momento. El que tiene dolor sufre y el que sufre tiene dolor. ;Qué
pasa primero? Realmente es muy dificil ver en donde se corta esta cadena
ciclica, ademas, hay factores que aumentan demasiado el riesgo de presen-
tar mas dolor o mas sufrimiento: la incertidumbre (“no sé qué diagnoéstico
tengo, no sé el pronostico, mis médicos no han platicado conmigo de como
voy a estar... Tengo sentimientos negativos, porque como no s¢, tengo mie-
do; como no sé qué le esta pasando a mi hijo, tengo miedo de qué va a
pasar, estoy triste. No me alcanza el dinero. Mi familia se ha quebrado y

esto me provoca mucha ansiedad”) (véase grafica 7).

37 Dolor total; este concepto lo introdujo Cicely Saunders durante sus trabajos con pacientes
terminales. Para pensar en dolor total, ademas de presentar el sintoma de forma aislada, se
involucran las esferas espiritual, psicolégica y social.

% Dame Cicely Saunders, fundadora del “Movimiento Hospice”.
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GRAFICA 7
’ ’ -
Sintomas fisicos

Signos y sintomas frecuentes: Sintomas tratados:
* Fatiga 90% * Dolor 76%
* Dolor 82% * Disnea 65%
* Disnea 80%
* Hiporexia 80%
* Nauseay vémito 60%
* Estrefiimiento 50% Exito en el tratamiento:
¢ Diarrea 40%

* Dolor (<30%)

Wolke 1, Grier HE, Klar N, Levin S, Ellenbogen IM, et al: Symptoms and suffering at the end of life in children with cancer;
N Engl J Med 2000; 342: 326-33.

Fuente: [lustraciones proporcionadas por la expositora.

¢CGoémo estard la nina, el niflo de una familia que tiene mucha ansiedad?
JTendra o no tendra dolor? Lo hemos visto, tienen muchisimo dolor. En-
tonces, es muy importante también atender estas situaciones.

El hecho de la pérdida de la autonomia, que sucede también en ninasy
ninos, aunque a veces no lo contemplemos, implica datos de sufrimiento.

Hay que considerar esta situacion, porque el dolor es toda una expe-
riencia. Desde la situacion sensorial, desde el momento en que uno tiene
esa sensacion

¢Qué pasa a nivel afectivo? ;Coémo reconocemos en ese dolor las expe-
riencias previas que estan involucradas? No entraré en mayor detalle, pero
quiero presentarles algunas imagenes, porque fijense que el entorno social
desempena un papel muy importante en que nosotros podemos tener mayor

o menor sufrimiento y, por tanto, mayor o menor dolor (véase grafica 8).
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GRAFICA 8

DOLOR

AINES + Opioides + Adyuvantes + No farmacoldgicas

|

Mantener actividad / Terapia fisica / Farmacolégico / Transfusion®

HIPOREXIA (CAQUEXIA — ANOREXIA)
Modificaciones dietéticas / Farmacoldgico / Entendimiento de la familia

[ Antimicéticos / colutorios / anestésicos

SANGRADO

Etamsilato / Subsalicilato bismuto/ compresas
oscuras / Transfusion®

DISNEA

02 / Benzodiacepinas /
medidas ambientales

ANSIEDAD

Benzodiacepinas

Nimero e intensidad de sintomas

Tiempo
Fuente: [lustraciones proporcionadas por la expositora.

Es muy importante tenerlo en cuenta. ;Cémo ven a estos nifios? Claro,
dolor fisico y emocional es un sufrimiento terrible. Desafortunadamente
estas imagenes se han hecho cotidianas en nuestro mundo.

i Tendran dolor? ¢Dolor fisico? ;Dolor emocional? Se ha visto que todos
estos factores sociales influyen en la familia, en el médico y en todo el equi-
po, quienes claro que van a ayudar al enfermo a adaptarse mejor al dolory

por lo tanto a evolucionar de forma favorable (véase grafica 9).

GRAFICA 9

Definir metas de tratamiento

Curacion

Calidad de

Curacién
vida /

Calidad de
Calidad de alidad de
muerte
vida

Expectativas al Expectativas a lo
momento del largo de la vida
diagnéstico

Al final de la

De enfocarse en la enfermedad

Fuente: [lustraciones proporcionadas por la expositora.
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La vida debe ser digna en todos sus momentos,

incluyendo los finales

Tenemos que hacer un esfuerzo importante por dar un trato digno y hu-
mano a nuestros pacientes. Por supuesto, con medicina basada en eviden-
cia 'y con los medicamentos necesarios y justos para nuestras nifias y nifos.
Tenemos que visualizar al paciente como un todo, a la nifia y al nifio como
un todo, con sus derechos y tenemos también la obligacion de darle todo
este cuidado y atencion (véase grafica 10).

GRAFICA 10

CONCLUSIONES :

La salud, es un estado de completo bienestar
fisico, mental y social y no solo la ausencia de
enfermedad.

La existente desigualdad en el estado de salud
de las personas merma la salud

El desarrollo econédmico y social
Las personas tienen el derecho a la salud

La atencion primaria de salud debe ser
prioritaria

Los gobiernos tienen la responsabilidad de la
salud de sus poblaciones.

O Todos los gobiernos deberian formular politicas
nacionales

Todos los paises deberian cooperar con un
espiritu de fraternidad y de servicio

Fuente: Ilustraciones proporcionadas por la expositora.

No se puede morir curado,
pero si se puede morir sanado.
Eso es todo.
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AVANCES Y RETOS EN LOS CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS EN MEXICO
Dr. Jorge Alberto Ramos Guerrero®®

Nos convoca una causa muy noble y por la cual queremos
trabajar: Los Cuidados Paliativos Pediatricos. El acceso al cui-
dado de recién nacidos, de ninas, de nifos, de adolescentes a
esta modalidad de tratamiento.

Precisamente, quiero platicarles sobre los avances y retos que
en Cuidados Paliativos Pediatricos tenemos en nuestro pais.

Ya nos decia la Dra. Okhuysen, que mas de 21 millones de
ninos y ninas, incluyendo adolescentes en el mundo, viven con
una enfermedad o una condicién que limita su calidad de vida

0 que amenaza la misma.*’

39 Médico Cirujano y Partero; Universidad de Guadalajara. Especialista en Pediatria; Hos-
pital Civil de Guadalajara “Fray Antonio Alcalde”; Universidad de Guadalajara. Maestro en
Desarrollo Humano por el ITESO. “Master en medidas de soporte y cuidados paliativos en el
enfermo oncolégico” por la Universidad de Salamanca, Espana. Subdirector de Prevenciéon y
Protecciéon ala Salud de la Direccién Normativa de Salud del ISSSTE. Director de PaliativlSSS-
TE Programa Institucional de Atencién Paliativa 2019-2024.

* Marston, Joan et al. (2018) “International Children’s Palliative Care Network: A Global
Action Network for Children With Life-Limiting Conditions”, en Journal of Pain and Symptom
Management, Volume 55, Issue 2, S104 - S111.
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LLa gran mayoria de estos nifios y nifias sufren dolor fisico y un dolor total.
Estas enfermedades traen consigo sintomas muy desagradables: dolor, nau-
sea, anorexia, pérdida de peso, escaras, ansiedad, depresion. Son importante
todos los esfuerzos que hagamos para solucionar y aliviar este sufrimiento.

Demasiados ninos y demasiadas nifias sufren atn estos molestos sintomas
incluido el dolor, por falta de un abordaje integral, que considere la esfera
biologica, la dimension fisica, pero que también tome en cuenta la psique, las
emociones, las relaciones, la familia e incluso la dimension espiritual.

En México, ya lo decia el Senador Mancera, 16 mil nifios mueren al afio
con sufrimiento, esto constituye 42% de la mortalidad nacional en este grupo
de edad.

Quisiera, que todas y todos los que nos acompanan hicieran una evoca-
cion para pensar en Carmelita. Ella es una chica de cinco anos que conoci
en Chiapas, de un pueblo originario, tzotzil, sus padres no hablan castella-
no. Ella presentaba sintomas de una enfermedad que en principio fue difi-
cil diagnosticar. Persistia convulsionando, con un estatus epiléptico. Y fue
evolucionando hasta tener un deterioro neurolégico importante. Fue tras-
ladada al hospital de Tuxtla Gutiérrez, todavia no habia Cuidados Palia-
tivos Pediatricos, pero se diagnostic6 una encefalitis* por virus de herpes.

Posteriormente, la pequena sufri6 infartos cerebrales y tuve oportuni-
dad de verla posteriormente, cuando fue egresada del hospital. Presen-
taba un dano neurolégico terrible, practicamente sin comunicacién con
el exterior. Tenia la necesidad de cuidados, traqueotomia y gastrostomia.
Estabamos en el municipio de Altamirano, a seis horas de Tuxtla, pero ella
aun tenia que trasladarse seis horas mas hasta su domicilio. Un contexto
complejo en todo sentido.

De tal manera que este escenario es justamente a donde queremos lle-
gar, para que las 16 mil nifias y niflos que tienen una condiciéon limitante
para el final de la vida puedan tener alivio al sufrimiento.

Los Cuidados Paliativos Pediatricos no son solo para la etapa terminal,
se requieren abordajes mas tempranos, como el maestro Armando Gardu-
no ha propuesto, con el enfoque del Instituto Nacional de Pediatria. El In-

Jforme Lancet,” justamente, pone el acento en esta necesidad de cobertura de

' Encefalitis; Enfermedad caracterizada por inflamacién en el cerebro.
2 Knaul, Felicia Marie e/ al. (2018) “Alleviating the access abyss in palliative care and pain re-



INSTITUTO BELISARIO DOMINGUEZ 13

Cuidados Paliativos para las y los nifios. ;Por qué precisamente para ellas y
ellos? Porque el derecho a la atencion paliativa no es igual que en las perso-
nas adultas. Se requiere particularizar.

Desde esta vision de derechos estamos inmersos en un escenario global.
Hablamos de derechos humanos para ninas y nifos desde 1924 con la
Declaracion de Ginebra, luego en 1948 con la declaracion de los Derechos
Humanos. El “Movimiento Hospice” inicia en 1967 con Cicely Saunders,
emblematica luchadora por los Cuidados Paliativos que inicia un abordaje
paliativo de los pacientes adultos con cancer; también esta el trabajo de
Elizabeth Kiibler-Ross que ha abonado en el contexto global a la presencia
de los Cuidados Paliativos. En nuestro pais es hasta 1972 que se empiezan
a dar escenarios de atencién de manejo del dolor en el Instituto Nacional
Salvador Zubiran y posteriormente en el Hospital General de México.

La Asociacion Mexicana para el Estudio y el Tratamiento del Dolor,
la AMETD se funda en el 1979; sin embargo, es hasta 1984 cuando de
manera oficial ingresa un cargamento de morfina a México que llego de
Alemania.

Vemos, pues, como el desarrollo de los Cuidados Paliativos nacionales
ha sido un proceso lento en nuestro pais a diferencia de lo que esta avan-
zando en el mundo.

En 1990, la doctora Lisbeth Quesada funda la Primera Unidad en Amé-
rica Latina; posteriormente vinieron los trabajos en el Hospital Civil de Gua-
dalajara y en el Centro Médico Nacional “20 de noviembre” que, en 1992,
abren sus servicios de Cuidados Paliativos y clinicas de dolor; empero, no hay
aun énfasis en la ninez.

Es hasta 2005, un afio que marca justo un hito con relacion a la presen-
cia de los Cuidados Paliativos en México para ninos y ninas. En ese ano el
Dr. Armando Garduno Espinoza y la Dra. Yuriko Nakashima Paniagua,
un poco después, fundan Unidades de Cuidados Paliativos Pediatricos, tan-
to en el Instituto Nacional de Pediatria, como en el Hospital Civil de Gua-
dalajara “Juan I. Menchaca”, respectivamente.

En 2009 la Ley General de Salud se modifica, de tal manera que enfa-
tiza sobre la necesidad de Cuidados Paliativos para enfermos terminales.*

lief-an imperative of universal health coverage: the Lancet Commission report”, en The Lancel,
Volume 391, Issue 10128, 1391 - 1454.
"3 E1 5 de enero de 2009 fue publicado en el Diario Oficial de la Federacion la reforma el
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En 2011 se abre el curso de Alta Especialidad en Cuidados Paliativos
Pediatricos en el Instituto Nacional de Pediatria, del cual el Dr. Mauricio
Cervantes es parte de la primera generacion; muchos y muchas hemos
aprendido en ese espacio formativo.

Posteriormente, desde la década de 2010 hasta la fecha, se han dado
una serie de avances en Cuidados Paliativos. En 2013 el Hospital Infantil
Teleton (HITO) desarrolla un modelo de calidad de vida.

En 2014 se publica la Norma Oficial Mexicana®™ que aborda la aten-
ci6n en Cuidados Paliativos y se establece el acuerdo de obligatoriedad®
por el Consejo de Salubridad General, que los define como un deber ético
y moral de esta sociedad, pero como obligacion de las instituciones de sa-
lud y un derecho de las y los pacientes a recibirlos.

En 2015 surgen equipos para brindar atencion paliativa en el Instituto
Nacional de Pernatologia (INPER),* en el Hospital del Nino del Estado de
Meéxico y en el Centro Médico Nacional “20 de noviembre”. En el 2016 el
Consejo de Salubridad General se pronuncia y dice que los Cuidados Pa-
liativos Pediatricos son obligatorios en México."” Surgen trabajos también
muy importantes con comparieros, que posteriormente tendran la oportu-
nidad de hablar con ustedes, en el Centro Médico Nacional “Siglo XXI”,
en Morelos, en Chiapas, en Puebla, en el Hospital de la Ninez Oaxaquena
y en el Hospital Infantil de México.

Ya en 2018, la Dra. Nakashima abri6 la Primera Unidad de Cuidados
Paliativos Pediatricos, instalada con todas las caracteristicas de infraestruc-
tura para atencion paliativa. Ahora, en el ISSSTE estamos implementan-
do PaliativISSSTE, justamente en este afio, y uno de sus componentes son
los Cuidados Paliativos Pediatricos.

articulo 184 de la Ley General de Salud y se adiciona el 166 Bis que contiene la Materia de
Cuidados Paliativos.

#DOF: 09/12/2014; NORMA Oficial Mexicana NOM-011-SSA3-2014, Criterios para la aten-
cidn de enfermos en situacion terminal a través de cuidados paliativos.

¥ DOF: 26/12/2014; ACUERDO por el que el Consejo de Salubridad General declara la
Obligatoriedad de los Esquemas de Manejo Integral de Cuidados Paliativos, asi como los
procesos sefialados en la Guia del Manejo Integral de Cuidados Paliativos.

* INPER; Instituto Nacional de Perinatologia

¥ DOF: 14/12/2016; ACUERDO por el que se declara la obligatoriedad de los esquemas de
manejo integral de cuidados paliativos, asi como los procesos senalados en la Guia del Manejo
Integral de Cuidados Paliativos en el Paciente Pediatrico.
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Este es el mapa de la atencion paliativa pediatrica en México, quiero en-
fatizar que seguramente habra Unidades de Cuidados Paliativos de Adultos
o de “adultélogos”, (como a veces les decimos) que atienden ninos, pero lo
importante es mencionar que en menos de 18 centros pediatricos en el pais
tienen atencion integrada en Cuidados Paliativos. Tenemos retos enormes.
El mapa de ICPCN* nos muestra que en México estamos en un nivel 2 en
la provision de Cuidados Paliativos, muy por abajo al “3 A” que se habla en
Cuidados Paliativos de adultos, en el cual se ofrece una atencion aislada.

La evidencia dice que tenemos actividad de desarrollo de capacidades
para la provision de Cuidados Paliativos y compartimos este nivel de de-
sarrollo en Paliativos Pediatricos con Bangladesh, Sudan, Ecuador, Egip-
to, Uruguay e incluso Venezuela. Es necesario, pues, que reflexionemos
en nuestro papel como tomadores de decisiones, como personal de salud,
como gente de la academia, de la sociedad civil, en relaciéon a lo que te-
nemos que hacer para el desarrollo de Cuidados Paliativos Pediatricos en
México y cumplir con este derecho que tienen nifias, nifios, recién nacidos
y adolescentes.

Esfuerzos aislados no nos llevaran a un objetivo claro vy, sobre todo, no
nos conduciran hacia el logro de este reto y su desarrollo. Se requiere de:

* Politicas publicas. No existe en México una politica publica uni-
ficada, implementada, con relacion a los Cuidados Paliativos. Es una
realidad que hoy no existe un plan nacional integrador de este tipo
de cuidados ni para adultos ni para nifios.

* Integrar en los planes y politicas nacionales los Cuidados
Paliativos con énfasis en pediatria, cn el Plan Nacional de Sa-
lud, en el Plan Nacional de Desarrollo, asi como necesitamos un for-
talecimiento integral, incorporar todo el proceso asistencial, desde la
promocion de la salud, la prevencion, las actividades curativas y tera-
péuticas, la rehabilitacion y la paliacion. Ojala que en algin momen-
to podamos llegar a tener un desarrollo de los Cuidados Paliativos
Pediatricos en los tres niveles de atencién y con énfasis en la prima-

ria, en el domicilio, ahi en la comunidad donde el nifio y la nifa se

* Marston Joan et al (2018) “International Children’s Palliative Care Network: A Global Ac-
tion Network for Children With Life-Limiting Conditions”. Journal of Pain and Symptom Mana-
gement; Vol. 55, No. Febraury 2018.
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desarrollan, independientemente del nivel socioeconémico o de la
pertenencia a un sistema de seguridad social.

Legislacion. Tenemos un soporte legal bastante fuerte en México,
sl avanza esta iniciativa de la modificacion del 4° Constitucional, mas
aparte la Ley General de Salud, la Norma Oficial Mexicana, los dos
acuerdos del Consejo de Salubridad General, la guia de practica cli-
nica sera todo un soporte envidiable para otros paises. Sin embargo,
se requiere asegurar el Cuidado Paliativo como un derecho humano.
Necesitamos adecuar definiciones, porque seguimos hablando en la
ley de terminalidad y demas, es importante abrirnos a todo el es-
pectro de atencion desde el diagnostico. Es importante y es parte de
lo que queremos hacer en esta reunién, que pensemos en la guia de
practica clinica de Cuidados Paliativos Pediatricos. Ademas, hay que
articularnos con la politica ptblica y con la implementacion.
Educar. Y después de educar, seguir educando. México cuenta con
el curso de Alta Especialidad en Cuidados Paliativos Pediatricos en el
Instituto Nacional de Pediatria, diplomados importantes en la Escuela
Naval y la Universidad de Guadalajara; sin embargo, son intervencio-
nes aisladas, muy valiosas, pero que necesitamos ir a mas. Muy impor-
tante es integrar este tipo de cuidados a los programas de pregrado no
solo en los planes de estudio de medicina, sino de enfermeria, trabajo
social, psicologia y areas de atencion a personas. Es importante incluir
capacitacion en atencion paliativa pediatrica en la formacion de pedia-
tria y areas afines. Requerimos fortalecer la educacién especializada en
Cuidados Paliativos Pediatricos. Quiza otro curso de alta especialidad
o la integracion incluso de la especialidad misma. Pedimos a la Acade-
mia Nacional de Pediatria y al Consejo de Certificacién en Pediatria
que consideren incluir en el examen de certificacion preguntas sobre
Cuidados Paliativos y del dolor, de tal manera que sea un aliciente para
profundizar con el estudio. Parte de lo que queremos hacer con esto
son también programas de acreditacion, asi como informar y educar a
la sociedad.

Investigacion. Diran ;Es importante? Si, porque es uno de los pila-
res del desarrollo. La investigacion en Cuidados Paliativos en México

es escasa y tiene poco impacto; hay que identificar las prioridades
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que tengan relacion con los contextos nacionales y locales. ;Qué se
requiere en nuestro pais? Obviamente fuentes de financiamiento,
ademas de una serie de temas o lineas de investigaciéon que podemos
utilizar.

* Acceso a farmacos. Si, tenemos disponibilidad en el cuadro basico
de opioides; pero, el acceso es limitado muchas veces. Necesitamos
capacitar cada vez mas a nuestros profesionales para la prescripcion y
administracion de opioides, y mejorar la disponibilidad de morfina, la
formulaciéon pediatrica es importante y por supuesto la actualizacion
de los catalogos nacionales.

* Presupuesto. No existe una etiquetacion presupuestal que nos dé
el soporte financiero para Cuidados Paliativos.

* Implementacion e integracion. Homologar estandares naciona-
les, implementar programas de monitoreo, desarrollar la capacidad
instalada, todo ello es importante para que garanticemos el acceso a

nifios, nifias y adolescentes.

Agradezco a todos ustedes la atencion, particularmente a quienes vienen
de distancias transnacionales, aquellos que se han movido de otros estados,
a todas y todos, porque sé que todos venimos con nuestro deseo de cambiar
positivamente a este pais.

cQuién dijo que todo estd perdido? Yo vengo a ofrecer mi corazon, dice Fito Paez...
Estoy seguro de que muchos de ustedes también.
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PRrINCIPIO DEL CONTROL DE SINTOMAS EN
CuipaDOS PaALIATIVOS PEDIATRICOS

Dr. Jorge Mauricio Cervantes Blanco*®

Esta charla es muy importante, porque la dosis de morfina se
puede encontrar facilmente en los libros, asi como cuando y
qué medicamento administrar. Pero, como aqui ya se ha di-
cho, se debe individualizar. La filosofia del paliativista es para
mi lo que distingue esta especialidad de la formacién comun
para las otras ramas de la medicina.

Solamente voy a retomar algunos conceptos que ya se han ido
mencionado en intervenciones anteriores. Partimos de un dolor
total, que es mas que fisico, donde la familia enferma cuando
una nifia, un niflo enferma; cuando las emociones juegan un
papel trascendente y también ayudan a la dimension espiritual
que puede apoyar o complicar incluso las cosas, el como vive el
nino, la nifa y la familia esa trayectoria de la enfermedad.

# Médico Cirujano por la Universidad La Salle. Especialista en Pediatria y Neurdlogo
Pediatra por el Instituto Nacional de Pediatria, CPAEM, UNAM. Paliativista Pediatra
del Instituto Nacional de Pediatria. Fundador de la Clinica de Calidad de Vida en el
Hospital HITO de Querétaro. Profesor Internacional de EPEC Latinoamericano (Edu-
cacion en Cuidados Paliativos y Final de la Vida), equipo que organiza eventos educati-
vos para entrenar personal de salud en la ensenanza de Cuidados Paliativos.
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6Cuédles son las metas de los Cuidados Paliativos?
Concretamente son.:

e Controlar y manear los sintomas de manera continua y adecuada. Conti-
nua significa a veces llamadas telefonicas diarias; otras, varias llama-
das telefonicas al dia.

* Apoyo psicosocial, emocional y espiritual continuo y actio, es decir, no espe-
rar a que venga la persona sufriendo, llorando y decir que tiene una
crisis, sino estar pendientes de su estado emocional y espiritual.

* Definir y adecuar metas de tratamiento y, muchas veces, para esto nos lla-
man a los paliativistas: —”jEy, ayudanos! Porque este nifo esta su-
friendo y los intensivistas quieren seguir haciendo todo, su servicio
tratante quiere seguir haciendo todo”—, me refiero a cirugias, qui-
mioterapias, tratamientos de investigacion.

* Brindar experiencias significativas a lo largo de esa vida vulnerada o ame-

nazada (véase grafica 1).

GRAFICA 1

Metas de los Cuidados Paliativos

1) Control y manejo de sintomas continuo y adecuado I

2) Apoyo psico- social, emocional y espiritual
continuo y activo (paciente y familia)

l 3) Definir y adecuar metas de tratamiento. I

4) Brindar experiencias significativas

Fuente: Ilustraciones proporcionadas por el expositor.

Si consideramos a la poblacion con cancer, mas que dolor, experimenta

fatiga, un sintoma que rara vez atendemos. Dolor, falta de aire y falta de
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apetito, nausea, vomito, estrefiimiento, diarrea. Sin embargo, un estudio
realizado en el 2000 en EUA por la Dra. Joan Wolf;* revel6 que en 76%
de los casos se trato el dolor y 65% la disnea.

Pero, atin mas impactante es que el éxito en el tratamiento del dolor fue

menor a 30% (véase grafica 2).

GRAFICA 2

Sintomas fisicos

Signos y sintomas frecuentes: Sintomas tratados:

* Fatiga 90% * Dolor 76%

* Dolor 82% * Disnea 65%

* Disnea 80%

* Hiporexia 80%

* Nausea y vémito 60%

* Estrefiimiento 50% Exito en el tratamiento:
* Diarrea 40%

* Dolor (<30%)

Wolfe J, Grier HE, Klar N, Levin S, Ellenbogen JM, et af; Symptoms and suffering at the end of life In children with cancer;

N Ensl 1 Mad 2000- 247 27622

Fuente: Ilustraciones proporcionadas por el expositor.

He tomado estas cinco palabras para describir como debe ser el tratamien-
to y seguimiento de un paciente en Cuidados Paliativos.

El primero es anticipado. Es decir, desde el diagnostico, si yo conozco la
enfermedad puedo saber como puede evolucionar, no de manera certera,
nadie lo sabe, pero me es posible predecir diferentes escenarios, sentarme
con la familia y decir:

—Tu hyo tiene leucemia, sesuramente las células wrdn bajando, habrd
D D
sangrado, infecciones, fiebre, dolo; etcétera.

% Joanne Wolfe, M.D. et al; Symptoms and Suffering at the End of Life in Children with Cancer; N Engl
J Med 2000; 342:326-333.
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Explico cada uno de ellos:

1.

Anticipado. Esta grafica la pueden encontrar en varias referencias,
con ella podemos decir cual es la trayectoria que se espera en esta en-
fermedad, una enfermedad crénica que va a tener exacerbaciones que
van deteriorando la calidad de vida y disminuyendo la posibilidad de
supervivencia.

Va a ser una muerte rapida, después de un incidente o una vida
larga con declives, como distrofia muscular de Duchenne, hasta que
progresivamente la vida llega a su término.

Entonces, st podemos anticiparnos, ir consiguiendo recursos, me-
dicamentos y podemos preparar a la familia para los escenarios que
se van a presentar.

Este es como un esquema de un nifo con leucemia, por ejemplo.
Empieza con dolor, ahi tengo que contar con analgésicos, opioides,
adyuvantes y apoyos no farmacolégicos. Se va a ir fatigando, va a
tener anemia, fiporexia, es decir, falta de apetito, y tenemos que ir
atendiendo todas esas circunstancias, disfagia,’’ porque viene esofa-
gitis, sangrado, plaquetas ya no hay, aparecen moretones, las encias
empiezan a sangrar. Es decir, todo esto lo podemos, de alguna ma-
nera predecir y avisar a la familia para que no llegue de sopeton, de

trancazo y asi aminoramos el sufrimiento.

Proporcionado. Este concepto es para mi fundamental porque es la
bioética puesta en practica todos los dias con cada paciente en Cuida-
dos Paliativos. Es decir, no se hace mas de lo que se debe. No se hace
menos de lo que se debe y no todo lo que se puede hacer debe hacerse.

Es aqui donde la filosofia de los Cuidados Paliativos prevalece. ¢Se
puede llevar a cabo? Quizas si se puede llevar a cabo una cirugia, pero
no es factible. ;Conviene realmente? ;Vamos a cambiar la calidad de
vida de este paciente? ;Debe llevarse a cabo? Si, es un paciente que
esta con mucha disnea, con mucha dificultad de aire, pero ¢Debe pa-
sar a terapia intensiva con un respirador artificial? A veces no, porque

eso va a prolongar la agonia. Y ¢Es deseable?

°! Dificultad para la deglucién
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Recuerdo mucho un paciente que tuvimos en el Instituto Nacio-
nal de Pediatria con una enfermedad pulmonar de mucho tiempo
de evolucion, ya era un adolescente. Terapia Intensiva nos llama y

nos dice:

—7Qué vamos a hacer? Porque ya debemos extubarlo, pero tiene una enorme
Jalla, hay probabilidad de que falle la extubacion, de que no sea exitosa y nece-
sitemos reintubar.

Recuerdo que cuestionamos:

—cYa le preguntaron a la_familia? ;Ya le preguntaron a él qué desea? £l
estaba consciente, con el tubo, pero ya consciente.

—No—, respondieron. Fuimos al cubiculo de Terapia Intensiva.
Sabiamos que este adolescente ya conocia su enfermedad, su pro-
nostico, y recuerdo que fue un momento de mucho impacto porque
le preguntamos:

—Campedn, ya podemos retirar el tubo, pero st tus pulmones no responden,
Jdeseas que se vuelva a colocar’— Y fue un movimiento de: —No, por
Savor: No, por favor:

Sabiamos que ¢l ya sabia lo que significaba esa medida. Su mama
venia sufriendo desde un pueblo lejano, pero escuché que su hijo ha-
bia tomado esa decision, se relajo, lloro, pero pudo tomar la decision
de dejar al nifo, permitirle fallecer de manera natural. Sali6 a un
piso, cama habitual y falleci6 dignamente. Entonces, no todo lo que
se puede se debe.

También recuerdo el caso de un adolescente que llegd con un
tumor enorme en la pierna, un osteosarcoma’, que daban ya sin
cura. Cuando lleg6 al hospital, lo primero que se hizo fue tratamien-
to del dolor, incluso se promovi6 la amputacion con finalidad palia-
tiva, pero resulta que se pide a oncologia revisar el caso y dicen que
este nino todavia no esta en etapa terminal—y paso de llegar en fase

paliativa, supuestamente, a un tratamiento con intencién curativa.

3. Flexible. Mis companeras y compafieros ponentes lo han dicho:

cada paciente es Unico y su experiencia también. La medicina pa-

%2 Un tipo de cancer de hueso.
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liativa utiliza un concepto que se ha venido desarrollando en los l-
timos anos que es el de la medicina centrada en la familia o
medicina centrada en el paciente.

Sabemos que los valores y las experiencias del mismo paciente
van a cambiar a lo largo del tiempo.

Recuerdo a uno de 16 anos de edad con osteosarcoma, a quien a
los ocho habia tenido también esta enfermedad, y ya le habian am-
putado una pierna. A los 16 ademas del cancer en la pierna, tenia
leucemia.

Ese es un sindrome extrafo, productor de neoplasias, pero era
imposible, imposible salvarle la vida. Cuando lo conocimos, brazos
cruzados, adolescente, como de “;qué mas me van a ofrecer?” con
actitud retadora.

Le dijimos: —Bueno, a ti no, en este momento no tenemos que ofrecerte
nada, a tus papds st, pero cuando tengas doloy; puedes llamarnos.

Pas6é un mes, aproximadamente, cuando recibimos la primera
llamada de ¢l directamente: —7engo dolor—, dijo, y empezamos a
manejar el dolor.

Después nos pidio: —Doctos; quiteme la pierna.

—cPerdin? Es que ya no tienes una ;Cémo me estds pidiendo que te quite la
otra? ;Como nos estds pidiendo esto?

Entonces, me pregunté: ;Como lo manejo? ¢Es ético? (No es éti-
co? ;Se debe? ;No se debe?

Tuvimos varias conversaciones con la familia, con el servicio de
cirugia oncologica, y finalmente fue ;por qué no?

El decia: —Me estorba, me estorba la pierna y si me va a seguir doliendo,
prefiero no tenerla.

Fue una decision dificil, porque la leucemia ponia un gran riesgo
para la cirugia, pero finalmente accedimos, los papas accedieron.
Se programo6 la fecha de cirugia. Pero un dia antes nos hablo y dijo:

—Daoctor; siempre no.

Es decir, después de tanto y tanto pensar, debatir y platicar, siem-
pre no.

¢Qué ibamos a hacer? Nada. ;Reclamarle? Por supuesto que no.

El tenia sus por qué. Una semana después, me dijo:
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—Doctor ya lo pensé bien, viene mi cumpleaiios y st quiero intentar pasarlo vivo.

Se programo¢ la cirugia. Result6 exitosa y pudo llegar a su casa,
pasar su cumpleafios y vivir un mes mas aproximadamente, con me-
jor calidad de vida, sin dos piernas y hasta chistes hacia:

—iAy, me pisaste! | Ay, no tengo pres!.

Finalmente, eso es lo que me enseni6 la flexibilidad en los trata-
mientos.

Otro caso, también de un adolescente, con osteosarcoma, testigo
de Jehova, de 16 anos, a quien no se le pudo obligar a recibir trata-
miento curativo, porque iba a implicar transfusiones. Nos intercon-
sultaron y pudimos ir a su casa varias veces ¢ incluso arriesgarnos y
atrevernos a hacer un bloqueo ¢pidural™ con ayuda de anestesidlogos

en casa, que decian:

—Pero, es que se va a infectar.

—No, dijimos, quizds muera antes de que se infecte.

Aprendi entonces como dimensionar y como manejar todas esas cargas
y sintomas que la gente puede tener. Vemos la esfera fisica. ;Cuanto dolor
traes? ;Cuanta nausea y vomito del uno a 10? ;Cuanto duele? ;Cuanto has

dormido? i Tu energia? ;Cémo estamos, del uno al 10? (véase grafica 3).

GRAFICA 3

Control de sintomas
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Fuente: [lustraciones proporcionadas por el expositor.

%3 Bloqueo epidural; procedimiento donde se introduce anestésico local en el espacio de liquido
alrededor de la médula, con el fin de proporcionar anestesia o analgesia.
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Sigue la parte técnica: dosificar farmacos, decidir qué estrategias farma-
colégicas usar y no farmacolégicas también.

Luego la emocional: ;Como es tu hijo? ;Qué le gusta hacer? ;Qué
lo hace feliz? ;Como ha sido tu experiencia a través de esta enfermedad?
¢Qué es importante para ti?.

También la familiar y social: ;A quién podrias recurrir en caso
de...? ;Con quién cuentas? Muchas familias se separan, se dividen cuando
atravesamos por una circunstancia de enfermedad grave.

Y la espiritual, como lo vimos con el chico, testigo de Jehova, aunque
no fuera mayor de edad, ya podia tomar esa decisiéon y no podiamos ir en
contra de su voluntad, de no querer operarse.

Ejemplos son de flexibilidad, la trabajadora que va al hogar a testificar
las circunstancias econémicas que tenian que resolverse para que el nifio

pudiera estar comodo. Para eso, tenemos:

1. Estrategias multimodales; Psicologia, medicina cognitivo-con-

ductual, pero también medicina integrativa, es decir, acupuntura, mu-
sicoterapia, terapia con arte, terapia con mascotas, todo aquello que
aun existe con escasa evidencia, pero en el area de Cuidados Paliativos
esta incrementando el ;Por qué no?
Como podran deducir entonces, la unidad es el paciente y la familia.
Aqui no solo es el paciente. Una herramienta indispensable es la
comunicacion y un equipo interdisciplinario en el que intervienen
muchas especialidades.

Un parte central son las actividades de reforzamiento: apoyo psi-
cosocial, emocional, espiritual, continuo y activo, porque los padres
pueden claudicar y ese es un principio del Cuidado Paliativo, forta-
lecer a la familia, porque en el momento que ésta se debilita, la o el
paciente corre riesgo de un mal cuidado.

2. Definir metas de tratamiento, donde quizas al principio se le
da prioridad a la curacion, sacrificando un poco la calidad de vida, a
veces es asi; pero se debe dar soporte a la calidad de vida de manera
avanzada, anticipada, porque sabemos lo que va a ocurrir. Esa es la
transicion de pensamiento: de enfocarse a la enfermedad a enfocarse

en el paciente (véase grafica 4).
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GRAFICA 4
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Fuente: Ilustraciones proporcionadas por el expositor.

Esta es una curva que podran encontrar también en la literatura, como
diferentes momentos donde el equipo de Cuidados Paliativos puede inter-
venir y retirarse, pero conociendo al paciente y no aparecer al final como
“Aqui estoy, no me conoces, no Conozco tu experiencia y vamos a empezar
de nuevo”. Aun asi, funciona, pero es mejor cuando lo hemos logrado co-
nocer con antelacion (véase grafica 5).

Esto nos lleva a la adecuaciin del esfuerzo terapéutico, es decir, ahorrar sufrimien-

to a la familia, ahorrar recursos para la familia y los hospitales.
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GRAFICA 5
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Fuente: Ilustraciones proporcionadas por el expositor.

3. Brindar experiencias significativas, creo que este aspecto mu-
chas asociaciones civiles pueden apoyar.

Una paciente que iba a entrar a cirugia, con un gran riesgo de
mortalidad se tom6 fotos antes de la cirugia. Ella salio, poco tiempo
después fallecio, pero se llevo un album fotografico del hospital y sus
familiares atin lo conservan con carifio.

Permiti que los hermanos se despidieran de ella en una Unidad de
Terapia Intensiva, y asi como en aquella foto espero que esos princi-
pios fundamentales les sirvan para su practica diaria, incluso, aunque

sea en el area no paliativa.
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CUIDADOS PALIATIVOS PERINATALES
Dra. Yuriko Nakashima Paniagua'

Muchas gracias a todas las personas que han podido hacer que
esto sea una realidad. Desde hace tiempo, muchos paliativistas
deseabamos tener un espacio como este para hacer visible la
voz de nuestros ninos y ninas y de todas las familias.

Rapidamente, les voy a hablar de lo que son los Cuidados
Paliativos Perinatales, me voy a centrar en los neonatales porque
vienen muy de la mano. Trabajo es el Hospital Civil de Guada-
lajara, donde empezamos los Cuidados Paliativos en noviembre
de 2005 y en diciembre del ano pasado se pudo crear la Prime-
ra Unidad de Cuidado Paliativo Pediatrico de México.

Antes que nada, me voy a permitir hablar de Victoria. Era
mi sobrina, naci6 a las 26 semanas en un Hospital de tercer
nivel en la ciudad de Guadalajara, pes6 solamente 650 gramos.
Sin embargo, a pesar de que yo tenia una trayectoria de casi 15
anos de ser paliativista, para frustracién no solo mia, no pude
hacer que el Cuidado Paliativo llegara como ella merecia.

! Médica Cirujana y Partera por la Universidad de Guadalajara. Especialista en Pediatria por
el Centro Médico Nacional de Occidente del IMSS. Especialista en Cuidados Paliativos Pedia-
tricos por la Universidad de Guadalajara. Jefa de Cuidados Paliativos y Clinica del Dolor y fun-
dadora de PediPali en el Hospital Civil de Guadalajara “Dr. Juan I. Menchaca”. Certificada en
Bioética Pediatrica por el Children’s Mercy Ransas City, Ponente nacional e internacional. Pionera
de la Atencién Paliativa Pediatrica en México.
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Creo que esto es doblemente un motor para mi, para impulsar los Cui-
dados Paliativos Perinatales, porque si los pediatricos no estan visibles, los
perinatales y los neonatales, mucho menos lo son.

Victoria falleci6 algunas semanas después de su nacimiento vy, desafor-
tunadamente, en el momento de su muerte no pudo estar acompanada por
su familia.

Pienso que es algo que le debemos no solamente a Victoria, a su familia
y a todas esas familias que estan representadas en este caso.

Como yalo han seialado mis compafieros de manera previa, hay muchas
ninas y nifios, mas de 20 millones a nivel mundial que necesitan Cuidados
Paliativos, pero solo una minima cantidad los recibe. Hace ya casi 10 afios,
hicimos un estudio en Jalisco, y encontramos que solamente 0.1% de ninas
y niflos que requerian estos cuidados los recibian.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) senala que hay alrededor
de tres millones de infantes que nacen sin vida en el mundo y 98% de estos
son de paises en vias de desarrollo, como México.

Estadisticas de 2016 reportan que alrededor de 50% de las muertes de
nifias y nifos antes de los cinco anos de edad se producen en el periodo
perinatal, la mayoria de estos fallecimientos son por partos prematuros,
asfixia perinatal e infecciones en esta fase.

(Cada ano mueren casi tres millones de nifas y nifios durante su primer
mes de vida, casi la mitad en las primeras 24 horasy 75% en la primera se-
mana de vida. Las anomalias congénitas son consideradas como la primera
causa de mortalidad.

;Qué es el periodo perinatal? Si revisamos la referencia de la OMS este
periodo comprende desde las 22 semanas de gestacion, que son aproximada-
mente 154 dias hasta el primer dia de vida. Sin embargo, hay una definiciéon
que a mi me gusta mucho y pertenece a Kowalvski.? Enfatiza que este pe-
riodo se prolonga desde la concepcion hasta el final del primer ano de vida.

Esto hace que todos aquellos embarazos que son ectopicos -fuera del
utero-, aquellos abortos que sean provocados o no deseados, la muerte de
un gemelo en la gestacion, un feto muerto en utero o poco después del
parto, una muerte de un bebé prematuro e incluso todos esos bebés que en

algin momento fueron cedidos en adopciéon o aquellos que nacieron con

? Kowalsky K. Mananging perinatal loss. (1980) Clin Obstet Gynecol; diciembre 23 (4):1113-23
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malformaciones congénitas, Kowalvski los entiende como si fueran parte
de un duelo perinatal.

Esta definicion es mas amplia que la relativa a la OMS que incluye solo
algunas semanas. En la definicion de Kowalvski estamos incluyendo de alguna
manera, desde el momento de la fecundacién, hasta el final del primer afo.

;Como dividimos y catalogamos este tipo de fallecimientos los médicos?
Otra estadistica, también viejita, es de hace casi diez afios, pero que no ha
cambiado mucho, muestra que mas de 30 mil nifios y nifias mueren al cum-
plir los cinco afios de vida. Y de ello, mas de la tercera parte en el primer
ano de vida, y de éste, alrededor de 60% en los primeros 28 dias. Si se fijan,
tenemos una gran mortalidad de bebés en nuestro pais.

6Qué son los Cuidados Paliativos Perinatales?

Vienen de la misma via del Cuidado Paliativo Pediatrico. Aqui abarcamos
ese cuidado activo y total desde el momento del diagnostico, ya sea de un
feto, de un recién nacido o de un bebé que tiene una enfermedad que limita
o amenaza su vida.

Si se fijan, en todas estas definiciones no estamos hablando de termina-
lidad, estamos hablando desde el momento de un diagnéstico que puede
ser a lo largo de la vida, en el momento de la muerte e incluso mas alla,
durante el duelo.

Deciamos, como es integral abarca aspectos fisicos, emocionales, socia-
les, espirituales. Por supuesto que la familia es parte importante y que los
Cuidados Paliativos se centran en mejorar la calidad de vida de este bebé
y de sus familias. {

Este es un diagnostico de un bebé que tiene una anencefaliaj, no se le
formé la calota, no se le formo su craneo, no se formo parte de su cerebro.
Desde ese momento empezamos a ofrecer Cuidado Paliativo.

Ya Jorge explic6 ampliamente lo que fue la cuestiéon de la legislacion.
En el 2016 se incluy6 el anexo de Cuidado Paliativo Pediatrico y se habla
del Cuidado Paliativo Perinatal, del Cuidado Paliativo Neonatal en nuestra
legislacion.

3 Anencefalia; es un defecto de nacimiento grave en el cual el bebé nace sin partes del encéfalo

y el craneo.
* Calota; Béveda craneal constituida por huesos
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Después hubo otra modificacién, en 2018. Sin embargo, no fueron
convocados muchos de los paliativistas, es decir, de las y los expertos en
Cuidado Paliativo Pediatrico. Entonces -por todas estas especificaciones de
las que se ha hablado a lo largo de la manana-, creemos que es muy im-
portante incluir a paliativistas pediatras en la toma de decisiones y en la
generacion de politicas publicas.

Habldbamos del marco legal que incluye actividades paliativas, desde
2009, y ahora estamos pendientes de poder incluirlas en la ley, como decia-
mos y decia también el Senador Mancera.

Hay que recordar que también tenemos una Norma que senala cla-
ramente que es de observancia obligatoria. ;Qué quiere decir esto? Que
independientemente de si somos una institucion de seguridad privada o de
seguridad social estamos obligados a prestar todos los Cuidados Paliativos
a pacientes que cursen con una enfermedad en situacion de terminalidad.

Y bueno, nuestra legislacion lo maneja asi: el cuidado perinatal es aquel
que se aplica desde el diagnostico de aquellas enfermedades que limitan
o amenazan su vida o desde el segundo trimestre de la gestacion hasta el
primer mes de vida extrauterina. .

Hablamos del binomio madre-hijo. En este punto vale la pena aclarar
que curiosamente, siempre nos enfocamos a las mamas y dejando de lado
muchas veces a los papas. Creo que es muy importante poder integrarlos
porque también ellos estan perdiendo un bebé.

También hablamos de lo que es el cuidado neonatal, que son aquellos
cuidados activos y totales del recién nacido, con diagnostico de una enfer-
medad amenazante o limitante para la vida, que va desde el momento del
nacimiento hasta los 28 dias de vida.

¢Por qué les comento que era importante para mi hablar de Cuidado
Paliativo Perinatal y Neonatal? Porque muchas veces a esos bebés que diag-
nosticamos, i titero, les podemos dar el seguimiento en esta etapa de recién
nacida, de recién nacido en la etapa neonatal y mucho mas alla.

Les voy a platicar de uno de los casos que tenemos y recordar que el prin-
cipal objetivo de brindar este tipo de cuidados es que las y los bebés estén
comodos durante su vida. Creo que tenemos que cambiar este “switch™ del
Cuidado Paliativo, quitarle esa parte de terminalidad. Hay que recordar que

lo que esta entre el diagnostico de una enfermedad que limita o amenaza la
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vida, incluso una enfermedad en situacion terminal, y cuando llega la muer-
te, este espacio que esta aqui se llama vida.

Su derecho y nuestra obligacion es que este tiempo, sea asi pequeiiito o
muy largo, lo vivan con dignidad y calidad. Nuestro enfoque principal es la
vida, no la muerte. Claro que vamos a hablar de muerte digna, pero pri-
mero tenemos que hablar de vida digna. Para ello necesitamos muchas
estrategias: tratamientos farmacologicos, estrategias terapéuticas, atencion
psicosocial, cuidados de enfermeria. Todos estamos interrelacionados.

Aqui también es muy importante que tengamos en cuenta que no solo
somos la parte médica. Este bebé estd inmerso en una familia y esta fami-
lia estd inmersa en una sociedad. Entonces, también desde la sociedad, de
toda la parte de la sociedad, necesitamos cuidar a estos pacientes. Tenemos
una responsabilidad social.

Para poder realizar este tipo de cuidados conformamos un equipo inter-
disciplinario; si bien es cierto que hay muchos espacios médicos que dicen
que cuentan con Cuidados Paliativos, porque tienen a lo mejor un algélogo
o un tanatologo, pero se necesita todo un equipo para hacerlo de una ma-
nera mas completa y mas integrada. Sé que es dificil. Lo he vivido.

Yo trabajé¢ durante 10 anos s6lo con pasantes de diferentes carreras, pero
finalmente lo hemos conseguido, esto fue muy rico porque pudimos ir sem-
brando semillas alrededor de estos chicos.

Hablando de Cuidado Paliativo Perinatal, por supuesto que tenemos
que incluir a las y los obstetras, perinatlogos o neonatélogos y, si no lo ma-
nejan, como pediatras podemos hacer esa parte. Y a los genetistas también,
acuérdense que las anomalias congénitas son las primeras causas de muerte.
Terapeutas, obviamente, aparte de lo demas que ya habiamos comentado
antes. El clero y también las parteras.

Hay diferentes tipos de pacientes que requieren Cuidados Paliativos, pro-
bablemente por cuestiones de tiempo no vamos a alcanzar a abarcar a todas 'y
todos, pero bueno, lo mas importante es llamar su atencion en quienes tienen
una condiciéon compatible y que se espera no pueda haber supervivencia a
largo plazo; o nifias y nifios que tienen un alto riesgo de mortalidad por enfer-
medades como una hidrocefalia bilateral severa o bebés que nacen en el mar-

gen de la viabilidad, para quienes un cuidado intensivo no seria apropiado.
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Estas definiciones se enmarcan en lo establecido por la Asociaciéon Bri-
tanica de Enfermeria, y la de Medicina Perinatal. Hay una categoria cua-
tro, que es de “alto riesgo® y que se da cuando hay deterioro grave de la
calidad de vida en bebés que ya estan, de alguna manera, con un soporte
intensivo que les causa muchisimo sufrimiento.

Si se fijan, hay una amplia variedad de nifias y nifios que puedan requerir
Cuidados Paliativos. Es, de verdad, a veces muy complicado. Los neonatélo-
gos estan condicionados, estan capacitados para luchar por la vida, y a veces
es muy complicado poder diferenciar hasta donde si y hasta donde no seguir.

En el caso de esos lugares, donde todavia esta, incluso desde la parte del
paciente luchando porque pueda tener una muerte digna, yo creo que hay
que hacer una labor muy grande, porque el médico no puede ofrecer lo que
no conoce. No puede ofrecer lo que teme.

Primero tenemos que desmitificar el concepto de Cuidado Paliativo.
Hay que educar, ensefnar, capacitar, para que después médicas y médicos
lo puedan poner en practica.

Hay diferentes niveles de intervencion. El primario, donde todos debe-
riamos de recibir formacion en Cuidados Paliativos, ya lo han mencionado,
no solo las y los médicos en las universidades, sino también quienes estu-
dian enfermeria, trabajo social, psicologia, etcétera. Y hay un nivel tercia-
rio, complejo, donde se aborda el Cuidado Paliativo Perinatal.

Son diferentes pacientes que hemos atendido. El primero fue realmente
todo un suceso en el hospital, la Doctora Yuriko hizo todo lo posible para
que el papa de un nino que iba a fallecer pudiera ingresar al quiréfano. Se
logré y finalmente Dominic pudo ver a sus papas y despedirse.

Esta también la historia de Regina, una chiquita a quien también se le
hizo un diagnostico prenatal de una holoprosencefalia severa. En algin mo-
mento se propuso la interrupcion del embarazo, los papas decidieron con-
tinuar. La nina naci6 y llegd6 con nosotros a los seis meses; Regina acaba de
cumplir siete afos, el aflo pasado pudo viajar a Francia con sus papas, es una
nifia que convulsiona 40 veces al dia, un mal dia 100 veces, un buen dia 10.
Nunca ha sido hospitalizada, salvo el dia que le pusimos una gastrostomia.

Tenemos muchos retos, ya empezamos por el primero, el movimiento
de las voluntades politicas: Estar aqui es importante, porque posiblemente

derive en muchas cosas positivas como el presupuesto, el desarrollo de poli-
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ticas publicas, la educacion y formacion de personal capacitado para poder
hacer protocolos de intervencion hospitalaria. En nuestro Hospital junto
con el area materno-fetal ya estamos trabajando en esta cuestion, ademas
del desarrollo de espacios fisicos y temas de bioéticas que anteriormente
comentabamos, asi como en la atencion perinatal y neonatal al final de la
vida, en la difusion y la integracion de la sociedad civil y, por su puesto, en
cambiar los paradigmas.

Esta es una frase que dijo la doctora Regina Okhuysen:

Nosotros tenemos la obligacion, desde el primer respiro,
cuando nacen los bebés, hasta aquel ultimo que los impulsa al cielo.
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INTERCULTURALIDAD Y ATENCION FOCAL EN LA CALIDAD DE VIDA DE LOS
PACIENTES PEDIATRICOS EN CUIDADOS PALIATIVOS

Dra. Marisol Bustamante®

México es un pueblo increible. Creo que es muy bueno que se
ha abierto una puerta para trabajar Cuidados Paliativos y que
la gente que toma decisiones pueda estar reunida y platicar,
pero sobre todo abrir la puerta para ensenar sobre ello.

No es lo mismo que solo un grupo de médicas y médicos
medio locos estén luchando contra corriente a que todo un
personal de salud esté gritando que lo que se necesita es Cui-
dados Paliativos.

Al final de cuentas, encontramos una cosa muy importante,
Cuidados Paliativos termina siendo la respuesta para algunas
de las situaciones o problemas que vemos.

Ya lo decia el doctor Garduno, hay mejoras en el presu-

puesto cuando se tiene este tipo de cuidados.

> Pediatra egresada de la Universidad de San Carlos de Guatemala y master en Cuidados
Paliativos. Actualmente funge como coordinadora médica del Hogar Estuardo Mini, que
es parte de la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica en Guatemala. Cuenta con cer-
tificacién en Bioética Pediatrica. Pertenece al grupo EPEC-Latinoamericano, equipo que
organiza eventos educativos para entrenar personal de salud en la ensefianza de Cuidados
Paliativos. Es coordinadora de la Comisién de Pediatria de la Asociaciéon Latinoamericana
de Cuidados Paliativos.
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Hemos visto que mejora el sufrimiento en familias y en pacientes, pero
también en el personal, porque el personal también sufre cuando tiene un
paciente con una enfermedad grave o no curable.

Pero hay una respuesta que da y que me parece muy interesante, em-
pezamos justamente a leer un poco algunos articulos vy, sobre todo esto, es
que también da la respuesta a esta parte dificil o compleja que es sobre la
interculturalidad.

¢Qué esla cultura? La forma como vive un pueblo. Hay expresiones, hay
acciones (Como se comunica el pueblo? En mi pais, Guatemala, tenemos
22 etnias y cada una se comunica diferente. ;Como acceder a esto? ;Como
un sistema de salud puede responder a las necesidades de cada grupo? No es
solo integrarlos a una linea de pensamiento, también es integrarnos noso-
tros, como sistema de salud, a un sistema cultural que necesita integrarse.

Luego, ;como se relacionan ellos? ;Por qué es importante de repente
que el abuelo acceda a un tratamiento de cancer? ;O que el lider de la
comunidad acceda a que se haga una amputaciéon? No tendria nada que
ver, mejor solo que decida el paciente o mejor que solo decida el padre o la
madre, pero se ha visto que de pronto esas decisiones dificiles, al ser con-
sultadas en comunidad, crean un conflicto y se expulsa de ella a la familia.

Y nosotros como médicas, como médicos no lo tomamos en cuenta, lo
consideramos como algo extra, algo que se tiene que enfrentar; pero, re-
cordemos que el paciente esta en un medio social en el cual tendra que
afrontar una vida cuando regrese del tratamiento o cuando regrese después
de haber fallecido su hija, su hijo.

Luego, esta algo muy interesante que es la sabiduria. Hay mucha sabi-
duria en nuestros pueblos indigenas, de la que a veces tomamos parte, pero
otras no la escuchamos. ;Por qué? Porque nos sentimos sabios en nuestra
propia opinién, o creemos que la sabiduria que hemos adquirido en una
universidad es la que vale, la que pasa y esa es la que tiene validez.

La cultura es la forma de entender el mundo. ;Cémo lo entendemos?
¢CGomo cada una, cada uno de nosotros interpretamos el mundo? Tenemos
una cultura diferente, incluso siendo latinos, incluso siendo indigenas, tene-
mos una cultura diferente.

El Diccionario de la Real Academia nos habla de qué es la intercultu-

ralidad. Dice que concierne a la relacion entre culturas. México es un pais
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donde hay muchas culturas y se estan incrementando por la migracion,
cada vez vemos mas cambios que suceden y esto es imparable.

La UNESCO habla sobre la interaccion equitativa de diversas culturas.
No podemos negar las que existen, ocultarlas ni podemos encerrarlas como
ha pasado en algunos paises en areas protegidas para que se mantengan olvi-
dadas o escondidas, tenemos que aprender también de ellas.

El respeto a la armonia, la equidad, la gratitud, la solidaridad y la reci-
procidad son valores que deben regir la vida cotidiana en nuestras comuni-
dades y eso es aplicable también en el sistema de salud.

Hay muchas cosas muy similares entre México y Guatemala. Encontré
estos dos mapas y me parecieron muy interesantes, porque ustedes tienen
numerosos grupos étnicos. Muchos de ellos estan perdiendo su idioma, de
su cultura, pero también en Guatemala tenemos muchos grupos étnicos y
también estamos sufriendo este fenémeno de pérdida, y enfrentamos situa-
ciones mas dificiles porque terminan afectando al sistema de salud.

En este momento hay algo que deberiamos tomar en cuenta: la comu-
nicacion, pero también el aprendizaje, que abramos nuestra mente y que
interactuemos no solo como vecinos de diferentes culturas, sino que poda-
mos integrarles a nuestros sistemas.

El sistema de salud es una lucha de poderes, no lo podemos negar, pero
también se relaciona con la cultura, con lucha de poderes. ;Quién va a ga-
nar? ;Para donde vamos?

Hay un articulo que me parece muy interesante, refiere a que en Suiza
decidieron evaluar a las y los médicos a través de una encuesta sobre qué
pasaria si usted evaliia a un paciente que es nacido en este pais, que es
residente, que tiene sus papeles en orden, mas ;qué pasaria en caso de que
fuera un paciente ilegal y que tiene otra cultura?

Supuestamente hay muchas leyes en Suiza que penalizan la discrimina-
ci6n, pero es increible que en este articulo se menciona que incluso en ese pais
también se dieron momentos diferentes de referencia de pacientes; es decir, el
paciente que naci6 en Suiza, que tenia papeles, que tenia seguro, era referido
mas rapidamente para hacerle un estudio, mientras que el paciente que era
ilegal o inmigrante era referido mas tardiamente.

Las notas de Guatemala nos indican que se presenta una situacion similar

con respecto a la poblacion indigena, un ejemplo, es la desnutriciéon cronica
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que es mucho mas elevada que en las personas no indigenas. Los valores
de desnutricién crénica siempre son mas elevados en pacientes indigenas
porque no entienden el idioma, porque no entienden las instrucciones, los
desvalorizamos también y es porque muchas veces los sistemas de salud no
llegan hasta ellos.

También vemos que la muerte materna es mas fuerte o grande en las
pacientes indigenas que estan en los sistemas tradicionales de salud. Debi-
do a que no quieren llegar a los sistemas normales o del Ministerio o gsera
que éstos no llegan a ellos o que es un defecto de parte nuestra?

Permitanme presentar los casos de algunos de nuestros pacientes. Los
dos son indigenas, vienen de dos diferentes lugares y los dos pacientes, sus
mamas y los nifnos sabian hablar espafiol cuando llegaron. Fue toda una
odisea, porque explicar a la mama cémo tenia que darle el tratamiento,
explicarle como tenia que llegar al hospital. Ella nunca habia subido a un
autobus, nunca, pero logr6 hacerlo.

;Cuales son los modelos sugeridos? ¢A qué se refiere esto? ;Como po-
demos integrar la interculturalidad? Primero, hay que considerar acciones
de comunicacion. La base primordial de Cuidados Paliativos es la comuni-
cacion. ;CGomo podemos llegar a solucionar problemas, tales como quién
toma las decisiones?: Mediante una buena comunicacion.

Tomamos decisiones con respecto a voluntades anticipadas, una buena co-
municacion.

¢Como disminuyo el riesgo de que me demande la familia? con una
buena comunicacion.

Entonces, es necesario escucharles, no plantarme como la médica que
lo sabe todo, sino oir. (Por qué? ;Cual es la razon de que usted no quiere
operar a su hijo? ;Cual es la razon por la que usted quiere hacer tal ritual?
Y entenderlo.

Hay una historia que cuento porque me parece muy interesante. Llego
un paciente de tres afios con un tumor mas grande que ¢l mismo. Se habla-

ban entre papa y mama.

Mi jefa lleg6 y les dijo:

—Qué es lo que pasa?

Ellos respondieron:

—Es que en el pueblo nos dicen que el mifio sufrié un embrujo y que tiene una gallina

negra adentro.
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Como cualquier médico nos hubiéramos molestado. Vimos la tomogra-
fia, es un tumor grandisimo, creemos que es un tumor germinal.’
—7Qué estd haciendo usted? Mi jefa decidi6 muy sabiamente decirles:
—Qué necesita usted para quitar esta gallina negra?
—Mare, yo lo que necesito es una Bibla, vamos a hacer un nitual—, dijo su papa.
Conseguimos la Biblia, les dejamos, cerramos la puerta y ellos hicieron

el ritual que tenian que hacer.

Esa noche inici6 un dolor de abdomen agudo, teniamos que llevar al pa-
ciente a la Sala de Operaciones. Sacaron el tumor, el tumor habia sangrado.

Al otro dia el papa me dijo emocionado:

—Doctora, le sacaron la gallina negra.
—:CGomo que le sacaron la gallina negra?—, pregunté.

=i, es que mure, yo fui a la sala de operaciones. ..

Regresé con el frasco de la patologia y el tumor estaba negro, porque esta-
ba necroético. Le sacaron la gallina, vio que era una gallina negra que tenia.

Hablamos con la familia y les dijimos que probablemente el nifo iba a
morir porque estaba muy mal.

Eso ya no importaba tanto. En su logica, le sacaron la gallina negra, la
familia se fue en paz. Fue un duelo, pero ellos pudieron estar tranquilos,
pudimos escucharlos.

¢Qué hubiésemos hecho normalmente? Ni siquiera escuchar la peticion
que ellos tenian. Luego, validar sus acciones: “Si, senora, esta bien, usted lo
curo del ojo. Usted le pasé el huevo, usted hizo esto”.

En vez de eso, venir, hablarle y decirle: “;Qué mas hizo? ;Verdad que
lo llevo con el curandero?”” Y tal vez ahi enterarnos de que en verdad estan
haciendo algunas medidas que van a afectar en el tratamiento y en el pro-
noéstico de nuestros pacientes.

Y de ahi a las acciones de negociacion cultural. El paciente estd en
tratamiento intensivo y la familia insiste en que lo tiene que llevar con el

chaman para que haga el ritual; de repente podemos hablar con el chaman

 Tumor Germinal, derivado de células que normalmente se encuentran en las génadas (ovarios

y testiculos).
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y decirle: “haga un ritual alla, sin que tenga que venir y se puede lograr”.
¢Qué pasa con la familia? La familia va a estar mas validada y mejor.

Pero, ;como logro esto? Abro mi mente a entender. Nos miramos tran-
quilos y con toda paz y amor. Pero no, nosotros somos quienes andamos
rompiendo todo. Andamos pidiendo cosas diferentes de lo que normalmente
se pide.

Primero es respeto y tolerancia. Si uno no cree y considera que no esta
correcto, por lo menos debe respetar lo que piensan ellos. Debo tener comu-
nicacion y el canal de comunicacion debe ser activo y abierto.

Luego tengo que cambiar la escala de valores que damos a la cultura
del paciente. “Este paciente no vale, porque vive en tal cultura y no tiene
poder”. No es cierto, para ellos es importante todo lo que sucede.

Tenemos que humanizar los servicios de salud. Creo que si hay una
frase que debe estar permanentemente en los Cuidados Paliativos es: iuma-
nizar los servicios de salud. Regresarle ese sabor, esa vida, ese corazoén que se
tenia en los Cuidados Paliativos.

Sinceramente, senioras y sefiores mexicanos, de nada les va a servir que
peleen con ufas y dientes con el Senado y que hagan leyes sin que haya
presupuesto, porque van a seguir hablando exactamente de lo mismo. En-
tonces, necesitan también entender y favorecer esa parte.

Y una relacion médico-paciente distinta a la validada: “Ya no soy el rey
y senior”. Es mejor: “Yo vengo a ser parte de tu tratamiento, alguien que va
a caminar a tu lado, al lado de tus papas para lograrlo”.

Hemos visto la definiciéon de la OMS de Cuidados Paliativos en la que
se incluyen estas partes que no incluimos normalmente: la parte social, la
psicologica, la espiritual, y ver al paciente no como uno solo, sino como
una unidad con su familia.

Les comparto esta declaracion de Matis Sepanec, que fue un nino con
una enfermedad neurodegenerativa, ya falleci6. Pero me encanta ponerla
siempre, porque hablaba de que Paliativos significa no solo quien acom-
pana al final de la vida, sino que acompafia mientras la vida dure y logra

hacer que la vida dure:
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Debemos encontrar los puntos que tenemos en comiin. No creamos que
somos clentificos y que estamos separados, lenemos muchas cosas en comin,
que debemos interactuar y debemos ponerlas. Debemos ponerlo en una md-
quina para integrarlo de esta manera, la validacion, el entendimiento, que
enlendamos. No precisamente que compartamos lo que ellos piensan o lo que
otra cultura piensa, pero que si podamos incorporarla al tratamiento que

podamos dar:

Curiosamente, Cuidados Paliativos puede ser una puerta abierta para esto.

A final de cuentas, todo mexicano, todo guatemalteco es baniado por las
mismas aguas del mar. Es lleno por el mismo sol. Estamos rodeados por
muchos volcanes similares. Tenemos historias que compartimos, raices que
también nos unen y nos hacen parte del universo.

Al final, la misma luna nos alumbra en la noche. Yo creo que esa misma
luna, que nos alumbra en esa noche dificil para nuestros pacientes, debe
ser la que alumbre cada vez que un paliativista pueda cuidar a un paciente
y que, independientemente de la noche que esté viviendo, pueda todavia
alumbrar algo.

Estos son algunos pacientes que pudimos manejar con esa parte distinta
de la interculturalidad. A uno le pudimos llevar su guitarra para que siguie-
ra pasando (traduciendo) sus canciones en su lengua, y disfrutar en su casa la
comida que le hizo su mama, la que normalmente le llevaba al hospital.

Otro papa no habla espaiiol, le ensefiamos a inyectar y se llevo la mor-
fina a su casa e inyecta a su hijo en casa. Ah, pero no falté quien dijera que
¢l no es personal de salud, que va a drogar al nifio. Sin embargo, este papa
lo hizo muy bien, pudo atender a su paciente un mes en casa, y no tuvo que
hacer el esfuerzo de venir hasta el hospital.

Otros dos pacientes se volvieron amigos en el hospital. Uno vivia al
oriente y otro al occidente, pero trataban de hacer sus citas juntos para
llegar y verse en el Hospital que era su punto de reunion.

Otras mamas, otras parejas, otras familias, esa diversidad de familias que
tenemos donde solo esta la mama, solo esta el papa, solo esta una abuela.

Aqui les muestro una foto que me encanta. Este es uno de los trajes
indigenas de mi pais y esta mama, desde el momento, el tiinico en que se

quitaba el traje, era cuando se ponia la ropa para entrar al hospital, pero
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tratamos de que pudiera tener esta ropita mejor, porque es parte de su
cultura, es parte de ellos.

Es una mama indigena que estaba manejando su sonda en casa. Le es-
taba dando de comer en casa. Y decian: “Se le va a salir la sonda, ;qué va
a pasar?, ;se va a ahogar?” Nada de eso. Lo hizo bien.

Me encant6 esta frase que encontré de Elizabeth Kiibler:

Perdén, intento explicarles que el saber es util, sin duda, pero que el co-
noctmiento solo no ayudard a nadie. St no utilizas ademds de la cabeza, tu
corazon y tu alma, no ayudaréis a nadie. Fueron estos enfermos mentales

al principro, sin esperanza, los que ensefiaron esta verdad”™.

Hasta que no incluyamos el corazéon y el alma
que tenemos, no podemos incluir y no podemos

dedicarnos a Cuidados Paliativos.



TRANSICION DEL PACIENTE PEDIATRICO
CON NECESIDADES PALIATIVAS A LA EDAD ADULTA

Dra. Norma Estela Llamas Peregrina’

Me toca hablar de la parte mas dificil que es el desapego de
nosotros mismos, soltar a nuestros pacientes que llegan a crecer
y eso también es romper paradigmas.

Ya hemos estado hablando que todo el tiempo es estar rom-
piendo paradigmas, paradigmas internos, personales, sociales,
y bueno, este es uno de tantos. Hay muy poco estudiado, muy
poca evidencia, sin embargo, agradecida por estar aqui y tam-
bién esperemos que esto llegue a dar un fruto maximo para las
y los pacientes y también para nosotros como equipos de salud.
Educarnos es parte de sanar.

Entonces, ;cémo es esto de la transiciéon de jévenes adoles-
centes a la etapa de un joven adulto?

Recuerdo muy bien a una chica de 15 anos con leucemia
a quien aplicamos L-asparaginasa®, pero tuvo una reacciéon ad-
versa en su sistema nervioso central y casi entr6 en un estado

vegetativo persistente. Entonces, pensamos que se iba a morir.

’ Médica Cirujana y Partera, Universidad de Guadalajara. Especialista en Pediatria con
subespecialidad en Oncohematologia Pediatrica. Alta especialidad en Dolor y Cuidados
Paliativos. Adscrita a Cuidados Paliativos en la Unidad de Hematoncologia Pediatrica
del Hospital Civil de Guadalajara “Dr. Juan I. Menchaca".

# Tratamiento de Quimioterapia.
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Tuvimos la fortuna de hablar a hematdlogos de adulto. Nos dijeron que
se trataba de una complicaciéon normal en todos los chamacos de esa edad y
que nunca se les aplica esas dosis, porque pueden presentar efectos adversos.

Ahi me di cuenta. No necesariamente pacientes adolescentes o jévenes
adultos que empezamos a ver tienen que ser tratados por equipos pediatricos.

Tenemos que empezar a ver cual es la verdadera transiciéon de adoles-
centes a jovenes adultos con afecciones fisicas, que en su mayoria van a ser
cronicas. Hoy, aquellos pequenitos con diabetes tipo 1, fibrosis quisticas o
enfermedades metabodlicas que atendiamos bajo el modelo “centrado en el
paciente y la familia”, ahora va a estar centrado solo en el paciente. Obvia-
mente, al ser este grupo en transiciéon, pues va a ser un grupo vulnerable.

La edad comprende de 14 a 25 anos, podriamos decir: que estan en la
edad pediatrica. Claro que estan en la edad pediatrica, pero como ya he-
mos estado viendo que los Cuidados Paliativos no solo son para enferme-
dades al final de la vida, sino condiciones que limitan la vida o su calidad
también. Todos estos pacientes, que antes morian -incluso a pesar del uso
de tecnologias-, ahora no van a morir y los veran en los servicios de adultos
donde pasaran por algunos procesos que voy a mencionar.

Este periodo de riesgo de comportamiento es la adolescencia; esta
asociado a fuertes transformaciones hormonales y cambios de identidad.
Nosotros les hacemos cambiar de servicio, solo porque las politicas dicen:
“hasta esta edad te puedo ver y ahora te vas a otra institucion o incluso en
ese mismo hospital, pero a otro servicio; porque ya no puedes ingresar por
una cama de un area pediatrica, sino que, por la edad, el sistema ya no te
da el mismo servicio y tienes que pasar a un area de adultos”.

¢Qué hay? Pues no hay nada. Falta mucha evidencia para ver como
vamos a hacer estas transiciones, sobre todo en los paises de tercer mundo;
pero lo ideal es que haya esta combinaciéon de servicios de Cuidados Pa-
liativos de adultos, nifias y nifios, y decir: “una vez al mes podemos hacer
estas sesiones de mis pacientes, que van a estar pasando —por la edad— a
tu servicio” y lograr que sigan siendo importantes, que sigan importando
para nosotros, pero también para que vayan conociendo a sus nuevos mé-
dicos. Obviamente, vamos a tener que contar con servicios o combinacion
de servicios de salud mental y con todos aquellos que requieran quienes

tengan necesidades especiales.
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Cuando se encuesta a estos jovenes, ellos y sus padres dicen que tienen
muchas necesidades que son insatisfechas, sobre todo el apoyo emocional
que antes tenian en un servicio de Cuidados Paliativos Pediatricos o para pa-
cientes pediatricos “donde atendian a mi mama, a mis hermanos, a mi papa
y a mi mismo, ahora ya no lo voy a tener”.

Se sienten abandonados por un sistema de salud, con el desafio de ser un
chavito de 16 anos en una cama donde el que se esta muriendo al lado es al-
guien de 80 afios.

Esta transicion, estos olores en los hospitales son totalmente diferentes.
El olor de un servicio de adultos es diferente al de un servicio hospitalario
de nifas y nifios. Los ruidos, las dinamicas, todo esto impacta y nuestros pa-
cientes realmente sienten que no encajan, ademas de la edad cronolégica y
cognitiva que estan viviendo.

Ellas y ellos van a experimentar diferentes emociones, sobre todo las
que estan ahi son las que ellos mas refieren, principalmente este miedo:
“iQuién me va a atender? ;Quién va a ser mi médico? ;Me va a poner
atencion? ¢Va a saber mi nombre? ;Voy a ser escuchado o no?.”

Y viene la ansiedad: “¢El médico que me va a tratar va a conocer la
enfermedad como la conocia mi pediatra?”

Porque, ademas, todos sabemos que en pediatria somos stper apapacha-
dores, stiper paternalistas. Que todo el tiempo esta el WhatsApp, la llamada
y de repente pasan al servicio de adultos y eres el del registro tal. No en
todos los casos, obviamente, pero es como una fuerte transicion.

¢Qué es el dinero en servicios pediatricos? Muchas veces ha sido el Se-
guro Popular, por ejemplo, el que podia pagar gastos catastroficos en la
etapa infantil, pero cuando llegan a la edad adulta ya no sera posible pagar
estos servicios. Entonces viene otra fuente de preocupaciones, a la ansiedad
generada por la enfermedad se suma la falta de dinero, cuando, por ejem-
plo, muchas mamas y papas estan sin trabajo. Eso con frecuencia lleva a las
y los pacientes y sus familias a sentirse en abandono por el sistema de salud.

S1 nosotros no hacemos una planeacion adecuada, entonces la transi-
ci6én va a ser inadecuada. Sino empezamos a preparar a nuestros pacientes
para que les vaya mejor en el lugar adonde van, se volveran a sentir vacios,
aislados. Eso habria que sumarlo a la enfermedad que siguen padeciendo.

Y obviamente estan las dificultades en el sistema, por ejemplo, que no

tengamos esta facilidad de compartir los expedientes electronicos. Con fre-
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cuencia lo que hacemos es trasladarlos a otros servicios con una hojita de
referencia. Mas, en los nuevos espacios de servicio, no saben como respon-
dian a la morfina ni a los otros medicamentos que se le suministraban.

Podria ser util que pudiéramos transferir expedientes electronicos
como se hace en otros sistemas de salud. Esto es vital y tiene que ver con
todo lo que hemos estado hablando, que es la comunicacion y una coordi-
nacioén compasiva.

Si yo tuviera un hijo o si yo fuera paciente ;Cémo me gustaria que
alguien hiciera mi transicion? De manera abrupta, como ahora se hace,
es que “si ya cumpliste 16, ahora te vas a otro servicio”. Y la que hay que
desarrollar es ir avisando que “esto es un servicio, este va a ser tu médico,
¢l ya sabe”. Para ello, debemos invitar al médico a que vaya a una consulta
con nuestro paciente quien por lo menos dira: “Bueno, esas son las leyes,
pero esta es la opcion, una opcién amorosa”.

Y cuando se pregunta a pacientes qué es lo que estan sintiendo, suceden
cosas como en un caso que les platico. Una vez, un nifio de 18 anos al que
estaba atendiendo, de repente lo pasaron al servicio de adultos. El no esta-
ba preparado para llegar a un hospital y el cambio le represent6 soledad,
sobre todo soledad frente a la operacion de los equipos de salud.

No habia psicologia ni trabajo social, ni voluntariado que fuera al hos-
pital a hacerles mas o menos los dias y, obviamente, ¢l dijo: “Pues de estar
muy aislado, ahora estoy stuper aislado™.

El padre de otra paciente senald: “No hay ningtn lugar para que mi
hija vaya, sino un lugar de ancianos y adultos. Mi hija solo tenia 18 afios y
meterla a un lugar de ancianos no era lo mas correcto”.

Tuvimos otro paciente de 12 afios, con Sarcoma Ewing” en la mandibu-
la, se le puso un injerto, le fue muy bien, pero tenia una alteracion genética
en un cromosoma, el P-53.

Después de algunos afos desarroll6 una segunda neoplasia, ahora un os-
teosarcoma, por la edad. A los 17 afos lo tuvimos que derivar al Instituto
Jalisciense de Cancerologia en Guadalajara, ahi lo recibieron. Lo llevamos
con el ortopedista, se hizo una transiciéon no planeada, porque la segunda
neoplasia no fue programada, sin embargo, entr6 en remision. Tiempo des-

pués, alos 21 anos, desarroll6 fibrosis medular.

¥ Sarcoma de Ewing, tipo de tumor de hueso.
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Luego, en el servicio de Cancerologia le dijeron: “No tenemos hemato-
logos y te tienes que regresar al hospital de donde vienes, porque ahi hay
hematologos”.

Vemos como este paciente fue cambiado de médicos y hospitales en tres
ocasiones, y una vez que volvié con nosotros preguntamos a la mama qué
era lo que estaba pasando, porque cuando lo volvimos a ver ya estaba in-
tubado con una hemorragia intraparanquimatosa'’ por la fibrosis medular
y la trombocitopenia.'!

Ella nos dijo que tenian “un sentimiento muy raro, mucho miedo”. Mas
que al principio, porque ya sabia todo lo que venia de nuevo. Mucho mas
miedo, porque cuando ¢l era nifio “yo podia decidir y ya adulto, ¢l decide”.

Nosotros le seguimos diciendo nifio, pero ya era tratado como adulto
por los médicos.

Antes de escribir y de dar el consentimiento, siempre volteaba a ver a su
madre, como diciendo: “;Apruebas que haga esto?” Porque no fue prepara-
do; porque, la verdad es que al cumplir la edad reglamentaria creemos que
emocionalmente, espiritualmente estamos preparados para ser adultos.

Yo pregunto aqui ;Cuantas y cuantos estamos preparados para com-
portarnos como adultos? La verdad es que muchos atn no. En multiples
ocasiones aun hacemos rabietas, esperando que las madres, la familia estén
al lado. ;Por qué va a ser diferente con pacientes adolescentes cuando ha-
gamos esta transicion y les veamos como adultos?

Obviamente, cuando el paciente lleg6 tuvo que firmar todos esos papeles
y ya no necesitaba a su mama para nada, pero el miedo estaba en su mirada.
La situacion también fue mas dificil para la mama, porque varias veces ¢l
también quiso detener el tratamiento, hasta que un dia sangro su cabeza.

Al relatar estas experiencias, la verdadera intencion es plantear: ;Qué po-
demos hacer por este tipo de pacientes que son vulnerables? Ya hablamos
de interculturalidad, de la parte perinatal y de situaciones especiales en que
debe considerarse que estamos tratando con seres humanos.

Sabemos que 21 millones requieren Cuidados Paliativos; sin embargo, a

nivel mundial, 16 mil nifias y ninos de 14 a 25 afios van a estar en esta etapa.

" Hemorragia intraparenquimatosa, sangrado al interior del cerebro.
" Trombocitopenia, disminuciéon de las plaquetas.
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iQué es lo que vamos a ofrecerles como pais, a estos pacientes?

Tenemos que hacer politicas de transiciéon, como nimero uno planificar
esta transicion y, obviamente, hacer evaluaciones. Este esquema viene por
edades, inicia a los 12 afos, luego se salta de dos en dos para empezar a
decir a mamas y papas cuando su hija, su hijo llega a edad adulta. Debe-
mos prepararles con tiempo y decirles: “Vamos a tener que remitir a su
hija, a su hijo a otro servicio”, es decir, vamos a tener que hacer politicas
de transicion.

Estos ninos pueden ser ayudados por los propios adultos que ya pasaron
una transicion. Ahi vamos a poder auxiliarnos de los propios pacientes
como un recurso de sanacion entre ellos mismos.

La sanacion no nada mas viene del médico, ni del equipo de salud, viene
de la sociedad, la que también puede ayudar a sanar. Y si una, st uno se sana,
se sanan todas y todos, al menos en la parte emocional y espiritual.
Tenemos que desarrollar mas politicas de transicién; prepararlas con las y
los pacientes, evaluar sus habilidades y sus destrezas para que al momento
que se dé la transicion completa, entre los 18 y 26 afos, nada mas nos que-
demos como sus médicos o como una parte de la historia de su vida, porque
ellos probablemente van a seguir viviendo.

¢Qué hacen en otras partes del mundo? pues socializan esto fuera de su
entorno. No se lo dejan todo a las y los enfermos ni a la parte de salud, sino
a la sociedad como tal. Se busca que una sociedad sensible pueda ayudar;
una y mil veces lo hemos visto. (Cémo? Fomentando el desarrollo de la red
entre madres y padres; promoviendo talleres de mamas y papas, para que
se ayuden mutuamente porque son sus pares, porque ya pasaron por esto,
porque recibieron ayuda y comprension”.

Muchas veces nuestras palabras no van a ayudar ni a sanar hasta que
sean de alguien que verdaderamente ya lo vivio y diga:

—Sabes qué? En la noche, cuando mi hyjo lloraba por estar en un servicio de adultos
llegé alguzen y me dyjo que también se va a adaptar a esto y podrd ser libre, otra vez, de
volver a estar en duelo™—, porque la vida es un duelo todo el tiempo.

Creo que este es un modelo de atenciéon que debemos ayudar a cons-
truir los adultos; crear centros de atencion responsable. Si consideramos
que cada vez habra mas ninas y nifios pasaran con enfermedad a una edad

adulta y que requeriran Cuidados Paliativos.
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iPor qué? Porque la tecnologia esta incrementando y planear esta
transicion es la base. Podemos entrenar a médicas y médicos de adultos
sobre enfermedades que inician en la infancia, reconociendo este apego
de nuestros pacientes al tratamiento y soltarlos. El entrenamiento incluira
condiciones médicas de base y de medicina paliativa especifica para cada
patologia.

La propuesta es definir la transicion, apoyar con un programa de llamadas
telefonicas, recolectar experiencias individuales para forjarlas; buscar el
apoyo ordenado de la sociedad, entrenar equipos médicos, asi como prever
cuidados de preparacién y politicas publicas.

Creo que lo que se ha expuesto hasta aqui puede sintetizarse en que todo

educar implica curar, y todo curar implicar educar.
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ATENCIéN PSICOSOCIAL Y ESPIRITUAL EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS
Dra. Aurora Mortera Gutiérrez'2

La atencion psicosocial y espiritual en cuidados paliativos pe-
diatricos es una preocupacion constante en nuestro quehacer.
Ya se ha dicho mucho que hay que humanizar nuestro servicio.

Aqui tenemos a una pequena. Entro a ese cuarto, es gran-
de; busco a Maria José; la veo all4, en el fondo, en la esquina,
a la izquierda, pegada a la ventana, ahi esta Marij6, de ocho
anos, con leucemia.

Enfrente esta una nifia que tiene un problema cardiovascu-
lar; del lado derecho esta un nino al que se le ha desarticulado
un miembro porque tiene osteosarcoma.

Hay mas camas, cinco camas mas, en donde tenemos pacien-
tes desde uno hasta 16 anos de edad, con diversas patologias.

La saludo. Su madre me ha pedido que vaya a visitarla
para continuar con el apoyo psicolégico.

Marij6 ha estado triste. ;Qué le pasa a Marij6?

12 Especialista en Cuidados Paliativos Pediatricos, con dos Licenciaturas (Psicologia y Traba-
jo Social). Doctora en Psicoanalisis y Arte. Practica Clinica Psicoterapéutica con nifios por
25 anos. Actualmente trabaja en el Centro Médico Naval. Ha escrito mas de 11 libros sobre
psicoeducacién y contenciéon emocional. Es catedratica en diversas universidades y conferen-
cista a nivel nacional e internacional
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De pronto entra una enfermera y nos pide que salgamos rapidamente;
todos volteamos a vernos. Miro a Marijo, tiene cara de tristeza, tiene cara
de susto, apenas alcanza a decirme, levemente: “Luisito se ha puesto mal.
Su madre ha estado llorando y ha venido un desfile de familiares a despe-
dirse de éI”.

Marij6 quiere que le ayuden a entender, pero nos han sacado a todos los
adultos de ese lugar. Han puesto un biombo de division para que las y los
ninos no vean, porque basta con escuchar esas indicaciones y ese sonido del
monitor descontrolado e imaginar que lo que viene es una experiencia trau-
matica, el encuentro con la muerte de uno de sus compaiieritos.

Nos hemos de preguntar y de responder si es que acaso estamos real-
mente atendiendo la tridimensionalidad del ser. No se trata solo de atender
el cuerpo, no se trata inicamente de eso, tenemos que atender la psique y el
espiritu, esos que estan ahi en cada uno de esos pequefios nifios, aunque
tengan dos meses de nacidos o un mes.

Pero nos preocupa, por supuesto, y es importante; a mi me ha quedado
muy claro que nadie puede hablar si esta invadido de dolor o de sintomas.
Entonces tendremos que regular el funcionamiento de ese cuerpo y tendre-
mos que disminuir esos sintomas.

Y ahi esta Lita. Ella nacié con una malformacion congénita, pronéstico
de vida: 5 afos. Lita no llegd, muri6 a los 3. Pero Lita tuvo calidad de vida,
pudo recibir un cuidado, a partir de ese ente que tiene que ver con llegar
a la mente, llegar a la psique, no solo es medicamento para bajar la ansie-
dad o mejorar el estado de animo, necesitamos llegar a esa parte que tiene
que ver con las emociones, con los pensamientos y con los vinculos, todo
articulado ahi en el fondo de la familia; si no llegamos a la familia, estamos
quedandonos cortos, muy cortos, porque somos pensamientos.

Porque necesitamos trabajar lo que pensamos en relaciéon con nuestra
enfermedad, con la muerte, con nuestras acciones y en como piensan los
que estan alrededor de nosotros, desde el médico, la enfermera, nuestros
padres, el voluntariado. Todas y todos influyen en nosotros. Y vean ustedes,
las emociones mueven, del latin movere, movimiento.

Este es Rogelio. Tiene hemofilia. ;Cuantos afios?: 7. Esta jugando a
sacar la sangre; juega conmigo a que me saca sangre. Rogelio ha pasado

por sufrimiento, odio, culpa, frustraciéon y por impotencia. No puede jugar
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igual que los demas nifios. Tiene prohibido jugar al fatbol en la escuela y
hacer deportes de contacto, pero suefia con estudiar karate. Rogelio tiene
que aprender como es su enfermedad, los efectos de su enfermedad y tiene
que aprender también a entender qué es la muerte. No sabemos cuanto
tiempo va a vivir, pero si sabemos que tenemos que darle calidad de vida,
y eso implica que su madre deje de proteger todas las orillas de la casa, de
los muebles, porque teme todo el tiempo que el nino se vaya a pegar en
alguna esquinita.

El mensaje de esa madre es que en cualquier momento puede morir y
¢Qué calidad de vida se puede tener con eso?

Por ello trabajemos las emociones, porque las emociones mueven, pero
como acabo de decir, ahi estan los vinculos; esos vinculos, los que nos hacen
estar con nosotros mismos y con las y los demas, con el cuidador principal
que esta ahi desgastandose dia a dia, noche a noche, las 24 horas, sin dor-
mir, sin comer, en un espacio adecuado y aparte de todo, sin poder hacer
sus necesidades basicas, porque todo el tiempo esta preocupado por su hijo.

Y senoras, sefiores, observemos a nuestras instituciones, no estan lejos de
nuestra vista. Pasemos un domingo por enfrente de algin hospital y veremos
a toda la familia reunida afuera, esperando entrar a ver a su paciente, hacien-
do una pequena reunion, solidarios, para acompaiiar al cuidador, a la cuida-
dora principal que esta ahi, comiendo mal, durmiendo mal y pasandola mal.

Y ahi esta, entonces, nuestra preocupacion por la familia, por las enfer-
meras, médicas y médicos, por la instituciéon y también por el voluntariado.
No cuidamos a las y los voluntarios, que son esenciales para generar el
cuidado de nuestro paciente, porque la responsabilidad del cuidado, de la
calidad del cuidado del paciente no esta nada mas del lado de la familia.
Es responsabilidad de todas y todos quienes formamos parte del equipo
de asistencia médica, desde que llegamos a saludar en la manana con una
sonrisa y decimos la pregunta absurda: ;Como estas?

;Y saben por qué es absurda? Porque de antemano sabemos cual es la
respuesta y eludimos escucharla, porque nos va a impactar.

Preocupémonos por el estilo de comunicacién. A mi me hace temblar,
personalmente, cuando veo que algiin médico se acerca y dice: “;Qué le
ha dicho su médico?”, eso significa que de entrada lo que me van a decir
es que las cosas estan mal, el médico se esta cuidando de decir algo que

puede preocupar.
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El estado fisico y emocional del cuidador principal es fundamental y el
apoyo de la red social, institucional y extrainstitucional ha de ser un recur-
so invaluable.

¢Qué hay detras? ;Qué hay detras de una familia? Una estructura, una

madre soltera, un padre viudo, una familia de tres generaciones.
Nosotros, en psicologia utilizamos términos como familia de padre dual,
familia con huéspedes, familia de soporte, familia reestructurada. ;Serd im-
portante saber eso? Claro que si, porque ahi van a estar internamente los
conflictos, apegos y, algo muy importante, las fortalezas.

Esta familia ha enfrentado cada uno de sus duelos, a los que se anexan
los problemas laborales y uno muy grave en la actualidad: las adicciones.

Todo eso esta ahi en la familia, como una base que da raices para lo que
viene después. Entonces, entenderemos lo que esta ahi en el espiritu.

Casi siempre cometemos un error y €s un error muy grave, pensar que
lo espiritual solo tiene que ver con lo religioso.

La palabra espiritual viene de speritus, latin, aliento, soplo, lo que nos mue-
ve, lo que nos anima, lo que nos da vida, nuestros valores, nuestras creen-
clas, eso nos sostiene, me sostiene. Los otros me sostienen en sus valores, el
médico me sostiene en sus valores. Y cuando yo creo, creo en las otras y en
los otros y creo en un poder supremo.

¢Y qué creen nuestros nifios y ninas? muy buena pregunta. Algtin nino
tenia mucho miedo de morir porque le habian dicho que los que pecan se
van al infierno, eso creia él, y en la palabra de pap4, y st papa lo habia dicho
era valioso.

Pero en realidad como iba a morir con ese temor, era importante trabajar
con su pensamiento, con sus creencias, era importante preguntarle, por-
que cuando vivimos una situacion dificil como nuestros nifos, perdemos
la confianza en el mundo, perdemos la creencia en la bondad, en la de los
otros, en la del médico y en la bondad de Dios.

Vean a Joel, como voluntarias caminamos entre lodo, hoyos, piedras, en
un declive. Volteo a ver a la doctora Ménica Osio, fuera de la institucion.
Llegamos y arribamos a una casa donde la puerta era de madera, donde
habia que pasar al sétano y ahi nos encontramos a este pequefio con di-
ficultades para respirar, con dolor, con sentimientos de culpa por algunas

cosas que habia hecho cuando estaba sano y con el temor y el miedo de lo
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que 1ba a pasar con sus hermanos. Le preocupan sus hermanos.

Y le preocupaban con justa razon, porque si no atendemos a nuestros
nifos y ninas, ;qué mundo futuro estamos creando? Las consecuencias psi-
cosociales de un trabajo de apoyo no adecuado frente a la enfermedad y la
muerte van a traer problemas de salud y desintegracion familiar; hablamos
mucho que 80% de los padres se divorcian, que hay adicciones, depresion,
ansiedad, ideas de suicidio, ausentismo laboral, desercion escolar, violencia
intrafamiliar y de algo que nos esta preocupando mucho en la actualidad
que es el abandono fisico-emocional, porque una nina, un nifo se la pasa
en una fablet o en una computadora. ;Por qué? ;Quién esta a su lado?

;CGomo podemos argumentar esto? Los médicos lo saben perfectamente
cuando hacen sus historias clinicas. ;Qué preguntan?: “;Algun duelo re-
ciente?” :No es cierto?

¢Por qué? Porque eso seguramente esta asociado al estado de salud. No
necesitamos estadisticas, lo vivimos dia a dia, ahi esta.

Pues bien, no olvidemos que sin importar la edad, las y los nifios sien-
ten, piensan.

Y digo sienten, porque una nifia, un nifio de un mes, un bebé, siente,
y me ha tocado acompanar a la madre y decirle: “Abracelo, no importa si
sabe o no sabe qué es la muerte, de lo que si sabe es de su calor, de su olor,
de suseguridad”.

Si quieres ayudar a las ninas, a los nifios, ayuda a la familia. No hay un
abordaje adecuado si solo se ve al nifio.

Se lo repito a mis padres, a los padres de mis nifios, ustedes son el espe-
jo en el cual el nino se ve. Si los ve deprimidos, tristes y angustiados, ellos
estan igual.

Un duelo complicado genera alteraciones graves en nuestra sociedad,
atendamos eso.

¢Es suficiente para respaldar la importancia de los Cuidados Paliativos
Pediatricos? ;Qué estamos produciendo en nuestra sociedad? Los duelos
complicados no resueltos traen problemas de salud muy serios. Estoy ha-
blando de depresion, ansiedad; estoy hablando de cosas como adicciones.

El apoyo psicosocial, por tanto, debe darse al principio, en medio y al final.
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Dar informacion, psicoeducacién en su término actual, antes se llama-
ba educacién sanitaria, y hacemos poca psicoeducacion, hasta para morir
hay que hablar de psicoeducacion.

Contencién y soporte emocional, contribuir a la calidad de vida del en-
fermo pediatrico y ayudar a todas, a todos a enfrentar el proceso de la enfer-
medad y de la muerte.

Y senoras, sefiores, volviendo a Marij6, quiero que piensen en ella y que
nos respondamos: (Podremos dar a nuestras nifias, a nuestros ninos, otras

condiciones para morir?
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ADECUACIéN DEL ESFUERZO TERAPEUTICO, NINOS, NINAS Y ADOLESCENTES
Dra. Linda Marisol Bustamante'

A mi, en lo personal, tarde lo descubri, me gusta mucho el mar.

El mar tiene un cierto encanto. En Guatemala tenemos pla-
ya hacia el Pacifico y hacia el Atlantico.

La playa del Pacifico no es muy bonita, su arena es volcanica,
tiene arena negra; tiene muchas olas. Uno dice que va al mar
solo a regresar golpeado o algo, pero ya que no, enamora.

Y hace muchos afos, 20, conoci Xcaret. Me parecié que
era impresionante, de veras, es el top de todo el mundo.

Pero el presupuesto no me da para venir cada mes a Xca-
ret; yo vendria cada mes, pero no me da.

Tuve que aprender a amar mi playita con arena volcanica,
la belleza de sus atardeceres; tuve que aprender que ahi tam-
bién puedo estar bien.

! Pediatra egresada de la Universidad de San Carlos de Guatemala. Méster en Cuidados
Paliativos. Actualmente funge como coordinadora médica del hogar “Estuardo Mini”, que es
parte de la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica en Guatemala. Certificada en Bioética
Pediatrica. Pertenece al grupo EPEC-Latinoamericano, equipo que organiza eventos educa-
tivos para entrenar personal de salud en la ensefianza de Cuidados Paliativos. Es coordina-
dora de la Comisién de Pediatria de la Asociaciéon Latinoamericana de Cuidados Paliativos

(ALCP)
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De repente médicas y médicos somos iguales, queremos que nuestros
pacientes disfruten Xcaret todos los dias, con un esfuerzo, dandoles todo,
una calidad impresionante de tratamiento, de atencion, pero dandonos
cuenta en algiin momento de que, con honestidad, el presupuesto es inal-
canzable.

Segundo punto, mi paciente ya no disfruta Xcaret como lo disfrutaba antes.

Y, ¢cual es el fin que tengo? Que como médica siga teniendo a mis pa-
cientes y mis estadisticas, y que mis pacientes pueden estar en Xcaret todo
el tiempo o puedo redireccionar ese sentimiento y esa emocion que nos
puede dar. De la ética de curar a la ética de cuidar es un camino que nos
toca empezar a caminar, a transicionarlo.

Vamos a hablar de unos conceptos basicos e identificar momentos que
son interesantes.

Este es mi hijo. Y cuando a veces le ofrecia verduras me decia: “No”. En
medicina tenemos algunos momentos iguales. ;Qué voy a decidir aqui con
este paciente? ;CGomo lo voy a ayudar?

La Comision The Lancet* lanzé un reporte en 2018. Me parecié muy
interesante la parte donde habla que cada ano al menos 2 a 5 millones de
nifas y ninos presentan alto sufrimiento por problemas de salud, y que mas
de 98% estan viviendo con nosotros, en nuestros paises.

Pero, ;qué estamos haciendo con estos ninos? Estamos solo siguiendo el
tratamiento para lograr cuidarlos y que mejoren.

Cuando cualquier mama, papa, familia, llega a un hospital con su hija,
su hijo, y les tenemos que enfrentar a dos puertas: O va a un lado o al otro,
y no nos damos cuenta de que podemos integrar de mejor manera esto y
abrir las dos hojas de entrada para que vayan de la mano con su paciente y
puedan avanzar en esa transicion de la enfermedad que pueda tener.

Ya hemos hablado de la definicion, pero, (qué es la adecuacion, la redi-
recciéon que tenemos que hacer?

Una decision de redirigir, de adecuar las medidas terapéuticas y diag-
nosticas con predominio de medidas de confort, pero siempre enfocando-

nos en minimizar el sufrimiento.

2 Knaul, Felicia Marie, e al (2018) Alleviating the access abyss in palliative care and pain relief-an
imperative of universal health coverage: the Lancet Commussion report. 'The Lancet, Volume 391, Issue
10128, 1391-1454.



INSTITUTO BELISARIO DOMINGUEZ 125

¢Y qué podemos hablar de como lo vamos a dar?, ;Cémo vamos a re-
partir los recursos?

Seguimos hablando del presupuesto, lo seguimos mencionando, seguimos
mencionando esa necesidad que hay de ejecutarlo de buena manera, pero
también hay medidas que llevan mas sufrimiento que lo que voy a acercar.

Se trata de un paciente con una tercera recaida e insistimos en darle trata-
miento oncolégico; es un paciente con insuficiencia renal, en el cual ya no es
factible la hemodialisis ni la didlisis, no es candidato a trasplante, pero insisti-
mos en hacer todas las medidas, y todavia la familia nos pregunta: “Doctor,
¢Le puedo dar una Coca-Cola?”, y la respuesta es: “No, porque tiene una
insuficiencia renal”.

Porque siempre entendemos y nos vemos en ese dilema de qué quere-
mos hacer con nuestro paciente. Siempre visionamos la palabra eutanasia,
con la cual vivimos una relaciéon muy dificil porque se escucha frecuente-
mente en nuestros paises.

Muchas veces la he oido de papas: “Yo quiero que mi hijo mejor muera.
Dele algo para que muera”.

Y el médico tiene que entender y saber cudl es la direccion que debe
tomar, como puede contener a esta familia, como puede direccionar.

Y vemos que en los paises en los que se ha autorizado la eutanasia se dan
cuenta después y dicen: “jUmm! Hubiéramos invertido mas en Cuidados Pa-
liativos, porque esa era la solucién, esa era la linea que teniamos que hacer”.

Pero nos encontramos esta parte, la distanasia®, esa parte médica, ese
anhelo que “a mi no se me muere ningtin paciente en mi turno. A mi no.
Mi estadistica en mi hospital es 100% efectividad, todos mis pacientes salen
vivos y curados. La sobrevida es la mejor”. Pero, ;cual es el sufrimiento que
ha tenido la nina, el nifo, cudl es el sufrimiento que tiene la familia?

Hay algo que voy a mencionar, tal vez es un tema algido, un tema un
poco fuerte: ;Qué entregamos a las familias? No en forma despectiva, sino
¢CGoémo es que la familia va a hacer el cuidado en casa? ;Cémo se va a or-
ganizar? ;Le ensefiamos a colocar sus medicamentos por sonda? ;Y como

van a aspirar a un nifio que lleva traqueotomia?

¥ Distanasia, encarnizamiento, obstinacién o ensafiamiento terapéutico es el empleo de todos
los medios posibles, sean proporcionados o no, para prolongar artificialmente la vida y, por
tanto, retrasar el advenimiento de la muerte en pacientes con pronta extincién de la vida na-
tural, a pesar de que no haya esperanza alguna de curacion.
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A veces nos parece sencillo ensenar a la familia, pero la familia también
evidencia un sufrimiento grande al tener que pensar que “yo como mama
voy a tomar una jeringa y se la voy a inyectar a mi hijo”.

Entonces, tengo que ver y reorganizar esa parte y atenderla, atender
la parte de la familia, el sufrimiento que tiene, y ver también qué estoy
haciendo, si en mi hospital estoy creando espacios en los cuales me puedo
sentar a discutir y direccionar el tratamiento.

Hay algunas definiciones que sacamos de la CEPAL' y se mencionaron
desde antes, sobre qué es una enfermedad incurable, cuando yo como mé-
dica puedo decir: “Esta enfermedad, no es curable”.

Los médicos -en mi pais pasa-, yo sé que aqui en México no, pero en mi
pais hay muchos médicos que hacen medicina privada y que incluso dicen:
“Véngase, yo si lo curo, 100% seguro que yo le curo el cancer”. Pero tiene
metastasis hasta en el colchén, decimos. Y la respuesta es “Pero yo cien por
ciento que lo curo, porque me va a pagar bien”.

Ese pensamiento de las y los médicos de que casi somos dioses tenemos
que empezar a destruirlo de nuestra mente.

iQué es una enfermedad avanzada? ;Cuando hay sintomas? ;Cuando
preparar a la familia? ;C6mo preparar a la familia? ;Cémo adelantarnos a
todas estas decisiones que tenemos que tomar?

;Y, cuando entramos en situacion de agonia? Muchos médicos en Gua-
temala, principalmente oncélogos de adultos, llegan con la familia en el
momento en que esta muy avanzada la enfermedad, y le dicen: “Mire, aqui
le entrego de una vez el certificado de defuncion, ya solo llena la fecha y la
hora y llama a la funeraria y ya usted se encarga”.

Llegamos a perder esa parte de la atenciéon. Ese médico que podia estar
en todo momento, en las alegrias y en las tristezas, recibiendo un bebé que
nacia y era la emocion de toda la familia, atendiendo también a ese otro
paciente que estaba pasando a la etapa terminal y cuidando el proceso de
final de vida.

Quiero detenerme un momentito a recordarles por qué a veces a las
y los médicos o al personal de salud en general nos provocan miedo los
pacientes terminales. Una sencilla razén: no hemos logrado ni siquiera
procesar el momento o ese paso que a nosotros nos va a tocar dar un dia,

que es nuestra propia muerte.

* CEPAL: Comisiéon Econémica para América Latina y el Caribe.
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Hay muchos estudios -este es uno de ellos- en los cuales se observa que
Cuidados Paliativos no son solo para final de vida. El paciente que esta con
una enfermedad que es muy seria y limitante de la vida se ve beneficiado
de tener estos cuidados, de que un director de orquesta camine a la par de
él, que lo vaya direccionando.

Al final, la medicina es un arte, y ;como puede ser un arte? ;Como po-
demos oir un concierto precioso de una sinfénica?, pues siempre que haya
un director. Pero ese director escucha todos los instrumentos, al papa, a la
mama, a la nina, al niflo, a la enfermedad como va caminando, porque eso
también se nos olvida, que la enfermedad nos habla para dénde va.
¢Qué hacer? De repente tenemos que movernos y es un movimiento que
va de un lado hacia otro, de repente la curacién es lo mas importante, aun-
que disminuya el punto de prolongacién de la vida y principalmente el con-
fort que se refiere a que el paciente probablemente tenga que estar en el
hospital o lejos de su casa, o tenga que pincharlo mas de lo que ¢l quisiera,
pero llega un momento en que se movera hacia la prolongacién de la vida.
Entonces, tengo que cambiar la direccion, tal vez ya no ser mas intensa, tal
vez la quimioterapia pueda disminuir, tal vez pueda evitar que la hemodia-
lisis sea el martes, porque ese dia es su cumpleanos, tal vez la pueda mover
para el miércoles, son esas pequenas cosas.

Luego tengo que entender y entrar a esa etapa que es el confort, que es lo
mas importante y lo vital.

;Cuales son los objetivos que debo mantener en los tratamientos? En
control de sintomas, eso es algo que no podemos pelear ni dejarlo de lado.

;Cuanto estoy prolongando la vida? A nosotros nos preguntan:

—Por qué das quimuoterapia a una paciente que ha recaido en leucemia?

—Pero es que estamos en agosto y la paciente quiere llegar a su graduacion en
octubre—, respondo

—Y ipor qué le das quimioterapia a un paciente con retinoblastoma -tumor
en el ojo-, que tiene afuera el ojo totalmente, por qué le das st sabes que no se va
a curar?

—10 5é que no se va a curar; pero sé que cuando este paciente llegue a fallecer
su_familia va a enterrar a un mifio que fisicamente se miraba bien. ;Cémo se va a

sentir esa_familia? Mucho mejor—, les respondo.
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Y luego va la calidad de vida:

—Doctora, solo permitame que llegue a su cumpleafios, porque va a celebrar

sus 15 aflos, ese dia no le deje cita, por favor.

Son pequefios detalles que yo tengo que ver, y eso es parte de la calidad de
vida de ellos.

;Qué bases importantes debemos cuidar cuando tenemos una redirec-
ci6n? Es saber pronosticar, llevar nuestras estadisticas.

A veces a las y los médicos no nos gusta mucho hacer estadisticas, investi-
gar, pero es elemental para saber qué bases tenemos en nuestros hospitales.

Saber, por ejemplo, cuantos pacientes con cancer tienen éxito en su
tratamiento, cuantos con neumonia complicada fallecen, cuantos. Es im-
portante contar con todos estos datos para poder hablar claramente con la
familia y también para tomar decisiones.

En cuanto reconozco la toxicidad, puedo saber si estoy haciendo mas
dano que beneficio o si tengo que cambiar la direccion. Luego, entonces,
tengo que ser flexible. Adaptar al¢ mi paciente y a su contexto.

Tengo un paciente con un osteosarcoma, vivia en una montafia y de
donde le dejaba el bus (autobus), caminaba una hora y después tenia que
subir hasta su casa, no le causaba dolor, no le causaba molestia y ¢l no
queria amputarse. Yo tenia que pensarlo dos veces si tomaba la decision de
amputacion o no.

Asimismo, una comunicacion real y sincera con los padres de nuestros
pacientes. Hay muchos estudios, uno principalmente donde se menciona
que el médico sabe tres meses antes que la familia, porque no le quiere de-
cir a la familia que el prondstico es bajo y que va a fallecer el paciente. En
esos tres meses cuanto pudieron haber hecho estas familias.

¢Qué puede hacer la familia? Organizar mil cosas, pero no se los deci-
mos, les ocultamos informacion también nosotros.

Que sea una comunicacion real, oir el deseo del paciente y de su familia.

Ese es un ejemplo en oncologia, podemos probar protocolos light o pro-
tocolos menos intensos, en los cuales el paciente pueda estar bien, sin vomi-

tar y tener su actividad normal, como ir a la escuela, pasarlo bien.
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En lo que respecta a los medicamentos por via oral, “pero es que eso
no cura, eso no baja”, te dicen. Tal vez, pero van a aliviar los sintomas y a
mejorar al paciente. Atar dosis, dias, tiempos.

Esto es algo muy importante porque en esta mesa estamos hablando
sobre ética, y estos son los dados que tenemos o los cuadros con lo que
tenemos que ir jugando, la justicia, la beneficencia, la no maleficencia, la
autonomia.

Otro paciente, menor de edad, su autonomia esta subrogada a sus pa-
dres, pero tengo que oir a mi paciente, tiene voz.

Es un poco la descripcion de lo que es cada una, cada uno de ellos, no
lo podemos olvidar, y me pregunto: ;Qué estoy haciendo? ;Cémo dirijo
mi tratamiento? Es aqui donde entra lo dificil, porque esto es como una
balanza, yo tengo que ir poniendo cosas que van, que estoy viendo y darme
cuenta qué pesa mas.

La cuerda de una guitarra si la aprietas demasiado se rompe,
y demasiado poco no suena. Al final la direcciéon del tratamiento debe
ser equilibrio, buscando el bienestar de cada paciente, sobre todas las cosas,

para que estén mejor.






131
SITUACION DE CONFLICTOS ETICOS EN CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS
Dr. Armando Gardufio Espinosa.®

Quiza una de las situaciones mas complicadas de la medicina
paliativa es la toma de decisiones en ninas, ninos o adultos que
tienen una enfermedad muy avanzada.

La resolucion de dilemas, desde mi punto de vista, es el tema
central de la medicina paliativa, no se trata solo de manejar
sintomas de un cuerpo muy enfermo u otros apoyos, familiares,
espirituales y demas, sino como resolvemos, qué método tene-
mos para intentar encontrar la mejor soluciéon para un paciente
que esta muy enfermo.

Hay una serie de situaciones, una serie de modelos de ética
o teorias éticas, todas son importantes.

No es que me guste mucho un modelo o no. Lo que la doc-
tora ahorita presentaba es la teoria ética del principialismo, que es
un modelo norteamericano de ética poderoso, muy importante
para nosotros, pero es solo un modelo de ética, no es la ética ni

la bioética, es una parte de, una postura que me parece que es

de utilidad.

? Pediatra Paliativista. Jefe de la Unidad de Soporte para la calidad de vida en el Instituto Na-
cional de Pediatria de México. Pionero en México de Cuidados Paliativos Pediatricos. Autor

de cinco libros y divulgador de los CPP.
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:Qué es lo que hacemos con nuestros casos muy complicados? Para em-
pezar, les voy a presentar muy rapidamente el de Osvaldo.

Porque un caso dice mas que mil palabras y mas que mil conceptos. Esta
es la realidad y la dureza que tiene un nino con enfermedad avanzada; este
joven era un paciente de Toluca, que tenia un osteosarcoma.

Le habian amputado ya una de sus piernas a los 13 afios de edad, y
abandono6 el tratamiento, se fue a medicina alternativa. Lo trataban bien
en el Hospital del Nifio de Toluca, muy bien, ahi lo habian operado y fi-
nalmente un dia decidio, junto con su familia, pedir otra opinién. Vino al
Instituto Nacional de Pediatria en busca de una oportunidad.

Lleg6 en una silla de ruedas, y no es que estuviera agachado siempre,
sino que tenia un tumor monstruoso en el humero de su brazo que hacia
que se recargara; cuando se opero6 este joven el tumor pesé 10 kilogramos.
Por ello venia a pedir una opinién.

Cuando llegd fuimos por el cirujano, no le dimos cita. “Para mafiana
vienes a las 8:00”, sino que en ese momento fui al quiréfano y saqué al
cirujano, que es mi amigo, y de inmediato fue a verlo.

Le dijimos que tenia una enfermedad incurable porque habia metasta-
sis pulmonar y estaba muy avanzada.

Este es Osvaldo; este el cirujano, Jaime Shalkow. Es una foto muy bonita
porque dice lo que debe ser la medicina: una estrecha relacion doctor-pa-
ciente, de una manera franca.

El cirujano penso en la parte técnicay le dijo:

—Eres incurable, pero puedo intentar una cirugia, casi que hay que quitarte la
mutad del térax y el brazo y todo, es muy probable que te quedes en la plancha. Asi
lo dijo, con esas palabras.

—Bueno—, respondi6é Osvaldo, —pues lo voy a pensar. Estd bien, lo pienso,
en 8 dias vengo—. Después, ahi estaba en ocho dias y dijo: —Doctor; me

quiero operar.
Ya el cirujano lo habia pensado muy bien, y asevero:

—Como que ya siempre no, ;eh? El cirujano no queria, —se me va a morir

en el quirdfano—, afirmo.
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Finalmente, Osvaldo asento:

—Quaero operarme.

Ahi estaban su papa y su mama, les dijimos:
—A ver; ;Qué opinan?

—Apoyamos a nuestro hijo con todo—, dijeron.

—Pues vamos a operarlo.

¢Cual era el objetivo con este joven que tenia una enfermedad muy
avanzada? Mejorar su calidad de vida, era el inico precepto que teniamos
en la cabeza y que podia ofrecer la medicina, naturalmente no curar ni
pensar siquiera una cosa asi, pero pedir la opinién de este joven, no impo-
ner lo que el doctor cree o un hospital cree, sino tomar en cuenta una serie
de consideraciones.

Este era el tumor, lo paso rapido para que no se asusten. Y este es Osval-
do a los dos dias después de la cirugia.

Es entonces que uno dice: “bueno, ¢nos equivocamos o hicimos bien?”.
Es un costo econémico enorme todo eso, pero ahi estaba Osvaldo muy a
gusto en terapia intensiva, extubado el senor, milagrosamente, a los dos dias
después. Ni siquiera pasaron ocho dias, fue muy rapida la evolucion.

Y aqui estaba Osvaldito, (el ponente mostré una foto), naturalmente
es el actor principal de la pelicula. Este es el Cruz Azul, todo el equipo de
Cruz Azul, 15 dias después de la cirugia. Fue a convivir, porque el suefio
que tenia era ir con los del Cruz Azul.

Se veia muy a gusto con su playera que le dieron autografiada, muy con-
tento. Y ahi estaba, y asi vivio dos meses mas.

¢Fue correcto o incorrecto? En este tipo de dilemas éticos unos pensaran
de una forma y otros de otra.

¢Qué hay que hacer? Tener como clave central la tolerancia y escuchar
las opiniones de todos, todas son valiosas.

Entonces, ;Cudl es el modelo de ética que prevalece? ¢El princiapialis-
mo de Beauchamp, de los norteamericanos, o la casuistica, también nortea-

mericana, o el utilitarismo o la ética de las virtudes aristotélicas?
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6Cudl es el principal modelo?

Desde mi punto de vista, nos ha tocado ver a miles de nifas y nifios en estas si-
tuaciones, es lo que les quiero presentar y espero sea un método que les ayude.

No queremos decirles que tenemos la razoén ni mucho menos, pero que-
remos que nuestras médicas y médicos tengan una metodologia para resol-
ver problemas complejos, nadie nos la ensena, jamas. No hay ningtn libro
que diga como se resuelve un problema, eso es de la vida diaria y esto les
quiero compartir.

Cirugia paliativa extensa o a casa, con el dolor, esas eran las opciones;
en el caso de la doctora de Culiacan, que ya hablé con ustedes, podia de-
cidir el adolescente, pero: ¢Valia la pena operar? ;Y que el hospital gastara
ese dineral para operar a este joven que tenia una expectativa no tan larga
de vida?

Lo que les quiero proponer, espero son varios modelos de ética para
intentar llegar a lo que la doctora Quesada va a decir en un ratito, que es el
interés superior del nino, ese es el paradigma, el centro de todo.

Hagamos lo que al nifio le convenga, no lo que yo quiero como doc-
tor. Aqui un modelo de ética muy viejo es el de la casuistica, para mi es
fantastico este modelo porque es de gran practica, de gran resolucion. Y
no andamos aqui para orar ni mucho menos, estamos aqui para resolver
problemas médicos muy dificiles.

La casuistica arroja el nivel de la enfermedad, si esta avanzada o no;
si es incurable o no lo es; si esta en la fase final, etcétera. No es la hoja de
indicaciones, es el nivel de la enfermedad, que es el tema mas importante
para mi.

Y luego lo que la o el paciente prefiere, el ejercicio de su libertad, de
su autonomia. ;Qué decia Osvaldito?: “Yo me quiero operar”.

Ahora, también es muy importante la calidad de vida, va a ayudarle
al nino a la nina a mejorar su calidad de vida. Sile ayuda, hagamoslo; si no
le ayuda, claro que no lo vamos a hacer, no vamos a danarle.

Y luego el contexto que tiene que con ver la familia, si le apoyan,
coémo esta el dinero, el trabajo del papa, de la mama, la escuela de la nifia,
del nifio, todo eso son los cuatro componentes de la casuistica, que me pa-

rece maravillosa para resolver problemas en forma préctica.
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Qué es lo que la sociedad nos pide; no que hagamos una oracion por su
paciente. La Sociedad en el Plan de Profesionales de la Salud nos pide que
resolvamos un problema de salud.

Como parte de este mismo modelo de ética estan las tres maximas médicas:

1.Quitemos el sufrimiento a todas y todos los pacientes. No
hay uno que no; hay que quitar el dolor a todo paciente, apliquen
el 100%.

2.8Salvar la vida. Casi que las y los médicos afirmamos: “Yo hice me-
dicina para salvar la vida”, asi decimos siempre, por eso nos asusta
otro tipo de pacientes, y

3.No prolonguemos la agonia. Hay pacientes a quienes no debe-
mos prolongar su agonia. Porque hay una multitud de pacientes con
enfermedad cronica, con enfermedad avanzada, con enfermedad en

fase terminal.

Esta es la parte casuistica y las maximas médicas, proverbios muy im-
portantes de la medicina.

Otro modelo es el principialismo. Como decia la doctora, los principios
de bioética no son los de la ética, sino del modelo norteamericano que se
llama principialismo, y son muy importantes, porque tienden, como la ca-
suistica, a hacer el bien al paciente, tomando en cuenta sus preferencias, lo
que ¢l decida, no el doctor. Tratemos de ser justos de acuerdo a nuestra cul-
tura, nuestras leyes, nuestras normas, como lo platicaba el doctor Santos, y
no danar al paciente. Eso es algo muy importante, no hacer procedimientos
que dafien.

Y, entonces, tiene que ver aqui el bien maximo. Decimos: Maximo be-
neficio, ¢(De quién? ;Del paciente, de las instituciones o de quién? Creo que
de todas y todos.

Tenemos que pensar de manera practica, que a todo mundo le vaya
bien. Este es el modelo de ética que se llama utilitarismo, muy importante
en la toma de decisiones, sobre todo al nivel del doctor Santos en el Conse-
jo, en la Secretaria de Salud, donde se hace lanormatividad.

Este es el analisis ético de la parte cientifica que tiene la medicina, laque

podemos medir incluso; porque doctora, doctor, senoras y seniores, no todo
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en medicina es técnica y clencia, esa es una parte muy importante de nues-
tra labor. Otros modelos de ética aparecen y debemos tomarlos en cuenta.

Quiza en estas fases de nivel de enfermedad sean mas importantes. La
ética de las virtudes, de Aristoteles, por ejemplo, es un modelo que tiene 2
mil 500 anos; la prudencia, benevolencia, fidelidad a mi paciente, la com-
pasion y sobre todo la actitud prudente es algo muy importante en este mo-
delo, para mi es el mas importante, tiene que ver con nuestra ética personal,
lo que hacemos o no.

Puedo ir a tomar doctorados en bioética y ser el peor en mi actitud; tres,
cuatro, cinco doctorados en bioética y ya me creo lo maximo y soy el peor,
la peor persona, el peor doctor, lo vemos en la vida diaria.

La ética personal que propone Aristételes es muy importante.

También hay otro modelo de cuidado, que surgi6 de las enfermeras, del
cuidado que ellas dan y que tiene una serie de virtudes fantasticas que te-
nemos que recuperar, como han dicho aqui, el que tengamos una actitud
compasiva por quien sufre.

Insistimos: (Debemos hacer medicina compasiva, con nuestras y nues-
tros jovenes médicos y pacientes? Si. (Ensenarlo diario? Si.

Y la compasién no es tener lastima por alguien; la compasion, en nues-
tro caso, es un sentimiento de un doctor o de un profesional por ayudar a
alguien que esta en problemas, en tragedia.

¢Debemos impulsar eso con las y los médicos? Claro, claro. ¢Diario?,
diario.

Es la parte compasiva de hacer el bien, de no dafar, de ser fieles con
nuestros pacientes.

Tenemos que pensar en la piedad también, una virtud que debemos im-
pulsar, como decia el doctor, la Carta de Praga establece el derecho humano
a recibir Cuidados Paliativos, porque es un infierno cuando se esta en fase
terminal. El médico dice: “Hice hasta lo que pude”, pero el paciente y mu-
cha gente responden: “Me hicieron pasar por un infierno”, vean como son
las diferencias.

La piedad, por tanto, también tiene mucho que ver para no ser sujetos
de actos que puedan ser crueles.

Muchos abogados nos dicen: “Los doctores son torturadores”. No, no
somos torturadores, tenemos que ir pensando también en esto, en toda

esta serie de modelos, juntémoslos.
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Nosotros no podemos resolver un problema nada mas con lo que yo
creo, o con un modelo de ética, que es el que me gusta o el que yo prefiero.
Tenemos que unir una serie de elementos para llegar a tener una actitud en
favor del interés mayor del nifo, de la nina. Esa es la tnica forma.

Si no nos preparamos, no se necesita un experto o un doctor en bioéti-
ca, pero debemos tener bases elementales para tomar mejores decisiones,
de esa manera solucionamos un problema.

La clave central para nosotros, bueno, la doctora Quesada seguramente
lo dira, es el interés mayor de la nifia y el nifio, plasmado en el articulo 4°
de la Constitucion de la Republica. No hay nada por encima de ¢él, es el
nuevo rector en la toma de decisiones médicas en nifias y ninos, asi que de-

bemos tenerlo presente.






DECISIONES LEGALES, ASENTIMIENTO Y CONSENTIMIENTO
EN TORNO A LOS CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

Dra. Celina Castafieda de la Lanza®

Sin duda es dificil hablar de Cuidados Paliativos en cualquier cir-
cunstancia, pero hablar de ellos en pediatria todavia es mas dificil.

Es dificil porque estamos hablando de la enfermedad, de la
vida de una persona, de sus complicaciones, de la pérdida de
su calidad de vida, de la aparicion de sintomas y de una serie
de circunstancias que van a cambiar la dinamica de la familia.

De tal manera que, st para un adulto es dificil enfrentar el pro-
ceso de enfermedad y probablemente el de morir, en un paciente
pediatrico es mas complejo por las emociones y sentimientos que
pueden tener las personas que estan conviviendo con él.

¢Queé tienen los Cuidados Paliativos Pediatricos? Que se brin-
dan a una poblacién de pacientes mas reducida, mas variada,
con un espectro diferente de enfermedades, disposicion limitada
de tratamientos también, no hay tantas presentaciones pediatri-

cas de medicamentos, lo estamos viendo con los opioides.

% Médica cirujana y partera. Egresada de la Universidad de Guadalajara. Especialidad en Anes-
tesiologia en Nuevo Hospital Civil de Guadalajara. Subespecialidad en Cuidados Paliativos por
el Instituto Nacional de Cancerologia. Seminario de Cuidados Paliativos en el Hospice Educa-
tion Institute, Londres, Inglaterra. Coordinadora de Voluntades Anticipadas y del Programa de
Medicina y Cuidados Paliativos del Estado de México. Autora de articulos médicos relaciona-
dos con los Cuidados Paliativos. Co-investigadora de protocolos internacionales.
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Y los padres que estan profundamente involucrados o los disponentes
legales, que también son las y los cuidadores son factores que influyen en la
etapa de desarrollo en que estd un nifio enfermo.

Por otra parte, falta personal que tenga competencias desarrolladas en
Cuidados Paliativos Pediatricos. ;C6mo haremos para manejar el periodo
de duelo o la afliccion, la angustia de los padres si no tenemos habilidades
psicologicas y sociales?

Hay dificultades también a la hora de definir cuestiones juridicas y mo-
rales, el impacto social que tiene el que una nifia, un nino se muera, y todo
esto hace necesario que nos organicemos.

Hay otros aspectos que van a distinguir el Cuidado Paliativo para las
ninas y nifos. Vemos ahi, en negritas, el papel de la familia.

Las madres y los padres representan legalmente a su hijo, a su hija en
todas las decisiones clinicas, terapéuticas, éticas y sociales, y también estan
profundamente involucrados como cuidadores y responsables en la toma
de decisiones.

Para los profesionales de la salud es una disciplina relativamente nueva,
sl tomamos en cuenta que en 1967 la Dra. Cicely Saunders abri6 el primer
hospital para enfermos terminales y Cuidados Paliativos en el mundo, el Sz.
Christopher’s Hospice de Londres. Una disciplina que, desde hace 52 anos, tiene
una gran implicacion desde el punto de vista emocional. Y es dificil para
todos, la familia, cuidadores, médicos y amigos.

Podemos reconocer también aspectos legales y éticos. A menudo no se
respetan los derechos legales de nifias y ninos ni sus deseos, y no les dejan
participar a la hora de elegir; puede haber conflictos entre la ética, la con-
ducta de los profesionales que les estan atendiendo y la legislacion.

Ya decia el Dr. Armando Garduno, nos posicionamos en la ética princi-
pialista, en los cuatro principios bioéticos, pero a veces no podemos separar
nuestro propio marco de referencia para poder plantear los dilemas éticos
y morales de la toma de decisiones, respecto del impacto social, la afliccion
y el duelo, de manera correcta.

¢A qué tendriamos que regresar? A que las y los responsables de elabo-
rar las politicas necesitan considerar al Cuidado Paliativo para el paciente
pediatrico y no como un adulto pequeno, para que los servicios de Cuida-

dos Paliativos sean apropiados para nifias y nifos.
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También deberian trabajar en una legislacion apropiada para que es-
tas personas no queden en una zona de indefension, desde los no nacidos
(¢qué pasa st aprueban el aborto hasta la semana 12 y consideran un no-
nato a partir de la 14?, ;qué pasa con esas dos semanas, de la 13 y la 14?
¢Doénde quedan esos ninos?) hasta los neonatos, los lactantes, las y los nifios
y adolescentes.

Si a los 16 afios cambian a este joven de un servicio de pediatria a uno
de Medicina Interna, ¢por qué no le dan la posibilidad de que decida? Lo
quieren dejar decidir, al menos en nuestro pais, hasta los 18 afos, pero lo
tienen en un servicio de adultos.

No hay congruencia entre la operacion de los servicios de salud y la
Constitucion respecto de la mayoria de edad para las y los jovenes, los de-
jan en una zona de indefension.

¢Qué tendriamos que hacer como profesionales de la salud? Proporcio-
nar los recursos para que la elecciéon que hagan sea la mas adecuada a
cada problema, sobre todo cuando estamos tomando decisiones dificiles en
pacientes en situacion terminal o avanzada.

Implementar un proceso que nos lleve a identificar las situaciones,

cuando se tornen dificiles o problematicas, es decir:

* Analizar las causas, entre otras: ;Por qué genera problemas a la
familia o a nosotros?; ¢por qué no nos identificamos con el procedi-
miento?; ;no queremos ofrecer alternativa?, o jpor qué se sigue man-
dando a las y los pacientes de manera tardia a servicios de Cuidados
Paliativos?

* Aprender a utilizar las herramientas. Sin duda podemos hacer
combinar diferentes teorias, basandonos en la medicina, en eviden-
cias, en la casuistica, la ética principialista y los dilemas espirituales
que puedan estar teniendo las y los pacientes, de tal manera que lo que
se decida sea mas acorde con el deseo de la persona y su familia.

* Conocer los aspectos éticos y legales relacionados con este
proceso. Regularmente no tenemos problema para elegir la técni-
ca, si hablamos de sedacién, al menos en el campo de expertos en
Anestesiologia, sabemos como sedarlo. El dilema viene cuando hay

que decidir en qué situacion voy a sedar, por qué voy a sedar y cual
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es el proposito que quiero lograr con este procedimiento. Tenemos
que estar en un analisis continuo.

* Informar. ;Qué tanto sabe la familia? ;Se les informa o quién
toma las decisiones?

¢Qué, cuando, a quién informar? ;Lo hacen de manera que ma-
dres y padres asimilen la informacién y sepan de qué se trata?

Por ejemplo, una nefrectomia bilateral en una paciente con un
nefroblastoma’ y una fistula arteriovenosa para tenerla en hemodia-
lisis, los padres dijeron: “No sabiamos lo que estaba pasando”.

¢Quién toma las decisiones sobre el proceso diagnostico, sobre
lo proporcionado y desproporcionado en cuanto a lo que hacemos
desde el diagnostico y el tratamiento?

:Les dejamos que elijan? ¢Se les plantean alternativas terapéuticas?

La madre de una nifa dijo: “Yo no sabia que ya no se iba a curar,
crei que estando en la maquina iba a estar bien, porque no tenia
problema del rinén”, no le informaron. Seguramente hubiera sido un
asunto para el Comité Hospitalario de Bioética.

¢Evaluamos las cargas, los costos, el sufrimiento? Simplemente,
cuando hablamos de nutriciéon e hidratacion, ise les cuestiona?, (se

les pregunta qué quieren?
6Quién toma las decisiones al final de la vida?

Resucitar, mantener en un respirador, sedar, son cuestiones que a veces no se
abordan con la familia y que seguramente habria decidido otra cosa, y muy
frecuentemente se llega a la conclusion de que no le pueden seguir ofrecien-
do otro tipo de cuidado y quieren que el familiar decida si contintia o no,
por ejemplo, con respiracion mecanica, cuando no le informaron nada y los
sentimientos de culpa, la tristeza, la desinformacion hacen que esos familia-
res ya no puedan decidir y tengan que lidiar con sus sentimientos de culpa.
¢Y por qué es dificil tomar decisiones? Porque tenemos incertidumbre,
porque hay mucho contenido emocional y a veces no hemos desarrollado
las habilidades psicosociales para comunicar; nos enoja que nos cuestio-
nen, porque no sabemos como hacer frente a las emociones de las madres,

de los padres o del paciente.

7 Nefroblastoma, tumor maligno.
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Falta formacion de competencias en Cuidados Paliativos, en ética, en
comunicacion, en los principios bioéticos, de los cuales ya hablaron.

¢Qué nos podria ayudar cuando estamos tomando decisiones? Delibe-
rar y ser prudentes; tener toda la informacién completa; considerar la ética
principialista y la ética clinica; el método de resoluciéon de problemas y
conocer el marco normativo.

En nuestro pais, hasta los 18 anos se obtiene la mayoria de edad para
poder tomar decisiones, eso no quiere decir que no se tenga autonomia
cognitiva.

La no maleficencia y la justica constituyen la ética de minimos y deter-
minan nuestros deberes para con todas, todos y cada uno de los seres huma-
nos, hablando en el plano biologico y en el social de la justicia.

La autonomia y beneficencia constituyen la ética de maximos y nos
marcan el espacio privado de cada persona, y se pueden gestionar de
acuerdo con sus propias creencias y valores. Es muy importante tener en
cuenta, por lo menos, estas consideraciones minimas para no generar mas
sufrimiento al paciente.

Hay otros principios que resultan relevantes en medicina paliativa, el de
inviolabilidad de la vida humana, de la proporcionalidad terapéutica, del
doble efecto, de veracidad, de prevencion y el de no abandono, para man-
tener la continuidad con todas y todos los pacientes que estén en un pro-
grama de Cuidados Paliativos. Tenemos el juicio de proporcionalidad que
puede ser util, pues nos permite plantear alternativas, hacer pronosticos y
evaluar las cargas de la persona en el momento que la estamos tratando.

Debemos considerar también cuatro parametros:

1.Las indicaciones médicas. A veces ahi no tenemos tantas dudas,
pero éstas empiezan cuando oimos las preferencias del paciente; pode-
mos hablar de voluntad o directriz anticipada, de sus conceptos tam-
bién de calidad de vida y los aspectos contextuales que puedan existir.
2. Autonomia. El principio que seguramente mas atropellamos es el de
la autonomia de las ylos pacientes, queremos hacer lo que considera-
mos que les beneficie y a veces es tan simple con la via de adminis-
tracion, ya no quieren una venoclisis y nosotros queremos seguirlo

hidratando por ahi.
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3.Informar. Usar el consentimiento informado para que la persona,
por lo menos se entere de lo que le estamos haciendo y decida st acepta
0 no.
En el caso de pacientes pediatricos, el disponente legal, padre o tutor,
es quien puede suscribir este documento. Hay tres estados en Méxi-
co que cuentan con una Ley de Voluntad Anticipada, pero a nivel
federal el Reglamento de Atencion Médica considera también la di-
rectriz anticipada, y la expresion oral consignada en el expediente
clinico es igualmente valida; esto es util en todo el territorio nacional.

4.La capacidad de decision y la autodeterminacion. La prime-
ra, tendria que ver con la competencia legal. En este caso el o la me-
nor puede tener autonomia cognitiva, pero no la autodeterminaciéon
para pronunciarse, porque legalmente el Estado no le da ese recono-

cimiento, sino hasta los 18 anos.

Si consideramos que el paciente es competente, debe tener capacidad
para entender la informacion, saber como esta su condicion de salud, qué
consecuencias va a tener que le amputen un miembro, que le pongan qui-
mioterapia, que se quede en el hospital, y que le podamos explicar esto de
una manera que ¢l entienda y pueda elegir. En este caso sera su pronuncia-
miento a través de sus disponentes legales.

Podriamos decir que la persona hace el juicio sustitutivo del mejor interés,
respecto del equipo de salud y disponentes legales. Ello, bajo el principio de
justicia con las circunstancias sociales, juridicas, econémicas e institucionales.

Y reconocer la utilidad de las voluntades anticipadas, de que el Cuidado
Paliativo nos permite el disefio de planes de cuidado avanzado y de que,
sin duda, con esto podemos proporcionar a las y los pacientes un cuidado
acorde a sus preferencias, deseos y valores, llevando un control de sintomas

de la mejor manera.

ENFOQUE DE DERECHOS HUMANOS Y BIEN SUPERIOR DE LA INFANCIA

Dra. Lisbeth Quesada Tristan®

# Médica paliativista, formada en el St Luke’s Roosevelt Hospital, en Nueva York. Pionera
de los Cuidados Paliativos en Latinoamérica. Comisionada de Derechos Humanos de Costa
Rica, entre 2005 y 2009. Fundadora de la Unidad de Cuidados Paliativos en el Hospital



tricos en
el Hospital Nacional de Nifios en Costa Rica, y esa experien-
cia no la tiene nadie en América Latina todavia.
Vamos a hablar sobre el enfoque de derechos humanos y el
bien superior de la infancia en Cuidados Paliativos.
Todas las personas tienen derecho a una asistencia sanitaria
de calidad cientifica y humana, por tanto, recibir una adecua-
da atencion médica al final de la vida no debe considerarse un
privilegio, sino un auténtico derecho. Tenemos la Declaracién
de los Derechos Humanos, que se da después de la Segunda
Guerra Mundial. Establece que todos esos derechos son inhe-
rentes a la dignidad humana, propios, interrelacionados, inter-
dependientes e indivisibles; todas las personas los tenemos por el
simple hecho de ser humanos, por haber nacido aqui.
El principio mas importante en términos de derechos humanos es la
universalidad. Todo el mundo, pobres, ricos, gorditos, flacos, bonitos, feos,
con dinero, sin dinero, lo que ti quieras, todas y todos por el hecho de ser

personas humanas tenemos esos derechos universales, irrenunciables, inte-

Nacional de Ninos, con mas 30 afios de trayectoria. Tiene una maestria en la Universidad de
Costa Rica y es Presidenta de la Fundaciéon Pro Unidad de Cuidado Paliativo de Costa Rica,
que obtuvo el Premio Sasakawa por la Organizacion Mundial de la Salud en 2018, durante

la 71 Asamblea Mundial de Salud.
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grales y, algo muy importante, juridicamente exigibles.

Puedo demandar de la maquinaria estatal y de toda la jurisprudencia y
el sistema judicial que mis derechos sean respetados, pero alguien se tiene
que comprar la bronca.

El paciente. ;Alguien mas? La sociedad. En fin, ;Quién se va a comprar
la bronca?

Muchas ocasiones somos las y los médicos los tinicos que vamos a ha-
blar por los derechos de nifias y nifios con los que estamos tratando, porque
a veces hasta tenemos al director del hospital, del servicio, al departamento
y hasta a madres y padres en contra, y los tinicos que estan hablando por
los derechos de la nifiez, en mi experiencia, son las y los paliativistas.

Estos son los objetivos generales que ustedes manejan, asi como los ob-
jetivos de cualquier programa de Cuidados Paliativos dados por Dame Ci-

cely Saunders:

e Control de sintomas en forma particular;

e Atencion personalizada e integral a pacientes;

e Participar en la toma de decisiones;

e Servir de soporte y apoyo a la familia, y

* Mantener en condiciones 6ptimas a profesionales que cuidan a pa-

cientes, evitando el desgaste. Esto es fundamental.

¢Por qué es fundamental? Porque el sistema nos explota, porque el sistema
pide y pide y pide, y nosotros damos y damos. ;Por qué? Porque somos
buenas personas, decentes y escogimos estudiar una profesion como la me-
dicina para ejercer esa magia de la curacion.

Pero cuando no nos cuidan y no nos ensenaron a cuidarnos, rapida-
mente vamos a dejar de dar lo que tenemos que dar.

Hay muchas formas de dar y de hacer programas de Cuidados Paliati-
vos, hay hospicios, hay unidades en los hospitales, grupos independientes,
equipos que solo tienen visita domiciliar o grupos de soporte; hay centros
integrales diurnos de Cuidados Paliativos de adultos y de nifias y nifios.

En fin, muchas veces una excusa de que no hay dinero no es la mejor
para decir que no tenemos programas de Cuidados Paliativos. ;Por qué?
Porque podemos empezar con lo que tenemos y aspirar al futuro, porque

los modelos son modelos, se quedan en el papel y siempre la realidad es asi
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de grande y el modelo asi de pequeno, tratamos de meterlo en la realidad
y no cabe.

Lo importante es empezar a andar, a trabajar con lo que se tiene, la
voluntad personal y la voluntad politica son indispensables.

Se calcula, dicen ustedes, que son 21 millones; yo digo que son entre 15y
30 millones de ninas y nifios alrededor del mundo que podrian beneficiarse
de los Cuidados Paliativos, que incluyen el cuidado biopsicosocial y espiritual
para el paciente en condiciones de vida limitada y para quien enfrenta la fase
terminal. Estas diferencias son importantes de tener en cuenta.

Vamos a tener nifas y nifos con cancer y un montén de enfermedades en
condicion de vida limitada, a veces desde que nacen, a veces desde que estan
en el Gtero materno. Seis meses de vida o menos no funciona. Y no funciona
porque desde que nacen tiene la enfermedad y van a necesitar Cuidados
Paliativos. Hay que trabajar en la claudicacion familiar, porque es la mama
quien va a tener que cuidar a esa nifia, a ese nifio durante 7, 8, 10, 15, 20,
25 anos. Tenemos que prever, porque si no le tocara al Estado entrar, y eso
le va a costar muchisimo.

Un ejemplo es la estimulacion sensorial. Hay patologias muy diferentes
y cronicidad entre ninas, nifios y adultos, sobre todo en la niniez. Otro tema
es el uso de los medicamentos infantiles (que no hay presentaciones) y el
uso de las escalas, y muy importante, fundamental, es asegurar la continui-
dad y la consistencia en todos los escenarios de atenciéon infantil.

Un nino no tiene que llegar a Cuidados Paliativos y decir: “;Me puedes
ver?”. El equipo de Cuidados Paliativos debe seguirle a donde vaya, pero
eso es todo lo contrario a lo que actualmente hacemos: “Vengan aqui, al
hospital, para atenderles”, y no, no, no. La idea es que los servicios deben
ir adonde estan las y los pacientes para darles atencion.

Esta también el concepto de dolor local y el de algunas drogas que po-
demos usar para control del sintoma.

Y el secreto profesional. A nadie se le ocurre no guardar el secreto pro-
fesional a ninas y nifos. No puedo dar la cantidad de ejemplos aqui, por-
que se me va el tiempo, pero se les guarda el secreto profesional.

El apoyo a la familia en duelo

La wvisita domiciliar. Un programa de Cuidados Paliativos que no tiene

visita domiciliar, pues de qué estamos hablando, ;verdad? Es como pensar
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en un abogado sin leyes; no sé, un corredor sin piernas y no las reponemos
de titanio, no puede ser.

El dolor y el sufrimiento no son experiencias neutras, mucho menos cuan-
do estamos hablando de nifas y nifios.

La Declaracion de los Derechos de los Ninos, que fue aprobada por la
Asamblea General de las Naciones Unidas, el 20 de noviembre de 1959, es
un elemento importante que podemos usar en la jurisprudencia, asi como
una gran cantidad de articulos que hablan de educacion, salud, libertad de
pensamiento y de la proteccion que deben tener nifias y nifios.

Pero vean todos los antecedentes y todas las herramientas juridicas con
que cuentan los Estados, las personas, los paises, las instituciones para de-
fender y sobre todo la Convencién sobre los Derechos de los Niflos que se
adecua a la legislacion de los paises firmantes.

En Costa Rica cuando se adecu6 y se hizo la legislacion, yo estaba ahi
metida e incluimos la capacidad de la nifiez de decidir con respecto a su
enfermedad, sobre todo en fase terminal.

En mi pais el articulo 21 de la Constitucion habla de la vida, y de €l se
desprende el derecho a la salud.

Ustedes no, México lo tiene: ahi “Toda persona tiene derecho a la pro-
teccion de la salud”, esta garantizado en el articulo 4° de su Constitucion
Politica, pues vamos a la Sala Constitucional para que se haga realidad y
vamos a ver qué dice el Estado mexicano y qué el hospital tal y el director
tal, y resulta que dice que no porque no le interesa, o no tiene presupuesto
o porque cambi6 el gobierno y despidieron al director.

;Por qué? Y dice: “Ya habia metido un programa de Cuidados Paliati-
vos y ahora el programa ya no me interesa, no procede y se acabé el pro-
grama de Cuidados Paliativos”.

Esto lo puedo decir con conocimiento de causa, porque tengo mas de
20 anos de venir a México y me ha tocado hablar con un director y luego
volver al mismo hospital con otro director y volver con el siguiente director,
y uno me decia que siy el otro que mas o menos y el altimo que no.

Esta es una realidad que vive México todo el tiempo y se convierte en un
impedimento. Ahi esta la Constituciéon Politica, vamos a la Constitucion
Politica y les metemos un salo cuartazo.

En una investigacion que se hizo en un hospital de Boston, con 42 pe-
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diatras oncologos y 103 madres y padres, se habla de la comprension sobre
lo que ninas y nifos tenian y la posibilidad de decir la verdad.

Vean ustedes, los médicos sabian que podian curarlos en 206 dias, esos
son casl 7 meses, es decir, antes de que un nino fallezca el médico sabe que
no lo va a poder curar.

¢Cuando les dijeron a las madres, a los padres? 106 dias antes de que el
nifio muriera. (Cuanto es eso? Cast a los tres meses.

;Y alas y los ninos? Mucho gusto, como estan, les mando saludos, sali-
dame a tu mama, ¢eh? Yuriko. Nunca les dijimos; nunca les dijimos nada.

Por eso hablamos del tiempo robado a Cuidados Paliativos para nues-
tros ninos, porque pudimos haberlos referido a un programa de estos cui-
dados y les robamos el tiempo de enfrentar su propio proceso de muerte y
a su familia, porque no los referimos adecuadamente.

Claro, ;Adonde los vamos a referir cuando no tenemos un hospital con
Cuidados Paliativos? ;Y las universidades para qué sirven? ¢hace cuanto que
son obligatorios en la legislacion de México? y hay escuelas de medicina que
todavia no estan ensefiando ni pre ni post.

;Y para qué sirven las universidades si no es para tener una relacion
con la sociedad y entregarle a la gente lo que se esta necesitando? Si no,
cerremos la escuela de medicina y la universidad, digo yo.

Hay elementos importantes a considerar, a la gente que va a trabajar
con ninas y ninos le tiene que gustar hacerlo, y si va a trabajar con adoles-

centes le tienen que gustar los “aborrecentes™.
Elementos a considerar: Ubicacién y cobertura

Tiene que haber una certificacién de la Secretaria de Salud a nivel fede-
ral que diga que esta Unidad de Cuidados Paliativos puede trabajar, por-
que yo he visto en este pais hospitales que dicen que tienen unidades de
Cuidados Paliativos y no es cierto.

Y el gobernador dijo que si, Y mentiras! No existe nadie, ni siquiera
alguien preparado. El gobierno federal debe ejercer una fiscalizacion perti-
nente, instalaciones adecuadas, recursos y financiamiento asegurados.

¢CGomo quieren brindar Cuidados Paliativos si no van a dar dinero? ¢De
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dénde van a salir recursos, por arte de magia? Llamemos a Merlin para
que nos haga el favor.

Hay que definir el modelo mexicano de Cuidados Paliativos
Pediatricos. No tiene que ser el de Costa Rica. Porque México y Costa
Rica comparten mucho con Guatemala, como decia la companera; Mé-
xico y Costa Rica tenemos una historia comtn, un monton de cosas, pero
en cuanto a las necesidades y sistemas de salud, mi pais tiene uno solo y
la seguridad social cubre a 98% de la poblacion; México tiene a Pemex,
la Naval, la Aviacion, el ISSSTE, Seguridad Social, todos son diferentes
¢CGoémo haces esa unién con todos los que son diferentes?

México tiene que desarrollar su propio modelo, que incluya un sistema
de apoyo externo, fundaciones, asociaciones que quieran trabajar y un ni-
vel de intervencion.

Ustedes confunden dolor con Cuidados Paliativos. jPor favor! Ya somos
grandes, seria como decir que es igual un dermatélogo que un proctélogo.

¢Acaso usted va a un dermatologo para que le quite el tumor en el cere-
bro?:No, Verdad que no?, vamos al neurocirujano. El neumologo, el nefrélo-
go y el cardidlogo trabajan muy juntos, porque ahi hay una triada, corazon,
rinéon y pulmoén, pero son especialidades diferentes. Una cosa es un espe-
cialista en dolor, anestesitlogo, y otra cosa es un paliativista, son dos cosas
distintas.

Se tocan, claro que se tocan y trabajan juntos, pero son distintos
$Qué queremos hacer?

Queremos invertir los recursos del pais en dolor, en profesionales
del dolor, anestesitlogos, que solo pueden trabajar en un tercer nivel de
atencion; en cambio, el paliativista puede en el primero, en el segundo, en el
tercero, en la casa, en el tugurio, donde sea podemos hacer intervenciones
con Cuidados Paliativos.

Y tenemos que trabajar con adolescentes que son muy dificiles, si, pero si
no te gustan no trabajes con ellos.

Necesitamos personal capacitado y empatico, hay que tener
conocimiento cognitivo de las caracteristicas de nifas, nifios y adolescen-

tes. Hay que ensuciarse las manos cuando se trabaja con ninas y ninos.
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Estan los aspectos legales. Las y los nifios no son legalmente com-
petentes, no pueden firmar: “No acepto eso. Me levanto y me voy, aunque
caiga muerto en la esquina”. No pueden hacer eso las nifias, los ninos.

Hay que aprender a lidiar con toda la familia, la abuelita, la em-
pleada, la nana, el que lo cuida, todo el mundo entra en la cobertura de los
Cuidados Paliativos.

Es muy importante ¢l desarrollo del lenguaje. Ll lenguaje de ninas
y niflos es muy importante, porque es la posibilidad que tienen para expre-
sar sus sentimientos y su miedo.

Desgraciadamente, el nino o la nina que estan en Cuidados Paliativos
Pediatricos, no han desarrollado completamente la capacidad de expresarse.

Se requiere visita domiciliar. Un programa que no tiene visita do-
miciliar, un programa que no es interdisciplinario no es de Cuidados Pa-
liativos (no multidisciplinarios, no usen esa palabra porque quedan como
ignorantes; interdisciplinario o transdisciplinario es lo correcto).

Y acceso a medicamentos. ;Como es que no hay medicamentos?
Tiene que haber medicamentos. En Veracruz, ahi en la playa, hasta la
punta del cerro, tiene que haber universalidad en el acceso a los medica-
mentos.

Si no hay acceso a medicamentos, no estamos hablando de nada en
Cuidados Paliativos. ;CGomo es que solo un tipo de médico puede recetar
esto? En mi pais la morfina esta en el cuadro basico de medicamentos de la
seguridad social. Todas y todos los médicos pueden recetarla.

Se requiere formacion profesional interdisciplinaria. Es muy
importante, hay que hacer una residencia en medicina paliativa y en medi-
cina del dolor, pero esencialmente en medicina paliativa.

Los Cuidados Paliativos Pediatricos deben ser aplicados por
pediatras. No puede ser un médico general que haga un curso de tres
meses y ya los esta brindando, para eso tenemos pediatras. Entrenemos
pediatras con una subespecialidad, para que también den seguimiento en
la etapa de duelo.

En fin, hay una gran cantidad de acciones especificas que debemos ha-
cer: Investigacion, publicaciones, docencia, programas de soporte para la
familia, una gran cantidad de cosas.

Las personas con enfermedad cronica no son ciudadanos de segunda
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clase. Porque no pueden producir, no son de segunda clase. Precisamente
por eso existe una legislacion y una jurisprudencia para protegerlos.

Aqui la Convencion de los Derechos de los Ninos es importantisima.
¢Cudl es el cambio fundamental que introduce esta Convencion? Que nifas
y ninos dejan de ser objetos de los padres y se convierten en sujetos de dere-
cho, eso es fundamental. Y esta el principio del interés superior de la nina y
el nino, también conocido como el interés superior del menor, es un conjunto
de acciones y procesos enfocados a garantizarles el desarrollo integral y una
vida digna, asi como las condiciones materiales afectivas que les permitan
vivir plenamente y alcanzar el maximo bienestar posible.

¢Ven qué importante? se trata de una garantia de que nifias y ninos
tienen derechos, antes de tomar una medida al respecto, que se adopten
aquellas que los promuevan y protejan.

Se trata de superar dos posiciones extremas, el autoritarismo o el abuso
de poder que ocurre cuando se toman decisiones referidas a nifos y nifias,
por un lado, y al paternalismo de las autoridades por otro, pero nadie quie-
re oir de eso, porque toca.

El interés superior de la nina y el nifio es un concepto triple y esto es
fundamental para poder defender sus derechos. Es -reitero- un derecho, un
principio y una norma de procedimiento.

Dicho principio debe primar al sopesar los diferentes intereses en la
cuestion que afecta a ninos y ninas. O sea, hay que tomarlos en cuenta,
porque son sujetos de derecho.

Es un principio porque si una disposicion juridica admite mas de una
interpretacion se elegira la que satisfaga de manera mas efectiva el interés
superior de la nifia y el nino.

Es una norma de procedimiento siempre que se deba tomar una deci-
sion que afecte el interés de las nifias y los ninos, y el proceso debera incluir
una estimacion de las posibles repercusiones de esa toma de decision sobre
sus intereses.

La evaluacién y la determinacién de su interés superior requeriran ga-
rantias procesales; no se me ocurre a mi, garantias procesales. Se debe, por
ejemplo, dejar patente y explicar como se ha respetado ese derecho en la
decision que se tomo, o sea, di como llegaste a esa conclusion, para que
también sea apelable.

Los cuidados que un pueblo presta a sus integrantes mas fragiles es un
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exponente de su grado de civilizacion. En este esfuerzo el compromiso del
colectivo de médicas y médicos, fieles a nuestra mejor tradicion humanisti-

ca y humanitaria, siempre debe estar presente.
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LA COMUNIDAD COMPASIVA COMO GARANTE DE DERECHO DE CUIDADO
Lic. Verdnica Martinez Santies'

Hoy, la verdad es que vengo mas como mama de un paciente que
es mi hijo, que fue mi hijo. El padecié glioma de tallo. De un dia
para otro se le diagnostico el glioma y yo no quise saber -como
mama- que no estaba preparada, ni al desapego ni a nada.

¢Qué era el glioma de tallo? Yo solo sabia que era un tumor
y que ¢l iba a salir adelante. Y como papas, nos rehusabamos
a saber la realidad. Nos enfrentamos; bueno, esto lo estoy ha-
ciendo por el senador Mancera, quien me pidi6 que contara
mi historia. La verdad es que no la iba a contar. Estd en un
libro, pero la estoy narrando porque ¢l me lo solicité y porque
le debo mucho agradecimiento al senador Mancera que haya
tenido esta vision tan grande de dejarnos realizar este Simposio
de Cuidados Paliativos Pediatricos, el primer simposio.

! Licenciada en Relaciones Internacionales. Licenciada en Derecho por parte de la Universi-
dad Iberoamericana. Conductora de radio en la trasmisiéon “Lammoglia la familia y usted”.
Dirige el programa “SOS Mujeres en crisis” para la jornada de salud mental en la Ciudad de
México. Es presidenta y fundadora de “Nosotras hablamos AC.” Organizacién dedicada a la
proteccion fisica y mental en la familia. Promotora del Movimiento de Cuidados Paliativos,
a través del programa de accién “Escuadron ATM” dedicado a la atencién de Cuidados
Paliativos Pediatricos.
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Gracias Miguel Angel Mancera por esta oportunidad. T me pediste que
diera mi historia y aqui estoy, como madre de Amador.

Y sigo contando la historia: le determinaron un glioma de tallo, no qui-
simos hacer frente a este fatal diagnodstico. Entramos en esta fase, que los
médicos el dia de hoy y en esta mesa de ética han comentado muchisimo,
en esta fase de hasta donde ibamos a llegar para que nuestro hijo no se
fuera de este mundo.

Entonces, nos enfrentamos a diversos escenarios, primero en México,
no en el sector publico, sino en el sector privado. Por fortuna, tratandose
del tema ético no lo llamaria fortuna, porque los médicos, todos, tanto pri-
vados como publicos, no estan preparados para la muerte, y la verdad no
van a dejar que un nifo se muera.

Entonces, hacian lo posible porque mi hijo se salvara; no sano, salvado,
y mi hijo sufri6 cinco meses muy fuerte.

Perdon, generalmente no lloro, pero nada mas de acordarme todo el
sufrimiento y el ensafiamiento terapéutico que hubo, que si fue muy fuerte.

El tuvo tres o cuatro paros respiratorios, el primero sucedié en mayo y
¢l se fue hasta el 21 de agosto. Y yo digo: ¢Debi de haberlo dejado ir en el
primer paro respiratorio? ;Debimos de haberlo dejado ir?

Quiza si yo hubiera llegado a una institucion publica, que tiene el equi-
po de Cuidados Paliativos, donde pueden seguir manteniendo al nifio con
vida, y a sus padres les hablan con la verdad y les dicen: “Su hijo tiene un
tumor en el tallo cerebral y el tallo es el que controla todas las funciones,
por lo que el tumor es fatal”. Es, como me contaba el doctor Gardufio a
quien le decia un tarahumara: “Bueno, entonces doctor, es como st le cor-
taran el tallo”. Si, es como si le cortaran el tallo a una flor.

Nosotros no lo supimos. De aqui salimos a Baltimore, gracias a Dios
teniamos los recursos, con toda la esperanza de que mi hijo saliera adelan-
te. El iba muy, muy grave. Lleg6 a Baltimore y si hubo una diferencia en
el trato y en cuanto a Cuidados Paliativos nos abordaron de otra manera,
emocionalmente, nos dijeron: “Por favor, los papas tienen que estar las 24
horas del dia con el nifio”

La infraestructura, como dice la doctora, es vasta; hay camas para que se
queden los papas al lado del nifio, para que no se sienta solo, porque a mi

hijo ya le habia dado psicosis por estar solo en las noches en el hospital priva-
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do, maravilloso y muy caro aqui en México, pero no nos dejaban estar con €él.

Esa es mi historia. Y en esta mesa de ética, yo como madre digo, y lo
digo en este libro, ;Lo debi de haber dejado ir o debimos de haber luchado
por ¢l hasta el Gltimo momento?

¢Quién nos ayuda, quién esta ahi para ayudarnos a tomar esa decision?
Porque ni las madres ni los padres estamos preparados para dejar ir.

¢Qué padre, qué madre va a dejar ir a su hijo? O sea, si necesitamos
mucho apoyo, necesitamos mucha informacioén, mucha educacion.

Disculpen si de verdad cambié mi discurso fue para sensibilizar a us-
tedes, a senadoras y senadores y a todas y todos los diputados que estén
viendo ahorita en el Canal del Congreso este programa. Por favor, sensibi-
license, porque se necesitan recursos para el tema de Cuidados Paliativos,
para la educacion, pero también para la infraestructura y para etiquetar,
para que los equipos de todas las instituciones tengan a este grupo integral,
como lo decia la doctora Yuriko.

Continuando con lo que me toca hablar, que es la comunidad com-
pasiva como garante de derecho, después de todo este acontecimiento de
mi hijo organicé una asociacion civil y converti su objetivo principal en el
cuidado, en la atencién y la coadyuvancia a la atencion de Cuidados Palia-
tivos. Se llama Escuadrin ATM.

Nuestra asociacion coadyuva, y creo que no veo un mundo sin la asis-
tencia de las organizaciones civiles.

No veo a México sin la ayuda de organizaciones civiles; mucho menos
veo la asistencia de Cuidados Paliativos sin el apoyo de la sociedad civil.

Porque la verdad es que la parte de la sociedad civil es la representacion
fiel y directa del paciente en Cuidados Paliativos Pediatricos.

Y las mamas y papas, que a veces no estamos preparados, como paso
en mi caso y que, si ahorita volviera a suceder, quiza tomaria otra decision.

Creo que necesitamos también de mucha reeducacion, la sociedad ne-
cesita reeducarse en el tema del apoyo.

La voluntad politica es sumamente importante. Y yo aplaudo nuevamente
que el Senado se sume a esto, porque si no hay voluntad politica no hay nada.

La voluntad politica también por parte del gobierno, yo agradezco mu-
chisimo que el dia de hoy haya estado el doctor Ramiro Loépez, quien tuvo

también la disposicion.
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La union de todas estas disposiciones, junto a especialistas, que son quie-
nes tienen el expertis y junto a la sociedad civil, creo que solo asi el movimiento

de Cuidados Paliativos Pediatricos podra salir adelante.
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POSTURA DEL CONSEJO DE SALUBRIDAD GENERAL
ANTE LOS CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS

Dr. José lgnacio Santos Preciado?

Agradezco el privilegio de estar en este Simposio Internacional
de Cuidados Paliativos Pediatricos; doblemente, porque soy pe-
diatra y tuve el privilegio de iniciar el programa en el Hospital
Infantil de México, cuando tuve el honor de ser director.

Es evidente que cuando pensamos en Cuidados Paliativos
normalmente no pensamos en nifias y nifos, menos ain como
con un desenlace final inminente y que requieren tanto como
sus familias de nuestro apoyo. El tema de la conferencia que me
antecedi6 obviamente es muy sensible, sin embargo, lo que yo
voy a presentar esta mas enfocado al aspecto normativo. Antes
de comenzar, permitanme agradecer el apoyo del doctor Juan
Garcia Moreno, quien es uno de los corresponsables en el Con-
sejo y que ha tomado como iniciativa participar en todos los
foros de apoyo de Cuidados Paliativos, puesto que este es uno

de los temas sustantivos del Consejo de Salubridad General.

? Licenciado en Biologia y Maestro en Ciencias por la Universidad Estatal Politécnica de
California en Pomona. Doctor en Medicina por la Universidad de Stanford. Especialista en
Pediatria en el Centro Médico de la Universidad de Stanford. Posgrado en Infectologia ¢
Inmunologia Clinica en el Colegio de Medicina de la Universidad de Utah. Pertenece al Sis-
tema Nacional de Investigadores, Nivel III, desde 1990. Es autor y coautor de 10 libros, 317
publicaciones en revistas arbitradas y de 62 capitulos en libros. Cuenta con 6,637 citas a sus
trabajos. Actualmente es secretario del Consejo de Salubridad General.
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Postura del Consejo ante los Cuidados Paliativos Pediatricos

Abordaré la postura del Consejo de Salubridad General agrupandola en
cinco premisas.

La primera hace referencia a la relevancia que tiene el contexto inter-
nacional, puesto que es lo que legitima nuestra labor. En ese sentido, cabe
citar la resoluciéon emitida en enero de hace cinco anos por el Consejo Eje-
cutivo de la Organizacion Mundial de la Salud, donde nos exhorta, como
pais miembro que somos a integrar los Cuidados Paliativos en los sistemas
de salud, a través de cuatro directrices o lineas criticas mediante una poli-

tica global (véase grafica 1).
GRAFICA 1

HA R CSG Enero de 2014: Resolucién del Consejo Ejecutivo de la
Nagpa® MmO omA OMS, donde exhorta integrar a los cuidados paliativos
a los sistemas de salud.

Politicas de sistemas de salud

Recursos Humanos e Infraestructura
Accesibilidad de opioides

Implementacion de modelos
y servicios eficaces

Fuente: Ilustraciones proporcionadas por el expositor.

Esto si bien se puede considerar como enunciado genérico la poblacion

pediatrica esta implicitamente considerada. Para ello es necesario:

1) Incorporar las politicas respectivas a nuestro sistema de salud;
11) Incrementar la infraestructura, y
111) Formar recursos humanos, en particular, tener recursos humanos su-

ficientes y competentes.
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Es importante mencionar que no todoslos recursos humanos tienen que ser
médicos, y generalmente, no son médicos, también de enfermeria, trabajo
social, psicologia y personal de apoyo, entre otros.

Desde hace algunos afos, hemos empezado a reconocer la importancia
de los opioides no solo la disponibilidad de los mismos y su uso para adul-
tos, sino para controlar el dolor en nifas y nifios e implementar modelos
de atencion y de servicios.

Asimismo, es importante atender la peticion de organizaciones internacio-
nales, ya que la falta de provision de Cuidados Paliativos por los gobiernos
puede considerarse también un trato cruel, inhumano o degradante.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) insta a los gobiernos a
aliviar el sufrimiento y reconocer los Cuidados Paliativos como un derecho
humano, que procuremos atender las necesidades tanto del paciente como

de la familia y la sociedad (véase grafica 2).

GRAFICA 2

Carta de Praga 2012*:
<+ Organizaciones internacionales de Cuidados Paliativos.
<*Derechos Humanos

»Lla falta de provisién de cuidados
paliativos por los gobiernos puede
considerarse también trato cruel,

inhumano o degradante. :
»Se urge a los gobiernos a aliviar el
sufrimiento y a reconocer los
cuidados paliativos como un ‘
derecho humano.

Familia Comunidad
* Palliative Care — A Human Righ

Fuente: Ilustraciones proporcionadas por el expositor.

Otro referente mas son los principios en materia de Cuidados Paliativos
emitidos también por la OMS en su Sexagésima Séptima Asamblea reali-
zada, igualmente, en 2014. Estos principios constituyen las directrices que
permiten diferenciar los Cuidados Paliativos de otras perspectivas de aten-
cion o intervencion, por ejemplo, cuidados a largo plazo y eutanasia.
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A largo plazo, en el Consejo tenemos una corresponsabilidad en mate-
ria de Cuidados Paliativos. A la fecha estamos trabajando en coordinaciéon
con el Instituto Nacional de Geriatria, obviamente tenemos que considerar
también a la poblacion pediatrica, destacando el alivio al dolor y la aten-
cion de otros sintomas, pero bajo el enfoque integral que incluye aspectos
psicologicos, sociales y espirituales orientados a mejorar la calidad de vida.

No omito destacar que desde esta premisa de perspectiva internacional
el concepto de cobertura universal de salud implica la incorporacion de
los cuidados paliativos, ya que sin ellos no seria posible asegurar su logro
(véase grafica 3).

GRAFICA 3

La Cobertura Universal de Salud implica
cubrir todos los servicios sanitarios
esenciales, con una dispensacion de
calidad, incluidos la promocion de la salud,
la prevencion y el tratamiento, Ila
rehabilitacién y los cuidados paliativos.

OMS: Nota descriptiva N* 395, Dicie de 2015

No es posible hablar de Cobertura Universal si no existen
Cuidados Paliativos

Fuente: [lustraciones proporcionadas por el expositor.

La segunda premisa consiste es propiciar las politicas relacionadas con
los Cuidados Paliativos, de tal forma que se brinden en concordancia con
los aspectos legislativos y normativos correspondientes. No es casualidad
que estemos aqui, en el Senado de la Republica, discutiendo este tema
tan trascendental y la reforma al articulo 4° de la Constitucién aprobada,
por unanimidad, en el pleno de este recinto legislativo. Una reforma que
incorpor6 el concepto de muerte digna a través de Cuidados Paliativos
Multidisciplinarios, como parte del derecho a la salud.
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La importancia de los aspectos legislativos involucra también a la Ley
General de Salud, cuyo contenido se articula y actualiza mediante iniciativas
con proyectos de decreto, que incorporan conceptos con enfoques actualiza-
dos y derivados del aporte de diferentes disciplinas cientificas (véase grafica
4).

Asimismo, estan las normas oficiales mexicanas que norman y especi-
fican criterios y procedimientos concretos orientados al mejor desempeno

profesional, con un enfoque de calidad y seguridad para las y los pacientes.

GRAFICA 4

CSG

. |@ ACUERDO

* Articulo 42 Constitucional

* Ley General de Salud.

* Norma Oficial Mexicana
NOM-011-SSA3-2014

v Muerte Digna (si)
DOF: 14 de diciembre
Eutanasia de 2016
M stid

YV VYWY

Fuente: [lustraciones proporcionadas por el expositor.

La tercera premisa esta referida a la disponibilidad de analgésicos
opioides para el tratamiento del dolor en los tres niveles de atencion, lo que
sin duda es muy relevante, dado que estamos en el proceso de transicion en
esta Cuarta Transformacion, donde vamos a llevar al Seguro Popular a un
nuevo concepto como lo es el Instituto Nacional para el Bienestar.

Todo lo que corresponde al Seguro Popular va a transitar, pero sin per-
der de vista la corresponsabilidad del Estado en las enfermedades que re-
quieren de este tipo de medicamentos controlados.

A fin de lograrlo serd necesario capacitar a médicos, enfermeras y per-
sonal de salud para la prescripcion y acceso a opioides. Asunto por demas
necesario dado el bajo porcentaje de médicos que pueden prescribirlos.
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Ello, desde luego, representa un enorme reto, incluida la necesidad de
que haya suficiencia de opioides disponibles en farmacias bajo todas las
medidas de seguridad, de tal manera que no puedan ser sustraidos o mal
utilizados.

Es importante mencionar que solamente 685 farmacias, de al menos 17
mil que estan registradas en el pais, tienen esta posibilidad. Entonces, ob-
viamente hay que tener conciencia de que esas 685 tendran una distribu-
cion bastante heterogénea, dependiendo de la poblacion de cada entidad

federativa (véase grafica 5).
GRAFICA 5

685 establecimientos en 32 entidades federativas, han

validado y surtido recetas especiales con cédigo bidimensional.
(datos COFEPRIS al 02 de abril de 2019).

En promedio, solo 5% de los
" medicamentos opioides estan en
= existencia en farmacias

;: |”“|||IIIIIIIiii’i"iiii;;:::
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Fuente: [lustraciones proporcionadas por el expositor.

La cuarta premisa consiste en incrementar la infraestructura y fomentar
la formacién y capacitacion de personal de salud. El ntimero de servicios
tanto de Cuidados Paliativos como clinicas del dolor en nuestro pais es, a
todas luces, como todas y todos los aqui presentes reconocen, insuficiente
(véase grafica 6).
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GRAFICA 6

Capacitar a médicos y enfermeras para incrementar la posibilidad de
prescripcion y acceso a los opioides

13200 De 212,434 médicos en el pais, con recetarios
992 especiales al:
1000
800 “* 4 de mayo de 2017......cccceeeeeeanen 2,830 (1.33%)
600 571 <+ 17 de septiembre de 2018......... 4,643
oo | | < 02 de abril de 2019.......c.covunee.. 4,961 (2.33%)
280227 02 480
200 146143128105103 99 90 84 82 81 80 73 71 s9
53 48 &
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Fuente: Ilustraciones proporcionadas por el expositor.

No obstante, aun sin tener el apoyo presupuestal requerido para realmente
estar en posibilidades de atender a la poblacién que los necesita, las insti-
tuciones publicas han hecho un serio esfuerzo con una serie de acciones
cuyos avances se muestran, a diciembre del 2017. En el cuadro izquierdo
de la grafica 7, se identifican 115 clinicas del dolor y 233 servicios de Cui-
dados Paliativos. Del lado derecho, los comités de Cuidados Paliativos, la
asesoria telefonica, la consulta de Cuidados Paliativos y menos, pero muy
importantes, las visitas domiciliarias, especialmente para aquellos cuidados

de largo alcance.

GRAFICA 7
4K CSG Informacion enviada al Consejo de Salubridad
N RS o General por Secretarios de Salud Estatales y
titulares de Instituciones de Seguridad y
Solidaridad Social
2016 2017
Clinicas de 42 79 115 Comités de CP 123 170
97
Servicios de Telefénica BT
cuidados 57 161 233 Consulta de CP 154
paliativos
somiciliari 97
SRR

Fuente: [lustraciones proporcionadas por el expositor.
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Quiero destacar que, desde 2014 hasta 2017, el ntimero de clinicas del do-
lor se ha incrementado notablemente, de 42 a 115, como se muestra en el
cuadro de la izquierda. Durante estos afios instituyeron estrategias como la
creacion de comités de asesoria telefonica donde requerimos mayor apoyo
de la sociedad civil.

En cuanto al personal competente, el Consejo de Salubridad ha esta-
blecido un aval educativo obligatorio en todos los cursos, asi como la in-
corporacion de contenidos de Cuidados Paliativos en pregrado, posgrado
y procesos de certificacion en medicina, enfermeria y especialidades afines,
asi como la consideracion de dominios comunes aplicables a todos los per-
files profesionales, variando su profundidad segun la profesion.

La quinta y ultima premisa es fundamental porque apunta a for-
talecer las instituciones publicas de salud para lograr modelos de atencion
eficientes. Desde luego que todo modelo o modelos requieren del financia-
miento correspondiente para que la forma de organizar los servicios de sa-
lud realmente responda a las necesidades de la poblacion. El reto es lograr
la continuidad de la atencion, optimizando la referencia y contra referencia
entre los diferentes niveles de atencion, referencia que desde nuestra pers-
pectiva no debe ser escalonada, sino con base en la realidad y necesidades

de la poblacion (véase grafica 8).

GRAFICA 8

CS G Financiamiento, oportunidad y suficiencia de insumos.

. msrmnos
l.ogr.ar I.a . "m
continuidad de ncm * HFR
la atencién
paliativa HOSPITALES DE
. ESPECIALIDAD
(referencia-

contra uu:M!s
referencia).
° H COMUNITARIO

@ ° ° ° 86 % no los reciben

83 % no tiene acceso efectivo al alivio
del dolor

Fuente: Ilustraciones proporcionadas por el expositor.
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Finalizo mi intervencion senalando que el Consejo de Salubridad General

se pronuncia por un modelo de atenciéon que, independientemente de la

Institucion, permita:

v 0N

Que sus actividades paliativas sean acordes con las necesidades es-
pecificas de cada segmento de la poblacion, particularmente de la pe-
diatrica, neonatos, infantes, nifios, ninas y adolescentes.

Mejorar la calidad de vida y propiciar una muerte digna.

Iniciar las actividades paliativas al momento del diagnostico.
Fomentar la atencion domiciliaria.

Realizar estas actividades con un enfoque integral, tanto biologico
como psicologico y espiritual.

La participacion multidisciplinaria y el desempeno interdisciplinario,
que se lleven a cabo con profundo sentido humano.

Y que se atiendan las necesidades de las y los nifios, y que a los fami-
liares se les capacite.

Para el Consejo de Salubridad General los Cuidados Paliativos son una

atribucién importante, estamos continuamente revisando como podemos

coadyuvar en ese proceso y que la operacion del sector salud realmente ten-

galos instrumentos necesarios para su fin.






LAS INSTITUCIONES COMO GARANTE DEL DERECHO AL CUIDADO
Dr. Bernardo Villa Cornejo®

Quiero presentar el punto de vista de la Direccion General de
Calidad y Educacion en Salud sobre el tema de los Cuidados
Paliativos Pediatricos.

Empiezo por referirme a un asunto que se ha estado escu-
chando y enfatizar que los Cuidados Paliativos Pediatricos son
un reto en el que se encuentran ninas, ninos, familias, profesio-
nales de la salud, instituciones de salud y la sociedad en general.

En 2016 la Secretaria de Salud, a través de la Direccion Ge-
neral de Calidad y Educacion en Salud y el Departamento de
Atencion Paliativa, en coordinacion con la Organizaciéon Mun-
dial de la Salud (OMS) y la Organizacién Panamericana de la
Salud (OMS), public6 los resultados de los talleres denominados
“Hacia la consolidacion del Programa Nacional de Cuidados Pa-
liativos”. En este caso hubo uno especificamente de Cuidados
Paliativos Pediatricos, en el que participaron expertas y expertos
clinicos, en el tema, de toda la Republica Mexicana, analizando
las principales necesidades para brindar atencion paliativa pedia-
trica en México.

3 Médico intensivista, jubilado del ISSSTE. Actualmente Jefe del Departamento de Cuidados

Paliativos de la Secretaria de Salud, a cargo de la Direcciéon General de Educacion de Cali-
dad en Salud. Lider del Desarrollo de Cuidados Paliativos en el Pais.
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En ese trabajo se determina lo que les voy a referir. Primero, que el
personal de salud desempefia un papel muy importante en las vidas de
nifias y ninos que fallecen, en el de sus familias y en el de la sociedad.

En el mejor de los casos, pueden apoyar a todas las personas a las que
afecta la muerte de un niflo a tomar conciencia de que han hecho lo que
han podido para ayudarle, y que se ha prevenido un sufrimiento evitable
mediante el adecuado tratamiento de sintomas y las decisiones asumidas,
facilitando la elaboracion del duelo a los padres y demas familiares.

Caso contario puede suceder cuando las familias se topan con un Sis-
tema de Salud que las dejan con el recuerdo doloroso de un sufrimiento
innecesario; con el recuerdo de actitudes, palabras insensibles y muchas
veces dolorosas, asi como dudas durante toda la vida sobre las decisiones
que tuvieron que tomar en un momento determinado.

La muerte llega a las y los nifios de muchas maneras, aunque ciertos
patrones sean mas comunes que otros. Para muchos recién nacidos prema-
turos o con enfermedades terminales, la muerte tiene lugar al poco tiempo
del nacimiento, incluso para las y los ninos con enfermedades terminales
y progresivas que experimentan y sobreviven varios episodios graves que
amenazan su vida.

La muerte y una crisis final sorprenden a los padres y se considera no
esperada. Algunos niflos mueren por enfermedades graves, potencialmente
curables, como el cancer, tras un largo periodo de recuperaciéon aparente.

La trayectoria de la muerte del menor influye en las demandas de la
situacion, asi como en el personal de salud que se encuentra ante la necesi-
dad de responder a estas demandas como un derecho humano.

Las causas e implicaciones de la muerte de una nifia, de un nifio son
bastante diferentes de las de un adulto, por lo que las guias de Cuidados
Paliativos apropiadas para adultos a menudo no lo son para la poblacion
pediatrica.

Las y los nifios con enfermedades graves y sus familias pueden sufrir

debido a las siguientes circunstancias:

* La muerte en nifias y nifos es un fenémeno extrano, por lo cual no
es probable que profesionales de la medicina, enfermeria, psicologia,
trabajo social, pedagogia, e incluso de la religion, etcétera, tengan

experiencia en Cuidados Paliativos Pediatricos.
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e Lasy los ninos no son pequenos adultos. Las enfermedades que pa-
decen son muy diferentes a las de los adultos y las expectativas de
curacion son mayores.

* Estas expectativas llevan a que madres, padres y el personal de salud
rechacen una transicion formal hacia intervenciones que no tengan
como objetivo la curacion.

* La muerte de ninas y nifios altera el orden natural de las cosas por lo
que, cuando fallecen, es mas probable que el personal de salud tenga
una sensacion de fracaso.

* El que una nifia, un nifio reciba Cuidados Paliativos puede percibirse
como un abandono de la esperanza de cura, de ahi la necesidad de
una buena comunicacion del personal de salud.

e Las nifas y los ninos resisten episodios graves que llevarian a los
adultos a la muerte.

* Esdificil predecir la muerte de un menor, sobre todo si es consecuen-
cia de una enfermedad crénica diagnosticada anos antes.

* La comunicacion en las diferentes etapas cronolégicas, el nivel evo-
lutivo y la capacidad de tomar decisiones son habilidades complejas
que hay que adquirir.

* Niflas y nifos tienen el derecho de ser tratados como personas en
desarrollo, con capacidades de razon, autonomia y participacion en
la toma de decisiones sobre su salud.

* Dependiendo de su edad y el nivel evolutivo, el paciente pediatrico
puede tener ninguna, alguna o todas las capacidades necesarias para

participar en su propia salud y sus cuidados.

El didlogo y las decisiones sobre el final de la vida no han tenido como prota-
gonistas a las personas menores de edad y su familia. La muerte de una nifia,
de un nino es uno de los mayores estresores a los que una persona se puede
enfrentar. Por ello, también la postura de la Direcciéon General de Calidad y
Educacion en Salud es que los Cuidados Paliativos Pediatricos son un desafio
a afrontar, son un reto ante el que se encuentran ninas, nifios, familias, profe-

sionales de la salud y la sociedad en general por lo siguiente:
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La sociedad no espera que los nifilos mueran.

Las familias creen que la medicina puede curar casi todas las enfer-
medades.

Se da prioridad a los tratamientos curativos sobre los paliativos.

La muerte es un evento social o comunitario que se pone en manos de la
comunidad médica, que no esta preparada suficientemente para cubrir
las necesidades tinicas del nino, de la nifia y su familia en esos momen-

tos; son ninas y niflos que mayoritariamente fallecen en un hospital.

. Determinar el pronéstico y estimar el momento de la muerte de una

nifia, de un nifo es un proceso incierto y representa una barrera
para los Cuidados Paliativos Pediatricos, porque ahora el tiempo es-
timado de supervivencia es considerado como criterio para recibir

dichos servicios.

. Determinar las metas de los Cuidados Paliativos y disefiar un plan

de accion aceptable son tareas que consumen mucho tiempo y estan
mal remuneradas. Son los didlogos y explicaciones amplias y recu-
rrentes las que permiten un consentimiento verdaderamente infor-
mado, la tranquilidad emocional y los planes de Cuidados Paliativos
consistentes con las metas y filosofia de pacientes y sus familias.

Hay una percepcion errénea entre profesionales de la salud, legisla-
dores, administradores y ptblico en general de que los Cuidados Pa-
liativos se utilizan solo cuando se han agotado las opciones curativas
y que se excluyen las intervenciones dirigidas a prolongar la vida de
ninas y ninos.

Las variaciones en su desarrollo cognitivo, emocional y social afectan
ala comunicacion y capacidad en la toma de decisiones. Determinar
lo mejor para ellas y ellos es dificil tanto para las familias como para

los profesionales de la salud.

. Muy pocas y pocos pediatras tienen entrenamiento en la toma de de-

cisiones conjuntas y en el cuidado de nifias y nifios que van a morir.
Una comunicacion pobre, la culpa y las expectativas sociales fuerzan
a nifas y ninos a pasar por tratamientos que los adultos rechazarian
para si mismos.

Las familias que desean continuar tratamientos que prolonguen la

vida del menor socialmente corren el riesgo de ser acusadas de no
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cuidar a su hija o hijo y de favorecer la obstinacion terapéutica.
10.Las obligaciones hacia nifias, nifios y la familia pueden ser conflicti-
vas y dificiles de resolver para los profesionales de la salud.
11.Hay un vacio legal respecto de la toma de decisiones de la familia, la

nifa y el nino.

Dada la situaciéon actual, se requiere de un Programa Nacional de

Atencion Paliativa Pediatrica que considere:

1. Velar por el bienestar de nifias y nifios, de las familias y del personal
de salud, proporcionando Cuidados Paliativos Pediatricos que inte-
gren tratamiento curativo y paliativo.

2. Garantizar que el desarrollo de los cuidados pediatricos tenga como
sustento un equipo transdisciplinario.

3. La implicacion, desde el momento del diagnostico, significa que
haya un contacto respetuoso con profesionales que intentan ayudar
a prolongar la vida de una nifia o unnino con una enfermedad gra-
ve.

4. Fomentar la capacitacion e investigacion, que son de suma relevan-
cia para el desarrollo de los Cuidados Paliativos.

5. Concientizar a las instituciones de salud, a las y los tomadores de
decisiones y politicos sobre la universalidad, necesidad e importancia
de los servicios de Cuidados Paliativos para lograr la maxima calidad
de vida en todas aquellas personas que estan relacionadas con la
nifia o el niflo que esta gravemente enfermo.

6. Establecer que los servicios de Cuidados Paliativos estén disponibles
para nifias, ninos y sus familias en el lugar que prefieran o que sea
apropiado para sus necesidades; puede ser en un hospital o en la
Unidad de Cuidados Intensivos, priorizando la atenciéon en el primer
nivel de atencion, en la comunidad y en el hogar.

7. Que el equipo de salud reconozca la diversidad cultural e individua-
lidad de cada nina, de cada nino y de la familia; que se acepten y res-
peten sus valores, sus deseos y creencias, su espiritualidad, siempre y
cuando no provoquen un dano significativo.

8. Que el equipo de Cuidados Paliativos pueda estar disponible las 24
horas del dia, los 365 dias del ano.
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9. Que considere los “descansos de soporte”, sean horas o dias; en un
momento dado, es un servicio esencial para las familias.

10. Que las familias puedan solicitar por si mismas atenciéon paliativa
y brindarles apoyo psicolégico y seguimiento del duelo, por tanto
tiempo como sea necesario, para todas aquellas personas afectadas
por la muerte del menor.

11. Los servicios multidisciplinarios, transdisciplinarios e interdisciplina-
rios de Cuidados Paliativos Pediatricos deben ser reconocidos como
servicios médicos legitimos y valiosos, que deberan financiarse ade-
cuadamente para permitir su viabilidad y disponibilidad.

En conclusion, de todos estos aspectos que se encontraron en el taller men-
cionado, podemos decir que los Cuidados Paliativos Pediatricos son un tra-
bajo complejo, que se debe priorizar y planificar con cuidado, después de
un estudio minucioso de las necesidades existentes, disenando protocolos
de atencién y algoritmos clinicos para su aplicacion en las personas, en las
familias y en diferentes ambitos como: neonatologia, oncologia, urgencias,
unidades de Cuidados Paliativos y otros servicios.

Los Cuidados Paliativos Pediatricos son un mundo por descubrir, re-
quieren de mucho trabajo y esfuerzo por parte de las y los profesionales de
la salud, pero puede ser una tarea muy gratificante al tener como resultado
mejoras en la calidad de vida de nifias y nifios con alguna enfermedad gra-
ve, asi como de sus familias que actualmente sufren.

Ello da como resultado una mayor satisfacciéon y cohesion del personal
de salud y una mejor calidad asistencial.

Por tal motivo es que celebramos que este dia nos podamos reunir para
analizar, precisamente, todo este aspecto tan complejo de la implementa-

cion de los Cuidados Paliativos en nuestro pais.



FORMACION DE RECURSOS HUMANOS
EN CUIDADOS PALIATIVOS CON ENFOQUE PEDIATRICO

Dra. Mdnica Osio Saldana®

¢Cuales son nuestras necesidades y qué requerimos en la forma-
ci6n de recursos humanos? Atencion paliativa.

¢Gomo empezaremos? Comencemos por decir que cada
ano, en México, tenemos mas de 160 mil nifas y nifios que
requieren Cuidados Paliativos Pediatricos.

¢De donde sali6 ese nimero? Se obtuvo de un analisis de los
egresos hospitalarios de todo el Sector Salud a nivel nacional en
los ultimos cinco anos. Es parte de una tesis de maestria que se
esta presentando en la Unidad de Posgrado de la UNAM. En
ese analisis los egresos por enfermedades que requieren aten-

cion paliativa suman 160 mil ninas y ninos cada afio.

* Egresada de la Facultad de Medicina de la UNAM de la carrera de Médico Cirujano.
Maestra en Ciencias Médicas en el area de Gestion y Politicas de Salud, Unidad de Posgrado
de la UNAM. Formacién en Medicina Paliativa y del Dolor. Master en Cuidados Paliativos.
Certificada como Profesional Experto en Prescripcion de Opioides (UAG). Diplomada en
Bioética Médica, Gerontologia, Tanatologia, Logoterapia, Tratamiento Opioide, Bioética y
Derecho. Medica Paliativista en CEPAMEX.
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Estoy hablando de incidencia, no de prevalencia. Estoy hablando de que
cada ano tengo 160 mil casos posibles, mas 12 mil nifias y ninos que estan
muriendo anualmente, sin recibir atencion paliativa, porque ya vimos que
solo menos de 1% la recibe. No existe un censo en nuestro pais de esta po-
blacién con enfermedades crénicas, por lo tanto, no sabemos realmente la
cifra de quiénes viven con una enfermedad limitante para la vida. Lo que
si conocemos, gracias a CENSIA,> es que solo 20% de esos nifios y nifas
tienen cancer.

¢Qué tan grande es el problema? ;Qué tan grande es la necesidad?
Como podemos ver, tendriamos que pensar que un equipo de atenciéon
paliativa pediatrica se deberia calcular en relaciéon a la prevalencia y no
solo a la incidencia.

;Cuanto tiempo va a vivir una nina, un nifio con una enfermedad limi-
tante para la vida?, juno, cuatro, cinco, diez afios? Depende del diagnosti-
co y también de eso deriva qué tipo de tratamiento y qué tipo de abordaje
le vamos a dar. Entonces, vamos a ver que un modelo acorde a las nece-
sidades de nuestra poblacion requeriria de pediatras, no solamente en el
tercer nivel de atencion, sino en atencion primaria.

En México hay 54 pediatras por cada 100 mil habitantes, es decir, mas
del doble de los que estan contratados en el sector salud actualmente, y
cada ano egresan 600 de nuestras instituciones de salud. ;Donde van a
trabajar? Hace algunos afos teniamos pediatras de atenciéon primaria, que
se ubicaban en centros de salud y en hospitales regionales, con plazas espe-
cificas y un salario por el cual podian dar atencién a pacientes.

;Por qué no regresamos a cubrir esa necesidad que ya tenemos perfec-
tamente delimitada? La estimacion indica que con 850 equipos basicos
de pediatra y enfermera/enfermero para atenciéon domiciliaria podriamos
cubrir el minimo de las necesidades nacionales.

¢Cuanto me cuestan estos 850 equipos? ;Cuanto me cuesta en salarios y
cudl es la cobertura que me podrian dar?

Necesitariamos también 600 equipos hospitalarios en las unidades de se-
gundo nivel, minimo, para atender los casos de mediana complejidad. Es de-
cir, casos que van a requerir algin tipo de intervencion hospitalaria o algin
tipo de procedimiento o corta estancia.

> CENSIA: Centro Nacional de Equidad de Género y Salud Reproductiva.
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Obviamente, de 480 a 500 equipos en las unidades de tercer nivel que
ameritarian una mayor complejidad. Todo ello coordinado en una red
que pudiera dar atencion, capacitacion y soporte a otros equipos que quiza
no tengan pediatra, pero que puedan verse beneficiados por el apoyo del
especialista por telemedicina, medicina a distancia o mediante un acuerdo
o convenio intersectorial de atencion.

¢Qué me gustaria recordar aqui? Que tenemos muchos retos.

;Cuales serian para mi los retos principales? Los Cuidados Paliativos
estan integrados en el curriculo de pediatria, oficialmente en el PUEM,°
pero la realidad es que no es asi. En muchas de las unidades donde se estan
formando pediatras no se les estad dando este curso de capacitacion, lo cual
indica que tendriamos que ver como se puede incorporar a todas y todos los
pediatras en una capacitacion de Cuidados Paliativos basicos porque vamos
a tener muchos ninos con necesidades paliativas.

Tenemos que incluir a la pediatra, al pediatra en atenciéon primaria y
comunitaria. Porque no nada mas tiene su nicho de atenciéon en el hospital,
también lo tiene -y muy importante- en la comunidad y en las clinicas de
primer nivel de atencion.

¢Por qué? Porque van a ser el principal filtro y referencia para poder
llegar a unidades de mayor nivel y porque, cuando el paciente llegue al
final de la vida, sera el pediatra quien estara en mejores condiciones y con
la mayor capacitacion para hacerla visita domiciliaria, asi como resolver las
complicaciones innatas a los procesos de salud-enfermedad.

Por lo tanto, tendremos que implementar equipos de Cuidados Paliati-
vos en los tres niveles de atencion, si, pero trabajando en redes interinstitu-
cionales en intersectoriales; redes que coordinen y estructuren también el
apoyo comunitario.

Es indispensable la sociedad civil, estoy de acuerdo, pero una sociedad
civil organizada, en donde esos mismos recursos podamos implementarlos
y apoyarlos al maximo, en donde podamos trabajar en equipo para lograr
que en cada hogar donde haya una nifia, un nifio con necesidades especia-
les, en cada hogar donde tengamos una nifia, un nino con una enfermedad
limitante para la vida, pueda haber el soporte de cuidado y atencion digna,

independientemente de su capacidad econémica.

5 PUEM: Programa Unico de Especialidades Médicas.
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Es triste pensar que seguimos teniendo un pais en donde la poblacion
que tiene recursos puede hacer muchas cosas y aquellas personas que no
los tienen no puede acceder a nada.

Trabajemos en tener los recursos necesarios para que nuestras ninas y
nifos puedan tener una vida digna, independientemente del desenlace de
su enfermedad.

Les invito a que actuemos con responsabilidad. ;Y qué es responsabili-
dad? Hagamos lo que nos corresponde desde nuestras trincheras, de la me-
jor manera, por el bien de todas y todos; trabajemos en equipo, definamos
qué parte me toca y qué parte es la que voy a trabajar.

Muchas de estas nifias y muchos de estos nifios van a tener atencion du-
rante siete, ocho, 10 o 15 anos. ;Qué sistema de salud esta capacitado para
solventar eso? Sin el apoyo de la sociedad civil, sin el apoyo de las comuni-
dades, sin el trabajo conjunto de las familias no vamos a llegar a una buena
respuesta.

Por mi parte, es todo lo queria comentarles. Me alegra que haya mucha

gente interesada en esta area.



CONFERENCIA MAGISTRAL
HAGAMOS UNA REALIDAD EL ACCESO A LOS CUIDADOS PALIATIVOS
PEDIATRICOS DE NINAS, NINOS Y ADOLESCENTES MEXICANOS

Dra. Lisbeth Quesada Tristan

La definicion del National Hospice Organization en los Estados
Unidos, dice: el proposito de los Cuidados Paliativos es proveer
apoyo, cuidado a las personas en las tltimas fases de su en-
fermedad y que puedan vivirlas tan plena y confortablemente
como sea posible. Los Cuidados Paliativos afirman la vida, con-
sideran la muerte como un proceso normal.

No voy a terminar de leerla, pero si sefialar que esta defini-
cion tiene todos los elementos necesarios incluidos en el Cuida-
do Paliativo y en el Cuidado Paliativo Pediatrico.

La consigna seria, entonces, Cuidados Paliativos Pediatricos
para todas y todos, ninos, nifias y adolescentes mexicanos.

¢Para que sirven? La funciéon que cumplen hace referencia
a un adecuado control de los sintomas, del dolor, es decir, dar
una atencion personalizada, que pocas veces se proporciona
en algunos equipos de Cuidados Paliativos.

iPero, como? ;Cuidados Paliativos y no estan dando la aten-
ci6n personalizada?
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La atencion personalizada que se proporciona es dentro de ese modelo
biomédico, pero la y siempre la parte psicosocial la podemos considerar
como la Cenicienta en todos los programas de salud y también en los pro-
gramas de Cuidados Paliativos.

Porque en gran medida responde a la forma en que nosotros hemos sido
entrenados y en donde no se han producido cambios significativos, pode-
mos decir que ese paradigma todavia no ha cambiado.

¢Qué necesitamos hacer para modificar esta realidad? Necesitamos una
voluntad politica para legislar y ademas tenemos que educar a los asesores
de leyes, porque la mayoria de ellos son abogados y no tienen por qué saber
cosas relacionadas con los Cuidados Paliativos, donde en muchas ocasiones
se enfatiza, por ejemplo, en el asunto de los medicamentos.

Y si, los medicamentos son muy importantes y si, en ocasiones no hay
presentaciones para nifios, pero la adecuamos. ;Por qué? Porque en pediatria
trabajamos kilogramo por peso, entonces no nos vamos a complicar la vida.

Sobre los medicamentos opioides su manejo no pasa por los pacientes
con cancer o con dolor y menos por los ninos. En los paises de América
Latina, estos medicamentos estan sujetos a una gran cantidad de regu-
laciones que casi hacen imposible su uso. Hace 20 afos recetar morfina en
Ecuador podia ser un delito y el médico se podia ir a la carcel.

Entonces, es fundamental poder identificar los obstaculos que impiden
en la legislacion el uso y prescripcion de los opioides correctamente. En
la ley deberiamos considerar que los Cuidados Paliativos se inician desde el
momento del diagnoéstico de una enfermedad cronica, progresiva, degene-
rativa, limitante o que amenaza la vida atn en forma transitoria.

Es importante aclarar como lo han hecho las y los ponentes que me
antecedieron, que los Cuidados Paliativos no forman parte de la eutanasia.
Nosotros no hacemos nada para detener el proceso natural de muerte,
pero tampoco empujamos a nadie. Queda muy claro que nosotros no
hacemos eutanasia y tampoco estamos a favor del encarnizamiento tera-
péutico, pero si a la adecuacion del esfuerzo terapéutico en los diferentes
estadios de la enfermedad.

Uno de los propositos de los Cuidados Paliativos es garantizar el acceso
a los medicamentos contra el dolor en toda la Republica, tanto en la selva

lacandona, como en la playa o en el desierto. Deberiamos poder garantizar
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en un hospital ptblico el abastecimiento de morfina para controlar el do-
lor. Y en todos los sistemas de salud, tanto en el ISSSTE como en el Seguro
Social, Pemex, en el Hospital Naval, en los hospitales militares, en el nuevo
Instituto de Salud para el Bienestar.

Y en las politicas de salud de los Cuidados Paliativos hay obligatoriedad
en el cumplimiento de los protocolos, las normas y la referencia temprana.
Debemos recordar que no tratamos enfermedades, sino que tratamos con
personas enfermas.

Toda ley deberia tener un financiamiento. En mi pais las organiza-
ciones y fundaciones que trabajan con Cuidados Paliativos de adultos y
de ninos les corresponde una parte de la Loteria Nacional. Y en México
puede hacerse lo mismo para garantizar el financiamiento a los servicios
de Cuidado Paliativo. ;Por qué? Porque ninguno de esos sistemas de salud
tiene la suficiente oferta para la gigantesca demanda que hay en México.

Es imposible llevar a cabo el trabajo en Cuidados Paliativos si no tene-
mos la organizacion civil ayudandonos y apoyandonos.

Por eso es que las organizaciones deben tener algun grado de fiscaliza-
ci6n cuando reciben fondos publicos, pero deberian de contar con fondos
publicos. Y uno de esos fondos publicos que se podrian usar corresponden
alos de la Loteria Nacional.

Hay que enfatizar que la salud es una inversién que hace el Estado en
sus ciudadanos. Por ninguna razén o motivo es un gasto publico. Es una
inversion publica, y a los politicos muchas veces se les olvida, se les olvida
que fueron electos para servirnos, no para servirse. El soberano es el que
manda, ;Y quién es el soberano? El pueblo.

Entonces, la cuestion del financiamiento debe de quedar muy claro.
¢Por qué? Porque todas las politicas neoliberales afectan a la poblacion;
un ejemplo es Chile, donde todos los servicios publicos se han privatizado,
vendieron el agua, vendieron todas instituciones publicas, y la gente pues
ya no puede mas con ese modelo neoliberal.

iPor qué? Porque todo se privatizo, hasta la salud. Y si ta la quieres
proteger, entonces asegura tu salud. Bueno, aqui no, un momentito, aqui
le toca al Estado, y ademas esta garantizado en la Constitucion Politica de
México, y este derecho hay que hacerlo efectivo.
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En este recinto legislativo, en este Senado de la Republica, que ha teni-
do la iniciativa de hacer un taller, un seminario, un primer congreso, que
convoque, por ejemplo, a todos los directores de las escuelas de medicina,
publicas y privadas de la Republica, representa un gran avance, un gran
logro. De igual manera para Enfermeria, Trabajo Social y Psicologia y
todo lo que tenga que ver con el pregrado y el posgrado.

¢Por qué? Porque las y los mexicanos tienen una ley, desde 2014. Pero
¢Qué pasa st no hay donde formarse? Si las universidades no tienen una
respuesta a quienes tendrian el interés en formarse en Cuidados Paliativos.

Entonces, si las universidades publicas no pueden responder a las nece-
sidades de formacion de las y los profesionales mexicanos que se necesitan
en el pais, ¢;para qué sirven las universidades? Las universidades publicas
tienen que responder a esto. St México decide explorar el espacio, las uni-
versidades publicas van a tener que pensar como formar a profesionales
en esa materia, y asi poder contar con ellos para participar en la carrera
espacial, si es que ese fuera el interés.

Tenemos una ley y no tenemos universidades que estén respondiendo
en materia de Cuidados Paliativos. Las universidades tienen que crear las
carreras que se requieren, asi como los cursos de pre y posgrado, porque
de lo contrario -y esto es lo que esta pasando-, tenemos una ley desde 2014,
estamos en 2019 y practicamente las y los profesionales que necesitan capa-
citarse no tienen adénde ir.

Hablamos de deshumanizacion de la medicina, pero nunca revisamos
el modelo biomédico en que formamos a nuestros profesionales. No lo
cuestionamos nunca; asi como tampoco al modelo vigente que requiere
transformarse.

Porque si usted quiere humanizar y sobre todo humanizar dentro de la
practica de la ensefianza de los Cuidados Paliativos, usted no puede seguir
teniendo un modelo biomédico que fracciona toda la ensefianza y la prac-
tica médica. En la actualidad sucede que hay especialistas, por ejemplo, de
la una del dedo gordo del pie izquierdo, pero también tenemos a otros que
son especialistas en la ufia del dedo gordo del pie derecho y hemos dejado
de integrar en la medicina, dejamos de ver el todo, y eso no puede ser.

Una de las cosas que hacemos en Cuidados Paliativos es, precisamente

un abordaje integrado tanto biopsicosocial como espiritual. Entonces, el



INSTITUTO BELISARIO DOMINGUEZ 185

médico que escogid de alguna manera su carrera como un sanador debe
tener una serie de aptitudes en comunicacién y una serie de herramientas
que le permitan comunicar a los familiares las malas noticias y no que le
diga a un paciente: “Es que t tienes una enfermedad tan profunda, tan
profunda, tan profunda que es profundisima”, y asi le dio el diagnostico.
Por ello es muy importante revisar ese modelo biomédico y ver cuales son
los cambios que se requieren para poder tener profesionales muy sensibles.

Hay que diferenciar, entre las clinicas de cuidados de dolor y las clini-
cas de Cuidados Paliativos, son especialidades que se complementan, pero
tienen origenes diferentes. Inclusive aqui en México se desarrollaron con
John Bonica,' un anestesiélogo norteamericano que impulsé este tipo de
clinicas después de la Segunda Guerra Mundial. En cambio, los Cuida-
dos Paliativos responden a un modelo integral, se desarrollan en la Edad
Media, en Inglaterra, a través de la medicina Hospice. Hacemos referencia
entonces a dos modelos completamente diferentes.

Se tocan, como todas las especialidades, pero no podemos tener aneste-
siblogos que no saben dar malas noticias, anestesiologos que requieren de
mayores herramientas, tanto biopsicosociales como espirituales y manejo
de clinicas de Cuidados Paliativos.

Hay que senalar, ademas, que no solamente no tienen las herramientas,
sino que los intereses son otros, como las cirugias privadas. Esa es la rea-
lidad, y se convierten en un obstaculo, como se convirtieron -en un prin-
cipio- en muchos paises en América Latina los oncélogos, porque decian:
“:CGoémo vienes ti a decirme a mi como trato el dolor, si yo lo trato con una
ampolleta de Demerol diluida en suero fisiolo6gico y la pongo intramuscular
al paciente?”.

¢Ustedes saben cuanto le aminor6 el dolor? No le lleg6 a nada. No sa-
bian manejar el dolor, porque en su formacion no los habian capacitado
para eso, pero llega un profesional en Cuidados Paliativos y le dice: “No
manejas el dolor”, y ahi empezaron los choques entre especialistas no solo
en mi pais, sino también en el resto de América Latina.

La atencion del final de la vida no puede estar en manos de personas

no profesionales, no podemos tener personas que hacen un curso de tres

! Fundador de la TASP (International Association for the Study of Pain) pionero de la Medi-
cina del dolor.
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meses o un ano, hay que ser serios. Tenemos que estar en la academia y en
las universidades, y si queremos dar el nivel que deben tener los Cuidados
Paliativos, tenemos que egresar graduados de programas pre y post acadé-
micos, no de cursos en la calle.

Un pilar fundamental de los Cuidados Paliativos es la visita domicilia-
ria. Programa de Cuidados Paliativos que no atiende pacientes en hogar no
puede estimar el ahorro al Sistema de Salud. Se requiere también contar
con una Linea Paliativa, un nimero de teléfono que permita a las familias
comunicarse cuando los chicos entran en la fase terminal, que puedan lla-
mar y decir: “Oiga, doctora, esta sangrando, empez6 a sangrar”, y que ya
le dejaste un kit de emergencia, que ya le ensenaste a la madre a usar en la
casa. Y le dices: “Oiga, pongale esto, hagale esto, ya tiene su kit de emer-
gencia, y st no responde la espero a las 7 de la mafiana en el servicio de
emergencia del hospital o se va para el hospital tal, porque es muy lejos”.

Y ya sabes cudl es el hospital que le toca, ya coordinaste con la clinica,
con el pediatra de ese hospital, hiciste un enlace entre la familia y ese hospi-
tal, y llamas a las 7 de la mafiana al servicio de emergencias y les preguntas
por el jefe de la guardia. Y le dices: “Doctora, le van a llevar un paciente
del programa de Cuidados Paliativos, esta en tratamiento con tal medica-
mento, anoche se le receto este otro, tiene tal afeccion y requiere que se le
atienda de tal forma por los sintomas, por favor manténgame informada”.
De ahi la relevancia de funcionar con un teléfono paliativo.

Y hay que poder referir a nivel local y mantener el seguimiento, incluso,
en un tercer nivel de atencion, donde ya se soluciono el problema del dolor,
y se hace la referencia para que el médico local, al que le toque regresar a
ese paciente, sepa qué se le dio, cuanto se le dio y como se espera que siga
el tratamiento.

Y si pasa algo, porque muchas veces pasa, y si el médico te da un teléfo-
no, como sucede en Extremadura, en un programa que mont6 Emilio He-
rrera de Cuidados Paliativos para toda la zona de Extremadura, en Espa-

na, donde el médico solamente marca un nimero y contesta un telefonista:

—Hald, st, yo soy fulanito de tal, tengo a la paciente asi y ast, le pasd todo esto,
salid de su centro médico con esto y ahora estd pasando esto.
=St, doctor; hdgale, pongale, quitele, sibale, bdjele y estamos llamando, nos

estamos hablando.
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Y el especialista en Cuidados Paliativos esta en contacto con el
médico local, lo esta apoyando, le esta ensenando y esta solucio-
nando el problema sin que el paciente tenga que desplazarse 200,

300 kilébmetros, cuatro o cinco horas. Tenemos que montar eso.

En cuanto la normatividad de la prestacion de los servicios de Cuidados Pa-
liativos, su espiritu debe tener las siguientes caracteristicas para que funcione:

1. En primer lugar, tiene que ser accesible para nifias y nifos recién
nacidos, asi como para adolescentes con o sin discapacidad.

2. Tiene que existir un programa de 24 horas, siete dias a la sema-
na, 365 dias al ano con la linea paliativa para responder. No se le
puede decir a una mama: “Oiga, estd sangrando el niflo porque
tiene una leucemia y esta en fase terminal”. “Bueno, es que es 1°
de enero y es feriado, qué pena, pero no le puedo contestar, por-
que el horario nuestro es de las 7 de la manana a las 4 de la tarde,
asi que si tiene un episodio de dolor va a tener que ir al servicio
de emergencias o a la clinica mas cercana de donde vive”, donde
no hay un especialista en Cuidados Paliativos y donde nadie sabe
cémo manejarlo.

Y como no saben manejarlo, lo montan en una ambulancia y
lo envian al hospital nacional de nifios, donde yo estaba, y eso le
cuesta a la seguridad social una gran cantidad de dinero. Entonces
tiene que ser un programa donde podamos responderle a la fami-
lia, es decir, accesible en todo sentido.

3. Tiene que ser integral; lo que significa que debe ser biopsicosocial y
espiritual con apoyo a la familia, al paciente, con apoyo y seguimien-
to en el proceso de duelo a todos los integrantes de la familia que
participen en el proceso. ¢Por qué? Porque, sefioras, sefiores, noso-
tros en Cuidados Paliativos hacemos medicina preventiva. En Costa
Rica cuando hice mi servicio social yo fui a una zona endémica con
escabiasis,® con sarna, y me tocd ver a nifos recién nacidos de 17 dias
con esta enfermedad, desde la punta del pie hasta debajo de la unia del

dedo gordo. Una cosa espantosa, es una zona endémica terrible.

? Escabiasis: infestacién por piojos.
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Entonces cuando me enfrenté a esa situacion, yo dije: “Podra te-
ner toda la leucemia que quieran, pero esa era una sarna, hasta que
se demuestre lo contrario”. Y efectivamente me quedé esperando a
la familia. Esperé a que llegara el senor del campo porque queria
revisarlo. Y a la sefiora: “A ver, mama, saquese la blusa, porque quie-
ro verla”. Igual. Vinieron los ninos de la escuela: “A ver, saquense
todos los nifios la ropita, todos igual”. Lleg6 el marido del campo de
trabajar: “A ver, saquese la camisa que quiero revisarlo”, todos igual.
Todos tenian sarna, y ya por ultimo dije: “Iraiganme al perro”, y me
trajeron al perro, que también tenia sarna.

Al siguiente dia llevamos grandes cantidades de frascos de me-
dicina preventiva para todo mundo. Y el problema de esa erupcion
que tenia el paciente con leucemia y fase terminal se resolvio.

Hacemos medicina preventiva, porque es en el abordaje biopsi-
cosocial y espiritual donde trabajamos con el espiritu, con la mente,
y ayudamos a apoyar a la familia entera.

La medicina preventiva tiene que ser integrada, ;Integrada a qué?
Al sistema de salud, a las normas internacionales, al primer nivel de
atencion. Hay que definir qué se va a hacer en Cuidados Paliativos

en el primer nivel, a un segundo nivel y a un tercer nivel de atencion.

. Tiene que ser sectorizado y personalizado, ;por qué? Porque el Cui-

dado Paliativo de ninos y nifas, el Cuidado Paliativo Pediatrico sigue
al paciente donde esta. ;Donde puede estar el paciente? En un cen-
tro diurno.

En las carceles de mi pais las mujeres tienen a sus nifios recién

nacidos hasta los dos o tres afios, y puede ser que ese chiquitin tenga
una leucemia, entonces iremos ahi para atenderlo. Yo he ido a la
carcel de mujeres a ver a nifios que se estan muriendo.
En un albergue, un domicilio, en el hospital, en cuidados intensivos,
los neonatos, los servicios generales, los orfanatorios, quién dice que
un huérfano no se puede enfermar si vive en un orfanatorio. Pues al
orfanatorio iremos a verlo. Esta es una norma, el Cuidado Paliativo
Pediatrico sigue al nifio, donde el esté, no es que el nino debe seguir
el Cuidado Paliativo.
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5. Debe ser coordinado al interior, un equipo interdisciplinario, no
multidisciplinario. Es importante mencionar que No trabajamos en
Cuidados Paliativos multidisciplinariamente, trabajamos interdisci-
plinariamente. Y cuando el equipo se conoce y ha creado una serie
de cosas, trabajamos transdisciplinariamente. Un equipo interdisci-
plinario es un equipo coherente, ordenado, amigo, coordinado al
exterior con la red de salud, coordinado en la capacidad de una res-
puesta rapida, pronta, y coordinado a enmarcar lo que se ofrece y se
puede hacer y lo que se va a hacer.

Debemos tener claro todo el proceso que vamos a seguir y co-
municarlo a la familia; entonces podemos decirle: “Esto es lo que
ofrecemos en Cuidados Paliativos, esto podemos hacer, esto no lo
podemos hacer”, para no crear expectativas falsas.

6. Tiene que ser abierto, ;por qué abierto? Porque podemos cambiar
de opinion, puedo decidir que si quiero que a mi hijo le hagan todo,
de hecho, el paciente también, y se lo tenemos que dar, se lo tene-
mos que dar éticamente. Entonces si la madre decide estar en el
programa de Cuidados Paliativos o quiere salir y entrar porque tiene
muchas dudas, tiene ese derecho de hacerlo, igual que su hijo.

En muchas ocasiones aparece alguien que le ofrece algo y ella
tiene derecho a tomar, no la vamos a condenar, ni le vamos a cerrar
las puertas a Cuidados Paliativos porque se fue a hacer un intento
curativo. De ninguna manera.

7. Un punto que vale la pena aclarar es que los Cuidados Paliativos no
se limitan a los seis meses de vida en el caso de los ninos y los adoles-
centes. (Por qué? Porque hay nifios que estan en el vientre, que sa-
bemos que van a necesitar Cuidados Paliativos. Nosotros ya tenemos
cinco anos con un programa que se refiere a la mujer embarazada;
asi, cuando la nifia o el nifo en el vientre presenta algin sintoma a la
madpre se le refiere y se atiende con Cuidados Paliativos Pediatricos.

Y se hace un acompanamiento en el parto para el proceso de acep-
tacion, a este proceso se le da seguimiento ya sea que el nino muera
inmediatamente o que permanezca unos meses o viva muchos anos.

Casos como estos los tengo en la Universidad de Costa Rica es-

tudiando, nunca fallecieron y cinco o seis pediatras les dijeron: “lo
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lleva, a los cuatro meses, se va a morir”, o se murid. “lo lleva al afio”,
paso del ano. “Lo lleva a los tres afios”, paso los tres afos, y fue a la
escuela y se gradud en un colegio especial, y ahi esta especialmente

con una educacion curricular en la Universidad.

. Muchos profesionales se pueden incorporar porque los Cuidados

Paliativos son interdisciplinarios. No solo médicas, médicos, enfer-
meras, enfermeros, trabajadoras y trabajadores sociales, psicologas,
psicologos, sino muchos profesionales, todas y todos son bienvenidos
al trabajo.

Es un sistema donde el trabajo en equipo es fundamental. Por
eso decimos que es una cofradia, una asociacién de personas con los
mismos intereses, especialmente si estos son profesionales o altruis-
tas. Casi que es una hermandad de trabajo en Cuidados Paliativos.
Los Cuidados Paliativos deberian tener caracter obligatorio para el
sistema de salud ptblico y ser financiados por el Estado.

El Estado mexicano es el que debe garantizar, a través de su Cons-
titucion Politica, el acceso a la salud como un derecho humano y ser
visto como una inversion distinta, insisto en eso. Le corresponde en-
tonces a la Secretaria de Salud hacer los protocolos, limitarse, tipificar,
fiscalizar, normar, planificar y mejorar la prestacion de los servicios en

los diferentes sistemas de salud en la Reptblica Mexicana.

10.Universalidad, unificacion de criterios, atencion de protocolos y ex-

pediente digital. Todas y todos los ninos en la Repablica Mexicana se
ven de esta manera en Cuidados Paliativos, no importa donde estén,
se llega a la misma informacién. Se imaginan ustedes la capacidad
investigativa vista en Cuidados Paliativos con un mismo expediente,
se imaginan todas las cosas que podriamos cambiar y hacer.

Todos los diferentes sistemas en atenciéon de salud de la Repuabli-
ca tienen que ofrecer Cuidados Paliativos para adultos y para ninas
y ninos. Los programas de Cuidados Paliativos tanto para adultos,
como para nifias, nifios y adolescentes no pueden ser suprimidos
cuando se cambia un director de una institucién. Son programas
de interés-pais, de interés-nacion, no se pueden cambiar. Se pueden
mejorar, pero no suprimirlos. ;Acaso el director del Hospital cambia

la politica nacional de vacunacion? ;Puede hacer eso? O, “Ah, ahora
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ya no te vacuno cada tres meses, ni te pongo el refuerzo cada tanto,
lo voy a hacer como yo digo”. De ningtin modo, porque es una poli-
tica de salud que se respeta desde el Gobierno Federal.

11. Control de la calidad de atencién y cumplimiento de los Cuidados
Paliativos. En México se contintia haciendo diagnostico de cancer
infantil en etapas perdidas. ;Y la alternativa para esos pacientes que
llegan muy tarde con un diagnoéstico donde ya no se pueden tratar
porque la enfermedad esta fuera de su sitio original? ;Qué sucede
entonces con los Cuidados Paliativos Pediatricos? ¢Son inutiles en
casos como estos? Eso quiere decir que nuestros ninos mexicanos no
solamente se estan muriendo con dolor, estan siendo abandonados
de alguna manera por un sistema de salud que tiene un mandato

constitucional que no se cumple.

En México mueren 12 mil nifios por afio practicamente sin Cuidados Pa-
liativos, pero si consideramos a mamas, papas, hermanas, hermanos, abue-
las y abuelos, estamos hablando de 104 mil personas que pudieron haber
sido beneficiadas con Cuidados Paliativos, en medicina preventiva.

La doctora Moénica sefialaba que en México alrededor de 160 mil po-
dian beneficiarse de los Cuidados Paliativos Pediatricos. Ahi estan 160 mil
nifas y ninos, pero si consideramos a familiares directos estariamos ha-
blando de casi un milléon de personas en la Republica Mexicana que pu-
dieron haber sido tocadas y atendidas con Cuidados Paliativos, y que estan
generando una serie de choque de atencion en las clinicas, en las emer-
gencias. (Por qué? Porque no hubo una intervencion adecuada, integral,
biopsicosocial y espiritual tanto para la o el paciente como para su familia.

Politica de salud y jurisprudencia social son indicadores de impacto del
trabajo de los Cuidados Paliativos en el pais. No tenemos eso, no estamos
haciendo un buen trabajo.

Las y los nifios siguen siendo ninas y ninos, aunque se estén muriendo.
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EXPERIENCIA DEL INSTITUTO NACIONAL DE PEDIATRIA
Dr. Armando Gardufio Espinosa

Nosotros somos un hospital de referencia en el tercer nivel de
atencion que es muy similar al ingreso de un paciente con cancer
u otro tipo de enfermedad cronica, tenemos una actividad hos-
pitalaria para pacientes que estan muy graves. Contamos con:
enfermera, psicologa, terapia intensiva, y atencion telefonica, que
como decia la doctora Lisbeth Quesada Tristan, es un pilar muy
importante para resolver problemas a grandes distancias.

Es un auxiliar muy importante y una inversion, incluso cuan-
do un paciente viene a consulta, e invita a que los hospitales
lo tomen en cuenta. Necesitamos evidentemente personal para
hacer mas visitas a domicilio.

Nosotros no estamos como en Costa Rica, ellos tienen un
sistema de seguridad social importante, nosotros estamos muy
divididos y no hay recursos en los hospitales para poder hacer
mas visitas a domicilio.

El Hospital de Santa Teresita en Espafa, en Madrid, tiene
cinco pediatras, cinco enfermeras, tres psicologos, tres traba-
jadoras sociales, dos ambulancias disponibles, que son taxi, y
ven la mitad de pacientes de lo que tenemos nosotros, pues es
muy dificil.
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Lo que hace el hospital aqui es dar al paciente los mejores servicios. Un
ejemplo de esto es el siguiente: un nino intubado, que era paciente del Dr.
Mauricio Cervantes, lo tenian con concentrador, aspirador y ventilador
mecanico. Es un nino con aire en el cerebro. Estos tratamientos duran
entre un ano o tres anos.

¢Qué hemos atendido nosotros? Hemos atendido pacientes exclusiva-
mente del servicio de Cuidados Paliativos, de ellos casi la mitad son hom-
bres y mujeres, y la poblacion mas grande es de ninas y nifios, de los cuales
mas de 2 mil con enfermedades muy complejas, y en medio el preescolar
que es el rey de solicitud de Cuidados Paliativos, también hay un grupo
reducido de recién nacidos, pero no porque no haya pacientes neonatos,
sino que los neonat6logos son los mas resistentes a mandar pacientes de
Cuidados Paliativos, es muy dificil.

Yo fui y les dije: “son muy nerviosos, quieren estar salvando a como dé
lugar a una nifia, a un nifio muy enfermo, cuando podrian recibir atencién
mas temprana’. Se puede dialogar perfectamente y su opinioén es muy va-
liosa. Por cierto, las y los adolescentes son muy dificiles. Si, y tenemos que
estar preparados para atenderles.

Este es el tipo de enfermedades que se atienden. Claro, se ven muy mal
porque estan muy cargadas de informacion. Lo tnico que quiero decir
aqui es que la enfermedad reina es el cancer, entre 40, 41 y 42°% de los
pacientes que nosotros atendemos son de cancer, y debemos tener procesos
de actuacion muy buenos.

Y también tenemos otro tipo de enfermedades neurologicas, enfermeda-
des metabolicas, degenerativas, todo lo que ustedes quieran poner, pero el
cancer es el rey. Esto es, 40% cancer, 39% enfermedades neurologicas, las
que cuando se juntan con las congénitas y con las repercusiones de hipoxia
grave, etcétera, podrian alcanzar o estar tan parejos como el cancer. Es una
enfermedad crénica que dura muchos anos, y luego otro tipo de males.

;Cancer, qué es? ;Qué causa el cancer? Pues la leucemia naturalmente,
pero el tumor a nivel central es una enfermedad muy importante que da
muchisimo sufrimiento a las personas.

Tenemos pacientes de todos los estados de la Republica. El Estado de
México y la Ciudad de México son los que mas pacientes proveen. Ahora

hay servicio interconsulta.
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El proceso de Cuidado Paliativo es una cultura médica que tiene que
aprenderse en todo el mundo. Hay una declaracion de los espafnioles que
dice: “menos del 1% de los ciudadanos, de las nifias y los nifios espanoles,
recibe Cuidado Paliativo”. Es un pais avanzado.

Yo decia, ;como esta el Hospital de Santa Teresita de Jesus?: menos del
1%, y ¢como estamos en México? Pero es se trata de una cultura médica
que ha impactado a través de 15 anos. Claro, un cambio poderoso en salud.
¢Cuando se da? cuando uno tiene 20 anos trabajando en algo fuerte, ni si-
quiera 10 anos.

¢Cuando va a cambiar la visiéon de un personal de un hospital stiper es-
pecializado? En que no solamente hay que curar o intentar curar, sino hay
que hacer otras cosas mas por las y los pacientes de forma integral.

Ahora tenemos neurocirujanos que ya son fans de los Cuidados Paliati-
vos. Realizan antes el diagnostico a la nina y al nino y no lo envian cuando
ya tiene glioma de tallo muy avanzado, cuando le han hecho traqueotomia
y gastrostomia, con sufrimiento muy importante, que quiza sea innecesario.

La cultura de los Cuidados Paliativos ha avanzado después de 15 afios
muy satisfactoriamente. Lo que faltan son los recursos necesarios para po-
der llegar hacer mas eficaz esto. Afortunadamente, ha sido de manera muy
positiva, pero es poco a poco, esto no va a cambiar de la noche a la mana-
na, es una educacion, proceso educativo, porque Cuidado Paliativo no lo
deben brindar solo las y los paliativistas, sefioras y sefores, los Cuidados
Paliativos los deben proporcionar las y los profesionales de la salud: enfer-
meras, enfermeros, médicas, médicos generales y especialistas en pediatria,
neurologia, oncologia, todo mundo tiene que aprender esto. Es mi punto de
vista personal.

Ahora bien ¢donde estan falleciendo nuestras nifas y niios? Un indica-
dor dice: 40% esta falleciendo en casa, cuando antes fallecian casi todos en
el hospital. Es un indicador que ha impactado. Las nifias y ninos de glioma
de tallo, que es el prototipo de una enfermedad temible, poderosa, quiza la
peor que puede existir en medicina, porque uno ve como se va desgastando
cada dia una nifia un nifio y tiene una expectativa de un ano de vida, el
54%o de las nifias y los ninos esta falleciendo en su casa.

Tenemos un equipo de soporte que es muy modesto, un equipo de so-

porte quiere decir que no tiene camas, que es muy modesto, un equipo que
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no tiene camas y no queremos tener camas, no queremos un sitio de un
hospital donde los pacientes dicen: “Ah, todos se mueren, es el cementerio
del hospital”. No queremos un estigma, no lo necesitamos. Si necesitamos,
en cambio, cuartos de privacidad para que nifias y ninos puedan que estan
muy enfermos, estar con su familia, con intimidad.

Establecerlo es muy econémico y hay que empezar esos servicios con
equipos basicos, lo importante ya es dejar de hablar, hay que ponerlos ya.
Asi, en cada region del estado en la marcha va adquirir la experiencia y
su propio estilo de trabajo, que sera diferente. No es lo mismo un equipo
de Cuidado Paliativo en Chihuahua que uno en Chiapas, las regiones son
diferentes.

No quiere decir que un solo servicio sea el modelo para todo el pais.
Eso tendra que adaptarlo cada grupo, pero tienen que empezar a tener
experiencia, hay que empezar ya a trabajar no en el papel.

Hace 10 afos estamos en estas reuniones. ;Qué hemos avanzado? 1%
quiza. Entonces tenemos un equipo de atenciéon integral, que quiere decir
que da seguimiento a los pacientes en su casa, teléfono, etcétera.

No queremos tener camas, porque ademas es muy costoso, y es un equi-
po de referencia, porque esta consolidado, hacemos docencia e investiga-
ci6én, y publicamos las vivencias que hemos tenido, porque nos equivo-
camos mil veces y nos seguimos equivocando, nadie es perfecto, ni tiene
equipos maravillosos en ningtn lado.

Cada historia de los pacientes es diferente y hay que tener capacidad
para eso, y para admitir que cuando nos equivocamos debemos ser flexibles,
porque cada nifia y cada nifo son diferentes, cada mama y cada papa son
diferentes, y hay que adaptarnos a eso. No hay recetas: “Denme la guia de
practica clinica de Cuidados Paliativos para aplicarla a todos”. No, no es asi
la medicina.

Y aqui tenemos a nuestro equipo, que es de intervencion mixta, tempra-
na y de final, pero nosotros no queremos ser un equipo del final de la vida,
queremos atender muy bien a nifas y ninos con una enfermedad muy avan-
zada, pero ese no es el proposito de nosotros, nosotros queremos entrar muy
temprano, y este es el caso de nuestro paciente Hugo, quien tenia 8 anos
cuando llegd. Aqui esta (el ponente mostr6é una imagen), vean la calidad

de vida que tiene Hugo, aqui esta con su novia, la Dra. Paty Covarrubias,
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decia que era su novia, Paty es muy bonita, es una paliativista que esta en
Chihuahua empujando fuertemente ahorita esto, es muy brillante, y segu-
ramente lo va a lograr.

Hugo tenia una calidad de vida espléndida, iba a la escuela, jugaba,
entonces la posicion que tenia de Cuidado Paliativo con Hugo era que se
hiciera todo lo que ¢l necesitara para que su calidad de vida siguiera igual:
RCP, si; intubacion si era necesaria, si; todo lo que al nifio le ofreciera una
oportunidad de continuar con esa calidad de la vida.

Pero, a medida que pasaba el tiempo, Hugo se fue deteriorando y esto
fue un afio después. Hugo ya no comia sugerimos ponerle una sonda para
que pudiera comer. Lo que €l nos contesto, fue que le diéramos lo que él si
pudiera pasar. Y asi lo hicimos.

iSu palabra era ley? Si, su palabra era ley para nosotros. Su familiar que
estaba atras decia: “Apoyamos a nuestro nifio”. También se le sugirié ponerle
un tubo para que pudiera respirar bien y nos contest6: “Por ningtin motivo,
doctor (nos echa sus sefias), lo que pueda respirar, en mi casa”. Y se fue a su
casa y Hugo fallecié apaciblemente unos dias después de esta conversacion.

Esto es lo que debe ser un equipo de Cuidado Paliativo, segin nosotros,
un equipo solidario, generoso, humilde, sencillo. Nosotros ensefiamos esa
virtud que ensenaba Aristoteles: prudencia. Senores, cierren la boca, no
hablen de mas. Y es que a veces lastimamos mucho con la forma en que
hablabamos y nuestra arrogancia a veces también nos vence y nuestro de-
seo de imponer lo que nos gusta.

Tenemos a Ciristi, con un nino en su casa, ella es una brillante enfer-
mera, llena de generosidad y solidaridad con los pacientes, y tenemos un
equipo horizontal, donde la voz de todas y todos es importante, no nada
mas la del doctor.

Cuando una nifia, un nifo esta aqui hay que hacer prevencion, conservar
la salud, pero con una nifia o nifio que tiene cancer hacemos todo lo posible
para que recupere la salud. Aqui es donde me parece el tiempo perfecto para
el Cuidado Paliativo, cuando las cosas no van bien, pero el nino esta en fase
curativa, es un buen momento.

Aqui estaba Hugo. ;Qué hay que hacer con Hugo? Todo el esfuerzo te-
rapéutico. ¢ Tengo dudas? Ninguna. Y luego ya muy deteriorado Huguito,
thacemos todo? No. Cuando Huguito estaba muy deteriorado, ;RCP?, no,
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ya no, ahi cuidado, no nos excedamos en los tratamientos. Y cuando estan
ya en la fase final, pues privacidad, confort, todo lo que ustedes ya conocen
muy bien.

Tenemos una médica de posgrado, una brillante pediatra, es colom-
biana se llama Monica, y nos ha dicho que lo mejor que ha aprendido en
México es justo “ubicar a mis pacientes porque resuelvo todo, que es lo
necesitan, cuanto necesitan, a qué horas, donde, casi ningin dilema me

queda, ningan dilema ético”.



EXPERIENCIA PEDIPALI, HOSPITAL CIVIL DE GUADALAJARA
“DR. JUAN I. MENCHACA", GUADALAJARA, JALISCO, MEXICO.

Dra. Yuriko Nakashima Paniagua

Hoy platicaré de lo que hemos hecho en estos tltimos 15 afios en
la Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos. La unidad es re-
ciente. En el Hospital Civil empezamos en noviembre del 2005,
casi a la par que el Instituto Nacional de Pediatria, con el doc-
tor Garduio, y fue de manera meramente inesperada. Yo entré
como pediatra al area de consulta externa, la platica con el direc-
tor fue: “Primero te necesito aqui en consulta externa y después
vas a hacer tus Cuidados Paliativos™.

Pero como buena paliativista llegaban los pacientes a consulta
externa y yo hacia mis tratamientos paliativos, y me regafiaban
porque en consulta externa me tardaba muchas horas con los
pacientes, pero finalmente es como asi empezamos.

Después, en el 2006, me enviaron al area de adultos, y fue ahi
que nos dimos cuenta que necesitdbamos un espacio especifico
para pediatricos.

Fue en ese afio que decidimos la conformacién de una Unidad
como tal. En ese entonces no tenia mucha idea de planeacion ni
de presupuesto, de personal, ni cuanto dinero, ni de los precios del

concentrador. Solo decia que necesitdbamos un espacio.
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Entonces se empiez6 a trabajar de una manera mas formal en 2015,
en donde, asi como decia la doctora Lisbeth, yo soy de las alumnas de la
doctora Lisbeth, y no nada mas aprendi Cuidados Paliativos con ella, sino
toda esta filosofia. Yo le decia a una de mis maestras de hematologia que es
como el sindrome de la mosca, estas friegue, friegue y friegue o hasta que te
hacen caso o hasta que te matan. No me han matado, me han hecho caso,
entonces creo que es esto, no soltar y seguir.

A mi me han dicho que no lo lograria, que lo que estaba proponiendo
era impensable y no lo iba a realizar. Y Ahora explicaré lo que hemos ob-
tenido. En el 2015 vimos un proyecto arquitecténico, y aqui es en donde
empecé a entender lo de los presupuestos, el personal, las proyecciones y
todo este tipo de cosas.

Si, a mi no me gusta la cuestion administrativa, y ahora como jefa tengo
que aprender de administraciéon. Algo me quiere ensenar la vida.

Tuvimos un acercamiento con los diputados, una de las cosas era pre-
cisamente la etiquetacion del presupuesto. No se logro en ese momento,
pero lo que si se gano fue que la figura de los diputados, la figura de los
senadores era muy importante dentro de las instituciones.

Luego, me mandaron al COPLADE, que es el de Planeacién y De-
sarrollo, y me dicen: “A ver, ;cuantos pacientes has visto?, ;qué tipo de
pacientes?, jcuantas horas?”, y yo asi, pues he visto a muchas y muchos
pacientes; entonces empiezo a sacar todas mis estadisticas y ahi me doy
cuenta todo lo que venia en cascada.

Es en mayo del 2017 cuando dio incio la elaboracion del plan estraté-
gico para conseguir el recurso y de una manera providencial o unas “dio-
sidencias” pudiéramos decir otros, en agosto de ese mismo ano tuve una
reunion con un benefactor, que no sabia que era uno de los grandes bene-
factores del hospital, él de alguna manera indirecta ya habia conocido el
proyecto de Cuidados Paliativos Pediatricos, yo lo conozco por una amiga
de la secundaria, y me dijo: “I'e voy a ayudar en tu proyecto, pero quiero
que lo hagas asi como me lo estas presentando, con todas esas locuras”.

Este fue el primer proyecto que se presentd, en 270 metros, que era
enorme, entonces COPLADE me dijo: “No necesitas ahorita todo eso,
vamos a hacer otro proyecto”.

;Como fue que empezamos nosotros? durante casi 10 anos nosotros

estuvimos en un consultorio y el staff era yo, después empecé a invitar
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gente, pero el hospital no tenia presupuesto, esto es importantisimo, una
psicologa pagaba por benefactores, luego tuve al rehabilitador, al volun-
tariado, todo lo que es la sociedad civil. El apoyo de la sociedad civil es
impresionante, de verdad a veces creo que no se le da la importancia que
tiene, y fue como empezamos a trabajar. No veo a los de Hospice Colibri, en
una situacion similar, ellos tienen un super proyecto que es carisimo,

Posteriormente, en el 2012 comenzamos a trabajar de manera conjunta
con el area materno-fetal, y es cuando empezamos a ver el Cuidado Palia-
tivo Perinatal.

Cuando empecé en el hospital tuve un paciente en un mes, después 80%
de mis pacientes eran oncologicos, ahorita 20% lo son, entre 20 y 30%. El
resto, que ahorita también lo vamos a ver mas adelante, son de otro tipo,
pero es precisamente eso que dice el doctor Gardufio: la derivacion.

Nos tenian como cierto miedo por esta estigmatizacion de que el Cui-
dado Paliativo era para quienes ya iban a morir en uno, dos o tres meses.

Este era mi consultorio, aqui, en esta parte estaba la puerta, aqui esta
la mesa de exploracion, aqui habia sillitas, arriba de mi tenia una gaveta
donde tenia todos los opioides que manejamos para toda el area de pedia-
tria del hospital.

Aqui estamos viendo a la doctora, que es la genetista, ella trabaja con-
migo; aqui estd un papa y yo estoy revisando al nifo; aqui esta la enfermera
colgando la bolsa de alimentacién, porque no teniamos donde colgarla, lo
estoy revisando y se esta haciendo la intervencion.

Era un consultorito de dos y medio por tres metros cuando mas. Mucha
gente dira: “Pero qué afan de estarte encimando con toda la gente”. Y
bueno, es que estos pacientes vienen a veces de fuera y estan de cuatro a
seis horas esperando la consulta. Esto es realmente cansado; entonces, yo
decia: necesitamos un espacio en donde todas y todos quienes vamos a ver
a este nino, a esta nina les podamos ver a la par.

Asi, en ese tiempo, en el consultorito se hicieron aproximadamente
1,300 atenciones por ano, 3 mil intervenciones de rehabilitacion también
por ano, y alrededor de 1,700 llamadas.

Nosotros damos apoyo a toda la regiéon occidente, y mas o menos nuestros
pacientes estan divididos en 30% -20, 30%- en la parte oncologica; 30, 40%

en la parte perinatal y neonatal; 30% neurolégicos, y un 10% miscelaneos.
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iQueé es lo que hacemos nosotros? Brindamos atencion hospitalaria a tra-
vés de interconsultas y en el area de hospitalizaciéon no tenemos camas des-
tinadas para pacientes de Cuidados Paliativos; sin embargo, en la unidad si.

Hay un area de consulta externa, en lo que es el hospital de dia; asimismo,
seguimiento telefénico, que es personal, porque el hospital no tiene presu-
puesto para pagarlo, entonces nosotros, todo el staff'y los pasantes que estan
con nosotros, somos quienes atendemos las llamadas telefonicas.

Se hace una visita domiciliaria, previa capacitacion -como también lo
comentaba la doctora Lisbeth-, un kit de prevision para saber qué es lo que
puede pasar, equipo electro-médico, etcétera.

Dentro de las actividades que realizamos tratamos de tener un dia aca-
démico. Y digo “tratamos”, porque de repente llegan pacientes y hay que
atenderlos. Pero creemos que es importante que nosotros nos sigamos edu-
cando, seguir educando a mas y hacer algo de investigacion.

Tenemos clases con los residentes de pediatria, tanto de bioética como
de Cuidados Paliativos Pediatricos, también con los pre-internos rotantes,
vamos a tener también rotantes, ahora este mes tengo varios, viene tam-
bién una chica de Colombia y otra de Veracruz o de Guanajuato.

Contamos con un area de rehabilitaciéon y de terapia e intervenciones
asistidas con perros.

El staft hospitalario. Hasta antes del afio pasado el staff hospitalario pa-
gado por el hospital era yo. Ahora ya tengo una trabajadora social, tengo a
una enfermera, pero miércoles y jueves no esta en la unidad porque tiene
una beca, que se esta capacitando en algo.

Y la psicologa estuvo 10 anos pagada por las asociaciones civiles; ape-
nas hasta ahora en septiembre (2019) pudo ser contratada como parte del
hospital.

Al rehabilitador se le paga a través de una asociacion civil, estamos
esperando su contratacion por parte del hospital. Y ya tenemos muchos
voluntarios.

Una cosa que tuvimos que hacer es esto de los multiples sombreros.
¢Qué quiere decir eso? Bueno, de repente a mi me tocaba hacerla de en-
fermera, tenia que canalizar, tenia que hacer curaciones, tenia esto y el
otro, escribia las recetas y muchas cosas asi. Es muy pesado, pero creo que

se puede lograr.
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No es lo ideal, no se queden con esta idea, pero de una manera inicial
lo tuvimos que hacer asi para demostrar que es necesario y que es posible,
y que eso es redituable para el hospital, pero no es un modelo.

Tenemos todavia pasantes de diferentes areas de la salud. Incluso llega-
mos a tener pasantes de mercadotecnia, que fue una bendicion para mi,
de verdad Dios me la mandé en ese momento, porque fue cuando a mi me
pidieron que yo tenia que hacer todo esto de las cotizaciones de lo que iba-
mos a necesitar, y no tenia ni la mas minima ni remota idea de como hacer
una cotizacion; y esta chica de mercadotecnia resulta que era también algo
de estos distribuidores de equipos médicos, entonces se sabia todas las cosas de
coémo tener que poner una solicitud para las licitaciones y todo eso, y yo
aprendi mucho.

Deciamos, el voluntariado que es tan importante, el apoyo de la socie-
dad civil, las redes de apoyo. Hacemos este tejido porque a diferencia, por
ejemplo de Costa Rica cuando a mi me tocé estar con la doctora Lisbeth,
en un dia tbamos de costa a costa, aqui yo llego practicamente a Chapala y
me regreso; o sea, no hay manera de que nosotros podamos tener cubiertos
ni siquiera, a veces, la propia ciudad, ya no digamos el estado. Somos un
pais muy grande.

Pero lo que si podiamos realizar era la primera visita domiciliaria fora-
nea que se hizo a una nina que vivia como a dos horas de donde nosotros
estabamos; recuerdo perfecto que esa vez se fueron a verla mis pasantes, la
de medicina y la de enfermeria, la mama era analfabeta, tenia un catéter
de puerto y lo sabia manejar, y por ahi pasabamos la morfina y por ahi
pasabamos todo el medicamento para control de sintomas.

Y esa vez hablé con el presidente municipal para decirle que teniamos
una nifla de Cuidado Paliativo, que necesitdbamos que llevaran a nuestra
gente a su casa y me dijo: “Si, doctora, no se preocupe, yo me encargo de
ellas”. Y si se encarg6 de ellas. Una vez que llegaron en el autobus, las re-
cogieron en una patrulla, pero resulta que esta patrulla traia unos presos,
entonces subleron a mis pasantes, junto con los presos, van y dejan a los
presos a la carcel y luego las llevan a la visita domiciliaria.

Por supuesto que a mi eso me aterraba, antes no teniamos esta facilidad
de los celulares, ahora ya la tenemos, y qué bueno que no, porque me hu-
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biera estresado muchisimo.

Pero finalmente es esto, el tejido de las redes de apoyo. Te comunicas
con el médico pasante de la clinica o con el de la botica y le dices: “Ne-
cesito que seas mis 0jos, mis manos y mis oidos alla, y cualquier cosa que
tengas dudas me vas a hablar a mi a la hora que sea y yo te voy a decir qué
hagas, y entre los dos vamos a ayudar a esta familia”.

Algo que es importante es que los Cuidados Paliativos tengan un alto gra-
do de contagiosidad. Tenemos que ser contagiosos, en el buen sentido de la
palabra, de que lo que estamos haciendo es precisamente brindar calidad de
vida.

Ahora, vamos a hablar de lo que es la unidad de Cuidados Paliativos
Pediatricos “Pablo Jiménez Camarena”, que también es conocida como
PediPali. Empezamos el 18 de diciembre del 2018, todavia no cumplimos
un afno (septiembre de 2019).

En el primer semestre se habian atendido 815 pacientes, que probable-
mente sea una cantidad pequena, pero hay que recordar que solamente es
un médico el que esta ahi, yo. Resulta que aparte de ser la jefa de servicio,
soy la encargada del servicio, o sea la que ve a las y los pacientes, y aparte soy
la encarga, a partir de julio, del servicio de Cuidados Paliativos de adultos
también.

Entonces entre que vente a la junta, en que pasame un presupuesto,
entre que da clases, realmente es muy complicada esta parte. No me han
contratado mas gente. ;Por qué creen? Por falta de presupuesto.

Por eso son tan importantes estos espacios donde, de verdad, volteen a
vernos y vean la gran necesidad que tenemos de que se etiquete un pre-
supuesto para poder ofertar mas servicios de salud y poder entrenar mas
gente, porque si entrenamos a mas personas desde los primeros niveles de
atencion, no tendrian por qué venir hasta aca con nosotros.

Vemos pacientes desde las 20 semanas de gestacion hasta los 18 anos
de edad, aunque en realidad mi nino mas grande tiene 28. Se realizaron
aproximadamente 1,100 intervenciones en Cuidados Paliativos, tanto per-
inatales, neonatales y pediatricos.

Esto es importante, tenemos seis pacientes promedio en consulta por

dia. A lo mejor los que estan en el IMSS me van a decir “;Cémo? ;Seis pa-
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cientes?”. Si, pero hay que recordar que el paciente de Cuidados Paliativos
tiene una caracteristica muy especial, nuestras consultas de primera vez el
tiempo de atencion oscila entre los 90 y 120 minutos de atencion.

Eso quiere decir que es de hora y media a dos horas en pacientes de
primera vez, y en pacientes subsecuentes podremos andar en alrededor de
60 minutos por consulta.

Les explico como esta organizada esta unidad. En la entrada, tenemos
un area de recepcion, también se encuentra mi consultorio, que es el mas
grande, que también es la jefatura. Aqui vemos al paciente de primera vez
todo el equipo de enfermeria, psicologia, trabajo social, rehabilitacién, nu-
tricion, y si ya detectamos alguna necesidad lo mandamos a rehabilitacion
o lo mandamos a psicologia o lo mandamos a nebulizar a las areas hospi-
talarias de dia, etcétera.

Tenemos otro consultorio médico, un area de psicologia, un area de
ludoterapia, una sala de juntas, area de terapia asistida con perros, banos,
area de rehabilitacion, bafio de los pacientes, cuatro camas de hospital de
dia; ademas, contamos con una capilla, un oratorio que también lo utiliza-
mos como una sala de despedida, y tenemos el area de trabajo social.

Hay otro consultorio que comparto con la doctora Lizet, a quien yo la
invité a colaborar con nosotros, porque la idea también es que tengamos
un espacio para chicas y chicos con enfermedades raras.

En el area de psicologia, tenemos cuadros que fueron por el artista plas-
tico de Guadalajara Guillermo Castellanos, todos estan hechos a base de
plastilina.

Nuestra area de ludoterapia, que esta conectada al area de psicologia por
una camara de Gesell, porque aqui se puede ver lo que las y los chicos traba-
jan en cuanto a vida, muerte, salud, enfermedad, y madres y padres pueden
estar al pendiente también de eso.

Tenemos una sala de juntas para reuniones con los familiares. El area de
rehabilitacion, que si bien es pequena, ayuda sobre todo a nifias y niflos que
dan de alta de lugares como Teletéon, como DIF para un maximo beneficio.

Sabemos que ya no van a ganar mas, pero lo poquito que ganaron al
darlos de alta lo pierden. Entonces por eso era importante para nosotros
tener un area de rehabilitacion.

Tenemos una pequena area de terapia asistida con perros. Gaby, es una

voluntaria que lleva a sus perritas, son unas Beagles y estan capacitadas para
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asistencia e intervenciones asistidas. Van una vez a la semana, los lunes.

Contamos con cuatro camas de hospital de dia y un bano para pacientes.
Estas camas, st bien decia el doctor Gardufio son muy caras, no solo se uti-
lizan para pacientes de atencion paliativa, sino también para ninas y nifos
que tienen enfermedades lisosomales que necesitan infusiones cada semana.

En lugar de tener un proceso que duraba 12 horas, tenemos un proceso
que puede durar 6 horas. Redujimos el consumo de luz y les brindamos
aromaterapia, musicoterapia, cada paciente y la mamay el papa se pueden
dormir ahi mientras dura la infusion y se van dados de alta.

Hay un pequeno corredorcito que da hacia las areas de trabajo social
y enfermeria, asi como la capilla que les referi antes, puede ser un area de
oraci6on o también una sala de despedidas. Ahi tuvimos un paciente muy
querido, Chuy, con una enfermedad rara, con una enfermedad metaboli-
ca, y todo el staff que lo cuidd, enfermeras, médicos y su familia pudo venir
a despedirse de él.

Somos una familia, un gran equipo. Si no logramos tener un equipo bien

consolidado dificilmente podremos hacer Cuidados Paliativos Pediatricos.
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EXPERIENCIA HOSPITAL INFANTIL DE MEXICO “FEDERICO GOMEZ’
Dra. Jessica Haydee Guadarrama Orozco'

Comienzo con los antecedentes. Llevamos muy poco trabajan-
do con nuestro departamento. Inicialmente estuve en el area
de investigacion, de ahi noté la necesidad de tener un area de
Cuidados Paliativos en el hospital. Entre 2016 y 2017 meti un
proyecto, financiado por el CONACY'T, para establecer redes
de colaboraciéon entre los distintos niveles de atencién para
atender este tipo de pacientes.

Entonces, nos vimos beneficiados por este proyecto. Fue un
aproximado de $2,500,000 lo que recibimos. Con ese primer
financiamiento logramos el equipamiento y apertura de la uni-
dad. Ahora estamos trabajando en otro proyecto de investiga-
ci6n financiado también por la Fundacién Gonzalo Rio Arron-
te. Este afio (2019) no pudimos meter proyecto via CONACY'T,
pero esperamos en 2020 poder meter otro por $3,500,000 por
parte de la Fundacién, con lo cual lo que quiero exponer es que
si bien tampoco tenemos financiamiento por parte del hospital
o presupuesto aperturado, podemos tener otras vias de apoyo
para conseguir lo que necesitamos.

! Pediatra Paliativista, Maestra en Cuidados Paliativos por la Universidad de Valladolid. Jefa
del Departamento de Cuidados Paliativos Pediatricos del Hospital Infantil de México “Fede-
rico Gémez”. Presidenta del Comité de Bioética Hospitalaria del Hospital Infantil.
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Aparte empezamos a trabajar con el equipo de “Médico en tu casa” en
el 2017, capacitamos a 250 integrantes de este equipo para hacer visitas
domiciliarias a todas y todos los ninos de la Ciudad de México. El equipo de
“Médico en tu casa” lo hace a los adultos.

Entonces con nosotros lo hacemos en la Ciudad de México a las y los
pequenios que se atienden en el hospital; las visitas al Estado de México las
hace personal del hospital.

Igual que en Guadalajara, el staff cuenta inicamente con mi plaza como
médica pediatra, las y los demas integrantes del equipo son voluntarias y
voluntarios o que reciben pago por proyecto de investigacion.

Contamos, asimismo, con la participacion de distintas fundaciones, sin
ellas no seria posible todo lo que hemos hecho y lo que estamos haciendo,
porque nos apoyan no nada mas en cumplir sueflos para ninas y ninos, sino
también para sus medicamentos o equipamiento médico.

El afio pasado, en octubre del 2018 apenas, aperturamos nuestro depar-
tamento, consta de una pediatra que soy yo, una pasante, trabajadora social,
dos tanat6logas y dos psicologas tengo en total.

¢CGomo es la estructura de nuestro modelo? El médico tratante nos pre-
senta al paciente, en todo momento el médico tratante se hace cargo de su
paciente, no es nuestro paciente. De hecho, como dijo el doctor Garduno,
somos un departamento y auxiliamos a otros departamentos.

Entrevistamos a la madre y al padre del paciente e identificamos sus ne-
cesidades, principalmente las sociales y econémicas, y hacemos una progra-
macién de visitas, no importando de dénde sean. Si son de la Ciudad de
México es muy facil hacer las visitas, pero si son del interior de la reptblica
nos contactamos, principalmente, con el DIF correspondiente de cada esta-
do para programar estas visitas. Contamos también con atencion teleféonica
las 24 horas los siete dias de la semana, y trabajando con el equipo de “Mé-
dico en tu casa”, organizamos nuestras visitas.

Estos son algunos ejemplos de las visitas que hacemos, abarcamos todo
el Estado de México y la Ciudad de México, interior de la Republica, como
les decia, son basicamente a través del DIF Nacional.

Nuestras metas son principalmente dar el manejo de rango hospitalario
en el domicilio y no en el hospital, y esto es algo que estamos consiguiendo

en este ano de trabajo que llevamos.
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La prioridad es el entorno del menor o la menor y no el ambito hos-
pitalario. Facilitamos la despedida en el domicilio; para nosotros es muy
importante la ubicacion en el sitio de muerte, ya que sabemos que esto tiene
impacto social, emocional y econémico.

Las edades que atendemos, pues no hay alguna que yo pueda decir que
prevaleciera, van desde el periodo neonatal hasta los 18 anos, de ahi los
referimos a los hospitales que correspondan. Nuestras y nuestros pacientes
provienen principalmente del Estado de México, seguido de la Ciudad de
Meéxico y de Guerrero.

Como podemos ver, una de las metas a trabajar es el Estado de México.
La Ciudad de México esta bastante protegida hasta ahorita.

Entre los principales resultados tenemos la ubicacion del sitio de muerte.
En este afio de trabajo hemos atendido 323 pacientes, de ellas y ellos han fa-
llecido 204. De estos 204 pacientes, quienes han tenido seguimiento por mas
de 10 dias, es decir, 46% que no han estado en su fase agénica han fallecido
en el hospital, predominando el fallecimiento en el domicilio, siempre que
hayan tenido seguimiento.

Sin embargo, quienes no tuvieron seguimiento o por lo menos no fue
mayor a 10 dias, poco fue el trabajo que pudimos hacer, prevaleciendo la
muerte en el hospital.

Los paises del primer mundo actualmente estan reportando que preva-
lece la muerte de las nifias y los nifios que estan en Cuidados Paliativos en
su domicilio o en un hospice. En México, el INEGI report6 el ano pasado
que 80% de pacientes con cancer estaban falleciendo en el hospital, 10%
se pierde el seguimiento o lo hacen en otro sitio, y otro 10% lo hace en su
domicilio, asi, programado.

Esto se ha convertido en una meta de trabajo para nuestra institucion.
Los principales servicios de donde provienen las y los pacientes son onco-
logia, como debe de ser quiza, neurologia y neonatologia. Nosotros si reci-
bimos muchos casi al momento del diagnostico,; no nacen en el hospital,
pero en el momento que llegan a ¢l al area de neonatologia nos los presenta
cuando vienen con un pronostico desfavorable.

Luego, hicimos un analisis del costo del modelo que estamos manejando,
reclutamos un total de 60 pacientes, a los cuales se les evalu6 el costo esti-

mado en los altimos 30 dias de vida. Cada paciente fue comparado con uno
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que estaba dentro de nuestro programa de Cuidados Paliativos y fuera del
programa, cuando todavia no existiamos. Se coste6 absolutamente todo
dentro del hospital, no solamente evaluamos el dia-cama, sino los insumos
que se ocuparon, las especialidades que atendieron al nifio, el nimero de
transfusiones y las dosis de antibiotico que recibieron, etcétera.

Observamos que cuando la nifia y el nifio fallecen en el hospital, sin
un programa de Cuidados Paliativos este costo es de $206,836, con una
desviacion estandar de $78,820.

Excluimos en este rubro todas las transfusiones, porque es lo mas caro
de tratar en un paciente en el hospital. La donacion es gratuita, pero los
analisis que se hacen a esas muestras son demasiado costosos, por ese mo-
tivo decidi excluirlos en el costeo.

En domicilio en cambio fue de $11,227, con una desviacion estandar en
30 dias de $8,147. ;:Cémo calculamos los costos de pacientes en el domici-
lio? A través de alquiler.

Ahora les voy a decir como tenemos el equipo para enviar al paciente
a su domicilio, los costos fueron manejados a partir del precio de alquiler
mensual, con lo cual les puedo decir que el tratamiento paliativo hospitala-
rio, por lo menos en el Hospital Infantil es 20 veces mas caro que el manejo
domiciliario.

Sin embargo, esto no es lo mas importante de este estudio, que esta por
publicarse en la revista Salud Puablica de México. Lo mas importante del
proyecto es que observamos mejora en la calidad de vida. A estos pacientes
se les aplico estas baterias ya validadas para evaluar la calidad de vida en
menores de 18 anos (PedsQL), depende qué modulo elijan ustedes para
aplicar a sus nifias o nifnos. Nosotros solamente elegimos el moédulo de en-
fermedades oncolégicas.

Observamos, también, que al momento de su fallecimiento habian teni-
do un incremento de 30% en la calidad de vida cuando esto se llevaba en
el hogar, con lo cual el estudio demuestra que es 20 veces mas econoémico
tratar al paciente en su domicilio, pero ademas la calidad de vida medida
con instrumentos validados para este fin incrementa hasta en 30%.

Respecto a la atencién del duelo, estamos dando los talleres para ma-
dres y padres, una vez que la nina o el nifo fallece dejamos pasar el nove-

nario y damos seis sesiones semanales hasta que la familia se encuentra en
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mejor estado emocional. Si detectamos alguna alteracion psiquiatrica, los
referimos a hospitales que tengan esta especialidad.

Hemos observado disminucion del estrés y ansiedad de las madres y
los padres medidos con baterias para este fin. Aplicamos la bateria Beck, y
debido a que para poder mandar a una o un paciente a su domicilio tene-
mos que garantizarle que tiene el equipo médico para que pueda estar con
bienestar.

S1yo le digo a una paciente que se va a ir a su casa es porque tengo la
certeza de que va a tener absolutamente todo en el domicilio, por eso es tan
importante el financiamiento econémico para tener el equipo.

Las y los pacientes que atendemos, de acuerdo con las encuestas que
hacemos todos ellos tienen un nivel importante de pobreza, todos absolu-
tamente. Para ello, utilizamos el instrumento validado por el CONEVAL
para medir la pobreza.

Quiza para nosotros sea barato alquilar un concentrador de oxigeno en
800 pesos mensuales, pero para esos pacientes representa el ingreso men-
sual de cada uno.

Yo tengo que hacerme cargo de garantizar que tengan este equipo para
poder atenderles en su domicilio. Con los financiamientos que obtengo
a través de proyectos de investigacion, con el apoyo de fundaciones y de
instituciones de asistencia privada, conseguimos el equipo para préstamos
a domicilio.

Como les mencioné, nuestro reto es el Estado de México y estas son
las perspectivas que tenemos respecto al modelo que estamos trabajando.
Nuestro hospital atiende un alto porcentaje de pacientes provenientes del
Estado de México que son referidos a la Ciudad de México, con lo cual casi
todas las visitas que estamos haciendo se concentran en este sitio, seguido
de Guerrero y después de Hidalgo.

Necesitamos firmar nuevos convenios de colaboracion con la Secretaria
de Salud del Estado de México, con la que ya hemos tenido reuniones para
afinar las visitas domiciliarias, a partir de los hospitales que estan en el Es-
tado de México, con el Instituto Nacional de Salud Publica, con el Consejo
de Salubridad General, con el doctor José Ignacio Santos Preciado, y cola-
boramos con el Instituto de Salud para el Bienestar, antes llamado Seguro

Popular, y con la Industria Farmacéutica.
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La propuesta que estamos ocupando en nuestro hospital es, como noso-
comio de tercer nivel, en todo momento priorizar la atencién domiciliaria.
Sin embargo, nos apoyamos en los hospitales de segundo y primer nivel.

Como djjo la doctora Quesada ~hace un momento— lo que hago es, si
mando a una nifia o un nino, supongamos, a Ecatepec, llamo al Hospital
de las Américas con el encargado de pediatria, y le comunico que la nina o
el nino se va a su domicilio, y me encargo de las visitas domiciliarias, pero
sl esta nifia o este niflo tiene una urgencia médica puede ir al hospital mas
cercano a su casa. Si la atencién que le estan dando dentro de su hospital,
y si el hospital de segundo nivel no alcanza los requerimientos que este
paciente demanda, es reenviado a nuestro hospital.

Cuando esto ocurre fuera de la Ciudad de México o fuera del Esta-
do de México (tenemos pacientes de Chihuahua, de Michoacan, etcétera)
hago lo mismo. Quien hacen las visitas domiciliarias es personal médico de
hospitales de primer nivel; contamos, asimismo, con el DIF Nacional y a
la hora que se presenta cualquier urgencia mi llamada es directamente al
hospital de segundo nivel.

S1 no les pueden atender, si nos los tienen que referir nuevamente a la
Ciudad les recibimos, pero la intencion es desagregar pacientes que estan
concentrados en la Ciudad.

La atencién domiciliaria requiere de los tres niveles, pero el tercer nivel,
siendo el tutor o el origen de la atenciéon de esa o ese paciente, debe estar
en todo momento pendiente de su paciente.

Colaboramos, como les comentaba, no seria posible todo este trabajo
y garantizar la calidad de vida de pacientes de no ser por las fundaciones,
como la Gonzalo Rio Arronte y varias instituciones de asistencia privada
y la comunidad.

Mi equipo esta trabajando solamente con una persona y todo el demas
personal es pagado a través de proyectos de investigacion y voluntariado.

Este por ejemplo es Mateo, ¢l tuvo un intestino ultracorto de cinco cen-
timetros y, a los dos anos de edad, el intestino ya le crecid, 30 centimetros
tiene actualmente.

Y bueno, esta seria la meta ideal, cambiarle la esperanza de vida a un
paciente que no tenia ninguna esperanza. El ya es candidato a un tras-

plante intestinal. No se hace en México, no sabemos si se vaya a conseguir,
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por eso es que esta en nuestro programa, pero la meta es darle una mejor
calidad de vida y alcanzar el mejor estandar mientras esté viviendo.

iQué es lo que deseamos lograr con nuestro trabajo? Mejorar la expe-
riencia de vida del paciente y su familia a través de la calidez, en el trato, la
educacion continua y la atenciéon médica integral al final de la vida, pero
en su domicilio.

Nosotros tampoco contamos con camas de hospitalizacion, nuestros pa-
cientes estan hospitalizados en las distintas areas, aproximadamente 20 por
dia ingresados a Cuidados Paliativos. Las consultas se estan elevando igual
que en Guadalajara, mas o menos recibo cinco, seis pacientes diariamente,
y sé que esto va a funcionar.

No se trata de estigmatizar a quien padece una enfermedad poniéndole
en un area especifica del hospital o en un area de Cuidados Paliativos, to-
das y todos son parte de los mismos pacientes y merecen la maxima calidad
de vida que se les pueda ofrecer.
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EXPERIENCIA INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL,
HOSPITAL DE PEDIATRIA, CENTRO MEDICO NACIONAL "SIGLO XXI"

Dra. Alejandra Laura Nava Martinez.?

o

En el tema de Cuidados Paliativos tenemos un objetivo comun:
brindar la maxima calidad de vida a las y los pacientes no solo
en la etapa final, sino desde que se les diagnostica una enferme-
dad amenazante o limitante para la vida.

Los Cuidados Paliativos no se pueden aplicar solos, tampo-
co puede brindarlos una sola persona. Se requiere, ademas, el
conocimiento y las bases principales, fundamentos éticos para
llevarlos a cabo.

Se ha visto la necesidad de llevarlos a cabo en el hospital, y
es un gran apoyo para todas y todos nosotros.

Bueno, ¢(quién necesita Cuidados Paliativos? Sabemos que
no solo aquel que esta cerca de la muerte, sino todas aquellas
nifas y ninos que tienen una enfermedad amenazante o una
enfermedad limitante.

Entonces existe la duda cuando a una mama se le ofrece un
apoyo de este equipo interdisciplinario, y tenemos que enfatizar
que no solo es porque va a fallecer, sino porque tiene una enfer-

medad que amenaza la vida de tu hija, de tu hijo.

? Pediatra Paliativista. Titular de Cuidados Paliativos Pediatricos del Hospital de Pediatria,
Centro Médico Nacional “Siglo XXI”, IMSS.
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El beneficio de los Cuidados Paliativos es mucho en el aspecto de llevar
el acompafniamiento y principalmente el control de sintomas, con la finali-
dad de lograr la mejor calidad de vida.

También esta aqui parte del equipo. Y como todos hemos visto faltan
recursos, falta personal, faltan insumos, practicamente todas y todos somos
voluntarios, somos un grupo que tenemos actividades de pediatria, de aler-
gologia, de jefes de servicio, pero todos con un objetivo comun: evitar el
mayor dano a las ninas y los nifilos pacientes, para que tengaan una mayor
calidad de vida. Tenemos una tanatéloga, que lleva 17 afos de voluntaria
en el hospital y es la tnica.

Sabemos que los pacientes no son numeros, pero es importante saber
cuales han sido nuestros logros. En comparacion de los otros institutos, don-
de tienen muchos nimeros, nosotros tenemos poco; sin embargo, nuestros
practicas en la clinica de Cuidados Paliativos las empezamos a hacer desde
mayo de 2016 en un paseo de visita.

Ya saben que los directivos dan indicaciones: "Tienes Cuidados Palia-
tivos, tienes la formacion, vamos a empezar a hacer Cuidados Paliativos",
sin saber que se necesita personal con preparacion.

Un paciente en Cuidados Paliativos necesita gente que le apoye y que
tenga un conocimiento basico de ellos.

Tenemos ingresos con directrices avanzadas. (A qué le llamamos di-
rectrices avanzadas? El dia de ayer una doctora de Sonora pregunté qué
pasa cuando una familia o un paciente decide ya no continuar con el tra-
tamiento, pues se debe de tomar y respetar la opinion de esa gente que va
a recibir el tratamiento y del familiar que va a ser el acompanamiento de
su paciente.

Hacemos un documento interno, en el que planificamos el tratamiento
paliativo de acuerdo a la etapa, de acuerdo a la etapa, si es incurable en
fase inicial o avanzada, y es ahi donde enfatizamos las directrices de no rea-
lizar procedimientos invasivos y no generar la orden de no reanimacion. .

Esto es porque a pesar de que esta normado; a pesar de que conocer
estos conceptos es una obligacion del sector salud y de todas y todos los
médicos, muchos de nuestros compariieros siguen teniendo al aspecto legal
de no realizar una maniobra en un paciente que sabemos que ya no se va

a recuperar.
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Tenemos pocos pacientes en seguimiento en consulta externa (48), el
resto ya fallecieron en su domicilio, y para nosotros es mucho, y aunque
hace dos anos que tenemos el apoyo de Atencion Domiciliaria del Enfermo
Croénico (ADEC), es muy poco. De ahi que la asistencia, nuestro call center
éramos y seguimos siendo la doctora Virginia Gordillo y yo, las 24 horas
del dia los 365 dias al ano, porque también damos asistencia telefonica a
todos estos pacientes.

Ahora ya tenemos rotacion de residentes que se estan formando en me-
dicina paliativa. Ocasionalmente, nos apoyan con la asesoria a pacientes.

Nosotros si tenemos un area especifica de Cuidados Paliativos, que le
llamamos area de acompanamiento. Como se ha dicho aqui: no todos los
pacientes tienen la posibilidad de irse a casa, muchos pacientes necesitan
la asistencia en el hospital por un descontrol de sintomas, y no es poner un
estigma a un paciente moribundo, sino intentar controlar dichos sintomas
para que pueda ir a su domicilio.

Nosotros tenemos 191 pacientes y como en todas las clinicas y todos los
servicios, el mayor interconsultante es el paciente de oncologia, seguido por
hematologia y neurologia.

Tenemos ingresos por entidad federativa. La mayor parte de nuestros
pacientes son de la Ciudad de México, seguida de Querétaro y de Hidalgo.

Llevamos la numeraria de la clinica de Cuidados Paliativos. Hemos te-
nido 220 interconsultas. En el Instituto Mexicano del Seguro Social nos ge-
neramos o nos manejamos por documentos. Muchos de ustedes no sabran,
no estaran familiarizados con estos formatos.

Sin embargo, para nosotros es una manera de interceder o abordar a un
paciente. Tenemos interconsultas, 220 interconsultas, de las cuales 191 pa-
cientes estan incluidos en la clinica de Cuidados Paliativos, sobreviven 46
pacientes, y los decesos en casa son 40.

Cuando se va un paciente a casa intentamos que lleve lo necesario, in-
tentamos que se lleve el kit para la asistencia en la etapa final, para un des-
control de sintomas, para que la mama y el papa nos hablen por teléfono y
puedan decirnos qué asistencia requiere, o nosotros hacemos el enlace con
el médico de guardia del Hospital de Pediatria, con el médico de segundo
nivel. Generamos una hoja de recomendaciones y sugerencias paliativas.

Y cuando ya estamos en la etapa final de su vida entre estas sugerencias
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enfatizamos mucho en respetar la autonomia y la decision de la familia, y
esta autonomia y decision esta asentada en el documento que se llevan en
original para que sea respetado en todo momento en nuestros hospitales.

Como en todos los institutos, el cancer es la primera causa de asistencia
de Cuidados Paliativos, seguido de los tumores en el sistema nervioso cen-
tral y los tumores 0seos, las leucemias y los linfomas, de ahi siguen diversas
patologias, padecimientos neurologicos, degenerativos, también tenemos
intestinos cortos.

Si, la patologia que atendemos es diversa.

Tenemos la clasificaciéon por grupo, de acuerdo a la sociedad de madres
y padres de nifas y nifios con enfermedades que amenazan o limitan la
vida. En el primer grupo esta una pequena paciente con una miocardiopa-
tia dilatada, que ya no fue subsidiaria en recibir un trasplante cardiaco, y
un nifilo de intestino corto. Ambos ya fallecieron, sin embargo tenian una
importante limitacioén funcional y al iniciar los Cuidados Paliativos pudie-
ron tener una buena calidad de vida.

En el grupo dos, atendemos a una paciente con fibrosis quistica que se
canalizé a adultos por mayoria de edad. Y otra nifia con una citopatia mi-
tocondrial con diagnéstico atin no certero. Si ustedes la ven, practicamente
solo es una nifia en silla de ruedas, pero ella vive.

Hay un paciente, Quique, esta en el grupo cuatro, con padecimientos
neurologicos que, sin embargo, pueden pasar mucho tiempo manteniendo
la calidad de vida que ellos conocen. Este pequefio es hijo de una psico-
loga, a la que le propusimos también una gastrostomia porque Quique ya
se atraganta, tiene una hernia hiatal por deslizamiento, ella decidi6 que
no. La vida de su hijo se limita a comer y va a continuar con esa calidad
de vida el tiempo que dure. Quique tiene 15 afios y lleva afio y medio en
Cuidados Paliativos.

Tenemos a una pequenita del grupo uno, que ya no fue candidata a
trasplante hepatico, lleva un afo en Cuidados Paliativos; esta también la
pequena Génesis, que padece del sindrome de Alippel Trenaunay y presenta
una ascitis refractaria a tratamiento médico, y su mayor apoyo paliativo es
una valvula de derivacion tipo Denver, pero esta en casa, llega con descon-

trol de sintomas, se mejora y regresa a casa.
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Mbonica es otra pequena, nos la trajimos del Hospital de Especialidades
de Cardiologia con un pronostico de vida de horas, logr6 sobrevivir y tener
buena calidad de vida en el servicio de Cuidados Paliativos, donde estuvo
mes y medio, después se fue a casa, donde dur6 otros dos meses.

Es importante sefialar que el equipo interdisciplinario lleva de la mano
a los médicos tratantes y cuando un médico tratante presenta a los pacien-
tes de manera temprana el éxito es asegurado.

Como dice el maestro, el doctor Gardunio, las estrellas de la pelicula
son las y los pacientes. Melani tiene un sarcoma sinovial metastasico. Las
lesiones tan importantes a nivel pulmonar que sufre esta nina no la limitan,
lo tinico que la frena es no poder deambular, sin embargo, tiene buena ca-
lidad de vida. Melani solo se hospitaliza para tratamiento de quimioterapia
paliativa. Y a su oncéloga la lanzamos a la fama, porque lo merece.

Alison de hematologia, tiene una leucemia mieloide aguda refractaria a
tratamiento, se fue caquéctica con multiples sintomas. Alison es de Chia-
pas, y afortunadamente con quimioterapia paliativa logré alcanzar mayor
calidad de vida.

Seguramente y, bueno, no nos ha querido decir si toma alguna otra te-
rapia alternativa. Lo tnico que nos dijo es que seguia un tratamiento con
una dieta especifica organica, y si eso se logra con dieta asi, pues estamos
de acuerdo.

Tiene un osteosarcoma con una metastasis importante que abarcan los
grandes vasos, y ella ya estd dentro de la clinica de Cuidados Paliativos,
ahi celebro sus 15 afios, la mama todavia esperaba algunos dias o faltaban
algunos dias para celebrar su fiesta; sin embargo, la jovencita nos dijo que
queria festejar de manera oportuna porque no sabia si el dia de manana
aun estaria con nosotros.

El equipo de oncologia es el que mas interconsultas nos pide en el hos-
pital. Desafortunadamente, y como en todas las instituciones, las intercon-
sultas pueden ser tardias.

En cuanto a nameros, , tenemos costos unitarios a nivel de atenciéon mé-
dica. De acuerdo a los dias ahorrados, dias-cama-paciente tenemos 2,876
dias, con un costo de casi $33,000,000, sin contar todo el tratamiento de qui-
mioterapias y dias-pacientes de terapia intensiva, de acuerdo con el Diario

Oficial, con los altimos datos de marzo del 2018.



222 SENADO DE LA REPUBLICA

Consumo de Opioides

La clinica del dolor fundada por la doctora Gordillo es independiente, so-
mos dos servicios, pero nos mueve el mismo objetivo, que es la atencién
al paciente en Cuidados Paliativos. Un solo médico, la doctora, brinda
Cuidados Paliativos, clinica de dolor agudo vy clinica de dolor cronico vy,
obviamente, contamos con todas las actividades asistenciales en cuanto a
la academia, tenemos residentes, rotantes de anestesiologia, de Cuidados
Paliativos y de pregrado.

No es poner un estigma al paciente, pero queremos y tenemos que ofre-
cerle un area de confort, cuando ya no se puede ir a casa. No todas ni todos
los pacientes que ingresan a esta area fallecen, un buen niimero tienen la
oportunidad del control de sintomas, de capacitar a la familia, manejar una
traqueostomia, una gastrostomia y, por supuesto, la posibilidad de irse a casa.

Con los cambios de gobierno, otras autoridades inauguraron esta uni-
dad de acompanamiento que suma 80 ingresos, no todos han sido decesos
(33 de ellos han fallecido en ella). La unidad de acompafiamiento se com-
pone de una area de cama, un bafio para la familia, un reposet para el
descanso de familiares. Asimismo, contamos con ventiladores, porque hay
pacientes que requieren cuidados intensivos, y los que ya no necesitan una
unidad de cuidados intensivos pasan a la de acompanamiento.

Como toda institucién tenemos carencias, falta de presupuesto, de per-
sonal, pero creo que el bien y el objetivo comun de todas las instituciones
no es hacer un gran destino de todos los logros, sino que las y los pacientes
puedan acceder a los Cuidados Paliativos de manera oportuna.



223

EXPERIENCIA CENTRO MEDICO NACIONAL "20 DE NOVIEMBRE'", ISSSTE
Dra. Blanca Olivia Almazan Garcia®

Soy médica adscrita del servicio de oncologia pediatrica del
Centro Médico Nacional “20 de Noviembre”.

“No quiero morir, pero tengo miedo a morir con dolor”. Es-
tas son las palabras de Angel, de 8 afios de edad, con diagnosti-
co de un sarcoma. Es originario de una comunidad de Chiapas.
Su mama vivia en ese momento una situacion sumamente di-
ficil y dolorosa, porque acababan de diagnosticar también a su
esposo de cancer de colén avanzado y estaba muriendo.

Los Cuidados Paliativos Pediatricos son una alternativa
emergente en nuestra sociedad. Actualmente las soluciones son
inadecuadas. No contamos con los elementos necesarios para
brindar cobertura a las necesidades de la poblacion vulnerable.

En México el cancer es un problema de salud publica, re-
presenta la principal causa de muerte por enfermedad en nifas
y ninos de entre 5 y 14 afios de edad. La sobrevida global es de
56%b si la comparamos con la sobrevida global a nivel interna-

cional que es de 80%.

% Oncologa Pediatra. Encargada de Cuidados Paliativos en el Centro Médico Nacional “20
de Noviembre” del ISSSTE.
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En México, 65% de nifas y nifios llegan a consulta en etapas avanzadas;
por lo tanto, su posibilidad de curacién aminora. Requieren tratamientos
mas costosos y mas prolongados, pero con recursos financieros limitados.
Cada ano, aproximadamente 2 mil nifias, niflos y adolescentes mueren en
nuestro pais, y se diagnostican 5 mil casos nuevos.

El Centro Médico Nacional “20 de Noviembre” del ISSSTE es el prin-
cipal centro de referencia de nifias y nifios con cancer. Anualmente, tene-
mos un ingreso aproximado de 120 casos nuevos. La sobrevida global que
nosotros tenemos es del 66%, es decir, de cada 10 nifias y ninos con cancer,
siete logramos curar.

Desgraciadamente 34% de nuestros pacientes van a fallecer, la mayoria
en el ISSSTE. En nuestro servicio fallecen en su domicilio con Cuidados
Paliativos, es importante mencionarles que una buena parte de pacientes
que atendemos son foraneos.

¢Y qué pasa cuando les damos de alta y enviamos a su lugar de origen?
Sucede que hay muchos hospitales del ISSSTE que atn no cuentan con
equipos capacitados en Cuidados Paliativos Pediatricos, y la asistencia a su
domicilio para continuar su seguimiento tampoco existe.

El propésito de los Cuidados Paliativos es mejorar la calidad de vida
y aliviar el sufrimiento del paciente y la familia, quien requiere atencion
integral, lo que todo mundo sefiala, que tiene que ser personalizada y con-
tinua, y que se tiene que dar por equipos de trabajo interdisciplinarios.

También brindan cuidados humanitarios compasivos de confort, reali-
zando control de sintomas fisicos, psicolégicos, sociales y espirituales.

Es importante mencionar que disminuyen los costos a mediano y largo
plazo, pero en el corto requieren de inversioén en capacitacion, en personal e
integrarlos a la instituciéon en equipos tanto hospitalarios como domiciliarios.

Nosotros somos un equipo pionero en la institucion al generar una clini-
ca especifica para la atencion paliativa de pacientes de oncologia. A partir
de diciembre de 2015, inicia la clinica de Cuidados Paliativos Pediatricos.

La estrategia fue mejorar la calidad de vida y el equipo esta integrado
por dos oncologos pediatras con formacion en Cuidados Paliativos, cuatro
enfermeras pediatras especialistas en oncologia, pero también con forma-
cion en Cuidados Paliativos, una trabajadora social, psicélogo, equipos de

nutricion, clinica del dolor y otras especialidades mas.
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Parte importante de nuestro trabajo también son la actividades de edu-
cacion continua. Nos dedicamos a capacitar a todo el personal que trabaja
en las areas oncologicas de manera continua, asi como capacitar de mane-
ra individual a nuestro equipo de trabajo, a las enfermeras que cubren to-
dos los horarios de servicio, de tal manera que logramos capacitar al turno
matutino, vespertino, nocturno, con una cobertura de 100%.

Elaboramos un libro para madres y padres. Lo entregamos a todos ellos
cuando llegan al hospital, se los damos ya sea en fisico o bien a través de
correo electrénico.

Realizamos ivestigacion, de hecho tenemos trabajos de colaboracion
con el grupo de investigacion de oncologia pediatrica en México, y los resul-
tados de esta colaboraciéon de grupo los compartimos a través de articulos.

¢Qué hicimos en el hospital para ayudar a nuestros pacientes? Inicial-
mente solamente trabajabamos los médicos adscritos en el turno matutino,
pero ampliamos el horario para brindar también consulta vespertina, y que
un paciente pueda ser atendido de ocho de la manana a ocho de la noche,
porque hay siempre una doctora o doctor que lo pueda atender.

Esta también el sistema de referencia y contrarreferencia para primer
nivel, segundo nivel y viceversa, los médicos de primero y segundo nivel se
pueden comunicar directamente con nuestro hospital de tercer nivel.

Sostenemos una comunicacion directa con médicas y médicos de la Re-
publica Mexicana que nos pueden llamar por teléfono a la Jefatura de Onco-
logia Pediatrica a la hora que sea, y enviar pacientes o bien atender aquellas
interconsultas o necesidades que pueda tener alguna nina, algin nifo.

Ofrecemos atencion telefonica las 24 horas de los siete dias de la sema-
na, en la manana y en la tarde somos médicas y médicos adscritos quienes
atendemos las llamadas, en el turno de la noche y fines de semana son
residentes, que a fin de cuentas son pediatras y estan en formacion en on-
cologia pediatrica.

También contamos con servicio de telemedicina, una herramienta muy
util, porque es la forma de comunicarnos en toda la Republica Mexicana
cuando se tiene problema con alguna o algtin paciente o cuando se le ne-
cesita presentar de primera vez y requiere atencién inmediata en nuestro

hospital.
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Hemos construido nuestra red de salud, donde realizamos intervenciones
de manera conjunta con otros hospitales e instituciones que, incluso, nos
ayudan y apoyan a manejar a nuestras ninas y ninos en lugares extremos o
lejanos.

¢Cuadles son nuestros retos? Queremos tener medicamentos en presenta-
ci6n pediatrica; facilitar los tramites: queremos tener acceso a medicamen-
tos desde la unidad de origen de las y los pacientes; comunicacién con equi-
pos pediatricos cercanos a su domicilio, y atenciéon domiciliaria capacitada.
Tuvimos un paciente llamado Angel, nuestro nifio que tuvo que regresarse
a su comunidad de Chiapas, donde no habia forma de acercar los equipos
paliativos, no los de nuestra Institucion, el ISSSTE. Lo que nosotros pedi-
mos fue la ayuda de otras instituciones, y quiero agradecer aqui a Alejandro,
que fue alguien que nos ayudo y nos contacté con IMSS-Prospera para que
fueran directamente a su comunidad y trataran no solamente a Angel, sino
también a su papa.

Entonces agradezco a este equipo, que yo no conozco, son equipos de
trabajo de comunidades muy alejadas, estan haciendo cosas formidables con
gente muy pobre que tiene dificultades para tener acceso a los hospitales.

Agradezco mucho a los médicos, ya que solamente tenia comunicacion
con ellos telefonicamente, el que le hayan dado a Angel y a su papa una

muerte tranquila, una muerte sin dolor, una muerte digna.
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EXPERIENCIA HOSPITAL DE ESPECIALIDADES PEDIATRICAS DE CHIAPAS
Dra. Rosa Isela Jon Torres?*

a0 PN

Al Hospital de Especialidades Pediatricas de Chiapas, yo lo
quiero muchisimo, porque ¢él y yo comenzamos juntos. Inici6
en el 2006 y yo con ¢él, asi que fui la primera contratacion de
este nosocomio y lo he visto crecer de muchas maneras.

El hospital pediatrico pertenece a un sistema de centros regio-
nales de alta especialidad, a ese hospital llegan casos altamente
complejos, y 70% de pacientes de este hospital presenta con en-
fermedades hematologicas y oncologicas, las restantes son pato-
logias neurolégicas, cardiacas, respiratorias, genéticas y lisosoma-
les (hay una clinica de lisosomales en el hospital), etcétera.

Pero el Cuidado Paliativo realmente inici6 el 1° de junio de
2017, después de haber egresado de la alta especialidad de Cui-
dados Paliativos Pediatricos, con el doctor Armando Garduno,
del Instituto Nacional de Pediatria.

¢Qué se ha hecho, qué hemos hecho? El origen de esta Cli-
nica de Cuidados Paliativos se gest6 por una anécdota, que me
hizo pensar realmente en qué estdbamos haciendo con y por las

nifas y los nifos.

* Pediatra. Paliativista del Hospital de Especialidades Pediatricas de Chiapas
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Una obstinacion terapéutica barbara, terrible. Me di a la tarea de ir a la
estadistica y ver como son los ingresos anuales, cuantas y cuantos pacientes
habia en oncologia y en cardiologia, para hacer un estimado de pacientes
que iban a entrar a Cuidados Paliativos, porque no habia este servicio, y
las nifias y los ninos de verdad sufrian y fallecian, desafortunadamente, en
condiciones tristes.

¢CGomo empezamos? Nomada errante, de un lugar a otro, pedia presta-
das oficinas, salas, computadora, para poder hacer las notas. Asi empecé.

Pero ahora digo “empezamos” porque, poco a poco, se fueron agregando
personas interesadas y ya somos un equipo de cuatro; psicologia, trabajo
social, enfermeria y su servidora. En estos dos afnos, hemos tenido 146 pa-
cientes, de quienes ahorita hay activos 35 en su domicilio y solo uno en hos-
pitalizacion prolongada, porque obviamente necesitamos tener condiciones
adecuadas para poder egresarlo.

Y de estas nifias y ninos que ya han fallecido, 61% murieron en su do-
micilio. Eso por cuestiones culturales y de idiosincrasia muy caracteristicas
de los pueblos étnicos.

Ahora, como realmente es un hospital para pacientes que no tienen otro
tipo de servicio médico. La gran mayoria son de un nivel socioeconémico
muy, muy bajo, son personas de tan bajos recursos que a veces alcanzan
solo $100 de ingreso a la semana, no al mes, no al dia, a la semana.

Hemos atendido a pacientes de 63 municipios, la gran mayoria son co-
lonias lejanas o que estan dentro de la periferia de Tuxtla Gutiérrez, San
Cristobal, Comitan, Ocozocoautla, Ocosingo, que son los municipios mas
conocidos.

Y precisamente esta geografia hace que el 50% de pacientes y familias
que atendemos pertenezcan a grupos étnicos; la gran mayoria son tzotzi-
les, tzeltales, tojolabales, lacandones y choles, asi como integrantes de los
pueblos mam y cakchiquel, quienes habitan mucho mas cerca de los limites
con Guatemala.

Reitero, 50% pertenecen a pueblos originarios, y eso representa un ver-
dadero reto para nosotros. Y realmente me asusta el desafio, si, pero tam-
bién me impulsa a hacer mas cosas y también a dar muchas platicas.

Se trata de una poblacién en la que 71% son pacientes con enfermeda-

des hematolégicas y oncoldgicas, en tanto 23% corresponden a no onco-
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logicas, y de ellas, 48% son neurologicas, mientras el resto son genéticas,
metabolicas y otras.

La gran mayoria de pacientes, digamos que 60% van de un rango de
2 a 11 anos, y los que le siguen son las y los adolescentes, una poblacion
compleja pero fabulosa. Y hay que tener habilitad para negociar con este
grupo poblacional.

Y obviamente hay un grupo con dos pacientes neonatos, por la misma
razon que el doctor Garduiio comento, a las y los médicos neonatblogos les
cuesta mucho trabajo soltar a sus pacientes.

Para ello propusimos algunas estrategias, de las cuales solamente me
aceptaron dos y las otras seis no. Pero bueno, el cometido era que esos
nifios pudieran tener una muerte mas digna, lo que a final de cuentas se
logré, que es lo principal.

Ahora bien, ;qué hemos hecho? De todo, con lo que tenemos, con lo
que hay, porque Chiapas es un estado con muy pocos recursos, y obvia-
mente si estamos hablando de presupuesto, desde ayer a hoy, creo que es
cero, y es lo que hay. Hacer las cosas con lo que hay.

Ahora si, en primer lugar se tuvo que establecer oficialmente un equipo
de Cuidados Paliativos para que nos voltearan a ver. En segundo lugar,
tener un espacio para no desplazarnos.

Poco a poco tuvimos espacio y ahora hemos adaptado algunas cosas, te-
ner una oficina para todas las operaciones, las notas, etcétera, un cubiculo
donde la enfermera capacita a la familia, sobre la atenciéon de su hija o hijo
en casa. Obviamente hay un cubiculo para que la trabajadora social haga
todos sus apoyos y todas sus estrategias.

Adaptamos un area ladica para nifias y ninos, atendida por una psi-
cologa, y ya comienzo a tener la informacién y ver como este nifio esta
afrontando su enfermedad. Y hemos tenido muchas sorpresas.

Obviamente tenemos un area también para hacer entrevistas e inter-
venciones con las y los familiares.

¢Qué otra cosa? La Direccion General de Calidad y Educacién en la
Salud siempre lanza anualmente una convocatoria, afortunadamente ga-
namos un proyecto federal de capacitaciéon en 2017, que se hizo realidad
en 2018. Se convoco a nivel estatal a personal de salud para empezar a dar

a conocer la presencia de Cuidados Paliativos Pediatricos en el estado.
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Tuvimos la gran fortaleza y fortuna de que el equipo del Departamento
de Soporte para la Calidad de Vida del Instituto de Pediatria pudiera acu-
dir y nos apoyara en dar esa capacitacion.

¢Y qué paso después? Luego de ese proyecto nuestro compromiso era
replicarlo en nuestra institucion, asi que hacemos tres cursos anuales para
sensibilizar al personal de salud del hospitales, es decir, de psicologia, qui-
mica, medicina, enfermeria, residencias, etcétera.

Digamos que entre esas capacitaciones anuales, mas las sesiones de en-
sefianza, llevamos como 30% apenas del personal del hospital. O sea que
falta muchisimo, pero ya empezamos. Eso es lo mas importante.

;Y qué hacemos de manera externa? Tenemos presencia en diploma-
dos. Si nos invitan a jornadas, vamos; si nos invitan a congresos y a reunio-
nes estatales, vamos. No soy muy fan de aparecer en television ni en otros
medios, pero si acudo a entrevistas en las televisoras locales, en las radios
locales, en el periédico local.

¢Por qué? ;Por qué tanta platica? ;Por qué tanto estar sensibilizando a
todo mundo?

Para esto, para poder lograr esto, con instituciones, municipales y esta-
tales, el DIF, la Casa de la Amistad, nos ayuda muchisimo.

Estoy sumamente agradecida con las personas y con el sistema de Casa
de la Amistad, con la Secretaria de Salud, con las jurisdicciones sanitarias,
que nos ayudan a ubicar, a localizar, a vigilar, a dar seguimiento a los pa-
cientes que tenemos, a 7, 8 y 10 horas de distancia.

Y las organizaciones no gubernamentales, Un Kilo de Ayuda por ejemplo,
Operacion Conejo, que es un proyecto, sepan ustedes que en Tuxtla, a los
que nacen y viven en Tuxtla se les dice “conejos”, es un gentilicio, entonces la
tierra del conejo, se come conejo, entonces nos ayudan de muchas maneras,
no solamente a conseguir un concentrador tal vez, un tanque de oxigeno
tal vez, sino que también nos ayudan a pagar gastos funerarios, a conseguir
algunos medicamentos, asi como sillas especiales -neurologicas- para ninas y
ninos con paralisis cerebral. En fin, nos ayudan en muchas cosas.

El Club Rotario es otra organizacion que se unid, porque hay que hacer
presentaciones en asociaciones civiles; hay que hacer promocion y difusion
porque, en un estado con tantas limitaciones y con muy pocos recursos,

hay que tener muchas estrategias y muchas habilidades para poder obte-
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nerlas, porque no hay recursos. Si no los hay a nivel federal, menos a nivel
estatal. También la Comision de Desarrollo Indigenista nos ayuda mucho.

Ahora viene una parte que también es importante, y de la que se ha ha-
blado mucho en este foro, y son precisamente las intervenciones. ;Cuando?
El mejor momento es la intervenciéon temprana, precoz y oportuna.

Y obviamente tampoco rechazamos a nifias y nifilos que estan en las al-
timas fases, pero déjenme decirles qué es mas complejo, hablando desde mi
contexto en donde yo trabajo es mas complejo, pero hay mejores resultados
cuando es de manera muy temprana, de verdad hay muchos mejores re-
sultados, se forja un vinculo mas fuerte con la familia y se llega a un buen
entendimiento, a un didlogo, y de ahi salen decisiones importantes. ;Donde?
Para eso necesitamos los espacios.

Mis directivos un dia me dijeron: “es que no necesitas un espacio”. En
mi opinién, yo si necesito un espacio donde conversar, deliberar, dialogar
sin distracciones, sin ruido, y donde podamos conversar tranquilamente.

Recuerden que las decisiones ultimas se toman a través del dialogo, de
haber forjado una buena comunicacién con esa familia. Y es el equipo
junto con la familia.

Alld en Chiapas hay algo muy interesante, la familia no solamente es el
papa y la mama, es el abuelo, la abuela, tias, tios, jefes de la comunidad, por-
que el fenomeno alla es que estos grupos étnicos todavia se arraigan mucho a
su propia autonomia, y todas las decisiones se toman en comunidad.

Y como bien decia la doctora Marisol, si uno se atreve a hacer algo
totalmente diferente, es mal visto en la comunidad, inclusive puede ser
objeto de expulsion. Obviamente todas estas acciones las realizamos como
equipo, y somos cuatro.

Nos conocemos de tiempo atras, porque hemos trabajado juntas en los
dos ultimos anos desde que se cre6 la clinica de Cuidados Paliativos. Si tu-
vimos que desarrollar algunas cosas, algunas habilidades de pertenencia a
un equipo, entonces aparte de salir juntas, de hacer las visitas domiciliarias
juntas, de reunirnos juntas, también hicimos el lema de nuestro equipo.

La visita domiciliaria que mas huella me ha dejado fue en la Selva La-
candona, en Naha a siete horas. Nuestra paciente vivia alla, desafortuna-
damente falleci6 este afio en este lugar. Es un lugar de terraceria, es selva,

la laguna Nahd es emblematica.
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Un dia le dije a Anuc, que es la paciente, “ya entiendo por qué te gusta
mucho venir a pescar aqui, es una laguna preciosa”, y este es un camino
que se adentra a la selva Lacandona como tal.

No hay fotos, les tomé pero no me dieron permiso de mostrarlas, y ten-
go que respetar su intimidad.
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EXPERIENCIA HOSPITAL DE LA NINEZ OAXAQUENA
Dr. Marcos Homar Cérdova Juarez®

Esta es una platica de experiencia de lo que es la clinica de Cuida-
dos Paliativos en el Hospital de la Ninez Oaxaquena “Dr. Guiller-
mo Zarate Mijangos”.

Mi hospital se encuentra aproximadamente a 13 kilometros
de lo que es el Centro de Oaxaca de Juarez, algunos a lo mejor
ya lo conocen. En sus inicios surgi6 como fundacion de un patro-
nato de la Ciudad de Oaxaca, de una asociacion civil.

Posteriormente la poblacion que atiende lo rebasé, por lo tan-
to, el patronato tuvo que pasar sus funciones al gobierno del Esta-
do. Hacia falta personal para seguir trabajando en este hospital,
lo que se soluciono6 a través de un programa de los Servicios de
Salud de Oaxaca que mandoé personal a este hospital.

Tenemos un grave problema todavia en nuestra institucion
sobre como hacer llegar el recurso a nuestro hospita y como
distribuirlo.

Se han hecho diversas gestiones a través de la Camara de Di-
putados, para que nuestro hospital ya se vuelva estatal o federal,
esperemos que pronto se logre.

> Alg6logo Pediatra Paliativista. Adscrito al Servicio de Medicina del Dolor y Cuidados Palia-
tivos en el Hospital de la Ninez Oaxaquena “Dr. Guillermo Zarate Mijangos”.
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¢Qué hace, aqui, un anestesidlogo hablando de Cuidados Paliativos Pe-
diatricos? Aqui, el tnico fin es dar calidad de vida a nuestros pacientes. To-
dasy todos somos médicos, generales, con especialidad, con subespecialidad,
pero el objetivo, reitero, es el mismo: otorgar calidad de vida a nuestros pa-
cientes, independientemente del titulo que tengamos, obviamente hay que
tener el conocimiento y la preparacion para hacerlo. Es mi punto de vista.

Creo que podemos brindar Cuidados Paliativos. Tenemos derecho de
hacerlo, como personal médico tenemos la obligacion de dar Cuidados
Paliativos, ya sea con pacientes pediatricos, adultos o seniles.

Mi hospital se inauguro, se pone la primera piedra hace poco mas de 20
anos, el 28 de octubre de 1998, posteriormente inici6 sus funciones el 15
de noviembre del mismo ano. Actualmente cuenta con 28 especialidades
médicas pediatricas, de las cuales 10 son quirargicas y 18 clinicas.

Al dia de hoy llevamos dos afios de trabajar en lo que es la clinica de
Cuidados Paliativos del hospital, ¢Esto qué nos quiere decir? Que aproxi-
madamente 18, 19 afios de la fundacién de este hospital tenian muy apar-
tado lo que eran los Cuidados Paliativos en pacientes de pediatria.

Previamente, se hicieron dos intentos fallidos por abrir la clinica de Cui-
dados Paliativos. En un inicio comenzo6 con un algoélogo, que envi6 la Se-
cretaria de Salud; sin embargo, le dieron el turno vespertino.

Empero, a pesar de ser algélogo, en el hospital se anteponian los proce-
dimientos quirargicos, el doctor tenia que entrar tanto a cirugias como ver
lo que eran los Cuidados Paliativos, sobre todo del servicio de oncologia.
Obviamente esto no result6 apto para el doctor, que terminé renunciando
a nuestro hospital.

Posteriormente, en un segundo intento, nuevamente se trato de abrir la
clinica, aqui mandan otra vez a un anestesiologo, que esta por un ano en el
servicio; sin embargo, no se logrd ver avances en nuestra clinica.

Luego me capacité como algdlogo pediatra, y bien sabido es que 50%
de algodlogas y algdlogos formados por el Instituto Nacional de Pediatria
estan en el servicio de Cuidados Paliativos.

Y como bien lo dice el doctor Garduiio, ustedes también deberian te-
ner ese reconocimiento como paliativistas, porque realmente estan viendo
también Cuidados Paliativos Pediatricos en el instituto, aunque su diploma

les esté diciendo que solamente son algélogos pediatras.
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Contamos con un consultorio para iniciar la clinica de Cuidados Paliati-
vos, y tratamos de vencer todos los tabties que existen a nivel de lo que son
los Cuidados Paliativos, que si solamente son para el paciente desahuciado,
en agonia o el que ya esta préximo a morir, entonces trabajamos para erra-
dicar todos estos tabues. Tratamos de hacer una unidad, un consultorio lo
mas agradable posible para ninas, nifios y las familias. Cuando ninas y nifos
entran al consultorio tenemos practicas ladicas, que nos permite acercarnos
y conocer sus necesidades y en qué etapa de tratamiento se encuentran.

En nuestro consultorio solamente tenemos dos escritorios y un sillon
donde realizamos nuestras entrevistas.

Atras tenemos un chaise longe, donde realizamos, a veces, ciertos procedi-
mientos o alguna terapia de infusiéon cuando alguna nifia o nifio necesitan
de ello. Con esto evitamos que ingresen al servicio de urgencias y todo lo
que ello conlleva.

Tenemos a nuestra enfermera, hay una nutriloga, una rehabilitadora,
una psicologia, todas ellas con formacion también en Cuidados Paliativos.

Es este personal el que integra esta clinica. Nuestra enfermera es la que
esta al 100% en el consultorio. Yo, como anestesidlogo doy procedimientos
de anestesia; la psicologa todavia tiene a cargo otra clinica mas; nuestra te-
rapeuta en rehabilitacion es responsable de otro servicio mas, al igual que la
nutridloga y la trabajadora social.

Practicamente, mas o menos, 50% del tiempo que debemos estar en el
hospital realizamos otras funciones y otro 50% lo dedicamos a Cuidados
Paliativos.

Asimismo, hemos tenido intervenciéon con pacientes neurologicos, qui-
rargicos y hemato-oncologicos que son casi 80%.

Y hace tres semanas aproximadamente ya tuvimos el acceso a lo que son
las terapias neonatal y pediatrica. Terapia pediatrica con un nino quemado
y con tres pacientes con malformaciones congénitas graves, alguna de ellas
incompatibles todavia. Algunos neonatélogos todavia se aferran a tener una
nifia o un nino cuando sabemos cudles van a ser las capacidades fisicas, men-
tales, cognitivas que van tener, cual va a ser el desarrollo de esta nina y nifio
posteriormente si logra salir de la terapia neonatal.

De los tres que tuvimos, uno de ellos ya falleci6 hace dos semanas en
terapia neonatal, falleci6 solo, no se tuvo el acceso para que pudieran estar

los familiares; es triste que todavia pase algo asi en esta época.
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Cuando iniciamos la clinica, la Subdireccion nos planteaba trabajar Cui-
dados Paliativos solo en pacientes oncolégicos; sin embargo, mi negativa fue
rotunda, es como darle a una hija, a un hijo casi todo y a otro casi nada. Aqui
tendriamos que trabajar con todas y todos los pacientes del hospital, ninguno
seria la excepcion.

En total, en los dos afios de trabajo hemos atendido a 72 pacientes de
varias areas con diversas patologias.

Nuestra forma de trabajar, hasta el momento, es a través de la consulta
externa y de los pacientes que se encuentran en el area de hospitalizacion.
Obviamente, no hemos podido echar a andar el programa de atenciéon o
visita domiciliaria, las razones y los motivos son mas que evidentes: la falta
de presupuesto, de personal capacitado, de insumos que también se requie-
ren para hacer esta visita domiciliaria.

Esto nos deja de brazos cruzados en esta parte de lo que son los Cuidados
Paliativos Pediatricos. Sin embargo, tratamos de cubrir esta area. Ahora la
tecnologia nos pone las cosas a la mano, las llamadas telefonicas, los mensa-
jes a través del WhatsApp, las fotos, las videollamadas, cuando tenemos al-
guna duda, nos permiten saber la situaciéon de nuestras y nuestros pacientes.

Tenemos una enfermera que se encarga de darles seguimiento via te-
lefonica, y es quien me informa de la situacion de cada paciente. Siempre
poniendo en consideracién también mi punto de vista, creo que para brindar
Cuidados Paliativos necesitamos también empatia y querer hacer las cosas.

De los 72 pacientes que tenemos en la clinica, 28 han fallecido en el hos-
pital y 27 en su domicilio. (Qué quiere decir? Que 50% han fallecido en el
hospital y 50% en domicilio.

De quienes han fallecido en el hospital, en ocasiones no ha sido porque
no se ha llegado a un abordaje o a una informacién adecuada, sino por lo
tarde que se han referido a la unidad de Cuidados Paliativos.

Se han referido pacientes que ya estan en agonia, que se encuentran
con aminas, intubados, donde ya la doctora o el doctor tratante practica-
mente le dice que ya no hay nada que hacerle ni en Cuidados Paliativos. Y
las defunciones son la mayoria por eso.

Hay pacientes que hemos atendido en su domicilio, pero que fallecen
en el hospital, esto debido todavia al miedo de las familias a que ocurra el
deceso en casa. Algunas tienen el temor de qué van a hacer con un pacien-

te en ese estado.
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Sin embargo, cuando llegan al nosocomio estan conscientes de lo avan-
zado de la enfermedad que tiene su familiar y que solamente llega a fallecer.

Por ello, hemos trabajado en diversas capacitaciones con el personal,
para que se permita a las y los pacientes llegar a fallecer en el hospital, pero
de una manera digna, de una manera humana.

También atendemos pacientes en otros hospitales. Recuerdo a un mé-
dico del Hospital de Juquila, que esta como a seis horas mas o menos de la
capital del estado de Oaxaca, quien se puso en contacto con nuestra area
para platicarnos de una nina que llegd a ese nosocomio, y nos pidié que le
diéramos las indicaciones de como tratarla.

Tenemos dos egresos por edad en nuestros pacientes que se han ido a
otro hospital, porque ya sobrepasan los 18 anos de edad. También tene-
mos dos pacientes no localizables, porque a veces la situacion geografica
dificulta encontrarles.

Igual que Chiapas, atendemos a diversos grupos étnicos, diversas len-
guas, entre ellos tuvimos a un paciente niflo. Su mama practicamente no
hablaba espariol, el nifio solo un 80%.

Con otra familia que hablaba poco espafiol nos apoyamos con un intér-
prete para darle a conocer lo que eran los Cuidados Paliativos y el estado
avanzado de enfermedad de su paciente.

A nosotros nos llega la interconsulta, llevamos a cabo la entrevista con
los dos familiares o con la cuidadora o el cuidador principal, elaboramos
un plan diagnéstico y se lo damos a conocer a los familiares. En ocasiones
tenemos que apoyarnos también de las clinicas de heridas y estomas para
brindar un mejor tratamiento a nuestros pacientes.

Sabemos que los Cuidados Paliativos, como dice la doctora Lisbeth, no
solo es dar morfina, debemos ver el estado integral de cada paciente y sus
necesidades.

Atendemos pacientes con el mismo diagnostico, pero de diferentes eda-
des y condiciones socioecondmicas, por lo que necesitamos emplear dife-
rente plan de tratamiento. Entonces hay que abocarnos a los Cuidados
Paliativos Pediatricos y no a “recetas de cocina”.

Hay otro paciente en Cuidados Paliativos con LLA (Leucemia Linfoide
Aguda), ya con alto riesgo por edad; no obstante, nuestro nifno estuvo con
nosotros siete meses hasta que fallecid, pero le brindamos una excelente
calidad de vida, resolvimos las dudas de su madre, explicandole el plan,
diciéndole como podia localizarnos por teléfono.
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Otro de nuestros pequefos, un adolescente, con leucemia, recaidas,
varios internamientos y pronostico desfavorable; el cuidador principal, su
padre, de 79 afios de edad, hipertenso, diabético, que se pasaba dos, tres
semanas en el hospital, imaginese, tuvimos que buscar redes de apoyo para
nuestro nino. Ahorita, a pesar de que su pronéstico sigue siendo malo, tie-
ne nuestro apoyo con Cuidados Paliativos.

Otro paciente ya en Cuidados Paliativos, donde las quimioterapias, las
cirugias, todo, nos llevaba a una mala calidad de vida en nuestro nino. La
madpre se acerco a nosotros para preguntarnos qué eran los Cuidados Palia-
tivos cuando ya le ofrecen este servicio.

Es muy importante ver de manera integral a todas y todos nuestros
pacientes, tenemos todo: quirdrgicos, oncologicos, como les habia men-
cionado, pero también debemos atender a otras ninas, a otros ninos, y a
sus familiares, y a los que estan con ellos en hospitalizacion, en el area de
quimioterapia ambulatoria, a quienes se encuentran en el albergue, porque

también sufren y dicen:

St a mi compariera y compaiiero de al lado le estd yendo mal, se murid, yo también
vy para alld, a mi también me va a hacer eso la quimioterapia, en mi no va a

Jfuncionar la quimioterapia.

Por ello tenemos que poner el foco en estas y estos pacientes y abordar
el aspecto espiritual. En nuestro hospital este punto es central. Una de las
tradiciones de los pacientes es "levantar el alma" o "el espiritu" de sus pa-
rientes, aqui se le permiti6 hacerlo a esta familia.

Falta todavia mucho por ensenar, mucho que capacitar, este mensaje
no delata al familiar, nos delata a nosotros que tenemos que estar traba-
jando, sobre todo con el personal médico que todavia les da mucho miedo
el uso del opioide, mucho miedo el uso de morfina. Es ahi donde tenemos
que trabajar, fomentando los Cuidados Paliativos, el uso de morfina y que
nuestras y nuestros pacientes se vayan de esa manera, con un tratamiento

6ptimo a casa.
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Dra. Alejandra Coronado Zarco®

“Tantos siglos, tantos mundos,
lanto espacio y comncidir”.

Hasta ahiiba a dejar esta frase, pero voy a completarla: “Tantos
mundos, tanto espacio, tantos paliativistas y coincidir con una
neonatologa”. Soy neonatéloga, no soy paliativista.

Este es el sistema, la via lactea, el universo tiene alrededor
de 13,700 millones de anos, el sistema solar tiene mas de 4,500
millones de afios y la tierra igual; entonces, si analizamos el
tiempo que ha costado que en este universo surgiera la vida hu-
mana, como la conocemos actualmente, en realidad ha costado
mucho trabajo.

Si a eso agrego que aproximadamente una mujer en su pe-
riodo fértil ovula 300 veces en toda su vida, cuando hablo de
una escena como ésta podriamos decir genuinamente que esta-

mos ante un milagro.

® Médica Cirujana, Pediatra y Neonatbloga. Maestra en Ciencias en Bioética. Actualmente,

es subdirectora de Neonatologia en el Instituto Nacional de Perinatologia, INPer.
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Sivemos que todas las tendencias en nuestro comportamiento, en nues-
tra forma de ser, en lo que nos vamos convirtiendo a lo largo de nuestra
vida, tienen una orientacion hacia mantener y perpetuar la especie, inde-
pendientemente de nuestro pensamiento, estamos hablando del momento
de mas expectativas que pueden tener los seres humanos: forjar una fami-
lia, tener hijas, hijos, trascender.

De esta manera, resulta muy dificil la coyuntura y pensar en la muerte,
cuando estamos hablando del momento del nacimiento.

Lamentablemente, cada ano en el mundo se mueren 2.5 millones de
fetos antes de nacer y se muere mas o menos el mismo namero 2.5 millones
de neonatos en sus primeros dias de vida.

Vamos a hablar de México, jcuantos neonatos? ;Cuéntos fetos se mue-
ren en México cada ano? Cerca de 30 mil, mas o menos el 50%.Ya habia-
mos escuchado las platicas anteriores en relacion a los grupos indigenas.

En el mundo cerca del 90% de los neonatos que se mueren se con-
centran en tan sélo 10 paises del planeta, estoy hablando de Asia y estoy
hablando de Africa.

En México, si tenemos que hablar de muertes neonatales, tendriamos
que referirnos a los grupos vulnerables como son los pueblos indigenas.

Los lacandones, hace un momento hablaban de los lacandones, que fue
la Gltima cultura prehispanica que no entré en contacto con los espanoles,
de manera que muchas de sus tradiciones a lo largo del tiempo se han
perpetuado.

¢Eso qué significa? Que actualmente hay una poblacion muy reducida
de lacandones, la consanguinidad es un fenémeno frecuente, porque lacan-
don de alguna manera significa hombre auténtico, de manera que cultural-
mente para las y los lacandones es muy importante casarse con lacandones.
Sin embargo, esta consanguinidad hoy los hace enfrentar situaciones como
retraso mental frecuente, epilepsia, errores innatos del metabolismo y mal-
formaciones congénitas.

Ahi estan, son un grupo aislado, pequenio en realidad actualmente,
comparado con los cerca de 10 millones de indigenas que existen en este
pais y que también tienen hijas e hijos y que también tienen bebés que
mueren con mucha facilidad, todavia sin el acceso a una genuina posibili-
dad de justicia para tener la oportunidad de vida que deberian tener todos

los seres humanos.
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Hay muchas expresiones artesanales y artisticas; sin embargo, esta es
una historia contada por el grupo huichol, que casualmente ha sido uno de
los pueblos con mayor mortalidad neonatal en México.

Cuando nace una nifia o un nifo el padre pone el primer color, luego
cada ano que cumple agrega otro color. Cuando se juntan cinco colores,
pone una corona para formar lo que denominan Tzicuri, El Ojo de Dios,
como ofrenda que se hace a los dioses para pedir por el buen crecimiento
de ninas y ninos, y es cuando se le da nombre a la nina o al nifo.

Esta es una practica que también tiene el pueblo raramuri, no con el Ojo
de Dios, pero también se elige el nombre de hijas e hijos cuando cumplen
seis afios.

Estamos hablando de la mortalidad por debajo de cinco anos, sabiduria
indigena.

Cuando analizamos el contexto de las y los recién nacidos y sabemos
que cerca de 70% podrian salvarse con estrategias que cuestan menos de
un délar, es inverosimil que de repente nos entre en la cabeza que el neo-
natélogo también tiene que pensar en el Cuidado Paliativo.

Estamos hablando de un proceso complejo, ya habiamos hablado de las
expectativas.

Los duelos de este tipo llegan a durar 10 afios como minimo. Son pér-
didas, duelos muy especiales que no se parecen a los de una nina o un nifio
ni a los de una persona adulta o anciana.

Y perdon, porque todo este tiempo hemos estado hablando de nifias
y niflos, pero los neonatos no son nifias ni ninos y tienen particularidades
especiales que requieren de atenciones también especiales.

En la complejidad que lleva el asunto de la interaccién entre una mujer
y un feto, que primero fue un embrién, lo que puede pasar es inverosimil,
nadie se lo puede imaginar nunca.

Y la complejidad de la salud, la de la interaccion de la salud de la mujer y
del bebé, del feto en su momento, del padre, de la familia, de la circunstancia
social, del sitio donde les haya tocado vivir, todo eso hace que esto se vuelva
un periodo sumamente vulnerable para todo, para las cuestiones de éxito en
la vida y para las situaciones en las que no habra éxito para salir adelante.

Por ejemplo, una mujer que se entera a los 30 anos que tiene una en-
fermedad cardiaca y esta embarazada y tiene un bebé que por alguna cir-

cunstancia no esta creciendo como debe, no esta desarrollando todo su
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potencial, que tiene una restricciéon del crecimiento intrauterino. Estas en-
fermedades son comunes, no se detectan, y las mujeres que las padecen
llevan una vida normal y se enteran cuando estan embarazadas que tienen
una cardiopatia que las va a matar en poco tiempo.

A esto se agrega que la senora esta generando polihidramnios, un exceso
de volumen de liquido dentro de la placenta, que a su vez le empieza a res-
tringir la respiracion, pues tiene una cardiopatia que nunca ha atendido y
que esta complicando no sélo el corazon, sino también los pulmones. Asi
es como de repente podemos perder a la madre, al producto y a la familia.

Si este bebé nace prematuramente, porque se decide que lo que convie-
ne mas a esta mujer es interrumpir el embarazo y ese bebé sale en la famo-
sa zona gris donde podemos hacer o dejar de hacer, dependiendo de varias
circunstancias. Pidanle a esta mujer, pidanle a la pareja de esta mujer que
tome decisiones sobre Cuidado Paliativo.

Otro ejemplo. Un feto o un bebé tiene osteogénesis imperfecta. Eso sig-
nifica que incluso antes de nacer, a veces por la pura compresion del ttero
donde esta retenido, tiene fracturas en distintas partes de su cuerpo y va a
nacer y va a vivir fracturandose continuamente los huesos de su cuerpo. Y
ese puede ser un hueso del craneo, una costilla, una clavicula, un hueso del
brazo, de la pierna, pueden ser varios.

Entonces les pregunto: Si este bebé esta dentro el Gtero y tiene que nacer,
¢como le hago para que, al pasar por el canal del parto, o por una incision,
por una cesarea, no sienta dolor cuando se fracturen sus huesos por pasar
por el canal del parto?

Diputados, senadores, necesito un marco legal para resolver este tipo de
problemas, porque no existe.

Cada jueves en el Instituto, en la Direcciéon General, con el doctor
Arturo Cardona, tenemos estas reuniones que se llaman “sesion de ca-
sos complejos”, no formamos comités, no nos pusimos ningtin nombre de
esos, es una sesion de casos complejos. Acude el grupo de Materno-Fetal,
Obstetricia, Genética, Neurocirugia, Cardiologia Pediatrica, obviamente
Neonatologia, Enfermeria, Anestesiologia. Y tenemos que discutir casos,
que son como dos veces mas complicados que lo que acabo de comentar, a
veces. No hay marco legal.

En ocasiones mandamos llamar al pobre abogado y... “licenciado, ne-

cesitamos que nos ayude. ;Como le hacemos para resolver esto de la mejor
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manera?” Y muchas veces no hay respuesta por parte del abogado, no hay
marco legal para resolver esto. ;Por eso vamos a dejar de atender a las y
los pacientes? No. Y como lo digo, la vida va mas rapido que la bioética y
que la legislacion.

Afortunadamente, en el Instituto tenemos 70%, a veces mas, de deteccién
de problemas antes del nacimiento; sin embargo, siempre va a haber un 5
o 10% de mujeres que llegan por primera vez al Instituto a urgencias, traen
un problema complejo y no nos dan oportunidad de poderlo resolver de la
mejor manera.

Con esto o con un grupo capaz de detectar tempranamente problemas,
que no son susceptibles de captarse antes del nacimiento, tenemos la posi-
bilidad de hacer una intervencién oportuna, en la que va a haber una serie
de situaciones al momento del nacimiento, en el que los segundos cuentan,
porque en neonatologia ya lo dijeron: “Vamos por la vida”.

Los segundos cuentan para tomar decisiones, entre mas informados es-
tamos, entre mas claro es el escenario para quien va a tomar la decision al
momento del nacimiento de un bebé, es mejor para esos pacientes, para
esos seres humanos.

Puede surgir de esta circunstancia, de un diagnostico prenatal o tem-
prano, la oportunidad para una cirugia, para un tratamiento médico, pero
también para Cuidados Paliativos.

Siempre dentro del marco de lo legal, porque no podemos dar Cuidado
Paliativo st no tenemos un documento que nos respalde para ello.

Pidanle a una mujer que va a tener a su hija o hijo la préoxima semana
que firme el documento de Cuidado Paliativo.

Entonces, como ya lo mencionaban hace un rato, aqui no hay reglas ni
guias de practica,

Disculpen, normalmente no funcionan.

Tenemos referentes, tenemos elementos basicos, pero la vida es demasia-
do compleja y nacer es demasiado complejo, y morirse cuando nacemos es
muy complejo, las referencias que hoy existen en el Instituto se atribuyen a
malformaciones congénitas mayores; de éstas, casi la mitad son cardiopatias.

La otra columna que vemos en amarillo (muestra una grafica) son bebés
que nacen en ese periodo gris y de madurez extrema. Estos dos grupos por
si solos son suficiente justificacion y necesidad para que todo el grupo de

neonatologia sepa manejar Cuidado Paliativo, porque en el Instituto no
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hay un lugar especifico para el Cuidado Paliativo, puede ocurrir en la toco-
quirargica, en la terapia intermedia, en la terapia intensiva, en alojamiento
conjunto, en urgencias. Y eso puede surgir en cualquier momento.

Las y los bebés muchas veces no avisan “ya estoy al final de mi vida y
necesito manejo avanzado para tener calidad de vida lo que me reste de
existencia”. Puede ser mafiana, tarde o noche, con y sin adscritos, en el mo-
mento que menos esperamos.

Un 47% muere en la unidad tocoquirurgica, su promedio de vida es de
dos horas; 29% muere en terapia intensiva, su promedio de vida son 8.4 dias;
12% en terapia intermedia, y casi 10 dias; 7% fallece en terapia de minima
invasion, con siete dias de promedio, y tenemos bebés que fallecen en aloja-
miento conjunto, la mama va a alojamiento conjunto, pide tener a su hija o
hijo porque sabe que esta en Cuidado Paliativo, ella lo firmo, el bebé nacio
estable, no fallece en el nacimiento, y ella quiere estar con ¢l, quiere darle
leche, lactarlo, se deja con ella en alojamiento conjunto sin que intervengan
doctoras ni doctores, y no necesita tratamiento de algiin sintoma, se queda
con su mama.

Algunas veces lo logramos, aunque los bebés casi no nos dan oportuni-
dad, algunas veces mamas y papas solicitan llevarselos a casa; no es muy
facil a veces. Una vez nos toc6 una pareja que queria llevarse a su bebé a
Aguascalientes. Estas circunstancias hacen que tengamos que pensar: “¢Y
si se muere en el camino? (Y sile toca un retén y ya se murio el bebé? ;Qué
va pasar?” Es muy complejo.

Este es el proceso, ha ido pasando por distintas etapas, el Cuidado Palia-
tivo comenz6 sencillo en 2007 con la hoja de consentimiento informado y
desde 2015 tenemos un proceso en el que actualmente estamos capacitando
al personal de neonatologia, de manera que médicos adscritos y residentes
de neonatologia estan recibiendo un curso de Cuidados Paliativos en el que
el 40% del tiempo, aproximadamente, esta destinado a cémo dar malas no-
ticias y el discurso y la comunicacion en Cuidados Paliativos.

Por muchos anos las terapias intensivas han estado cerradas para fami-
liares de cualquier tipo, incluyendo madres y padres.

Hoy, gracias a la lactancia materna, en el Instituto hemos podido abrir
mucho mas el espacio para madres y padres en las terapias. No caben, pero

ahi estan.
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Y si se trata de Cuidados Paliativos, no hay reglas, pasas 24 horas. El fami-
liar que pidan los pacientes, entra. Y todos los rituales, todas las circunstan-
cias, fotografias, recuerdos, todo se vale para construir la dignidad de estos
bebés. No queremos que las abuelas y los abuelos los conozcan en el atatd
cuando llegan al servicio funerario.

Ya se ha hablado mucho de todo lo que nos tiene pendientes. Si ha-
blamos de neonatos, ain tenemos mucho mas. En esta peticién basica no
podemos inferir.

Ayer se hablaba de inferir que en la ley existen neonatos, tampoco estan
los fetos. Necesitan estar mencionados en cualquier legislacion normativa
que involucre los Cuidados Paliativos.

Termino con ésta frase:

No hay pie, por pequeiio que sea, que no deje huella.






EXPERIENCIA INTERNACIONAL: COSTA RICA

Dra. Lisbeth Quesada Tristan

Vamos a hablar de la experiencia y provision, de lo que hemos
hecho en Costa Rica y un poco lo que hemos inventado para
mantenernos vigentes, haber crecido como lo hemos hecho y
los proyectos que tenemos a futuro, que son muy ambiciosos.

Nacimos y empezamos el 1 de octubre de 1990 y por eso es
que fuimos la primera Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos.

Se trata del Hospital Nacional de Ninos y tenemos actual-
mente una oficina muy pequeiia, que tiene un consultorio, un
area de reunion y una para la secretaria, como sucede siempre
en América Latina, son espacios reducidos.

El 22 de octubre del mismo afio (1990) nos dimos cuenta que
necesitabamos crear un grupo de apoyo a madres y padres que
se les habian muerto sus vastagos. Asi se creo, tiene la misma
edad que la clinica, y un ano después incorporamos a todas las
hermanas y todos los hermanos. Desde entonces, una vez a la
semana, un psicologo, una psicologa atienden gratuitamente a
las madres y padres, a las abuelas y abuelos, si es el caso, y otra
psicologa atiende a nifias y nifos también de manera gratuita y

continuada por un afo o mas.
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Este fue el primero de los grupos que se hizo, con un sacerdote que
nos ayudaba y una psicologa que trabajaba gratis, porque no habia como
pagarle.

Y nos fuimos a Nueva York con la jefa de la Farmacia del Hospital
de Ninos y la otra farmacéutica a aprender con Eida Rogers, que es una
enfermera en el Memorial Sloan-Rattering Cancer Center, antes de que ella se
pensionara, para que pudiera vaciar su cerebro en los nuestros con todos
sus conocimientos.

Eida Rogers, un icono, que hasta Katy Foley la reconocia. Fue la pri-
mera mujer en usar amitriptilina, como enfermera de nifias y nifios, para
el control del dolor como un estabilizador de membrana. Una mujer ma-
ravillosa.

El reto mas grande que tuvimos al inicio fue precisamente consolidar
un equipo de Cuidados Paliativos, porque no nos entrenamos ni educamos
para trabajar en ello. Este fue parte del equipo de Cuidados Paliativos de
ayer y este es el equipo de Cuidados Paliativos de hoy. Hay algunas perso-
nas que no estan y han llegado otras nuevas, hemos ido creciendo.

En el 97 se escribieron los derechos de nifias y ninos con enfermedad
en fase terminal, los acepto UNICEF Costa Rica y hemos procurado di-
fundirlos por todo el planeta en inglés y en espanol, porque es un marco de
derechos humanos importante, porque cuando uno no tiene a déonde diri-
girse o qué hacer, puede seguir ese decalogo de derechos para no violarlos.

Empezamos a cumplir los suenos de las nifias y los ninos desde hace
muchisimos afos, la empresa privada nos ha ayudado, hemos hecho cual-
quier cantidad de cosas; hay muchisimas fotos, pero no es real.

Hospice-sonrisas son payasos profesionales y no profesionales que traba-
jan voluntariamente en el Hospital de Nifios. Desde 2015, asumieron cum-
plir el suefio a ninas y nifios, entonces hemos hecho con ellos cualquier
cantidad de cosas: fiestas, playa, rios, montanas, siempre ellos de payasos
y siempre complaciendo a nifas y ninos con enfermedad en fase terminal.

En 1994 organizamos una especie de Teleton, se habia hecho una vez
Teleton en Costa Rica, yo inventé hacer una, no tenia la mas remota idea
de como se hacia una Teleton, pero la hicimos. Se llamé “Los ninos que no
vamos a olvidar”.

Y vine a México a tocar puertas a artistas mexicanos. Asi como lo estan

oyendo: “Senora, soy la doctora Quesada de Costa Rica, s¢ que usted ha
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colaborado con otros teletones en la casa, ¢podria ayudarnos?” Y asi fue
Dani Daniel, Alberto Vazquez, asi fueron varias personas, igual un mon-
ton de gente del Caribe que nos ayudo, recogimos 15 millones de colones,
que en ese momento era una fortuna; construimos un espacio dentro del
Hospital de Nifios para nosotros, porque no lo teniamos; compramos un
vehiculo para las visitas domiciliarias y ahorramos dinero para pagar cual-
quier cosa que necesitaramos con las y los nifios.

En el 2000 nos fuimos a Inglaterra, con el doctor Irola, no teniamos
dinero, tuvimos que caminar no sé cuantas calles o kilometros con esas ma-
letas y en un momento dijo: “No puedo mas”. Entonces me volvi, le tomé
una foto y dije: “Para la historia”.

Fuimos a ver como eran los Herent House, los Richards House y los Luting
House en Inglaterra, porque ibamos a abrir nuestro albergue San Gabriel,
no habia ningin referente en América Latina. Y abrimos el albergue San
Gabriel, que es un escenario intermedio entre la casa y el hospital. La
inauguracion fue en noviembre del 2000. Son muchas las actividades que
hacemos, tenemos voluntarias y voluntarios, nutricionistas, psicéloga, en-
fermera, médico, otra enfermera, fisioterapista, todos.

Hicimos un curso de musicoterapia con Sandra, que vive en Panama,
nos vestimos de locos todos, hicimos todo lo que ustedes se puedan imaginar.

Tenemos clases de zumba y una gran cantidad de actividades para las
madres: aprenden a cocinar, hacen pan, manualidades. ;Por qué? Porque
es el tnico espacio donde estas mujeres podrian eventualmente con otras
mujeres hacer un poco de prevencion en la claudicaciéon familiar; nos apo-
ya una persona que les arregla las unas y de vez en cuando tenemos a
voluntarias que les tinen el cabello y las dejan muy lindas.

También, actividades con las y los pequenios, con los que hacen la pri-
mera comunion, muchos no pueden hablar, no pueden comunicarse; ce-
lebramos sus cumpleanios, tenemos payasos y diversiones en el albergue;
tenemos terapia con mascotas. Es impresionante lo que hacen las terapias
con mascotas en favor de nifas y ninos, es realmente impresionante; tene-
mos una terapeuta fisica y un cuarto de juegos en el albergue.

Esa es la consulta que nosotros damos, no hay ningn escritorio, hay
una mesa redonda donde se sienta el psicologo; la doctora, que es pediatra
y especialista en Cuidados Paliativos. Ahora que me pensioné, la dejamos

a ella; hay una doctora y la nutricionista. Y ahi entra la mama y se sienta
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en esa mesa con su chica, con su chico, a un lado hay una camilla, se les
examina; no hay un espacio que me separe del paciente, estamos todos
integrados como en la mesa redonda del Rey Arturo.

Hay un parque muy grande, si van a Costa Rica en marzo del afio en-
trante, ese parque esta el frente del hotel donde se va a hacer el Congreso
y a cuatro calles de nuestro albergue San Gabriel. Tenemos toda clase de
actividades ahi, hasta carreras con sillas de ruedas; nos visitan futbolistas, en
fin, hay juegos en el albergue.

Contamos con hidroterapia, nos prestan una piscina climatizada, paga-
mos el transporte y llevamos a las ninas y ninos. Ademas, ahi ensefiamos a
las mamas a hacer ejercicios.

En el albergue también tenemos arteterapia, con el doctor Irola, ahi las
y los pacientes dibujan mandalas, hacen cualquier cantidad de actividades
en arteterapia, y todos son del programa de Cuidados Paliativos; asimismo,
tenemos terapias complementarias de todo lo que la gente y voluntariado
se le ocurra que podamos dar.

Todo lo que pueda de alguna manera ayudar en la calidad de vida de
nifias y nifos nosotros lo hacemos. Por ejemplo, elaboramos aceites esen-
ciales, terapia Mindfulness, hay un grupo de apoyo al padre, a la madre, a la
familia que perdi6 una hija, un hijo, y que funciona aqui en las oficinas de
la fundacién con terapia para combatir el estrés, y estd el grupo de herma-
nas y hermanos que perdieron una hermana, a un hermano; también se
da terapia de seguimiento.

En el presente tenemos un proceso con las familias, en el que les explica-
mos la vision y la mision, qué es lo que hacemos, qué pueden esperar, qué
no pueden esperar, donde nos pueden contactar.

Alcanzamos 100% de cobertura en Costa Rica. Un 100% de cobertu-
ra de pacientes del programa, todos se visitan en su hogar. Por supuesto,
hay diferentes categorias en el sentido de una, dos o seis visitas al aflo. Y
cuando pasan de la categoria azul y verde a la roja, podemos visitar a un
paciente todos los dias si es necesario.

Tenemos vehiculos para transportarnos y que pertenecen a la Funda-
cion. Hay un banco de equipo médico que prestamos gratuitamente a las
familias: camas, concentradores de oxigeno, sillas de ruedas, muletas, en
fin, lo que la nina o niflo necesiten para estar comodamente se presta, no

tienen que pagar un centavo.
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También compramos medicamentos que la seguridad social no com-
pra, por ejemplo, Neurontin; entonces, si hay una nina o un nifio que ne-
cesita Gabapentina, la secretaria la compra con una receta médica y el
paciente se va con su medicina en la mano, luego empezamos los tramites
para que la seguridad social en un corto tiempo empiece a suministrarle la
Gabapentina, asi nosotros dejamos de darsela.

Tenemos diarios de comidas para las familias mas pobres, 90% de pa-
cientes son muy pobres, entonces compramos y recibimos donaciones de
comida para esas y se les da un diario de comida, amén de que tenemos un
programa de leches especiales para ninas y nifios que necesitan alimenta-
ci6n por sonda.

Vean las cifras, en 2017 atendimos poco mas de 2 mil pacientes y en
2018 a casi 2,500. Son muchas citas las que tenemos en el albergue.

Tuvimos fallecidos, 195 y 199 respectivamente, 55 en el hogar, en 2017
y en 2018 fueron 47; de ellos 38 fallecieron de cancer en 2017 y 41 en
2018. ¢Saben por qué? Porque yo no veo soélo cancer.

Si ustedes me dicen que hay una Unidad de Cuidados Paliativos Pedia-
tricos que so6lo ve cancer a mi me da un gran dolor en el corazon, porque
no es cierto que los pacientes con cancer sean la mayor cantidad que nece-
sitan Cuidados Paliativos Pediatricos.

No es cierto, son muy pocos los pacientes que no se van a curar. Y los
que necesitan Cuidados Paliativos Pediatricos son los pacientes que tienen
enfermedades cronicas progresivas, degenerativas, limitantes, que compro-
meten su calidad de vida.

Entonces puedo tener al ano a estos 38 pacientes de cancer y en este
momento el programa tiene casi 3 mil pacientes.

¢Cudles son las demas enfermedades que tienen los pacientes? Todas las
que a ustedes se les ocurran, esas que en los libros de pediatria tienen dos
palabras o dos paginas, o un parrafo que soélo dice “autosémica recesiva”,
esos nosotros los tenemos. Hay en el planeta esta enfermedad y nosotros
tenemos tres o cuatro dentro del programa.

En realidad, quien mas necesita Cuidados Paliativos Pediatricos no son
los pacientes con cancer, porque son los menos, son todo el resto de las
enfermedades que no reciben, donde no hay suficiente conciencia para

enviar a estos pacientes a estos cuidados.
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En 2017 realizamos 1,503 visitas domiciliarias y 1,499 en 2018. Rece-
tamos 4,600 recetas de opioides en 2017, y en 2018 fueron 3,887. Hasta
agosto de 2019 llevamos 2,900 pacientes dentro del programa. Con citas
en el centro diurno: 1,859 pacientes, todas y todos vistos en forma integral
por profesionales; 110 fallecidos, de los cuales 26 murieron en su hogar; 35
fallecidos con cancer; 826 visitas domiciliarias, y 1,572 recetas de opioides.

Una buena cantidad de nuestros pacientes del programa fallecen en
el hogar, pero tenemos tantos que estan ya internados en el hospital con
enfermedades, que en algunas ocasiones no pueden irse a casa, uno, por
la condicion que tienen vy, dos, son pacientes que entraron relativamente
bien, se complicaron y se quedaron en el hospital, o estan siendo atendidos
dentro de ¢l, no tenemos camas fijas en el hospital, por lo que estan distri-
buidos en todos los servicios y esos pacientes también estan en el programa
de Cuidados Paliativos y algunos se van a casa y otros fallecen.

Acuérdense que como tengo gran cantidad de pacientes con enferme-
dades cronicas, degenerativas y progresivas, que viven 7, 8, 10, 15 o 20
anos y ya tenemos un paciente de 25 anos, crecié con nosotros y hasta le
hicimos el diagnostico de lupus a la madre, que es una enfermedad inmu-
nologica; la mandamos a un hospital de adultos y nos dijeron: “Ah, ca-
ramba, ustedes, pediatras, haciendo diagnoésticos”. Bueno, somos médicos
todos, ¢verdad?

Visita domiciliaria ayer y hoy, necesitibamos llegar a este lugar que se
llama Caracol de la Vaca, son 17 horas manejando para llegar de ida 'y 17
de vuelta, y a mi se me ocurri6 llamar, como es un pais pequeno, al Ministro
de Seguridad, le dije: “Licenciado Fishman, la doctora Quesada”. “Hola,
Jcomo estas?, ;como te va?, jcomo esta tu familia, todo el mundo? Saluda-
me a tu esposo”. “Necesitamos una avioneta o un helicoptero que nos lleve
a ver a un nino y aterrizamos en la plaza del lugar, alla por la frontera con
Panama, Caracol de la Vaca”. “Si, claro, por supuesto”.

Y desde entonces se quedo la costumbre y ya ni siquiera le preguntamos
a los Ministros de Seguridad de la Republica, solamente llamamos a la
Base 2, que es donde esta la no aviacion de Costa Rica, las avionetas que
les quitan a los narcos, llamamos y decimos: “Necesitamos hacer una visita
a tal lugar”. “Ah, claro que si, ¢quiénes vienen?” los pesan, “;qué van a

llevar? ;Qué llevan?” Se equilibra el aparato, nos montamos y nos vamos.
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En una oportunidad hasta nos llevaron a Nicaragua a ver a un paciente
que se estaba muriendo, le llevamos morfina y la policia sandinista, yo no
fui, los paso.

No pasaron mi grabaciéon ni nada. “General, venga con nosotros y
todo”. Y al final, cuando volvieron, les pidieron el pasaporte. “;Cémo que
ustedes estan en Nicaragua y no sellaron nada?” No los querian dejar salir,
ni a la aeronave ni al piloto, los iban a meter a la carcel.

Este es el equipo de Pérez Zeledon, decidimos hacer una extension en
el sur del pais, rentamos una casa; todo, el médico, la enfermera, todo lo
pagaba la fundacion.

Usamos un vehiculo de doble traccion y uno de los equipos originales,
para visita domiciliaria, ya que es una zona rural muy grande y con horas
de camino.

Llegamos con una familia indigena de Ngobe-Buglé; se dividio la frontera
de Costa Rica, porque la mitad de Panama era costarricense hasta principios
del siglo XX y unos quedaron panamenios y otros costarricenses; entonces,
vamos al pueblo Ngobe-Buglé, ahi estaba una nifia con un tumor cerebral.

Se encontraba todo el equipo, psicologa, nutricionista, enfermera, en la
visita domiciliar.

Se construyo6 un edificio, nos regalaron la mitad del patio de la casa de
un lugarefio -que es un gamonal (muy influyente), duefio del pueblo ente-
ro-, detras de un centro comercial, en el centro de Pérez Zeledon, al sur del
pais. Todo el mundo ayudd, nadie se quedo sin auxiliar.

Una fundacién en Estados Unidos nos apoyo, el alcalde ayudo, todo el
mundo lo hizo. Y lo inauguramos. Es un centro que naci6 dedicado a Cui-
dados Paliativos de ninas y ninos de la zona sur de Costa Rica.

Tenemos voluntarias y voluntarios, siempre hemos tenido un volunta-
riado que trabaja en todo lo que ustedes se les pueda ocurrir; hacen cual-
quier cantidad de cosas.

Conseguimos que una vez al ano los pilotos de helicoptero de este aero-
puerto y de aeronaves, monten a nifias y nifios a dar un paseo por todo San
José en helicoptero o en avioneta, hacemos fila, todas y todos se montan.

Los bomberos de Costa Rica también nos apoyan, una vez vistieron a
pacientes con trajes de bombero y les chorrearon con agua. El Dia de la Nina

y del Nino hay una gran cantidad de actividades que inventamos y hacemos.



254 SENADO DE LA REPUBLICA
El futuro

Queremos un programa de posgrado para pediatras en Cuidados Paliati-
vos Pediatricos; ya esta muy avanzado, pronto lo vamos a hacer.

Una vez nos encontramos un edificio de la oficina de cooperativas aban-
donado, nos intereso, tenia 12 anos de estar abandonado. El Presidente de
la Republica visito el hospital, yo lo conozco; de nuevo, es un pais pequeno;
me le referi: “Don Luis Guillermo, usted no se va hasta que hable conmi-
go”. Y obviamente es politico, dijo: “Desde luego, doctora, con muchisi-
mo gusto”. Le comenté: “Ese edificio abandonado del Infocoop lo quiero
para el proyecto de Cuidados Paliativos”. El respondi6 que veria la manera
de ayudarnos. El Infocoop (Instituto Nacional de Fomento Cooperativo) de
Costa Rica nos recibid, unos querian donarlo y otros no. Al final se nos
dono. Salimos corriendo para la Asamblea Legislativa con los diputados;
hablamos con todas las fracciones, s6lo un legislador dijo que no, todos los
demas, 56 diputados lo aprobaron.

Se declaro el proyecto de interés nacional por el Presidente de la Rept-
blica para poder pedir dinero y nos fuimos a Europa a pedir plata; obtuvi-
mos al principio 20 mil délares y después 38 mil euros.

Ese es el proyecto del futuro edificio que queremos. Hoy tengo un cuar-
to de fisioterapia de tres por tres, ahi voy a tener un piso, que va a tener
piscina para las nifias y ninos pacientes. Vamos a tener habitaciones. Viene
el area de construccion, el costo por metro cuadrado, el costo aproximado
de la construccion y son alrededor de seis millones de délares sin equipos y
ocho millones con equipos. Ya tenemos un ahorro de 100 mil doélares y de
100 millones de colones. Ahi vamos, estamos tocando todo.

El edificio tendra entre 10 y 12 pisos, dos quedaran para prevenciéon en
un futuro, porque sé que vamos a seguir creciendo.

Vamos a tener un auditorio para poderlo alquilar, mas dos pisos de par-
queo hacia abajo.

Estos son los disefios de lo que queremos, de lo que sera el edificio de
Cuidados Paliativos con entrada para ambulancia, una pared con todas las
fotos de nuestras nifias y nifios; la farmacia en forma de submarino; aqui
las nifias y los ninos estaran esperando la consulta. Habra cuarto de juegos,

disenado para que en camilla, en silla de ruedas e incluso estando en el
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piso, realicen actividades ladicas y arteterapia;

La concepcion del edificio tiene tierra, luego mar, que es donde nace
la vida, también tierra, cielo y el espacio como para que el alma pueda
desprenderse y subir. Ese sera un dormitorio disenado para una, un ado-
lescente y va a tener una cama para mama, papa y parte de la familia que
esté ahi.

Recuerden que nadie es invulnerable a una pérdida, cuando a uste-
des les pidan para cooperar en una causa como la de Cuidados Paliativos
Pediatricos, por favor, toquense la bolsa y otorguen un poco de dinero,
porque nadie sabe cuando los va a necesitar, no sabes si tu nieta o nieto, tu
sobrina, sobrino, tu vecina, vecino o quien sea que necesite, tu propia hija,
tu propio hijo.

En la cultura africana de xfosa hay una palabra maravillosa que me
ensen6 una hermana negra, que conoci precisamente en México, en un
congreso aqui, es Ubuntu que tiene, entre otros significados, “yo soy, porque
nosotros somos y dado que somos, entonces yo soy”. Mas muestra de soli-
daridad y de la posibilidad de entender lo que implica la responsabilidad
con respecto a las y los demas en una sociedad, no puede existir.

Y bueno, apapachar proviene del nahuatl apapachoa, que significa acari-
ciar el alma. Eso es lo que nosotros hacemos con las familias en Cuidados Pa-
liativos, acariciamos el alma de nuestras familias y de nuestras ninas y ninos.

Y, bueno, este 2019 cumplimos, el 1 de octubre, 29 afios de hacer conse-
cutivamente todos los dias de nuestras vidas Cuidados Paliativos Pediatricos.

Este seria el final, quiero decirles que, para el afo entrante, en marzo
tenemos el Congreso Latinoamericano de Cuidados Paliativos, va a ser en
Costa Rica. Desde luego, estan todas y todos absolutamente invitados. Esta
muy cerca México de Costa Rica.






EXPERIENCIA INTERNACIONAL: GUATEMALA

Tenemos una experiencia, vamos a definir un poco la situacion
de Guatemala. Las noticias que llegan de pais a pais son muy
diferentes a lo que sucede realmente y de repente tenemos mal
la informacion.

Geograficamente, estamos entre México y el Salvador, siem-
pre que viajo me preguntan de dénde vengo, “de Guatemala™,
respondo y me dicen: “Ah, de México”. Entonces todo el mun-
do me dice que vivo en México.

Somos un pais con una poblacién de 14.8 millones de habi-
tantes. Este afo se levant6 un censo, pero los resultados fueron
14.8 millones; mientras que el RENAP, que es donde se inscri-
ben las personas, dice que tenemos 17 millones.

Esto va a afectar mucho en los presupuestos y en todas las
decisiones politicas, porque aparentemente para el gobierno so-
mos menos de los que en verdad vivimos en Guatemala. El pro-
medio de edad es de 21 afios y tenemos a 59.3% de la poblacion
en extrema pobreza.

Eso es un poco de la piramide poblacional. Como ven tene-
mos una poblacion muy joven y eso hace que tengamos todavia

muchas enfermedades y mucha carencia, pero mucha necesidad

207
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de atencion en este grupo poblacional.

El 41.7% de la poblacion es maya y eso nos hace también ver otros re-
tos. En Guatemala hay 22 grupos étnicos diferentes, y 55% de habitantes
son catolicos, 40% protestantes, 3% de religion maya y 2% de otras.

A pesar de que la poblacion se denomina catoélica o evangélica, también
practican la religion maya, entonces eso también crea otros retos para el
sistema de salud.

Nuestro sistema de salud funciona muy diferente al de ustedes, la gran
mayoria tenemos lo que es el Ministerio de Salud donde los medicamentos
son gratis, supuestamente el acceso a los médicos es gratuito, pero no siem-
pre hay medicamentos.

Tuvimos un percance hace un par de afios con unas jovencitas que esta-
ban resguardadas por el gobierno con quemaduras de tercer grado y en los
hospitales habia una, dos o tres ampolletas de morfina. Eso es imposible.

Contamos con el sistema privado, que es inalcanzable para la mayoria
de guatemaltecos. Por altimo, tenemos el Instituto Guatemalteco de Segu-
ridad Social que funciona parcialmente, tenemos los mismos problemas de
no accesibilidad y de que no todas y todos tenemos el acceso para pagar el
Instituto de Seguridad Social.

Aparentemente hay un gobierno demoécrata, digo aparentemente porque
hay muchas cosas alrededor, existen dos niveles de corrupcion, saben que el
Presidente y Vicepresidente anteriores estan presos, es una situacion muy
dificil y complicada en Guatemala.

Tenemos recuerdos todavia recientes de la guerra, hace mas de 20 afos
que firmamos la paz en Guatemala, pero todavia hay muchos recuerdos y
todavia hay mucha gente afectada por el problema de las guerrillas.

Y el gran desafio con el trafico de drogas, con las pandillas, con el trafi-
co humano; somos un camino de América del Sur hacia Estados Unidos.
Creo que esas son similitudes que de repente nos unen.

Y esto es muy interesante: (Cuales son los retos econémicos que tienen
nuestras familias? El salario minimo alla es de 8 a 11 dolares por dia. Tene-
mos esta variacion porque el sector agricola gana menos que el que esta en la
ciudad capital y la canasta basica para una familia de cuatro integrantes es de
20 dolares al dia, entonces ni siquiera llegamos a alcanzar la canasta basica.

Luego, esta el reto para pacientes. El costo de una ampolleta de mor-



INSTITUTO BELISARIO DOMINGUEZ 269

fina para nosotros o para pacientes es de 5 dolares. Si uno necesita tres
ampolletas al dia ya se gast6 la comida de la familia. ;Por qué? Porque el
sistema de salud no cubre la morfina y la paciente, el paciente la tiene que
comprar. El costo de una consulta privada con especialista es de 60 ddlares.
Inalcanzable.

La renta de un concentrador es de 50 délares el mes, sélo la renta, sin
los costos que implica tenerlo en casa.

Todos estos costos son inalcanzables para la mayoria de gente.

¢Pero qué ha pasado en Cuidados Paliativos? Decimos: (En medio de todo
esto, ;como podemos avanzar algo o ha sucedido algo en medio de esto?

En 1998 estaba el primer especialista en Cuidados Paliativos, el doc-
tor Giovanni Sanchez por varios afos, ¢l sélo trabajando en la medicina
privada. El hacia visitas a todos los lugares que se puedan imaginar. Dos
anos antes de fallecer nos lo encontramos en una reuniéon, tenia un brazo
fracturado y un ojo morado. Le preguntamos qué le habia pasado.

Nos respondio tuvo que ir a una visita domiciliaria en un lugar que era
muy peligroso en la capital; cuando salié estaban intentando robar su auto,
por lo que se li6 a golpear con los asaltantes, le fracturaron el brazo; pero
dijo: "¢l quedo peor”. Entonces era muy dificil.

Luego, en 2005, quiero hacer hincapié en algo, me llamoé la atencion
que cast en todos los paises el 2005 fue un ano importante en Cuidados Pa-
liativos, sin ponernos de acuerdo, sin pensarlo, pero ese afio se integraron
los primeros dos equipos que lastimosamente, digo lastimosamente porque
ya vemos que quienes mas necesitan no son los pacientes oncolégicos por
la cantidad, pero se abrio el primero en el INCAN (Liga contra el Cancer)
y en la UNOP (Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica, que es la orga-
nizacion a la que represento, los dos equipos empezaron a luchar desde ese
momento para pacientes de oncologia.

Desde 2012 se imparte un diplomado de Cuidados Paliativos, pero cu-
riosamente los tinicos que asistieron fueron maestros de la Universidad,
pero los mas viejos.

¢A qué me refiero con esto? Que fueron los que ya sélo tienen una clase
tal vez o los que a veces solamente estan recertificandose, es decir, no van a
generar el impacto que quisiéramos en las nuevas generaciones.

En 2017 se cre6 el primer master en Cuidados Paliativos en una univer-
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sidad privada, la cual lastimosamente tiene mal prestigio, no tiene los me-
jores niveles de educacién, entonces seguimos otra vez en ese punto neutro
en el cual la poblacion no se da cuenta de la importancia que tenemos.

Por otra parte, en 2012 se abri6 el primer hospicio, el de la Fundacion
Amar Ayudando, voy a hablar un poco de esto. Ahi aceptan tanto a pacientes
pediatricos como adultos.

Ya en 2015 abrimos el hospicio, que es s6lo para pacientes de pediatria
oncologica de la UNOP.

$Qué camino tenemos por recorrer?

Primero. No contamos con ninguna ley o normativa de Cuidados Pa-
liativos.

Segundo. Contamos con muy pocos equipos, tenemos uno solo. En el
Seguro Social tnicamente hay una doctora atendiendo Cuidados

Paliativos para todas y todos los pacientes.

El INCAN, que si tiene todavia su equipo, la UNOP, la Fundacion
Amar. Hay tres grupos privados, y de ahi la mayoria estan en la ciudad
capital, tenemos solo un grupo que esta trabajando en Quetzaltenango,
que es la otra ciudad grande, y no tenemos mas equipos.

No hay educacion en Cuidados Paliativos, a ningtn nivel, las y los
psicologos tienen una clase que reciben en los primeros anos y nada mas.

El otro dia conoci a una master en psicologia, platicandome me pre-
gunt6 a qué me dedico, le respondi que soy pediatra en el campo de los
Cuidados Paliativos. Sorprendido, dijo: "¢Y qué es eso? Yo nunca he oido
Cuidados Paliativos".

Ante esa respuesta me desubiqué, era una master en psicologia que no
sabia qué eran los Cuidados Paliativos.

Asimismo, tenemos restringido el acceso a equipos médicos y a medi-
camentos. Para que una o un paciente pueda ir y llevar morfina a su casa
debe tener una nota de autorizaciéon, un nimero que tiene que sacar en la
oficina del Ministerio de Salud. Esta oficina se abre solo de lunes a viernes
de ocho de la manana a tres de la tarde, solo ahi en la ciudad capital.

Si un paciente vive en una ciudad como Petén, que esta mas o menos
a 500 kilometros de la capital, tiene que viajar para pedir esa autorizacioén
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y solamente entre lunes y viernes.

Si ese paciente se le dio una autorizaciéon este mes, tiene que quedarse
hasta el siguiente mes para pedir otra autorizacion, aunque ya se le haya
acabado su medicamento, aunque se le haya cambiado la dosis, entonces

tenemos mucho problema en cuanto a eso.
$Quiénes somos?

La Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica, es un hospital especializado
en oncologia pediatrica. La verdad, es tinico en Latinoamérica, por varias
circunstancias. Una es que diagnosticamos un promedio de 450 casos nue-
vos al ano.

No hay ningtin costo para pacientes, ponen el primer pie ahi en la unidad
y se les paga todo; o sea, no se pide nada. Cuenta con albergue, donde pue-
den estar con su mama, con su papa, tienen una bolsa de alimentos; ademas,
sl es necesario y si alguien no cuenta con recursos, se les da su pasaje para
que puedan ir y venir a sus consultas.

Tenemos altos indices de sobrevida. Hemos llegado a 70 y 80% de sobre-
vida en leucemia. Para Latinoamérica son niveles bastante altos, sin tener
trasplante de médula. Eso es bastante interesante.

Una caracteristica de nuestros equipos de trabajo es que son interdiscipli-
narios y transdisciplinarios. Eso es bien interesante, porque todas las ramas
de la salud trabajamos de la mano: pediatria, enfermeria, psicologia, trabajo
social, farmacologia, quimica, biologia, nutricién, especialistas en vida in-
fantil y voluntariado espiritual.

Una cosa que se pensé desde que se abri6 el equipo de Cuidados Palia-
tivos es no tener un departamento aparte. Porque si estdbamos aparte era
como: “jAh!, ahi viene el equipo del angel de la muerte”. Asi nos decian.

Empezamos en 2005. Y decidimos integrar a pediatras, a psicologas, psi-
cologos, trabajadoras y trabajadores sociales.

Algo muy interesante es que nosotros abrimos como alguien externo, asi
tocamos la puerta. Fue una cosa muy curiosa lo que paso, los oncoélogos pi-
dieron que entrara Cuidados Paliativos, eso nos dio un poco mas de fuerza
en cuanto a la voz y en cuanto a lo que podiamos trabajar.

En el 2015 abrimos el hospicio, tiene un cuarto para cada paciente, su
sofa-cama para la familia. Y pueden llegar dos, tres, cuatro familiares, los
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que se necesiten quedar ahi con su paciente.
Siempre tratamos obviamente de limitar, por el espacio, porque tampoco

voy a tener a toda la aldea ahi, nos ha sucedido que llegan y quiere entrar.
$Qué de diferente tiene nuestro modelo?
En nuestro modelo tratamos de atender al paciente en tres marcos:

1. Atencion temprana. Desde el inicio, hay pacientes que tal vez no los
vamos a conocer totalmente. Pero una de las cosas mas importantes
es que el oncologo empieza a analizar el traslado hacia Cuidados
Paliativos tempranamente.

¢A qué me refiero con eso? No espera a que sea la cuarta recaida,
o0 a que esté con insuficiencia renal, con insuficiencia cardiaca y ya no

se pueda hacer nada.

2. Trabajo en equipo. Lo otro interesante es que Cuidados Intensivos nos
abri6 la puerta. ;Por qué lo marco como interesante? Porque nor-
malmente, y creo que es en la mayoria de paises, que Cuidados Pa-
liativos entre al Intensivo es un dolor de cabeza. ;Por qué? Porque
el intensivista dice: “Esta ya viene a matar a mis pacientes”. Y el
intensivista va a luchar por la vida con todo. Entonces, ;qué pasa con
nosotros?, pues que los intensivistas nos han agradecido, porque les
hemos ayudado a redireccionar los tratamientos.

Hay una cosa importante, reportada en varios articulos, que si
tenemos un equipo de Cuidados Paliativos podemos prescindir o
disminuir las consultas que se hacen a bioética. ;Por qué? Porque
el equipo de Cuidados Paliativos ha podido resolver muchas de las
cosas que se necesita hacer y pueden direccionar de mejor manera.

Esta es nuestra estadistica de nuevas y nuevos pacientes, se mira
que vamos incrementando. El afio pasado en el hospital tuvimos
250 pacientes ingresados; de ellos s6lo 50 fallecieron en ¢él.

Pero si tengo el hospicio. ¢Por qué no fallecen ahi? Porque con la
mayoria de pacientes que llegan al hospicio tratamos de que mejo-

ren lo mas que puedan y que se estabilicen para regresen a su casa,
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luego vemos como llevarlos a su casa de la forma mas éptima.
¢CGomo hemos podido trabajar? Si ustedes tienen una unidad de
Cuidados Paliativos, lo mas importante es que ustedes trabajen junto
con la gente que tienen, no peleando, no discutiendo, ya que no es mi
o el paciente ni el departamento ni la unidad, sino que somos un solo
equipo. Lo que queremos es que trabajemos de la mejor manera.

3. Incorporar a la sociedad. La otra cuestion importante es conseguir fun-
daciones o entes externos que ayuden con recursos econéomicos.
Ningtan gobierno va a lograr dar todo para un equipo de Cuidados
Paliativos, pero cuando metemos a la sociedad a trabajar es algo
muy interesante, porque se sensibiliza no sélo con este aspecto de
la muerte o con las enfermedades catastroficas, sino que logramos
también que las familias se sientan apoyadas por la sociedad.

Latinoamérica se ha acostumbrado a extender la mano al gobier-
no, “a ver qué me das”. ;Por qué no empezamos como sociedad a
trabajar, para ver qué damos?

Lo mas importante que hemos visto es la colaboracion con otras
instituciones, con el Ministerio de Salud, con el Hospital St. Jude, que
es uno de los que mas nos ayudan en investigacion y en educacion.

Y tenemos la grata oportunidad de trabajar con la Fundacion
Marshall Mathers, que cada ailo emiten una convocatoria para, si
ustedes quieren, meter un proyecto que tenga que ver con pacientes
oncologicos, y obtener apoyo.

A nosotros nos ayudaron con la formacién en Cuidados Paliativos
para otras enfermeras, también capacitamos a equipos de otros paises,
y logramos hacerlo con el respaldo de la Fundacion Marshall Mathers.
También educamos a pediatras de otros paises para que ellos empeza-
ran. Honduras, Nicaragua y Haiti son paises que estamos ayudando.

Y tenemos la red de apoyo, no hay de otra, hay que entender que
esto de trabajar en Cuidados Paliativos no es el “Llanero Solitario”,
esto no existe, solo existié en television y nada mas. Tenemos que

aprender a trabajar en conjunto.

La misma luna nos cubre y nos vuelve a llevar.
Si nosotros en nuestro contexto podemos hacer esto, creo que ustedes pue-

den hacer mucho mas. Y creo que lo van a lograr.
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CONFERENCIA MAGISTRAL
EL ROL DE LA ENFERMERIA EN LA CALIDAD DE VIDA DE LOS PACIENTES

PEDIATRICOS EN CUIDADOS PALIATIVOS
MTRA. GINA SANTUCC!!

Voy a hablar acerca de algunos proyectos y oportunidades que,
estoy cierta, todas y todos debemos aprovechar en el futuro.
Creo que la asociacion global de mayor impacto actual es la
International Children Pallative Care Network (ICPCN).

Tengo el honor de representar a Latinoamérica frente a esta
organizacion, desde hace aproximadamente dos afios. Mi men-
tora, la doctora Rut Kiman, ocup6 ese lugar muchisimo tiempo
y es increible lo que pudo lograr durante su estadia.

Actualmente hay mas de 100 paises adscritos a la ICPCN,
red asentada en Sudafrica y Londres, que ha promovido una
cantidad increible de programas locales no solo en Africa, sino
también en otros paises. Y de veras ha sido fundamental en la ac-
tualizacion de mapas a nivel internacional. La vision de [ICPCN
es que todas y todos los nifios con enfermedades limitantes a
la vida, sus familiares y sus equipos tengan acceso continuo, de
manera ininterrumpida, a los Cuidados Paliativos Pediatricos.

! Enfermera especialista adscrita al Departamento de Cuidados Paliativos del Zexas
Children’s Hospital. Maestra en Ciencias de la Enfermeria (MSN). Enfermera de Fami-
lia (FNP) con Certificaciéon de Practica Avanzada (APN-BC).
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El objetivo es claro: brindar alivio en los sintomas y mejorar la calidad
de vida de nifias y nifios, con el control de todas las molestias que puedan
estar relacionadas al problema de salud que tengan.

Su mision también, como deciamos, mejorar la calidad de vida, disemi-
nar conocimiento y experiencia, asi como ver la manera de que se aplique
esto lo mejor posible en el contexto clinico de la nifa y del nifio.

Sabemos que hay paises con tecnologia increible; sabemos que en otros
medios hay que hacer uso prudente de la tecnologia que si existe, y que en
otros hay que tener ingenio. Recuerdo un ejemplo que nos dio la doctora
Lisbeth, hace mucho tiempo, que para la disnea no hay como un poquito
de aire fresco y también creo que estaban usando unas cajas donde empa-
can tomates, para darle la mejor posicion posible al paciente en un medio
de recursos muy limitados.

Y tratar de conseguir conocimientos e informacioén relevante para las
politicas sanitarias que afectan a la nifiez. Hay interfaces globales como la
Organizacion Mundial de la Salud, asi como expertos que elaboran guias,
lineamientos -incluyendo la revision actual que se esta haciendo en estos
dias- y propuestas de largo plazo con la Organizaciéon de Naciones Unidas
en programas de proteccion social.

Asimismo, muchos proyectos clinicos locales participan con nosotros
en algunas acciones de adiestramiento para nuestro programa de onco-
logia global y hacen interfaces académicas, como congresos presenciales,
con organizaciones no gubernamentales, tanto en el Reino Unido como
en Africa.

Tuvimos uno muy exitoso en Argentina, hace un par de afos, y en Dur-
ban, Africa del Sur. Ellos son los encargados de la edicién pediatrica de
la revista efospice, y también hay oportunidades de educacion a distancia,
incluyendo moédulos en espanol. Y yo soy la persona que los revisa y siem-
pre doy muy buenas calificaciones aqui. Los animo a que se inscriban, son
gratuitos.

Esta por supuesto la Asociacion Latinoamericana de Cuidados Paliati-
vos, tenemos el honor de que esté aqui nuestra coordinadora y presidenta,
participamos muy activamente en los Congresos, de tal manera que, en

Chile (2018), nos ganamos los tres premios.
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Tenemos mucho empuje, mucha gente nueva, entusiasta, con trayecto-
ria, y ganas de proyectos educativos y de investigacion, y para eso necesita-
mos también que participe mas gente.

Quisiera mencionar a la Fundacion Maruzza, que fue fundada en Ita-
lia hace aproximadamente 15 afios en honor a la hermana de la sefiora
Lefebvre, ellos también han estado a la vanguardia de avances en inicia-
tivas globales, primariamente pediatricos, pero han mostrado igualmente
mucho interés en otras poblaciones vulnerables, tales como migrantes y
personas de avanzada edad, asi como un gran énfasis en el apoyo espiri-
tual, de hecho estan vinculados con el Vaticano en algunas iniciativas de
Cuidados Paliativos promovidas por el Papa Francisco.

Ademas han facilitado la introduccion de Cuidados Paliativos en areas
muy remotas en la parte Oriental de Europa y en Rusia, y en sitios relativa-
mente inaccesibles estan colaborando fuertemente con el Medio Oriente.

Una de las iniciativas de la Fundaciéon Maruzza hace tres o cuatro
anos fue la Carta de Trieste de Derechos del Nifio Moribundo. Aqui des-
taca la importancia de ser considerado como una persona hasta su muerte,
de su derecho a un tratamiento eficaz, completo e integral del dolor y otros
sintomas molestos y a ser informado; sabemos qué importante es para ni-
nas y ninos que se les incluya, que se les dé informacién y no se les mienta,
para que participen, con base en sus capacidades, en decisiones importan-
tes relativas a su vida.

Y también su derecho a la oportunidad de expresar sus sentimientos,
deseos y expectativas, y que éstas se tomen en consideracion, porque sa-
bemos que incluso ninas y ninos de pocos anos de edad pueden sentir bas-
tante angustia existencial, por lo que tienen derecho a sentir y a consentir
lo que se les hace.

La Carta hace hincapié en el respeto a las creencias culturales, a que nifas
y ninos continden su vida social y relacional, y tengan acceso a su familia.

Hemos visto que en muchas partes del mundo nifias y ninos se apartan
de su familia en el momento de estar hospitalizados, y eso es una gran tra-
gedia; de ahi lo valioso de recibir atencién en un lugar apropiado, con la
participacién de su familia, haciendo hincapié en eso, en la participacion
de la familia y que siempre se respete el interés superior de la nina y el nino,

evitando intervenciones inutiles.
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En Latinoamérica se utilizan muchisimo los términos calentamiento te-
rapéutico y adecuacion del esfuerzo terapéutico; es muy importante difundir
esos conceptos en todo el mundo.

Resumiendo lo que describe la doctora Lisbeth, que nifias y ninos tie-
nen derechos a expresar sus emociones, a jugar, a enojarse, porque son
cosas feas las que les estan pasando; tienen derecho a la analgesia y con-
trol de sintomas desde el dia que nacen, y tienen derecho a los Cuidados
Paliativos, al transcurso de su vida; tienen derecho a que sus preguntas se
contesten de una manera compasiva y honrada y que se les explique qué es
lo que les da miedo, qué les asusta. Ademas, deben poder planear las fases
finales de su vida como ellos quieran.

Lo que me gusté6 mucho es que la doctora Lisbeth incluy6 que, si las
y los ninos se sienten muy abrumados con los sintomas, también tienen
derecho a tener el grado de sedaciéon que requieran para estar comodos, es
decir, una sedaciéon paliativa afirmante de la vida.

Nos estamos organizando en México, no sabemos en este momento la
cantidad de paliativistas que hay. La doctora Yuri y otros colegas han sido
campeones de un grupo chat que tenemos. Creo que ayer se integraron cin-
co pediatras mas, cinco profesionistas en diversas especialidades, y nos con-
sultamos en tiempo real casos dificiles; cuando escasea algtin medicamento
sabemos donde se puede buscar; a veces se ocupa apoyo moral, porque
hay casos dificiles, desacuerdos o diferencias de opinién y ahi tratamos de
consolar al que esta afectado. Y también compafierismo, cuando hay un
cumpleanos siempre tratamos de mandar un mensaje.

Quisiera subrayar en que la Academia Americana de Pediatria se inte-
resa mucho en trabajar con otros paises, tiene una seccioén de pediatria glo-
bal, una de bioética y una de Cuidados Paliativos. Dentro de la de bioética,
también hay un curso anual.

Nuestro compaiiero Jorge, atendi6 a una paciente en Chiapas, se le ocurrio
escribir un ensayo acerca de esa experiencia, le hice la traduccion. Nos gana-
mos el premio, y se dono al hospital donde habia sido atendida esta nifia.

Contamos con un lessor, que nos sirve como un recurso, y de hecho lo usa-
mos como una interface cuando hay nifias o nifios que vienen a los Estados
Unidos, pero necesitan regresarse a México, a Europa o a Africa. Buscamos
el lugar adonde mas les convenga ser enviados, y a veces lo logramos en

cuestion de minutos.
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Tenemos la Asociacion Americana de Cuidados Paliativos y de Hospi-
cio, es un programa global, que también ofrece becas muy competitivas.
La doctora Marisol Bustamante se postuld y nos acompané en Boston, dio
una brillante presentacion. Entonces, quisiera animarlos a que también se
inscriban y aprovechen estas oportunidades.

La doctora Bustamante, la doctora Yuri y yo somos egresadas del Pro-
grama de Bioética del Mercy Cluldren’s, es presencial y a distancia, hay becas
y muchas oportunidades de colaboracion con publicaciones. Aqui nuestra
colega Yuri acaba de publicar junto con el doctor Lantos, que es bioeticista
neonatal en Pediatrics, 1a publicacion mas importante en pediatria de los
Estados Unidos.

Hay muchisimas cosas que hacer y hay que hacerlas para cuidar de si
y al equipo.
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SOCIEDAD CIVIL ORGANIZADA:
EXPERIENCIA ASOCIACION CIVIL DREAMS PROJECT
Lic. Amalia ltzel Avila Aldana'

Soy la fundadora y presidenta de la Asociacion Civil Dreams
Project, la cual tiene actualmente 10 anos de haberse constitui-
do oficialmente, pero realmente incursioné en el mundo de la
filantropia desde 2008.

Siempre mis causas han sido en pro de la ninez de escasos
recursos, con enfermedades y maltrato, pero definitivamente el
destino me fue dejando con nifas y nifos enfermos, los mas
vulnerables, creo.

Para resumir, porque realmente creo que todos vamos siem-
pre al final y paramos en los mismos puntos clave, tanto médi-
cas y médicos como fundaciones y politicos, de qué es lo que ne-
cesitamos, de que se forme realmente una unidad de Cuidados
Paliativos, que es lo que necesitamos nosotros también no solo
como profesionistas, sino como seres humanos que dedicamos
gran parte de nuestro tiempo, de nuestro trabajo, que sacrifica-
mos cosas para llevar a cabo todos estos programas sin realmen-
te contar con todos los recursos que quisiéramos.

Dentro de mi asociacion lo puedo resumir como la ayuda para
quienes ayudamos, porque sin ayuda no podemos ayudar, no so-

mos dioses, entonces realmente necesitamos que nos ayuden.

! Fundadora y presidenta de Dreams Project A.C. (2010), Cuuliacan Sinaloa, y de Palia by
Dream Project.
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¢En qué se basa mi asociacion? En amor, humanidad, solidaridad, edu-
cacion, cultura, respeto, espiritualidad, recursos y actualmente estamos lu-
chando por una legislacion.

¢Por qué? Porque lamentablemente, a diferencia del sur del pais, en el
norte, al menos en mi estado y en mi ciudad no esta sucediendo todo lo que
afortunadamente si en sus hospitales, con sus asociaciones y con el trabajo
que ustedes estan llevando a cabo de Cuidados Paliativos.

Al dedicarme a esto por amor al arte, de verdad, a la filantropia, he
tenido la fortuna de ayudar a nifias y ninos enfermos, de conocer muchos
hospitales del pais, del extranjero y de haber tenido las puertas abiertas por
10 anos en el Gnico hospital pediatrico de mi ciudad.

De verdad, les juro que conozco hasta el quiréfano de ese hospital. ;Por
qué? Porque mi asociacion les donaba en especie muchisimas cosas, también
muchos de los servicios; entre ellos, un video institucional que ellos reque-
rian, por eso me tocd conocer todas las areas médicas del hospital, hasta la
morgue, cuando se realizan las autopsias, los quiréfanos, escuchar a especia-
listas, a jefas y jefes de cada area y saber sus necesidades. ;Qué es lo que les
molesta a las y los psicélogos, cardidlogos y oncologos? conocer todo.

Creo que en el hospital en el que tuve la fortuna de brindar mis ser-
vicios durante todo este tiempo, pasa algo que quiza sucede en muchos
nosocomios donde hay unidades de oncologia: se busca que los recursos,
las ayudas, los programas, se enfoquen al area de oncologia. Y se descuidan
las otras areas médicas, que también son muy importantes, sobre todo de
Cuidados Paliativos.

;CGomo ha funcionado Dreams Project a lo largo de estos 10 anos? A base
de cadenas de favores. Soy de las asociaciones en mi estado, me atrevo a
decir, que mas prestadores de servicio social tiene por afo.

He llegado a tener en un semestre escolar hasta 90 jévenes de servicio
social. (Por qué? Porque en mi asociacién manejo una filosofia en la que les
enseno como realmente ser utiles.

Y les digo que a mi no me interesa que junten 240 horas o 430 horas
de no hacer nada, de ir a una oficina, estar sentados y picarse los ojos, a
mi me interesa que aprendan, que sean productivos y que aprendan como
ayudar, porque todas y todos tenemos el talento y la capacidad de ayudar
a los demas, en diferentes escalas, de diferentes maneras. Absolutamente

todos los seres humanos lo podemos hacer.
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La gran diferencia esta en si sabemos como ayudamos mejor, no le voy
a regalar cobijas a alguien que vive en una de las zonas mas calidas del pais
en temporada de verano; tampoco le voy a regalar trajes de bano a alguien
que viva en un lugar en el que nieva y en época de invierno, ;jverdad?

Les ensetio a hacer eso, a que enfoquen bien como van a ser sus ayudas, a
que aprendan a trabajar en equipo, a que ellos mismos elaboren las cosas y que
aprendan todas las maneras posibles que hay de ayudar, sobre todo porque
muchos jévenes y también gente adulta quieren ir al area de oncologia de
un hospital solo para jugar un rato con las ninas y los nifios y tomarse una
foto con el nifio que no tiene cabello que se vea bien bonita en Instagram.

¢Estan o no estan de acuerdo con lo que estoy diciendo? ¢Si o no es la
realidad de muchos voluntariados, es la realidad de muchas personas que
nada mas se aparecen por una vez en esas areas y ya después no regresan,
que les prometen miles de cosas a las nifas y a los nifios y éstos se quedan
esperando?

Por eso con prestadores de servicio social no empiezo, de hecho, con las
visitas al hospital, sino con esta actividad, que es lunchetéon porque ahi si
aprenden a conocer y a ver como se trabaja.

Si se dan cuenta, hago que vayan a cosas muy extremas, no precisa-
mente del hospital, porque tienen que aprender, igual que en los Cuidados
Paliativos, que ayudar no es sencillo, y que quien quiere ayudar busca los
medios y como hacerlo.

Nosotros no solo ayudamos a los hospitales, cuando hay catastrofes u
otros problemas en nuestra ciudad el personal se presenta como voluntario
para esas actividades; vamos a colonias lejanas y peligrosas, que estan de-
vastadas y llevamos el tipo de apoyo que realmente necesitan las personas.

Nunca los entregamos al gobierno, al DIF ni a ninguna otra institucion,
vamos directamente a entregarlo a las personas y a los hospitales.

Aparte de las y los estudiantes de servicio social, tengo voluntariado, mis
miembros honorarios, que son ninas y ninos.

Ahi entra la educacion; les ensefamos qué es ser solidaria, solidario,
qué es ser humano, que valoren lo que tienen y que aprendan también que
hay otras ninas y nifos de su edad que carecen de esto y que den con amor;
van a llegar a ser jovenes y nunca olvidaran lo que hicieron. Se los aseguro,

porque lo he visto en estos 10 afios, tengo voluntarias y voluntarios y pres-
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tadores de servicio social que hace anos se les liberd su servicio y siguen en
mi asociacion.

Dreams Project, A.C., comenz6 cumpliendo suefios a nifias y ninos con
enfermedades de alto riesgo, con un fin terapéutico no con un fin de Gltima
voluntad.

Michelle fue una nifia paciente que tuvo osteosarcoma y fue amputada
de sus dos piernas; la llevamos a la playa, porque era lo que queria. Era una
nina que le gustaba la adrenalina y queria sentir la fuerza con la que van las
olas y como le pegaba la brisa y el viento. Y recuerdo que la manera que se
me ocurri6 fue sentarme ahi y entrelazarla con mis piernas. Lo que carecen,
busco de alguna manera como darselos, si les faltan las alas, yo se las presto.

¢Qué hacen las y los estudiantes de servicio social? Terapia ocupacio-
nal, eso es lo que hacen.

Otra caracteristica de mi asociacion es que, a quien participa en ella y
no solamente a los prestadores de servicio social, se ensefia acerca de las
enfermedades de las ninas y nifios con quienes van a tener actividades, se
les explica qué es el cancer, qué es el VIH/sida, que es la distrofia muscular,
los cuidados que deben tener, los efectos secundarios de esas enfermedades,
todo lo que necesitan saber.

Y siempre les digo que cuando van a tener actividades con ninas y ni-
nos en el hospital deberan a tratarles exactamente igual que a una persona
sana, porque son nifas y ninos que con mucha suerte van a incorporarse a
una vida normal, con reglas, obligaciones y derechos.

Asimismo, parte de la asistencia que brindamos es que damos suple-
mentos alimenticios, panales porque, sobre todo en oncologia, por las ca-
nalizaciones, las nifias y nifios gastan mucho panal.

Por supuesto, hay mas actividades que muchachas y muchachos de ser-
vicio social hacen con los nifios dentro del hospital.

Parte de los lunchetones se entregan a las familias que quedan fuera de
los hospitales en la noche, incluso hemos donado al hospital insumos hasta
de limpieza y de medicamentos cuando entr6 la gran crisis del Hospital
Pediatrico de Sinaloa, en 2018. Algunos de los programas que he imple-
mentado se basan mucho en lo que he aprendido en los congresos y en los
cursos que he tomado dentro y fuera del pais, en donde el voluntariado

representa una gran mano de obra y es invaluable.
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Otro nino, Martin, a quien cumplimos un sueno tenia distrofia mus-
cular, y a pesar de que ¢l ya no tenia movimiento queria tener un iPad,
entonces nos autorizaron cumplir su suefio dentro del hospital.

Luego, después de varios afos, surge nuestro programa de calidad de
vida, Safe Life, que existe en muchos hospitales de primer mundo con ese
nombre. Incluye acciones de terapias complementarias para hospitales don-
de hay areas de ninas y nifios. Y uno de nuestros principios filosoficos es Safe
Life. Al menos, el mio es que ninguna nina, ningin nifio debe perder su in-
fancia, sin importar el lugar en el que esté. De hecho, esta entre los derechos
del paciente pediatrico. Los ninos deben seguir teniendo esparcimiento y
derecho a jugar, aun como dentro del hospital. A veces, eso lamentablemente
se olvida. Son pacientes, si, pero nunca dejan de ser nifas y ninos.

Dentro de los programas complementarios, esta también la arteterapia,
la musicoterapia, la terapia canina. Tenemos un perro certificado, entrena-
do para terapia de contenciéon con menores dentro del hospital. Como ya
lo mencioné la doctora Lisbeth, es increible el efecto que se ve de la terapia
canina, sobre todo cuando el perro asiste a la habitacion.

La tercera etapa y la actual del programa es Palia: Cuidados Paliativos
de Dreams Project. ;(Por qué surge? Porque cuatro anos atras en muchos de
los congresos a los que asistia, ya se empezaba a hablar mucho de la cali-
dad de vida, me prepararé en ello y, sobre todo, empecé a escuchar lo que
eran los Cuidados Paliativos. Pagaba por ir a congresos médicos y entraba
a las areas psicosociales. Y como dicen, “entre la vida y la muerte lo mas
importante que le puede suceder a un hombre o a una mujer es el amor”
y el amor tiene muchas manifestaciones. Les puedo asegurar que ayudar a
alguien a vivir el tiempo que le queda de vida de una manera digna y con el
menor dolor posible, a ella, a ¢l y a su familia en todos los sentidos, es uno
de los actos de amor mas grandes que puedan existir.

Les digo como presidenta de una asociacion, sin ser doctora, que de
verdad aplaudo a cada una, a cada uno de los aqui presentes, a quienes ya
se retiraron y a quienes no pudieron asistir, porque dentro de mi programa
de Palia ya tengo pacientes y ya me tocé el fallecimiento de uno. Y sé y en-
tiendo lo doloroso, lo dificil que es ver a una nifia, a un nifio partir, y sobre
todo lo doloroso que es que estén luchando hasta el final, no por seguir con
vida, sino por ver que su familia no sufra, porque literal te dicen, y ustedes

lo saben “ya matame, por favor”.
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Estefania era una nina que fue paciente del Hospital Pediatrico, que
vivia en la Sierra de Sinaloa. De hecho, fue un caso que hasta en la Ciudad
de México se conocid, en el Instituto Nacional de Cancerologia, INCAN,
porque cuando le dijeron: “Aqui ya no hay nada mas que hacer”, se fue ala
sierra. Las doctoras y doctores de Prospera y del hospital no sabian de ella.
A Estefania se le ayudaba con un psicélogo, le envidbamos lo que podia-
mos, al final Estefania, al parecer, murié por una insuficiencia respiratoria
que pudo haber sido evitada o quiza menos dolorosa si hubiera tenido un
concentrador de oxigeno o st hubiera sido quiza sedada. Aqui entra una de
las partes mas importantes de este programa.

Misael, fue un paciente pediatrico que estaba a pocas semanas de cum-
plir su mayoria de edad cuando tiene una recaida; a raiz de ello decide
que no quiere mas tratamiento, porque decia que ya sabia que de todas
maneras se iba a morir. Ya no queria sufrir mas la quimio, queria morir en
su casa y se negaba a ser internado.

El a través del psicélogo, sabe de nosotros como Palia y decide que sea-
mos quienes lo asistamos en su casa durante el ttempo que le queda de vida.

Otro paciente es Javiercito, los doctores le daban dos afos de vida, ya
tiene ocho anos y estuvo seis utilizando una cama en un hospital pediatrico.

Otro de nuestros pacientes con insuficiencia renal crénica.

Volvemos a Misael, con base en su vivencia quiso hacer uso de su vo-
luntad anticipada, sin ser todavia legalmente mayor de edad, para que
nos demos cuenta de lo importante que es abogar y legislar esa parte de la
voluntad anticipada en adolescentes, porque nadie, creo, mas que quien ha
vivido ese dolor fisico, psicologico y espiritual para decidir “hasta aqui y ya
no quiero mas, no me quiero morir, pero el tiempo que me queda de vida
lo quiero de calidad y no quiero que me fuercen ni mi madre ni mi padre
ni que me fuercen los doctores a ponerme lo que ya no quiero”.

Misael muri6 al dia siguiente que fueron los enfrentamientos violentos
en la ciudad de Culiacan, su etapa de agonia fue esa noche precisamente,
pero su casa se encuentra en una zona de hecho muy riesgosa de la ciudad
y justo en ese momento es ese lugar que esta muy cercana al area militar,
quienes vieron las noticias saben como estaba la situacién, entonces se le

dio toda la atenciéon por medio del teléfono.
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El dia posterior a su fallecimiento, asistimos a su velorio, que fue en
casa; se termin6 cumpliendo una de sus voluntades que fue no morir en
un hospital.

Les voy a pedir que, como me dedico a cumplir suenos me ayuden a
cumplir un suefio de Misael, una de sus voluntades.

El video, cabe senalar, esta super resumido, pero es una historia mucho
mas larga y compleja; quienes gusten saberla, en su momento, se pueden
acercar a mi.

El estaba muy molesto por coémo la habian tratado en el hospital ya de
adulto, por eso me pidi6 que queria dejar un legado, y parte de ese legado
es ese video que ustedes no pudieron ver completo por cuestion de tiempo.

La familia de Misael sabe que el dia de hoy estoy aqui presentando
parte de ese video. Misael lo que queria lograr con su testimonial completo
es que se luche y se trabaje por legislar los derechos de pacientes, como él.

Entonces, si me pueden ayudar a cumplir una de sus voluntades les pe-
diria si fueran tan amables de ponerse de pie y aplaudirle a Misael, porque
¢l de verdad hizo lo que dice este congreso: “Mi cuidado, mi derecho". Era
su derecho de seguir y pedir esto.
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SOCIEDAD CIVIL ORGANIZADA: EXPERIENCIA
JUNTO CON LAS NINAS Y LOs NiRos (JUCONI)
Dra. Isabel Maria Crowley?
- ’

)

Voy a enfocarme en algo que es mucho mas, y no voy a hablar
de lo que hace mi fundacion, voy a hablar de derechos humanos.

Son 40 millones de nifias y ninos en este pais, y de esos 40
millones, 51%, es decir, 21 millones, viven en pobreza, y de
ellos alrededor de 5 millones estan en pobreza extrema. Esa
es la situacion que estamos viviendo aqui y en lo que tenemos
que pensar realmente cuando hacemos nuestras leyes.

Cuando hablamos de los enfoques de derecho, los derechos
son universales, quiere decir que todas y todos nosotros so-
mos seres humanos, y los tenemos y los 40 millones de ninas
y nifios mexicanos los tienen desde que nacen. Entonces, ahi
tenemos mucha atencién, somos sujetos de derecho desde que
nacemos.

Los derechos son inalegables, realmente tienen que ser utili-
zables por nosotras, por nosotros mismos, son irrenunciables, in-
transferibles, imprescindibles e indivisibles. Todo eso quiere decir
que cada una y cada uno tiene su derecho y lo tiene que utilizar.

? Directora Ejecutiva de la fundacién JUCONI. Organizacién con mas de 30 afios ha logrado
implantar una metodologia para prevenir el trauma y violencia. Tiene una experiencia de mas
de 37 afios en Derechos Humanos en las Naciones Unidas como ONG en Africa, Asia, Europa
y Latinoamérica. Inici6 labores como funcionaria internacional de Naciones Unidas en Sudan
del Sur. Su trayectoria en UNICELF inici6 en Nepal y continué en Ginebra y en la sede de Nueva
York en 2016. Recibi6 la condecoracion del Aguila Azteca concedida por el Gobierno de Méxi-
co. Ha sido integrante del Consejo Consultivo del STIPINNA.
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Aqui, en México, con la Convencion de los Derechos del Nino siempre
hay que considerar que tenemos el articulo 4° constitucional, que establece
que el interés superior de la ninez es lo que tenemos que hacer, lo que de-
bemos observar en todas las situaciones. Por lo tanto, esto va a ser la lupa
con la cual debemos capacitarnos. ;Cual es la mejor forma de aplicarla a
cada nina, a cada nino?

La Convencion de los Derechos del Nifo, dice muy claramente en su arti-

culo 24, que:

Los Estados parte reconocen el derecho del mifio (v mifia) al disfrute del
mds alto nwel posible de salud y a servicios para el tratamiento de las
enfermedades y la rehabilitacion de la salud.

Punto, no hay discusion, tenemos que realmente aplicarla porque México es
parte, y también esta en nuestras leyes mexicanas, en el articulo 4° de la Cons-
titucién; no soy mexicana, soy portuguesa, pero soy mexicana de corazon.

Lo que dice la Convencién también es que, como todos los Estados par-
te, tenemos mas de 120 recomendaciones, y esto es lo que nos falta, que el
acceso a servicios de salud no es igual para todas y todos los ninos, debido
a la existencia de varios sistemas de salud que prestan servicios que difieren
en términos de cobertura y calidad. Pero lo podemos hacer y lo podemos
hacer muy bien.

El 4 de diciembre de 2014, México emite su Ley General de los Dere-

chos de Ninas, Ninos y Adolescentes; articulo 17:

Los mifios, las mifias y adolescentes tienen derecho a que se les asegure

prionidad en el ejercicio de todos sus derechos. ..

Creo que aqui también el marco legal lo tenemos muy claro. Entonces,
como lo vamos a transformar en las leyes para que nifias y nifios lo puedan
superar. Claro, es proteccion y todo lo que tiene que ver.

Una primera definicién para realmente reflexionar es que el Cuidado
Paliativo para nifas y ninos, es el cuidado activo total del cuerpo, mente
y espiritu; y realmente lo que tenemos también que hacer es apoyar a la

familia y a quien cuida, porque nos olvidamos mucho de quien da los cui-
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dados y debemos tener eso en cuenta.

Para profundizar, una enfermedad que limita la vida, el desarrollo y
bienestar de la nifia, del nifio o del joven, tiene un impacto en toda la
familia, en toda la comunidad; ademas, puede incluir una gama amplia
de emociones con la que tenemos que lidiar después de un diagnoéstico de
enfermedad grave, sea curable o no curable.

Desde el enfoque de derechos se necesita reconocer las caracteristicas
del rango etario para poder generar acciones en favor del bienestar de
la nifia, el nifio y el adolescente, una introducciéon multidisciplinaria con
enfoque psicosocial y también para la familia; sensibilizacion del personal
médico y de apoyo en el tratamiento. Pero todo esto lo estoy enunciando,
todo lo mencionamos. Esto es como la capa de todo.

La atencion especializada tiene como objetivo aliviar el sufrimiento, ayu-
dar a ninas, nifos y adolescentes, a sus familias, a comprender todas las op-
ciones de tratamientos posibles, con especial énfasis en el manejo del dolor, los
sintomas acompafan a una enfermedad muy grave, la dignidad humana de
la que se habl6 aqui, de lo que estamos hablando es lo que estamos pidiendo.

Proporcionar alivio del dolor y otros sintomas angustiantes de orden
psicosocial, integrar factores psicolégicos, sociales y espirituales como una
vision integradora y personalizada para cada nifo, para cada nifia, para
cada adolescente y su familia; y, sobre todo, favorecer el didlogo y compar-
tir informacioén sobre el tratamiento y defectos secundarios y sus secuelas.

José Maria Morelos y Pavon, dijo hace mas de 200 anos:

Que se eduque (y cuide) a los hijos del labrador y del barrendero como a
los del mds rico hacendado.

Yo creo que todos tenemos que pensar porque eso que ya nos ha dicho
Morelos atin no lo hemos hecho.
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SOCIEDAD CIVIL ORGANIZADA: EXPERIENCIA CASA COLIBRI,
Lic. Mariana Hernandez Téllez®

Empezaré por decir como hemos vivido nosotros antes de cons-
truir Casa Colibri. Crear el primer hospice, que opera desde hace
cinco anos legalmente constituida, ha sido un trabajo realmente
muy fuerte durante este tiempo, porque cuando escuchamos de
presupuestos en salud y cuando escuchamos de recortes, oimos
millones y decimos es demasiado, pero cuando yo veia el presu-
puesto de Casa Colibri y nada que ver con los recortes presupues-
tales, pero realmente como sociedad civil juntar los millones que
esta costando crear este fospice, en verdad, es un trabajo muy
fuerte y de todo un equipo que me ha acompanado durante es-
tos cinco anos, un equipo multidisciplinario, formado por psico-
logas, psicologos, tanatélogas, tanatélogos, médicas y médicos.
A ellas, a ellos les doy las gracias por estar siempre conmigo.
Somos un equipo que estamos al pendiente de que este
proyecto salga y lo estamos logrando. Casa Colibri realmente
yo la miro, no como médica, porque no soy médica, traigo una
carrera financiera, la cual me ayudé a aterrizar el proyecto en
México, un proyecto de millones de dolares como lo teniamos
pensado en algin momento, imposible de fondearlo en millones

de pesos, dificil también de fondearlo como sociedad civil.

3 Lic. En Contaduria Pablica y Estrategia Financiera, por el Instituto Tecnolégico Auténomo
de México (ITAM). Posgrado en Asesoria Corporativa por el ITAM. Maestria en Responsa-
bilidad Social por la Universidad Anahuac. Presidenta y Fundadora de “Antes de Partir AC.”
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Realmente Casa Colibri para mi es una experiencia, es una experiencia
para las pequenas y los pequenos porque escuchar acerca de los hospicios
que nos presentaron nuestras compaiieras y saber que podemos aprender
de otros modelos que ya existen y que operan con tanto éxito en otros pai-
ses, realmente es encantador.

Crear estas sinergias, estas redes, nos va a fortalecer como pais y va a
hacer que realmente tengamos el cambio que todos buscamos en materia
de Cuidados Paliativos.

Casa Colibri es un proyecto sustentable en donde uno de nuestros pariners
principales es IEnova, quien nos ha hecho todo el proyecto sustentable
para que podamos tener paneles solares, pero es todo un conjunto.

Casa Colibri son habitaciones tematicas perfectamente acondicionadas
con equipos médicos que necesitan los nifios y las nifas, con television, con
cosas que a lo mejor para muchas personas podrian ser superfluas, pero no-
sotros que estamos de la mano con ellos, cuando sabemos que un nifo esta
muy enfermo, que no puede salir de su recamara, un X-Box, una television
le cambia el aburrimiento que pudiera tener en esa habitacion.

No solo hemos pensado que el area médica sea fuerte ni que tengamos
las medicinas, sino que realmente tengamos detalles. Casa Colibri se fija en
eso, buscamos que seamos punta de lanza para que en el proximo simposio
me encuentre con otras asociaciones civiles compartiendo aqui nuestras
experiencias, que estén armando otros proyectos similares y podamos ir de
la mano, porque este trabajo no lo van a hacer solas, este trabajo necesita
de otras asociaciones civiles que se unan y que estén de la mano con otras
para que podamos armar este modelo.

Otra de las cosas importantes en Casa Colibri es que aunque sabemos
que ya hay software especializados para Cuidados Paliativos, expedientes
clinicos, Casa Colibri se distingue porque hoy estamos haciendo un traje a la
medida en cuanto a un soflware especifico que va a documentar toda la ope-
racion, toda la informacion, todos los datos duros que necesitamos de nues-
tros pacientes para darles un seguimiento puntual, ademas de que como
asociacion civil realmente es importante que también nuestros donadores
vean en qué se estan ocupando sus recursos, y la transparencia, lo cual este

software nos va a ayudar a gestionar toda la operacion de Casa Colibri.
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Otro punto que me gustaria mencionarles es que como financiera, a la
hora de estar desarrollando el proyecto para nifias y ninos enfermos con
cancer, a través de distintas metodologias sociales para demostrar el impac-
to social del proyecto, me encontraba con un problema, en cuanto a mejo-
rar la calidad de vida de un paciente el proyecto no era tan atractivo, y nos
dimos a la tarea de utilizar una herramienta financiera que es el ROI, el
retorno social de la inversion del proyecto, lo desarrollamos y demostramos
que realmente el valor de Casa Colibri y de nuestro Programa Integral de
Atencion no solo esta en el paciente a quien le estamos mejorando la cali-
dad de vida, porque en cuestion financiera eso llevaba una pequena parte.

El proyecto vale porque le apostamos a una familia resiliente, le apos-
tamos al programa Familia Resiliente que incluye a las que después de la
pérdida de una o un menor salen adelante fortalecidas transformando sus
pérdidas en ganancia sin convertirse en una carga social para nosotros.
Ahi esta uno de los puntos tan importantes de por qué el proyecto trae un
retorno de inversion de 9.68, es decir, que por cada peso invertido en Casa
Colibri nosotros retornamos en bienestar a la sociedad $9.68.

Otra parte importante fue el ahorro en gasto en salud en aquellas y
aquellos pacientes que ya no pueden hacer nada en los hospitales y que se
atienden en los domicilios, realmente ahi llevamos un porcentaje bastante
fuerte de esta medida; y con esto demostramos que la atenciéon a enfermos
terminales va mas alla que mejorarles la calidad de vida, es impactar en
toda una familia que estamos seguros y convencidos de que van a salir ade-
lante y van a tener una vida productiva.

Casa Colibri es el conjunto de varios proyectos sociales, porque no sola-
mente estamos enfocados al area de la Salud, tenemos un proyecto edu-
cativo en donde hay un centro de computo y las nifias y los ninos siguen
estudiando ahi.

También tenemos un proyecto productivo para las mamas, en donde
ellas hacen productos con causa, Casa Colibri hoy ya es una marca, hacen
productos con causa, desarrollan y los vendemos para sostener al mismo

proyecto de esta casa y a los mismos pacientes.
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Entonces, me gustaria invitar a todas y todos a que participen, a que
se unan, nos hacen falta muchas manos, tenemos un grupo fuertisimo de
voluntarias y voluntarios, somos mas de 80 y la verdad es que el 40% de
nuestro voluntariado esta calificado, son profesionales de la psicologia, ta-
natologia, terapeutas, pero no es suficiente, atin nos falta mucho por hacer.

Me despido de ustedes, felicitandolos y recordando que nadie que haya
aliviado el dolor ajeno habra fracasado en este mundo.
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TES"I'IMONIO DE:
José Miguel Angel Prado Garcia*
"Miguelito"

Mi nombre es José¢ Miguel Angel Prado Garcia, tengo 9 afios
y padezco diabetes, epilepsia, trastorno de ansiedad, TDAH vy
cancer. Conoci a la asociacion Antes de Partir hace tres anos, en
donde mi mama y yo hemos encontrado mucho amor y apoyo.
Para mi es una verdadera familia que junto con otros ninos que
asisten nos apoyamos para salir adelante en esta lucha, dia a dia.

El cancer es una enfermedad dolorosa, a mi me duele ir al
hospital y que me piquen mis brazos, ademas del dolor de ca-
beza, nauseas y dolor de huesos, y todo lo que ustedes ya saben
que pasa con las quimioterapias.

En la asociacion Antes de Partir recibimos apoyo terapéutico
y hacemos actividades ladicas como contar cuentos, manuali-
dades y jugar; todos los martes en el hospital recibimos medi-
cinas, despensas y equipos médicos como silla de ruedas, que
a mi me dieron cuando estaba muy débil y no podia caminar;
también hacemos muchas actividades recreativas muy “pa-
dres” porque ain con cancer somos nifias y niflos y queremos

jugar y divertirnos.

* José Miguel vive con mucha ilusién y por supuesto sigue su tratamiento.
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Por ejemplo, he ido a Canctn y he nadado con delfines, ese era un sue-
No para mi, pero mi mama no tenia dinero, asi que nos mandaron a mi'y
a nueve compaiieros a un viaje inolvidable; fui de campamento a Pipiol, y
también he ido a Six Flags, a Kidzama; festejamos los 15 afios de mis compa-
fieras con cancer y fui chambelan. Nos hemos divertido mucho.

He descubierto que estar enfermo me ha limitado a realizar algunas
cosas, pero he aprendido a vivir y a disfrutar al maximo cada dia.

Quiero pedirles apoyo y ser la voz de muchos ninos y ninas que sufren
por enfermedades terminales, nos hacen falta medicinas, que un médico
visite a mis comparfieros en sus casas y mas apoyo para nuestras mamas.

También quiero que sepan que, si ustedes apoyan a nuestra fundacion
Antes de Partir, estaran ayudando a muchas nifias y nifios como yo, con can-
cer, y que nosotros tenemos derecho de vivir sin dolor cada dia, con la
esperanza de salir adelante y que no so6lo cuiden de nosotros, también de
nuestra familia.

Por dltimo, me gustaria compartirles una de las primeras cosas que he
aprendido, junto con las guerreras y guerreros colibris, como nos llamamos
dentro de la asociacion, es que somos una filosofia de vida: vivimos, reimos,
jugamos, cantamos, bailamos y somos muy felices. Y es que todos tenemos
un momento para morir, y que yo no estoy ni cerca ni lejos de la muerte
como cualquiera de ustedes, no lo sabemos, pero hay que estar preparados
para morir y no hay que tenerle miedo a la muerte.

Y recuerden que todas y todos juntos somos Antes de Partir. Un camino
de amor y vida.

Me gustaria compartirles un bonito mensaje dedicado a mis comparie-

ras y compaifieros que ya estan con Dios:

No me gusta ver llorar a mamd, sé que es duro y no lo puede evitar; no ha
sido facil para mi tampoco y verla llorar lo complica mds, dyjeron que seria
dificil aceptarlo, que no habia nada por hacer; pero hay personas de gran
corazon que nos ensefiaron lo contrario. Hay mucho por jugar, mucho por
disfrutar, mucho por aprender; mucho por sonrei; mucho por amar. Sé que
estaran con mamd cuando yo me vaya, solo quisiera que pudieran estar
con lodos los que lo necesitan para enseiiarles también que hay mucho por

hacer antes de partur.
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29 DE OCTUBRE DEL 2019
LA AGENDA PENDIENTE DE
CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS EN MEXICO

Dr. Jorge Alberto Ramos Guerrero

Creo que es importante declarar que hay una agenda pendiente en Cui-
dados Paliativos Pediatricos, aqui, en el pais. Se han dicho cosas muy im-
portantes y serias, 16 mil ninas, ninos y adolescentes al aflo mueren con
sufrimiento en México; 80% de ninas y nifios en paises de desarrollo como
es nuestro México carecen de abordajes paliativos, sufren de dolor y otros
sintomas fisicos, psicologicos y espirituales.

En el calculo que ya se hacia, 120 mil personas en edad pediatrica tie-
nen condiciones limitantes y amenazantes para la vida. No se cuenta con
los elementos necesarios para ofrecer un abordaje integral en todo el pais,
en todas las instituciones, en los tres niveles de atencién, en el domicilio,
etcétera.

Casi un milléon de personas, incluyendo pacientes, familiares, cuidado-
ras y cuidadores podrian beneficiarse de este abordaje. México tiene un
nivel de desarrollo muy basico en Cuidados Paliativos Pediatricos, se han
hecho actividades y se han desarrollado capacidades importantes para la
provision del cuidado.

Este Primer Simposio Internacional de Cuidados Paliativos
Pediatricos, '"Mi cuidado, mi derecho' intenta ser una esperanza ante
una realidad que pudiera parecer utopica.

Tuvimos excelentes ponentes internacionales representando a Costa
Rica, Estados Unidos y Guatemala. Gracias por estar con nosotros.

También estuvieron ponentes nacionales del IMSS, ISSSTE, Institu-
tos Nacionales, hospitales de todo el pais; contamos con la presencia de
compaieras y compaferos tan lejanos como los que trabajan en Chiapas,
Oaxaca y en la ciudad de Monterrey.

Publicamos un mapa en el chat y me dijeron: “hacen falta mds unidades”™,
porque hoy ya tenemos también trabajo en Nayarit y en Tabasco, de tal
manera que ya son veinte espacios en el pais donde se ofrecen Cuidados
Paliativos Pediatricos.
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Contamos con la sociedad civil organizada hablando sobre estos temas.

Quiero agradecer al stqff; a Alexandra, a Fer, al Dr. Quiroz, que justa-
mente hacen posible este trabajo; y a todas y todos ustedes que de alguna
manera constituyen también los representantes de la sociedad, de los direc-
tivos, de los agentes de cambio y transformacién. Gracias por estar aqui.

A quienes trabajamos para hacer un documento en el que en concreto
pusiéramos lo que pedimos en relacion a la politica publica. Muchas gracias.

Gracias también a ti Miguel, por ser voz de tantos ninos, ninas, adoles-
centes y recién nacidos que necesitan cuidados. Gracias de verdad.

Este Primer Simposio se torna en esperanza y este documento en el
que trabajamos tiene aspectos importantes en relacion a la politica pablica;
necesitamos un modelo de integracién de Cuidados Paliativos.

En la legislacion hay cuestiones que es necesario cambiar, como son los
aspectos de terminalidad, por ejemplo, y abrirla al cuidado desde el diag-
nostico, incluyendo a nifias y nifos, asi como:

A la educacion: Ya lo deciamos, es importante justo que se llame a
las universidades y se les exhorte a tener formacion en el pregrado y en el
postgrado, y una investigacion traslacional y aplicada.

Al Financiamiento: donde ponemos el interés ponemos los recursos.

Al acceso a farmacos en presentaciones pediatricas.

Ala implementacion e integracion de todos los actores que hoy
estan representados como las y los académicos, gestores, pacientes, madres,
padres, sociedad civil organizada, amigos de otros paises y legisladores.

Esta es la sinergia para la accion y con esta imagen quiero concluir de
tal manera que todas y todos estemos articulados e integrados desde la
parte que nos toca. Si no estas en uno de estos grupos, ve adéonde puedas
caber para hacer una realidad los Cuidados Paliativos.

Parece una utopia llegar a un nivel de desarrollo en los Cuidados Pa-
liativos, como hemos visto; sin embargo, si tenemos una realidad: nos falta
caminar en el norte, nos falta llegar al primer nivel, nos falta acceso hacia
otros espacios, si; no obstante, sabemos adénde queremos llegar.

Y en palabras del cineasta argentino Fernando Birri, citado por el poeta

uruguayo Eduardo Galeano en una famosa entrevista, concluyo:

La utopia estd en el horizonte. Camino dos pasos, ella se algja dos pasos
y el horizonte se corre diez pasos mds alld. ;Entonces para qué sirve la

utopta? Para eso, sirve para caminar:
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FIRMA Y ENTREGA DEL DOCUMENTO
ESTRATEGIAS EN CONJUNTO CON EL SENADO DE LA REPUBLICA
Contiene la hoja de ruta sobre
los trabajos futuros en esta materia

Dr. Jorge Alberto Ramos Guerrero: En este documento
resumimos en puntos sucintos las necesidades en el ambito de
los Cuidados Paliativos Pediatricos en México.

Licenciado Gamaliel Martinez, agradecemos pueda hacér-
selo llegar al senador Mancera y al Poder Legislativo. En él, de
manera simbolica, hemos firmado representantes de todas las
areas lo que pedimos para el desarrollo de este tipo de cuidados.

Gracias al senador Mancera por esta sensibilidad y al equipo
de trabajo; esperemos que este sea un parteaguas en el desa-
rrollo de los Cuidados Paliativos Pediatricos en México.
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1. Universalizar la Atenciéon Paliativa Pediatrica como DERECHO HU-
MANO de cumplimiento OBLIGATORIO para el Estado y sus inst-
tuciones, para todos los menores y familias que los necesiten sin que su
condicién econdémica o de seguridad social sea una limitante.

Este atencion debe ser integral, personalizada, coordinada al interior de

los equipos y al exterior con la red de salud,

2. Actualizacién y adecuaciéon Normativa de la Ley General de Salud, Ley
General de los Derechos de Ninas, Ninos y Adolescentes (Incluyendo
el Derecho al control del dolor y los Cuidados Paliativos integrales) y
vincular los Cuidados Paliativos Pediatricos a el resto de la normativa

referente a la infancia.

3. Generar la Guia de Practica Clinica de Cuidados Paliativos Pediatricos

tomando el cuenta a los profesionales de CPP en su realizacion.

4. Integracion de un Modelo Nacional de Cuidados Paliativos Pediatricos,
para mejorar la calidad de vida de las nifas, ninos y adolescentes y de sus
familias, con el sustento juridico establecido. Dicha estrategia considera:

a. La articulacion de servicios de atencion paliativa pediatrica que
brinden cuidados integrales, multidisciplinarios, profesionales, de
manera oportuna, segura, efectiva y eficiente, como un derecho in-
dividual de los ninos y de sus familias.

b. La Integracion de los CPP en en todas las instituciones del Sector
Salud y en todos los niveles de atencién, mediante creaciéon de redes
(enfatizando el primer nivel de atencion)

c. Un compromiso entre la politica nacional y lo local que asegure la
atencion ahi donde el paciente vive, en su comunidad y estado, no
solamente en los grandes centros urbanos.

d. Acceso efectivo de medicamentos (incluidos los opiodes) ademas de
insumos y equipamiento adecuado.

e. Consolidar un censo de pacientes con necesidades paliativas que

permita analizar la situacién y realizar mejoras al abordaje.
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. Integrar los Cuidados Paliativos Pediatricos a la Agenda del Programa
Sectorial de Salud y a la Estrategia Nacional de Atencién a la Primera

Infancia.

. Realizar abordajes intersectoriales para la atencién de este colectivo
infantil, involucrando a Secretaria de Salud, Secretaria de Educacion,
Secretaria del Bienestar, Secretaria de Hacienda y Crédito Pablico, Se-

cretaria del Trabajo y aquellas que se determinen.

. Dar instrucciones para que el Consejo General de Salubridad y COFE-
PRIS faciliten la incorporacion y acceso a opiodes y farmacos necesa-

rios para la atencion paliativa en presentaciones pediatricas.
. Legislar sobre el apoyo a los cuidadores a largo plazo de personas con
condiciones cronicas complejas, sobre apoyo econémico, de soporte,

descanso, incapacidad, etc.

. Asignar la presupuestacion y etiquetacion de la misma para proveer los
cuidados paliativos para nifios, nifias y adolescentes.

Concluyo con las palabras de la poetisa y maestra chilena Gabriela Mis-

tral que bien pueden aplicarse a la infancia que requiere cuidados paliativos:

“Somos culpables de muchos errores
9 muchas faltas,
pero nuestro peor crimen
es abandonar a los nifios,
olvidando la_fuente de la vida.
Muchas de las cosas que necesitamos
pueden esperar. Los nifios no.
Justo ahora es el momento en que
sus huesos se estdn_formando,
su sangre se estd elaborando
y sus sentidos siendo desarrollados.
A él no podemos responder “Manana™

Su nombre es “Hoy”
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FIRMAN
Senador Miguel Angel Mancera Espinosa
Dr. Ferdinard Recio
Dr. Bernardo Villa-Cornejo
Dr. Armando Gardufio Espinosa

Dra. Lisbeth Quezada



Lic. Gamaliel Martinez Pacheco
COORDINADOR DEL GRUPO DE ASESORES DEL
GRUPO PARLAMENTARIO DEL PRD

No saben qué gusto y honor haberlos tenido en un tema tan im-
portante, tan relevante, primero para toda la infancia de México;
desde luego también para el Senado de la Republica, en particu-
lar para el Grupo Parlamentario del PRD; nos sentimos verdade-
ramente motivados no con un trabajo que comienza solamente
con una charla, como el dia de hoy, el dia de ayer, tan importante,
insisto mucho en esa palabra, sino que deviene de un trabajo que
ha estado ya presente en anteriores ocasiones aqui en el Senado.

Agradecemos la presencia de todas y todos los expertos en
Cuidados Paliativos que participaron en este Primer Simpo-
sio Internacional de Cuidados Paliativos Pediatricos,
'""Mi cuidado, mi derecho".

Es cierto que muchas veces este tipo de trabajos se encuentran
invisibilizados o a veces hasta estigmatizados. Un doctor, una doc-
tora de paliativos son sinénimo de muerte, como bien lo comenta-
ban muchos de ustedes, cuando realmente las instituciones y todos
los gobiernos debemos verlos como una oportunidad de evitar el
dolor, el sufrimiento en las personas. Y hablando de personas, tam-

bién, incluyendo a las nifas y a los ninos.
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Fue muy motivante escuchar a Miguel porque en realidad toca las fibras
mas sensibles de quienes estamos involucrados en los temas médicos, legis-
lativos, sociales y gubernamentales, en todos los sentidos.

Escuchar a la infancia representa ahora una constante, los derechos de
las nifias y los niflos, como el bien juridico mas importante, representan la
mejor inversion que podamos realizar en cualquier parte del mundo.

Por lo tanto, asociarlos en un tema como este el dia de hoy, los Cuida-
dos Paliativos multidisciplinarios, nos trae como resultado una obligacion
de Estado para poder posicionarlo como una politica ptblica integral que
acuerda, a su vez, ser atendido.

Hemos escuchado las necesidades de los propios expertos en el sentido de
que hay recursos necesarios para poder precisar de mejor forma el trabajo.

Es necesario que haya mas capacitacion y, desde luego, permanencia en
ese tipo de acciones de las instituciones; hemos escuchado la necesidad de
crear una sinergia integral, transversal, multidisciplinaria para poder conso-
lidar esas estrategias; hemos escuchado también mucho de las necesidades
de nifias y niflos para tener una mejor atenciéon y una mayor calidad de vida.

Hemos escuchado perspectivas de expertas y expertos en infancia. Re-
conozco a una gran amiga, Isabel Crowley, antes era representante de
UNICEF de México y ahora esta como presidenta de JUCONI.

En la perspectiva de infancia es fundamental reconocer a nifas y nifios
como sujetos plenos de derecho, condicién que los posiciona en ocasiones
hasta antes de las madres y los padres. Esos son elementos que debemos
hacer valer en todas las iniciativas que se puedan realizar.

Agradecemos también al Instituto Nacional de Pediatria, al Hospital
Civil de Guadalajara y a Escuadrin ATM; a quienes se encuentran aqui, a
todas y todos los ponentes internacionales.

Créanme que el trabajo que se desarroll6 en este simposio les va a dejar
mucho para hacer. Ya estamos teniendo un primer documento que habla
por una perspectiva de infancia para la atenciéon de Cuidados Paliativos y
que, desde luego, la obligacion del grupo parlamentario serd incorporarla
en todas las iniciativas, en los puntos de acuerdo en la estrategia integral
que se tenga que realizar.

El Senador Mancera esta siguiendo de manera permanente este tema;

prueba de ello es que ya ha presentado puntos de acuerdo relacionados con lo
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que hemos platicado en los temas. Ya esta asentada la necesidad de que haya
una materia especializada en temas del dolor en todas las carreras de medicina.

Estamos también viendo lo referente a medicamentos acordes a la in-
fancia, estamos empezando a trabajar con una fortaleza, como debe rea-
lizarse, con las organizaciones de la sociedad civil, con las instituciones,
con la Academia y con todas las personas en su conjunto. Eso es lo que
permite crear politicas publicas y, sobre todo, que éstas seran inmersas en
la normatividad.

Ya se curso por parte del senador Mancera una iniciativa del 4° cons-
titucional, va avanzando; estaremos preparando las leyes secundarias,
todas las modificaciones que tengan que ser tocadas; se ha hablado de
temas médicos, cierto, la Ley General de Salud, pero también estaran
vinculados temas de trabajo y sociales, desde luego; tendremos que tocar
muchos de los temas de educacion, hay que hacer amplio este trabajo.

Por lo tanto, el poder lograr que una sinergia como la que se esta conso-
lidando a través de todas y todos ustedes va a permitir que el camino vaya
por buena direccién, que no perdamos de vista que cada uno de los puntos
que se han puesto en ese documento y que seguramente se iran acumulan-
do seran vertidos en esas modificaciones legislativas.

Hay muchas cifras alarmantes, muchos datos que nos dan cuenta de
como es la gravedad, la necesidad de la atenciéon. Traemos varios, no qui-
siera referirme a todos, pero si hay un panorama no tan alentador, porque
muchas nifias, ninos y adolescentes no cuentan con ese trabajo. Esa va a ser
parte importante de las exposiciones de motivos sobre las cuales estaremos
incorporando toda esta informacion.

México no puede quedarse atras con estos temas. Sabiamos que te-
nemos que regular el esfuerzo; desde aqui, en el Senado de la Republica,
sabemos la importancia y, por lo tanto, estaremos trabajando con mucho
ahinco y de la mano con todas y con todos ustedes. Esa es la vision que ha
tenido el ayer Jefe de Gobierno y ahora senador de la Reptblica, tratando
siempre de que prevalezcan los derechos de las personas.

Las ponencias y la conclusion de este tema es la materia prima para que
podamos iniciar los trabajos, compartirlos con ustedes y, desde luego, que
éstos vayan teniendo el éxito esperado; esas modificaciones, esas politicas

publicas y, desde luego, que la infancia, que es el hoy, tenga la atencion de
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Cuidados Paliativos de forma integral. No vamos a dejar esa labor y gene-
raremos siempre con ustedes la vision integral de derechos tan necesaria
para todas y para todos.

Ha sido un verdadero honor, un privilegio recibirlos y escuchar sus po-
nencias. Hemos aprendido mucho, todo lo que ahorita se esta grabando en
el Canal de Congreso, generara documentos para que sean de consulta y
que los comentarios y ponencias importantes de todas y todos ustedes se
tengan siempre presentes. Esa es una constante que estamos propiciando
en el Grupo Parlamentario vy, sobre todo, que este didlogo institucional ha
tenido el éxito de contar con la informacion necesaria para que hagamos las
cosas bien y desde adentro.

Muchisimas gracias a todas y a todos, ha sido un privilegio estar traba-
jando de la mano con ustedes.

Y st me permiten nos ponemos de pie.

Siendo las 16:27 horas del dia 29 de octubre de 2019, declaro formalmen-
te clausuradas las actividades del Primer Simposio Internacional de Cuida-
dos Paliativos Pediatricos. "Mi Cuidado, mi Derecho", convencido de que
su trabajo y conclusiones fortaleceran la conformacion de leyes y estrategias
que garanticen el derecho y el cuidado de las nifas, nifios y adolescentes.

iEnhorabuena! Y un saludo fraterno del Senador Miguel Angel Man-
cera Espinosa.

Felicidades a todas y todos.
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