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Existen miles de pacientes pediatricos en fase terminal cuya ca-
lidad de vida es tan paupérrima, que es peor que la muerte, lo cual

1 objetivo principal de este editorial es infor-

mar qué es, como funciona, cudndo solicitar

interconsulta, donde se encuentra la Unidad

Pediatrica de Cuidados Paliativos de nuestro
Instituto (UPCP). Se hace énfasis en la exhortacion y la
conveniencia de presentar a los colegas la estructura, fun-
ciones, objetivos y procedimientos que en dicho servicio
se llevan a cabo.

En la UPCP destacan las labores de asistencia, docencia
e investigacion para facilitar la comunicacién profesional
entre pediatras adscritos, residentes y otros especialistas
vinculados con la actividad clinica pediatrica de nuestra
institucion. La intercomunicacion facilita y enriquece la
relacion médico-paciente y médico-familiares, de capital
trascendencia para mejorar la calidad de la atencion médica
que se brinda a una poblacion relativamente cautiva, que
asiste a nuestro hospital.

El presente, tiene el proposito de dar a conocer los as-
pectos mas significativos del perfil de nuestra UPCP que
coordina el doctor Armando Gardufio Espinosa desde su
fundacion en 2006.

La UPCP realiza la atencion de sostén a los pacientes
con una enfermedad grave, crdnica, progresiva, incu-
rable y en fase terminal (EGCPI en FT) que incluye el
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manejo cuidadoso médico-paliativo, como el tratamiento
del dolor: (algologia); el psicoldgico, el de enfermeria, del
duelo (tanatologia) y el espiritual. En esta forma se brinda
el apoyo a los médicos solicitantes, al paciente, a los padres
o tutores y en su caso, a otros familiares.

Ante un paciente en estas condiciones, se procede a un
intercambio de informacion con los médicos solicitantes
y logrado el consenso, se da informacion fiel y prudente
a los familiares, quienes advertidos de la situacion clinica
de su hijo(a), acepten firmar un documento nominado
“Cdédigo Verde” que indica a los médicos adscritos, a los
residentes y a las enfermeras, la necesidad de brindar al
paciente el manejo de sostén que requiere el enfermo y
mantenerlo en las condiciones éptimas de comodidad de
acuerdo al manejo ortotanasico y que, en consecuencia,
no se prescriban medidas initiles o de empecinamiento
terapéutico (distanasia) por ser innecesarias.

A continuacidn, uno de los pasos mas importantes del
manejo de sostén, consiste en escribir la nota clinica co-
rrespondiente. Se cita a los padres o tutores a una sesion
de acercamiento a través de un “discurso paliativo”,
para informarles la situacion en la cual no hay trata-
miento especifico y su prondstico. El objeto es brindar
apoyo psicoldgico y espiritual. Todo ello, fundamentado
en principios éticos de naturaleza médica, psicologica,
social y juridica.

Se entrega a los familiares una tarjeta con los nombres
de los integrantes del equipo y el numero de sus teléfo-
nos celulares, a fin de que puedan consultarlos en caso
necesario.
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ASPECTOS SOBRE LAS LABORES ASISTENCIALES

Intrahospitalarias. Se cuenta con dos modelos de manejo clinico:
el de la consulta externa y el basado en llamadas telefonicas.

1) Modelo clinico de manejo minimo indispensable u
ordinario que incluye: alimentacion, hidratacion, oxige-
nacion, cuidados de la piel, vigilancia de excretas, manejo
del dolor en su caso; indicaciones de sedacién en su caso,
masajes, ejercicio fisico cuando se requieran. Todo esto
ademads del manejo del padecimiento de base.

Debe tenerse presente que el nifio y el adolescente pue-
den tener dolor orgdnico, masculo-esquelético, visceral;
neuropatico; moral, espiritual o ambos, ¢éstos dos tltimos
en escolares mayores. De acuerdo al tipo de dolor y su
intensidad, se utilizan medicamentos no opiaceos: anti-
inflamatorios no esteroideos; opiaceos suaves y opiaceos
fuertes de ser necesario.

Para el manejo del sufrimiento espiritual, hay que
determinar cudl es el criterio personal o familiar, relativo
al sentido o al proyecto de vida. Se debe informar al res-
pecto y discutirla con el equipo. Hay que fortalecer los
valores del amor, la esperanza y la fe y tener en cuenta
que el discurso paliativo postrero dara al paciente en fase
terminal, la paz y la serenidad necesarias para tener una
muerte digna y tranquila.

Entre los problemas mds frecuentes de este modelo
destacan la escasa informacion sobre lo que es la pediatria
paliativa; la informacién insuficiente que se proporciona
a los padres; el frecuente intento de empecinamiento te-
rapéutico debido, basicamente al temor de los pediatras a
tener problemas legales.

2) Modelo de manejo extraordinario. En este caso es
necesario vigilar en particular a los pacientes con traqueos-
tomia, observar los estomas (gastrostomia, enterostomia,
colonostomia, etc.). No se debe prescribir intubacidn;
no hay que realizar reanimacion cardiorrespiratoria; no
incurrir en el empecinamiento terapéutico asi como otras
medidas de menor importancia.

El empecinamiento terapéutico es la aplicacién
reiterada de medidas terapéuticas, que no dan resultados
positivos y solo alargan el proceso de agonia del paciente
en fase terminal; se trata de acciones inttiles, innecesarias
o distanasia. Esta practica debe proscribirse.

En cambio, se practica la ortotanasia que incluye los
aspectos del modelo clinico del manejo minimo indispen-
sable o manejo ordinario.

Consulta externa. Esta se atiende en la oficina de la
UPCP, sita en ¢l primer piso del INP, cuando lo solicita la
familia del paciente.

Consultas telefonicas. Se atienden cuando los fami-
liares lo piden.

Extrahospitalarias. Son las visitas domiciliarias,
cuyos objetivos principales son continuar el manejo de
sostén, proporcionar algunos medicamentos (en especial
analgésicos); continuar el apoyo psicologico y espiritual;
en su caso, comprobar el buen manejo de los aparatos,
de las secreciones, de las funciones digestiva y urinaria,
entre otras.

LABORES DOCENTES

A los residentes de Pediatria general o de las subespecia-
lidades y a peticion de la Direccion de Ensefianza o de los
servicios clinicos, se dictan conferencias o platicas estruc-
turadas sobre algunos de los temas de mayor importancia
en materia de cuidados paliativos.

A los pasantes de Psicologia. Continuamente se reci-
ben profesionales de la carrera de psicologia, de diversas
instituciones educativas, a fin de hacerlas participar de
forma activa en el manejo de los pacientes para orientarlos
y ayudarlos a elaborar una tesis o una tesina,

Labores de investigacion

De acuerdo a los lineamientos establecidos por la
Direccién de Investigacion y congruentes con los
postulados de la pediatria basada en evidencias, se
elaboran protocolos sobre los distintos aspectos de los
cuidados paliativos, bajo la supervision del coordinador
de la UPCP.

En términos generales estos estudios son revisiones
sistematizadas y cualitativas, a fin de obtener las mejores
evidencias posibles, que puedan servir para la toma de
decisiones en estos casos de infima calidad de vida y de
dificil manejo integral. Los temas mas seleccionados son:
cancer, problemas psicoldgicos, malformaciones congéni-
tas; pacientes en estado vegetativo, ciertas enfermedades
genéticas; dolor y sedacion, que puede ser superficial,
profunda, paliativa y terminal. Esta Gltima es de capital
importancia cuando existe dolor intenso, en ocasiones
refractario; con ella se persigue que el paciente no sufra.
La prescripcién de analgésicos debe ser flexible y en su
caso, en dosis progresiva.
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Coloféon 2.

Las labores de la UPCP, del INP se fundamentan en los

principios basicos de la ética médica y social. Ademas, el 3
Modelo de Aplicacién de los Cuidados Paliativos es un ins- 4.

trumento integral, flexible, prudente, de apoyo sustancial a
los servicios clinicos, asistencial, docente y de investigacion

clinica; de apoyo a los pacientes y a sus familiares. 5.
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