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RESUMEN

Los cuidados paliativos (CP) constituyen un de-
recho humano derivado del derecho a la vida y a
una muerte digna. Desde el afio 2008, la legislacién
nacional expresa que: “Toda persona tiene derecho
a acceder a una atencion integral que comprende...
cuidados paliativos...”. Los nifos tienen también
derecho a acceder a CP, los que, de acuerdo a la
OMS, consisten en el cuidado activo del cuerpo, la
mente y el espiritu de nifios con enfermedades que
amenazan y/o limitan sus vidas.

En Uruguay, el desarrollo de los CP pediatricos es
relativamente reciente. Se presenta una descripcién
de las primeras cuatro unidades de CP pediatricos
del pais y la percepcion de las mismas acerca de
sus logros, barreras y desafios. Todas las unidades
presentadas se desarrollan en el ambito publico y
brindan asistencia predominantemente hospitalaria.
No existen en el pais unidades de CP para ninos
del sector privado de atencién, asi como tampoco
asistencia domiciliaria. No existen programas espe-
ciales para brindar cuidados de respiro a las familias.
Todas las unidades desarrollan actividad formativa
en CP pediatricos.

Se destaca la disparidad del apoyo institucional a las
mismas, asi como falta de recursos especificos.

Se considera de gran importancia la reciente inclu-
sion de un “Programa Nacional de Cuidados Paliati-
vos” en el marco del “Departamento de programacion
estratégica de salud” del Ministerio de Salud Publica
(MSP), para garantizar el derecho de los usuarios del
sistema de salud a recibir CP de calidad sin importar
la edad, region geografica ni sistema de atencién al
que pertenece.

PALABRAS CLAVES
Cuidados paliativos pediatricos
Desarrollo




INTRODUCCION

Los cuidados paliativos (CP) constituyen en si mis-
mos un derecho humano derivado del derecho a la
vida y a una muerte digna (1,2). Desde el afio 2008,
la legislacion nacional expresa que:“Toda persona
tiene derecho a acceder a una atencion integral que
comprende todas aquellas acciones destinadas a la
ppromocion, proteccion, recuperacion, rehabilitacion
de la salud y cuidados paliativos, de acuerdo a las
definiciones que establezca el Ministerio de Salud
Publica” (3). Concomitantemente un decreto pre-
sidencial establece que: “Las entidades publicas y
privadas que integren el Sistema Nacional Integrado
de Salud deberan suministrar a la poblacion usuaria
los Programas integrales de prestaciones que apruebe
el Ministerio de Salud Pu-

mediante un equipo interdisciplinario; incluir al nifo y
la familia en la toma de decisiones; usar los recursos
disponibles en la comunidad y ofrecerse en todos
los escenarios de atencion: hospitalario, ambulatorio
y domicilio (6).

En los ultimos afios también se ha reconocido el
derecho a los cuidados paliativos del feto y neonato
haciendo de los cuidados paliativos perinatales una
necesidad. Los recientes avances en la atencién
médica han mejorado la supervivencia de los recién
nacidos que nacen con diversos problemas. A pesar
de esto, la muerte en la unidad de cuidados intensivos
neonatales es una realidad inevitable. Ademas, para
aquellos bebés que no van a “mejorar”, el equipo
de salud tiene el deber de

blica”. Se aprueban asi los
“Programas integrales de
salud” y un “Catalogo de
prestaciones” que incluye:
“Cuidados paliativos: los
que podran ser brindados
en internacion sanatorial,
internacion domiciliaria
o atencion ambulatoria”
4,5).

Los nifios tienen también derecho a
acceder a CP. La Organizacion Mundial de
la Salud (OMS) establece que los
cuidados paliativos para los nifos
consisten en el cuidado activo del cuerpo,
la mente y el espiritu del nino con enferme-
dad que amenaza y/0 limita su vida.

aliviar el sufrimiento fisico
del neonato y apoyar a la
familia (7- 9).

Segun la Academia Ame-
ricana de Pediatria, los ni-
Aos que requieren cuida-
dos paliativos pediatricos
(CPP) son todos aquellos
portadores de enfermeda-

Los nifios tienen también derecho a acceder a CP.
La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) establece
que los cuidados paliativos para los nifos consis-
ten en el cuidado activo del cuerpo, la mente y el
espiritu del niflo con enfermedad que amenaza y/o
limita su vida. Refiere ademas que estos cuidados
deben: comenzar desde el diagndstico, junto con
el tratamiento curativo, si este existe; incluir todos
los cuidados de confort hacia el paciente; valorar y
realizar el tratamiento escalonado del dolor y otros
sintomas molestos; incluir un contacto precoz con el
nifo y la familia; brindarse independientemente del
prondstico a corto plazo; realizarse de preferencia

des o condiciones de salud
que amenazan y/o limitan su vida (10). Una enferme-
dad que limita la vida, se define como una situacién
en la que, la muerte prematura es lo usual, aunque
no necesariamente inminente. Una enfermedad que
amenaza la vida es la que tiene alta probabilidad de
muerte prematura pero en la que también existe la
posibilidad de una supervivencia prolongada hasta
la edad adulta (11).

La tabla 1 presenta la categorizacion propuesta
por la “Association for children with life-threatening
conditions” (ACT) en 1997 para reconocer nifnos
pasibles de CPP citada por Himelstein (12).
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En Uruguay, desde los afios 1990 son varios los
equipos que vienen desarrollando y brindando CP
para adultos (13). Sin embargo, el desarrollo de los
CPP es relativamente reciente. En el afo 2004, en
el marco de la Unidad de cuidados intensivos de
nifos del Centro hospitalario Pereira Rossell (CHPR),
surge la primera unidad pediatrica la que en 2008 se
une a la Unidad de cuidados paliativos pediatricos
del “Departamento de Pediatria” del mismo hospital
(UCPP-CHPR) (14,15). En los afios siguientes otras
unidades pediatricas han comenzado a trabajar.

También, a nivel de politicas sanitarias, es reciente
(mayo 2012) la decisién e implementacion de un “Pro-
grama nacional de Cuidados Paliativos” en el marco
del “Departamento de programacion estratégica de
salud” del Ministerio de salud publica (MSP).

Se considera importante contar con un relevamiento
de la situacion de los CPP en el pais, de manera de
reconocer nucleos de desarrollo potencial para una
adecuada distribucién y georreferenciacion de las
acciones.

El objetivo de esta comunicacion es describir la
situacion actual del desarrollo de los CPP en el
Uruguay.




DESCRIPCION

Hasta la fecha en Uruguay funcionan cuatro uni-
dades de CPP:

Unidad de CPP del Centro Hospitalario Pereira
Rossell, Hospital pediatrico (UCPP-CHPR - HP)

Unidad de cuidados especiales y paliativos pe-
rinatales del CHPR, Hospital de la mujer (UCEPP
— CHPR- HM)

Unidad de CPP del Departamento de especialida-
des médico quirurgicas - Banco de Prevision Social
(UCPP - DEMEQUI- BPS)

Unidad de CPP del Hospital Escuela del Litoral
Paysandu (UCPP - HELP)

La tabla 2 describe las principales caracteristicas
de las unidades de CPP del Uruguay.

La tabla 3 describe los logros, barreras y desafios
para laimplementacién de los CPP segun la percep-
cién de las unidades.

DISCUSION

La tematica de los CPP ha comenzado a instalar-
se en el Uruguay, tanto en los aspectos asistencia-
les como educativos, aunque hasta el momento, en
forma focalizada en las ciudades de Montevideo y
Paysandu.

Existen diversos modelos de organizacion e in-
tervencion en cuidados paliativos, dependiendo
de la estructura del equipo, su complejidad, la re-
lacién con otros equipos y su grado de evolucién
(16). Todas las unidades nacionales presentadas
se desempefnan en el sector publico de atencion
y trabajan con una modalidad predominantemen-
te hospitalaria con apoyo a profesionales externos
que contindan la atencién del nifio. Segun Bren-
neis, “la comunicacion profesional con equipos de
soporte tanto a nivel hospitalario como domiciliario
es, probablemente, la herramienta formativa mas
eficaz” (17).

En el momento actual, dos tercios de la poblacién
total de nuestro pais se asisten en instituciones de
asistencia médica colectiva u otras privadas. Nin-
guna institucion de atencion médica privada cuenta
hasta la fecha con equipos capacitados y especifi-
cos de CPP, por lo que los nifios con enfermedades
que amenazan y/o limitan sus vidas del medio mu-
tual o privado probablemente no se vean beneficia-
dos por este modelo de asistencia que necesitan y
que esta estipulado en la legislacion.

Tampoco existen en el pais servicios de atencion
paliativa domiciliaria para los nifios, aunque expe-
riencias en distintos paises han demostrado que
es posible brindar casi la totalidad de la asistencia
requerida en el domicilio, donde prefieren estar la
mayoria de los niflos y sus familias.
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A la luz del presente informe, al igual que otros
autores, es posible afirmar que en nuestro pais
también “solo una minoria de nifios con enfermeda-
des incurables se beneficia de los servicios de CP.
Muchos de estos moriran en condiciones inadecua-
das, sin alivio de los sintomas que les hacen sufrir,
generalmente en el entorno de un hospital y rara-
mente con cuidados en su propio domicilio, donde
muchos preferirian pasar el mayor tiempo posible, y
finalmente morir, si fuera el caso” (11).

Todas las unidades de CPP presentadas estan
conformadas por equipos profesionales mixtos, ya
que como refiere la biblio-

Al igual que en la literatura, se encontrd que ni-
nos de todas las edades y con una gran variedad
de condiciones de salud no oncolégicas demandan
atencion del sistema de salud CP (10-12,17).

Hasta la fecha, de los nifios que fueron asistidos
por las unidades presentadas, y que fallecieron, en
la mayoria la muerte ocurrio en el hospital. A la luz
de la experiencia de otras unidades de referencia
del mundo, esto puede deberse a la falta de servi-
cios de atenciéon domiciliaria capaces de asistir al
nifo y apoyar a la familia en las ultimas etapas de
la vida (18-20). “En las regiones donde operan re-

des de CPP centradas en

grafia, una Unica persona
no puede abordar todos

En el momento actual, dos tercios de la

la familia, apoyadas por
equipos  especializados

los problemas y necesi-
dades de los nifios y sus
familias, por lo que se
requiere la intervencion
de un equipo interdisci-
plinario (11). Pero, una
barrera comun a todas es

poblacién total de nuestro pais se asistenen

instituciones de asistencia médica colectiva

u otras privadas. Ninguna institucion de

atencion médica privada cuenta hasta la

fecha con equipos capacitados y especificos
de CPP

en nifos, el numero de
ingresos hospitalarios y la
incidencia de muerte en
el hospital son considera-
blemente mas bajos. Este
fendmeno no solo redu-
ce la demanda de salas

la disparidad del apoyo

de agudos y unidades de

institucional y la “falta de

recursos humanos espe-

cificos” designados para el desempefo de la fun-
cién. Esto podria estar relacionado con una etapa
inicial de desarrollo, en donde no se conoce aun la
cantidad de nifios que requieren estos cuidados y
por tanto es dificil cuantificar también la necesidad
de recursos profesionales. Pero, otras razones, ad-
ministrativas, econémicas o de gestion podrian es-
tar relacionadas con la no adjudicacion de recursos
humanos y materiales especificos para el desarrollo
de estas unidades. En este sentido, se celebra el
advenimiento de un “Programa nacional de CP”, ya
que se vislumbra como un signo importante para
el advocacy de los usuarios del sistema de salud
a recibir CP de calidad sin importar la edad, region
geogréfica de residencia ni sistema de atencién del
que es tributario.

cuidados intensivos, sino
que implica una mejora
en la calidad de vida del paciente y la familia” (11).

Otro aspecto importante de esta estrategia de
atencion es el cuidado a la familia, especificamente
los “cuidados de respiro”. Por tal se entiende el
cuidado de un enfermo por parte de cuidadores
diferentes de la familia para que esta pueda des-
cansar y cobrar nuevas fuerzas. En otros paises
existen diversas modalidades, desde cuidadores a
domicilio hasta hogares transitorios (21,22). Hasta
la fecha, en Uruguay esto no existe. Histéricamen-
te los cuidados de las personas dependientes fue-
ron resueltos por la familia, fundamentalmente las
mujeres. En un estudio anterior, no publicado, 13%
de los nifios pasibles de CP hospitalizados en el
Centro Hospitalario Pereira Rossell estaban institu-




cionalizados y del resto, 50% estaban a cargo de
mujeres solas.

Esta en curso el desarrollo de un “Sistema na-
cional de cuidados” cuyo obijetivo es socializar la
responsabilidad de los cuidados de personas de-
pendientes (23). Mientras este no se concrete es
necesario identificar los recursos que puedan ayu-
dar a las familias en el cuidado de su hijo con ne-
cesidades especiales para evitar asi la claudicacion
familiar y en ocasiones el abandono del nifio.

“Para que un programa de CP resulte efec-
tivo, la educacion ha de sincronizarse con
la introduccidén de nuevos servicios” (24).

Dice Marcos Gémez Sancho, que la “falta de for-
macion” es una de las principales barreras, que los
profesionales de la salud tienen para ser capaces
de brindar una asistencia integral y respetuosa a
las personas con enfermedades incurables (¥). La
tarea educativa es un componente importante del
trabajo de las unidades presentadas. Estas la desa-
rrollan mediante actividades docentes especificas
(cursos, conferencias, presentaciones en congre-
sos, rotaciones de residentes, publicaciones, etc.)
pero también mediante la interaccion, directa o a
distancia, en el trabajo diario con profesionales del
hospital, del primer nivel de atencion o de otros
departamentos, a propédsito de la atencion de ni-
fnos, con quienes se comparte los conocimientos,
el razonamiento y la visién de los CP. Difundir los
principios basicos de la atencién paliativa a todos
los profesionales de la salud que trabajan con nifios
es una manera de garantizar tanto la continuidad
asistencial como el derecho a cuidados paliativos
consignado en la ley de los mismos.
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A la luz de los avances presentados se puede
afirmar que es necesario continuar el camino inicia-
do y que hay mucho recorrido por andar.

En los aspectos educativos, es necesaria la in-
clusion sistematica de los CP en los curriculum de
grado, postgrado y desarrollo profesional continuo
de las distintas profesiones de la salud (*)

En lo asistencial es necesario: “Desarrollar una
red integrada de servicios de CP centrados en la
familia, basados en una estrategia interdisciplinaria
sensible a los deseos del nifio y de la familia res-
pecto al tratamiento y eleccion del lugar en el que
se van a recibir los cuidados a lo largo de la enfer-
medad” (11).

Muchos son los desafios pendientes para que, en
nuestro pais, el sistema de salud garantice, a todos
los nifios que lo necesitan, el derecho a los CP es-
tablecido en la ley. Es la aspiracién de las unidades
que aqui se presentan contribuir al logro de los mis-
mos, para que en un tiempo no lejano, en Uruguay
se pueda afirmar que se logroé “el reconocimiento
de los nifios con enfermedades incurables como in-
dividuos, con su derecho a la dignidad, a la mejor
calidad de vida y a los mejores cuidados” (11).

“Evaluar la necesidad de cuidados palia-
tivos es equivalente en muchos sentidos a
evaluar una necesidad humanitaria urgente
para reducir el sufrimiento innecesario de
pacientes y de sus familias” OMS (22).

(*) Gémez Sancho M. “Morir con dignidad”. Confe-
rencia dictada en el Palacio Legislativo, 24/6/2012.
2a. Semana de los cuidados paliativos. Sindicato
Médico del Uruguay
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Tabla 1: Categorias de la ACT para nifios con condiciones de salud

pasibles de recibir CPP

Grupo de enfermedades que amenazan la vida

Ejemplos

l) Enfermedades que requieren tratamiento curativo o intensivo para prolongar la
vida y que pueden fallar

* Enfermedades neoplésicas avanzadas o progresivas con mal prondstico
* Cardiopatias severas congénitas 0 adquiridas

Il) Enfermedades que requieren tratamientos prolongados para mejorar y mantener
|a calidad de vida

o Fibrosis quistica

o HIV/SIDA

o Enfermedades Gl severas o malformaciones (Gastrosquisis)

* Insuficiencia renal cuando la didlisis o trasplante no estan indicados
* [nmunodeficiencias severas

¢ Distrofia muscular

* |nsuficiencia respiratoria cronica o severa

* Epidermolisis bullosa severa

Ill) Enfermedades progresivas para las cuales el tratamiento es exclusivamente
paliativo

* Mucopolisacaridosis

o Alteraciones metablicas progresivas

* Cromosomopatias (13 y 18)

* Formas severas de osteogénesis imperfecta

IV) Afectacion neurolégica severa, no progresiva, que deriva en
vulnerabilidad y complicaciones que pueden causar la muerte prematura

* Pardlisis cerebral severa con infecciones recurrentes

o Pardlisis cerebral con dificultad en el control de sintomas

* Secuelas neuroldgicas severas secundarias:

* - enfermedades infecciosas

* - prematurez extrema

e - 3 otras injurias

* |njuria cerebral hipoxica 0 andxica

* Holoprosencefalia u otras enfermedades cerebrales severas
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Tabla 2: Principales caracteristicas de las unidades de CPP en Uruguay

Unidad

UCPP - CHPR - HP

UCEPP - CHPR - HM

UCPP-DEMEQUI-BPS

UCPP-HELP

Ciudad y fecha de inicio

Montevideo/Julio 2008

Montevideo/Abril 2010

Montevideo/Junio 2010

Paysandu/Setiembre 2010

Ambito institucional Depto de pediatria Depto de neonatologia (Fac. | Departamento de Facultad de Medicina — ASSE
(Fac. de Medicina) - ASSE de Medicina) - ASSE especialidades médico
-quirdrgicas (DEMEQUI)
BPS
Objetivos Educativos Educativos Asistenciales Educativos
Asistenciales Asistenciales Asistenciales
Investigacion Investigacion Investigacion
Integrantes Pediatras, oncélogo, lic. en Pediatras neonatologos, Pediatras, médico general, Pediatras, psiquiatra de

psicologia, asistente social,
fisioterapeuta.

lic. en enfermeria, lic. en
psicologia

lic. en psicologia,
as. sociales, , lic. en
nutricién, lic. en enfermeria

nifios y adolescentes

Modalidad de trabajo

asistencial

Hospitalario, apoyo telefonico
a profesionales del primer
nivel e interior

Hospitalario, seguimiento
telefonico

Hospitalario y ambulatorio
(policlinica). Apoyo a
profesionales de internacion
y del primer nivel

Hospitalario y ambulatorio
(policlinica)
Apoyo a profesionales del
primer nivel

Modalidad de trabajo

educativo

e Docencia directa: postgrado
de pediatria, desarrollo
profesional continuo

e Conferencias, publicaciones.
o Interaccion con profesionales
del primer nivel e interior

e Docencia directa: postgrado
de pediatria.

o [nteraccion con profesionales
del primer nivel e interior.

o [nteraccion con profesionales
de hospital y primer nivel.

e Docencia directa: postgrado
de pediatria.

o Interaccion con profesionales
del primer nivel y otros

Pacientes asistidos 151 22 31 26
(hasta 30/4/2012)
Edad de los pacientes Edad de los pacientes 12 dias 9 afios 9 meses 4 afios 7 meses

(mediana, rango)

(mediana, rango), 2 afios 3
meses (28 dias — 16 afos)

(15 dias prenatal - 6 meses)

(1m -15 afios)

(4 meses - 15 afios)

Pacientes segun | 8 2 - 2
categoria ACT Il 29 6 2 6
1l 13 6 12 6
vV 101 12 17 12

Pacientes Total: n (%) |26 (17%) 13 (59%) 9 (29%) 6 (23%)
fallecidos Hospital 10 12 6 2
Domicilio 16 1 3 4
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DOSSIER CLINICO - Desarrollo de los
“Cuidados paliativos pediatricos” en el Uruguay

Tabla 3: Logros, barreras y desafios para la implementacién de los CPP

segun percepcion de las unidades incluidas

Unidad

UCPP - CHPR - HP

UCEPP - CHPR - HM

UCPP-DEMEQUI-BPS

UCPP-HELP

Logros

* Inclusion de la asistencia
paliativa en hospital pediétrico
de referencia nacional

¢ Inclusion de los CPP en la
agenda educativa (postgrados y
desarrollo profesional continuo)

¢ Inclusion de la asistencia
paliativa en neonatologia

* Incorporacién del modelo de
atencion bio-psico-social del
nifio y la familia

o Articulacion interdisciplinaria
intrainstituciénal para la toma
de decisiones y asistencia
integral

e |nvolucramiento de diferentes
actores de la institucion

* Inclusion de la asistencia
paliativa en hospital y policlinica
o Educacion a estudiantes

de pregrado y postgrado de
pediatria

Barreras

* Apoyo institucional dispar
e Falta de recursos humanos
especificos para la unidad

o Superposicion de roles y
funciones de los recursos
humanos

o Falta de recursos humanos
especificos para la unidad

* Superposicion de roles y
funciones de los recursos
humanos

e Falta de recursos humanos
especificos para la unidad

o Superposicion de roles y
funciones de los recursos
humanos

¢ Fuerte impacto del modelo
asistencial hegemanico,
fragmentador y centrado en alta
especializacion sin articulacion

e Falta de apoyo institucional
e Falta de recursos humanos
(lic. de enfermeria, psicologia,
etc.)

Desafios

e Consolidacion institucional en
la red asistencial de ASSE

e Desarrollo de una red nacional
de atencion de CPP inserta en

el SNIS

e Incluir atencion ambulatoria y
domiciliaria (24 horas /365 dias)
e Desarrollo de los “cuidados de
respiro” para las familias

* Incluir y desarrollar los CP
prenatales

* Mejorar la preparacion de las
familias para el egreso

o Mejorar la derivacion a
equipos tratantes al alta

e Expandir y difundir la
estrategia de los CPP en

la institucion y extender

la sensibilizacion de los
profesionales

* Priorizar a formacion
académica del equipo

o Incluir atencion domiciliaria
o Instituir cuidados de los
cuidadores

e Desarrollo de una unidad
adecuada, en infraestructuray
recursos humanos a la demanda
¢ Incluir atencion domiciliaria

e Desarrollo formal de la
educacion a postgrados de
pediatria
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