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Resumen

Introduccion: Los estdndares de calidad son criterios que establecen niveles basicos de un
servicio y tienen como objetivo definir un patron que asegura la calidad del mismo. EI Dr.
Avedis Donabedian propone una clasificacion que implica agruparlos en tres dominios:
estructura, proceso y resultado. Si bien en los ultimos afios, Uruguay y América Latina han
avanzado en el campo de los Cuidados Paliativos Pediatricos, alin no se cuenta con estandares
de calidad locales ni regionales.

Metodologia: Se realiz6 una busqueda bibliogréfica en bases de datos electronicas como
PubMed y Portal Timbd, donde se recolectaron propuestas realizadas por centros vy
organizaciones referentes en el tema a nivel internacional.

Resultados: En la literatura revisada se encontraron estandares de calidad en Cuidados
Paliativos Pediétricos relativos a estructura y proceso reiterados en todos los documentos, y
otros que solo fueron mencionados por algunas organizaciones. So6lo algunas proponen
estandares de resultados.

Conclusiones: Se encontré un conjunto de estandares comunes a todas las organizaciones que
deberian ser tenidos en cuenta a la hora de brindar un servicio de calidad en Cuidados Paliativos
Pediatricos. Se destaca la importancia de incorporar la opinion de los usuarios a la hora de
elaborar dichos estandares. Seria interesante evaluar la aplicabilidad de los mismos en Uruguay
y la region.

Palabras clave: estandar, calidad, cuidados paliativos pediatricos



Introduccion

Segun el Dr. Avedis Donabedian la calidad de la atencion en salud es “la adecuacion precisa
de la atencion a las necesidades particulares de cada caso” (1). Corresponde a una serie de
atributos o propiedades del proceso de prestacion de atencidn, asi como las metas y objetivos
del mismo. Por otra parte, implica “juicios de valor” sobre los distintos aspectos, propiedades
y/o componentes de la atencion (1,2). Con el fin de asegurar la calidad de los servicios de salud
se utilizan herramientas objetivas como los estdndares de calidad, que actian como guia para
evaluar su funcionamiento y asi mejorarlo (3).

Los estandares de calidad son criterios claros que establecen niveles basicos de un servicio y
sirven como patron o modelo para asegurar la calidad del mismo (4). Es por esto que los
servicios sanitarios necesitan establecer estandares basados en evidencias para poder brindar la
mejor atencion posible.

A modo de clasificacion de los estandares, habitualmente se utiliza el esquema propuesto por
primera vez por el Dr. Avedis Donabedian, agrupandolos en tres grandes dominios: estructura,
proceso y resultado (1).

Como estandares de estructura se engloban todos los aspectos relacionados con los recursos
tanto humanos como materiales y organizacionales requeridos para proveer el cuidado. Se
incluyen el nimero y aptitudes del personal, la forma de organizacion y control, ademéas del
espacio, equipo y otros medios fisicos (1).

Los estandares de proceso son “el qué y el como se hace” (5). Entre ellos se encuentran las
actividades clinicas e intervenciones que se realizan en el continuo de la atencion (1).

Por ultimo, en el dominio referente a los resultados se agrupan los estandares referidos a la
mediciéon de los mismos en las actividades realizadas por el servicio, como por ejemplo
resultados clinicos, los objetivos alcanzados y el impacto de la atencién sobre el usuario (1).
Tomando en cuenta que la calidad es un pardmetro subjetivo y sujeto a la percepcion y
necesidades de los usuarios y trabajadores del servicio de salud, es de suma importancia la
medicion constante de la misma para el cumplimiento de objetivos y la obtencién de resultados

favorables.



Asi mismo los estandares pueden ser utilizados como punto de partida a la hora de conformar
una nueva unidad o departamento, ya que sirven para definir las necesidades y funciones de los
mismos. También pueden ser empleados como parte de la evaluacion interna o externa de las
instituciones entendiéndose por evaluacion externa a los procesos de acreditacion o
certificacion, e interna a los sistemas de evaluacion continua propia del centro (6). Surge de lo
anterior que la importancia de contar con estdndares de calidad radica en poder, a partir de ellos,
elaborar y comparar indicadores que constituyan una medida cuantitativa y objetiva sobre la
calidad de la atencion brindada (7).

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) “los Cuidados Paliativos Pediatricos
(CPP) consisten en el cuidado activo del cuerpo, la mente y el espiritu del nifio con una
enfermedad que amenaza y/o limita su vida y en la prestacion de apoyo a su familia” (8). Una
enfermedad que “amenaza la vida” es la que tiene alta probabilidad de muerte prematura, pero
admite la posibilidad de supervivencia prolongada, mientras que una enfermedad que “limita la
vida” es aguella en que la muerte prematura es lo esperable, aunque no necesariamente en el
corto plazo (9). Los mismos tienen por objetivo lograr el mayor confort posible del paciente,
mitigando el dolor y otros sintomas y proporcionando apoyo espiritual y psicolégico al nifio y
su familia. Idealmente se deben brindar desde el diagndstico hasta el fin de la vida y durante el
duelo. Para esto es necesario que el cuidado esté a cargo de un equipo interdisciplinario que
abarque las necesidades del paciente y su familia (10).

La Association for Children with Life-threatening or Terminal Conditions and their Families
(ACT) propone una clasificacion de las condiciones de salud para los nifios pasibles de
Cuidados Paliativos (CP). Se establecen cuatro grupos segun las patologias que presentan
(Tablal) (10).

En América Latina solo 15 paises cuentan con unidades de CPP. Las mismas tienen muy
diversas conformaciones y modalidades de atencién y la mayoria no esta inserta en los
programas de salud, por lo que es posible que el acceso sea erratico (9).

En Uruguay se cuenta con unidades de CP desde el afio 1990, pero recién en 2002 se crea la
primer Unidad de Cuidados Paliativos Pediatricos del pais, en la Unidad de Cuidados Intensivos
del Centro Hospitalario Pereira Rossell (CHPR) (11). En el afio 2008 se constituy6 la Unidad de
Cuidados Paliativos Pediatricos del Departamento de Pediatria de la Facultad de Medicina
integrado por un equipo interdisciplinario que funciona hasta el presente (11,12). En octubre de
2013 el Ministerio de Salud Publica (MSP) promulgé el Plan Nacional de Cuidados Paliativos y
se comprometio a “garantizar la asistencia paliativa de calidad a todos los habitantes del
territorio nacional. Obligatoriamente esta debe incluir la atencion a adultos y nifios, a

pacientes con patologia oncoldgica y no oncoldgica de todo el pais” (9).



Tabla 1: Condiciones de salud de los nifios pasibles de Cuidados Paliativos (ACT)

Grupo | Condiciones Patologias
1 Condiciones en las que puede existir | Cancer progresivo, avanzado o con mal pronostico;
tratamiento curativo, en los que los | cardiopatia severa congénita o adquirida,
cuidados paliativos son necesarios | enfermedades traumaticas, prematurez extrema, etc.
durante el tratamiento o cuando este
falla.
2 Condiciones en las cuales la muerte | Fibrosis quistica, inmuno-deficiencias severas, VIH,

prematura es inevitable, donde
pueden darse largos periodos de
tratamiento para prolongar la vida y

insuficiencia respiratoria cronica 0 severa,
insuficiencia renal (sin posibilidad de trasplante),
distrofia muscular, miopatias, neuropatias, intestino

para permitir  participacion en | corto severo, necesidad de nutricion parenteral, etc.
actividades diarias.
3 Condiciones progresivas, sin | Desordenes metabolicos progresivos y severos,

tratamiento curativo, en las cuales el
tratamiento paliativo puede
extenderse en el tiempo.

ciertos desordenes cromosomicos (trisomia 13 vy
18), osteogénesis imperfecta severa, enfermedad de
Batten, etc.

Condiciones irreversibles pero no
progresivas, que requieren cuidados
complejos

Pardlisis cerebral severa, prematurez con disfuncién
multiorganica o enfermedad pulmonar crénica
severa, multiples discapacidades debido a dafio
cerebral o espinal por infecciones o injuria hipéxica;
malformaciones cerebrales severas, etc.

ACT: Association for Children with Life-threatening or Terminal Conditions and their Families
VIH: virus de la inmunodeficiencia humana

En Montevideo se cuenta con cinco unidades de CPP, de las cuales tres estan insertas en

prestadores de salud publicos y dos en privados, mientras que en el interior del pais existe una

unidad en el departamento de Paysandu y otra en Soriano, en la ciudad de Dolores.

Si bien en Uruguay y en América Latina se han producido avances en el desarrollo y

funcionamiento de las unidades de CPP, hasta la fecha no se cuenta con estandares de calidad

nacionales ni regionales.

El objetivo de esta revision es conocer el “estado del arte” respecto a los estandares de calidad

de CP y en particular los CPP, e identificar un conjunto de estandares principales a considerar

para el funcionamiento de servicios de CPP.




Objetivos

Objetivo general

Conocer la situacion actual a nivel mundial en lo que concierne a estdndares de calidad en
Cuidados Paliativos y Cuidados Paliativos Pediatricos, en base a lo expuesto en cinco

documentos de organizaciones referentes en el tema.
Objetivos especificos

¢+ Reconocer los estandares de calidad de Cuidados Paliativos Pediatricos existentes.
+ ldentificar aquellos estandares que fueron postulados con mayor frecuencia y que podrian
ser considerados como esenciales para servicios de Cuidados Paliativos Pediéatricos.



Metodologia

Para la elaboracion de este trabajo se realizd una busqueda bibliogréafica referente al tema, sin
restriccion en el tiempo, en bases de datos electronicos de la literatura médica como PubMed,
Portal Timbo y Cochrane. Se emplearon las siguientes palabras claves: pediatrics, palliative
care, standards, quality, al considerarlas palabras descriptivas del tema en cuestion.
Seleccionados los trabajos publicados desde el 2006 hasta la fecha, se obtuvieron 73 resultados
en PubMed. Asi mismo, se obtuvo informacion de propuestas realizadas por asociaciones y
centros referentes a nivel internacional, como IMPACT (International Meeting for Palliative
Care in Children, Trento), NHPCO (National Hospice and Palliative Care Organization),
American Academy of Pediatrics y SECPAL (Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos),
ademas de consensos internacionales como National Consensus Project for Quality Palliative
Care (NCP).

Una vez seleccionados los documentos relativos a estandares de calidad en CP, se los organiz6
en generales de CP y particulares de CPP. Se realizd una lectura exhaustiva de cada uno de
ellos, clasificando los estdndares propuestos segln correspondieran a estructura, proceso y
resultado.

En una segunda instancia se elabor6 una tabla descriptiva de los diferentes estandares
encontrados en los distintos documentos, especificando cuéles se reiteraban con mayor o menor
frecuencia.

Ademas se elabor6 un glosario que permite al lector comprender los conceptos utilizados a lo
largo del trabajo y una ficha técnica con informacion de las principales fuentes utilizadas
(Anexo).



Resultados

La Tabla 2 presenta una ficha técnica descriptiva de los cinco documentos de estdndares

analizados en la presente revision.

Tabla 2: Ficha técnica de los documentos relativos a estandares de calidad en Cuidados

Paliativos incluidos

Recommendations

Nombre Pais/ Autores/ Metodologia | Afio
region | organizacion

1 IMPaCCT: standards for pediatrics Europa IMPaCCT y Acuerdo de 2007
palliative care in Europe EAPC Expertos

2 Standards of Practice for Pediatric EEUU NHPCO Acuerdo de 2009
Palliative Care and Hospice Expertos

3 Libro blanco sobre normas de calidad | Espafia SECPAL Acuerdo de 2012
y estandares de cuidados paliativos Expertos

4 Clinical Practice Guidelines for EEUU NCP Acuerdo de 2013
Quality Palliative Care (third edition) Expertos

5 Pediatric Palliative Care and Hospice | EEUU AAP Acuerdo de 2013
Care Commitments, Guidelines and Expertos

IMPaCCT: International Meeting for Palliative Care in Children. EAPC: European Association of
Palliative Care. NHPCO: National Hospice and Palliative Care Organization. SECPAL: Sociedad
Espafiola de Cuidados Paliativos. NCP: National Consensus Project for Quallity Palliative Care. AAP:
American Academy of Pediatrics.

Las Tablas 3, 4 y 5 presentan la lista de estandares de estructura, proceso y resultados

respectivamente, seguin las cinco organizaciones mencionadas.



Tabla 3: Descripcion de estandares de estructura segun las distintas organizaciones

Adultos

Pediatricos

SECPAL

NCP

IMPaCCT

NHPCO

AAP

Estructura

Equipo interdisciplinario
capacitado y remunerado

Posibilidad de brindar el
cuidado en diferentes
escenarios

Equipo disponible 24 horas,
365 dias del afio.

Pediatras y otros profesionales
que atienden nifios capaces de
brindar CPP bésicos

Integracion al sistema de
salud del pais

Financiacion

Centros de referencia

Toda institucién sanitaria que
atiende nifios con una EAV
debe tener un equipo de CP

SECPAL: Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos; NCP: National Consensus Project for Quality
Palliative Care; IMPaCCT: International Meeting for Palliative Care in Children, Trento; NHPCO:
National Hospice and Palliative Care Organization; AAP: American Academy of Pediatrics; EAV:
enfermedad que amenaza la vida; CP: Cuidados Paliativos; CPP: Cuidados Paliativos Pediatricos
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Tabla 4: Descripcion de estandares de proceso segun las distintas organizaciones

Adultos

Pediatricos

SECPAL

NCP

IMPaCCT

NHPCO

AAP

Proceso

Atencion centrada en el paciente y la
familia

Buen control de sintomas

Capacitacion y actualizacién del equipo

Cuidado de respiro para la familia

Abordaje y acompafiamiento del duelo

Evaluacion y apoyo psicosocial y
espiritual al nifio y la familia

Educacion a la familia

Cuidado de respiro para el equipo

Comunicacion del equipo de CP con el
equipo primario de referencia

Coordinador del cuidado

Comunicacién  abierta, franca vy
compasiva con nifio/familia

Apoyo en la toma de decisiones al
nifio/familia

Procesos de mejora de la calidad

Trabajo del equipo de CP integrado a
una red asistencial

Planificacion anticipada del
cuidado/LET

Eleccion conjunta del lugar preferido
para la muerte

SECPAL: Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos; NCP: National Consensus Project for Quality
Palliative Care; IMPaCCT: International Meeting for Palliative Care in Children, Trento; NHPCO:
National Hospice and Palliative Care Organization; AAP: American Academy of Pediatrics; LET:
Limitacion del Esfuerzo Terapéutico; CP: Cuidados Paliativos.

11




Tabla 5: Descripcion de estandares de resultado segun las distintas organizaciones

Adultos Pediatricos

SECPAL NCP IMPaCCT NHPCO AAP

Resultados | Medicién  de
resultados

clinicos en los
nifios

Registro de
eventos
adversos
Encuestas  de
satisfaccion
SECPAL: Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos; NCP: National Consensus Project for Quality
Palliative Care; IMPaCCT: International Meeting for Palliative Care in Children, Trento; NHPCO:
National Hospice and Palliative Care Organization; AAP: American Academy of Pediatrics.

A continuacion se presenta una descripcién detallada de los diferentes estandares de calidad en

CPP mencionados en las tablas precedentes.

Estandares relativos a estructura

Equipo interdisciplinario capacitado

Para asegurar el cuidado integral de los nifios, el equipo de CP debe estar conformado por
profesionales de distintas areas como: médicos, enfermeros, trabajadores sociales, psiquiatras y
psicologos infantiles, que aseguren un abordaje completo de los problemas y necesidades del
paciente y su familia (13). Ademas se podra contar con nutricionistas, personal de terapia
ocupacional, especialistas en recreacion, respiracion, farmacéuticos, personal de fisioterapia,
masajistas, musicoterapeutas y fonoaudi6logos, que contribuyan con el cuidado del nifio acorde
a su desarrollo y necesidades (14).

Es imprescindible que el equipo esté capacitado y sea competente en lo que refiere al cuidado de
las necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales del nifio y su familia. EI mismo debe
poder manejar de forma adecuada el tratamiento del dolor y otros sintomas, asi como brindar
acompafiamiento y apoyo en la toma de decisiones. Para esto es necesaria la formacion en
habilidades comunicacionales y aspectos éticos (13). Para mantener la calidad del cuidado, es
importante que el equipo participe en forma continua de instancias educativas y practicas que
aporten a su formacién y actualizacion profesional (13).

En términos de carga horaria, el equipo de salud debe estar disponible para consejeria y apoyo a
la familia los 365 dias del afio, las 24 horas del dia (13).
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Posibilidad de brindar el cuidado en diferentes escenarios

Los escenarios donde se brinda la atencion son parte importante de la estructura del cuidado.
Los distintos servicios se deben adaptar a las preferencias y necesidades del nifio, de acuerdo a
la mejor evidencia cientifica disponible, creando un ambiente seguro y controlado para su
bienestar. Evaluando las particularidades de cada caso, los CP pueden brindanrse en centros
hospitalarios, en el primer nivel de atencion o incluso en el propio hogar del paciente,
dependiendo de las preferencias del mismo y su familia (14,15).

Integracion al sistema de salud del pais
Accesibilidad a los CPP
El servicio de CPP debe estar a disposicion de cualquier nifio que los requiera, sin importar su

estado financiero (13).

La SECPAL asegura que “los recursos de los cuidados paliativos deberian estar a disposicion
de todos los pacientes que los necesiten en cualquier momento, alla donde se encuentren y sin
ningun tipo de demora” (15). Asimismo no debe limitarse la atencion por diferencias culturales,

étnicas o de cualquier tipo.

Financiacion
Politicas de Estado

El Sistema de Salud del Estado debe destinar fondos suficientes para brindar CP en los distintos
ambitos. Estos han de ser: la casa del paciente, centros educativos, centros hospitalarios, entre
otros (13).

Destinar fondos a la capacitacion del equipo

Se insiste en la importancia de generar equipos formados y actualizados en esta especialidad

médica, siendo la colaboracién y el incentivo econémico fundamentales para los mismos (13).

Contar con centros de referencia

Segun la SECPAL deben existir centros de referencia o centros de excelencia que sean un foco
de investigacion, formacién y divulgacién al resto de los centros de salud, quiénes a su vez
podran desarrollar los estandares nacionales o locales especificos para el manejo del paciente en
CP (15).

A su vez, la AAP destaca que todos los centros asistenciales que brinden servicios en CP deben
estar asesorados en politicas institucionales que incluyan la normativa de los comités de ética de

los hospitales (16).
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Estandares relativos a proceso

Atencidn centrada en el paciente y su familia

El objetivo de los CPP es asegurar el bienestar de pacientes con enfermedades que amenazan
y/o limitan su vida, integrando y acomparfiando a la familia en el proceso de la atencion. Por esta

razén, la unidad de cuidado de los CPP es el nifio y su familia (13).

Apoyo psicosocial al nifio y la familia

El apoyo a la familia del paciente requiere un anlisis integral de las necesidades de cada
individuo que la compone. El equipo interdisciplinario deberd estar capacitado para brindar
apoyo de distintos tipos (14). Por un lado en lo que refiere al apoyo econémico, hay que tener
en cuenta la base de ingresos de la familia, sus redes de apoyo y lo costosa que puede ser la
atencion de la enfermedad del paciente. Por otro lado, también es de vital importancia la
evaluacion de su salud mental porque ellos constituyen el principal apoyo del paciente (14).

Es también importante indagar las creencias, valores y necesidades espirituales del nifio y su
familia ya que éstas pueden constituir para ellos una fuente mas de soporte. A su vez es
necesario brindar apoyo a los hermanos del paciente involucrandolos en el dia a dia del cuidado

del hermano enfermo (14).

Atencidn basada en valores vy principios éticos

El bienestar del nifio debe ser la principal consideracién en la toma de decisiones. Es decir, éste
no deberia ser sometido a tratamientos que no impliguen un beneficio claro y directo para él.

Segln la SECPAL se deberd “respetar el valor intrinseco de cada persona como individuo
unico y autéonomo”. Para esto siempre es necesario informar al paciente de forma completa y
clara, de acuerdo a sus capacidades de entendimiento (15,17). En Pediatria, a la hora de ofrecer
un plan terapéutico se debe tener en cuenta las preferencias del nifio (13). Los CP respetan la

dignidad del paciente, considerando sus valores personales, culturales y religiosos (15).

Buen control de sintomas

Los sintomas deben ser tratados adecuadamente para que el nifio alcance un buen nivel de
confort. Particularmente respecto al dolor debe tenerse en cuenta el concepto del dolor total, que
incluye ademas del componente sensorial del mismo, aspectos psicoldgicos, sociales y
culturales (13). EI manejo de los sintomas debe ser alcanzado a través de tratamientos que sean
aceptados por el paciente, la familia y los profesionales (13). Esto implica que todo nifio debe
tener acceso al abordaje profesional del dolor y otros sintomas a través de medidas

farmacoldgicas y no farmacoldgicas, los 365 dias del afio, las 24 horas del dia.
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El dolor

Es importante que el programa de CP se maneje de acuerdo a estandares del tratamiento del
dolor (17). Un aspecto central es prevenir su aparicion ante cualquier procedimiento que se le
realice al paciente.

Segun lo expuesto por los principios para el control del dolor de la OMS, el manejo de este
sintoma debe hacerse respetando los siguientes criterios (18):

e Uso de la via oral: Siempre que sea posible es preferente utilizar la via oral, ya que es
igualmente eficaz que otras vias de administracion, menos traumatica y por lo general
preferida por los nifios.

e Analgesia reglada por reloj: Los analgésicos deben ser administrados en horas fijas, ya
que estd demostrado que si se anticipa a la aparicion del dolor, se consigue un mejor
control del mismo. Ademas se prevé la utilizacion de dosis de “rescate” para pacientes
que presentan dolor entre las dosis que estan fijadas.

e Uso de la escalera analgésica: debe utilizarse la escalera analgésica e ir escalando a
medida que el paciente lo requiera para estar libre de dolor. A partir del segundo
escalén se encuentran los opioides, los cuales deben ser administrados, no sélo basado
en el peso corporal, sino en funcién a la cantidad necesaria para calmar el dolor
efectivamente. Los pacientes, sus familias y todas aquellas personas que tratan al
paciente deben ser educados en la utilizacion de los opioides (17,19).

e Individualizado: La dosis de analgésicos se ajusta segun cada individuo, ya que
pacientes con igual patologia pueden percibir dolor con caracteristicas e intensidad
diferente debido al ya conocido componente subjetivo del dolor.

e Atencidon a los detalles: Deben tenerse en cuenta las interacciones, las vias de
metabolizacion y eliminacion de los farmacos a la hora de seleccionar distintos
tratamientos, asi como también contemplar los deseos y creencias del paciente.

Por otro lado, las terapias no farmacol6gicas adecuadas a la edad son parte integral e importante

del control del dolor y otros sintomas (17).

Comunicacién y apoyo en la toma de decisiones

La comunicacion del equipo interdisciplinario con el paciente y su familia es de los estandares
mas destacados como contribuyentes de una buena calidad asistencial, no sélo en CPP sino que
también en todas las &reas de la medicina. Se describe que en el marco de los CPP, ésta debe ser
abierta, clara, franca y compasiva. Es imprescindible propiciar una buena relacion con el
paciente y su familia, incluyéndolos en lo que es la atencién del nifio y siendo considerados en

la toma de decisiones (16).
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La familia debe ser tenida en cuenta a la hora de elaborar el plan terapéutico y todo cambio del
mismo debe ser comunicado. A su vez, se le debe prestar atencion a cualquier peticion de
revision del tratamiento utilizado (16).

En lo que respecta a la opinion del nifio, el mismo tiene derecho a dar a conocer su punto de
vista, y en lo posible, debe ser respetado. Los menores de 18 afios, no poseen este derecho de
manera legal, pero el equipo interdisciplinario debe siempre consultar y comunicarle al paciente
los posibles conflictos a resolver. Dicha edad no es estrictamente exacta, ya que se fijé la
mayoria de edad considerando al paciente con una madurez adecuada para poder tomar las
mejores decisiones posibles, pero esto varia segin el entendimiento, la capacidad y el apoyo
paternal (16).

Educacidn a la familia

La familia y el nifio deben ser instruidos en forma clara y compasiva acerca de su enfermedad,
efectos adversos, imposibilidades funcionales y tratamientos indicados (14). También en el
manejo del dolor y otros sintomas asi como la medicacién que se les ofrece desde el ingreso y

en la evolucion (17).

Planificacion anticipada del cuidado y limitacién del esfuerzo terapéutico

“Planificacion anticipada del cuidado” se refiere a la elaboracion conjunta por parte del equipo
de CP y el nifio, si corresponde y es posible, y a la familia, de un plan de accion que refleje las
preferencias de los involucrados en un marco de respeto a la beneficiencia, no maleficiencia y
autonomia. La SECPAL refiere que esto “hace que los pacientes mantengan su autonomia
personal y den instrucciones sobre los cuidados que desean recibir en caso de que lleguen a un
estado en el que no sean capaces de tomar decisiones” (15). Esta planificacion, caracterizada
por centrarse en las preferencias del paciente y de su familia, es dinamica, es decir que en el
caso de que se produzcan cambios en la progresion de la enfermedad del paciente o incluso un
cambio de opinién acerca del abordaje del mismo, ser& necesario adaptar la atencion (15).

Coordinacién del cuidado

Reiteradamente se plantea la importancia de que cada paciente cuente, dentro del equipo
interdisciplinario, con un coordinador del cuidado. Este deberé actuar como nexo, asegurando
que el cuidado sea consistente con las necesidades del nifio y la familia (13,17).

Abordaje y acompariamiento del duelo

El mismo debe comenzar desde el momento del diagndéstico y continuar durante todo el proceso
de enfermedad hasta la muerte y prolongarse todo el tiempo necesario mas alla de la misma. El
seguimiento del duelo deberd adecuarse a nifios y familias de diferentes edades, desarrollo y

distintas habilidades cognitivas y comunicativas (13).
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Cuidados de respiro

Toda unidad de cuidados paliativos debera ofrecer cuidados de respiro. Estos tienen como meta
principal el fomentar la salud mental de los allegados del paciente y el personal de salud. De
esta manera se estaria poniendo en practica el fundamento de una buena calidad asistencial del
CP al brindar ayuda no solo al paciente sino que también a su familia y los profesionales (13).
Es habitual que la rutina de la familia suela enfocarse en las necesidades del paciente enfermo,
dejando de lado su propio bienestar y salud, tanto fisica como mental. Es por esto que es
pertinente ampliar la atencion ofreciendo actividades de entretenimiento y medidas de
contencién (16). Se deberan propiciar que los cuidadores tengan horas libres todos los dias para
utilizarlas de manera recreativa, ya sea en la casa o fuera de ella (13).

Ademas de los cuidados de respiro, los cuidadores necesitan tener  autorizaciones vy
consideraciones laborales especiales al dedicarle tanto tiempo al cuidado de los pacientes. Es
por esto que en algunos paises como Austria y Francia se han creado permisos laborales, pero
estos son adn una carencia en el resto del mundo. Estos son importantes debido a que el
paciente pediatrico necesita de una continencia familiar que esté presente todo el tiempo que se
requiera. Los permisos laborales son un desafio a la hora de elaborar planes para mejorar la
calidad asistencial de los CP; cada nifio tiene una patologia diferente, los permisos deben ser
diferentes, dada la gran variabilidad de la atencién y ayuda que estos necesitan (15).

Cuidados de respiro del equipo

Son actividades de cuidado del propio equipo que tienen como objetivo el apoyo psicoldgico,
social, espiritual y ético de los profesionales de manera integral (16).

Trabajo del equipo integrado a una red asistencial

Todos los centros de CP deberian estar integrados a una red nacional, constituida por una
amplia gama de instituciones y servicios que estén en coordinacion efectiva. De esta forma se
propiciard un adecuado acceso a los CP de calidad (15).

Capacitacion y actualizacion del equipo de trabajo

Los miembros de todas las disciplinas que proveen cuidados deben realizar actividades que los
mantengan actualizados en el manejo del dolor, otros sintomas y aspectos del cuidado en

pacientes pediatricos. (13-17).
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Estandares relativos a resultados

Medicidn de resultados clinicos en los nifios

Una manera de ofrecer una buena atencion es la medicion sistematica del rendimiento
asistencial. Para alcanzar dicho propésito se debe llevar un registro de los resultados clinicos,
por ejemplo “control del dolor”. El andlisis de la informacion recolectada permite evaluar si las

decisiones terapéuticas fueron las adecuadas (17,20).

Registro de eventos adversos

Es importante también documentar e investigar todo evento adverso, error de medicacion y

utilizacion de recursos, con el objetivo de pesquisar fallos en la atencién brindada (17).

Encuestas de satisfaccion

Se destaca la importancia de realizar encuestas de satisfaccion a los nifios y sus familiares. Esto
ofrece a las instituciones una perspectiva de la calidad objetivada por quienes reciben la
atencion, por lo que son de gran utilidad para detectar debilidades y fortalezas del servicio
brindado dia a dia (17).
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Discusion

El objetivo de establecer estandares de calidad en CPP es mejorar la calidad asistencial de los
servicios (3). Para lograr dicho proposito, las organizaciones toman en consideracion la opinion
de referentes en el tema, que cuentan con un panorama amplio de la practica de los CPP.

A la hora de elaborar los estandares hay que considerar que los servicios varian segun las
posibilidades del pais y la region, por lo que se plantea la necesidad de contar con estandares
que sean aplicables segun el contexto econdmico, cultural y demografico de cada pais (21). A
dicha dificultad se suma que los CPP son un area de desempefio de la Medicina que cuenta con
relativamente pocos afios de experiencia, por lo que realizar protocolos de procedimientos o
estandares es dificil. Sin embargo en los ultimos afios han surgido lineamientos comunes en
cuanto a los estandares de calidad y es posible encontrar grandes similitudes entre los diferentes
postulados de expertos.

La presente revision encontrd en la literatura seleccionada ciertos estandares sistematicamente
repetidos, que podrian ser catalogados como esenciales a la hora de conformar una Unidad de
CPP o brindar asistencia paliativa pediatrica de calidad.

En el dominio estructura los estandares nombrados por todos los documentos son: la necesidad
de un equipo interdisciplinario capacitado y remunerado, que se encuentre disponible las 24
horas del dia, los 365 dias del afio y la posibilidad de brindar cuidado en diferentes escenarios
(13,16,17).

Con respecto al dominio proceso, varios estandares fueron reiterados en todos los documentos.
Los mismos hacen referencia a la necesidad de centrar la atencion en el paciente y su familia
que conforman la unidad de cuidado de los CPP. Asi mismo fueron remarcados el buen control
de sintomas haciendo hincapié en el manejo del dolor; la capacitacion y actualizacion del
equipo y los cuidados de respiro para la familia. De la misma manera, todos los documentos
relativos a CPP resaltaron la importancia del apoyo psicosocial y espiritual, el acompafiamiento
durante el duelo y apoyo en la toma de decisiones. También se planeta como imprescindible
fomentar una adecuada comunicacién entre el equipo de salud, el nifio y su familia (13,16,17).
En cuanto a los estandares del dominio resultado, llama la atencidn que es un area escasamente
descrita por los documentos incluidos en revision. Sélo se encuentran estandares de éste tipo en
el documento de la NHPCO, que hace mencion a la medicién de resultados clinicos, registro de

eventos adversos y la realizacion de entrevistas de satisfaccion del equipo y la familia (17).
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De todas formas, éste podria ser un area a desarrollar por nuevos autores ya que los estandares
de resultado estan directamente relacionados con los productos de los servicios de CPP.

En nuestro pais, la unidad de CPP de mayor antigliedad, ubicada en el CHPR, cumple con la
mayoria de los estandares mas repetidos en los documentos incluidos en esta revision y
catalogados como posiblemente esenciales. Sin embargo ain no se ha logrado alcanzar una
atencion las 24 horas del dia todos los dias del afio, ademas de no contar con sistemas de
registro de eventos adversos ni de resultados clinicos (9).

Como se especificd, todos los documentos de estandares de CP y CPP fueron elaborados por
consenso de expertos. Dado que el concepto de “calidad” esta estrechamente asociado con las
necesidades y preferencias del cliente y usuario, llama la atencion la falta de integracion de la
opinion de los mismos a la hora de realizar estos documentos que establecen estandares. Si bien
s6lo uno de los articulos revisados propone la realizacién de encuestas de satisfaccion a los
usuarios, las mismas s6lo son tenidas en cuenta como medidas de rendimiento y no como
parametro para la elaboracion de estandares de calidad (17). Este podria llegar a ser un tema
relevante para ser tenido en cuenta en préximas investigaciones o proyectos de elaboracion de
estandares para el pais o la region.

En relacion a esto, Kassam y cols. realizaron una encuesta a familiares de nifios con patologia
oncoldgica que habian fallecido y a médicos previo a la aplicacion de los estandares propuestos
por el NCP. El proposito de esta era conocer la opinion de los mismos respecto a los estdndares
propuestos por dicha organizacion y en qué medida dichos estandares se habian cumplido
durante el proceso de atencion (22).

De los 20 estandares centrales propuestos por el NCP, 15 fueron altamente valorados tanto por
los padres de los pacientes como por los médicos. De estos, 4 pertenecian al dominio estructura
y 11 al dominio proceso. Los mas valorados por ambos fueron: la presencia del equipo
interdisciplinario, el acceso a un especialista las 24 horas del dia, los 7 dias de la semana, la
disponibilidad de camas hospitalarias designadas para pacientes de CP y un sistema de admision
directa al hospital, educacion a la familia en cuanto a los aspectos médicos del cuidado y el
tener la posibilidad de decidir acerca del lugar de la muerte del paciente (22).

Sin embargo se encontraron algunas diferencias en cuanto a lo que los clinicos y las familias
consideraban de mayor importancia. Por un lado los clinicos hicieron mayor énfasis en la
participacion de un asistente social, la discusion sobre la posibilidad de la muerte cuando se
requiriera y el apoyo a los padres a la hora de hablar de la muerte con su hijo; mientras que las
familias otorgaron mayor importancia a la necesidad de contar con apoyo espiritual o religioso

en el proceso (22).
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Un estudio similar fue realizado en Lucile Salter Packard Children’s Hospital. Este resalta la
importancia de conocer la perspectiva de los equipos de CPP y las familias para garantizar CP
de calidad. En lo que respecta a la opinion de las familias, por un lado se destaca que mas del
65% de los padres entrevistados remarca el alto grado de dolor que sienten sus hijos y como éste
es abordado de manera adecuada. Esto sigue en la linea de lo que han sido los resultados de esta
revision, en donde el valor de abordar adecuadamente el control de los sintomas, principalmente
el dolor, es fundamental (23).

Un ultimo elemento importante a considerar, es que todos los documentos de estandares
incluidos en éste trabajo proceden de paises con realidades socioeconémicas y sistemas
sanitarios que difieren ampliamente de la realidad del Uruguay y la region. Esto deja en
evidencia la necesidad de nuestro pais de realizar un consenso sobre lo que constituyen CPP de
calidad incluyendo a profesionales de la salud y usuarios. Este deberia ser un requisito
indispensable para poder proveer, de forma eficaz, la asistencia desde una unidad de CP, por lo
que las estrategias sanitarias de nuestro pais tendrian que incluir medidas de desarrollo,
investigacion y control en estandares de calidad.

Como se menciono anteriormente, en Uruguay, el Ministerio de Salud Publica (MSP) promulgé
el Plan Nacional de CP y se comprometio a “garantizar la asistencia paliativa de calidad a
todos los habitantes del territorio nacional. Obligatoriamente esta debe incluir la atencion a
adultos y nifios, a pacientes con patologia oncoldgica y no oncolégica de todo el pais” (24). Se
espera que este trabajo pueda ser de utilidad como referencia para el desarrollo de nuevos
emprendimientos de CPP o para establecer proyectos de “mejora de la calidad” de los ya

existentes.

21



Conclusion

La presente revision identificd estdndares de calidad de estructura, proceso y resultado, que
fueron reiterados por las organizaciones consideradas, por lo que podrian ser catalogados como
esenciales. Contar con los mismos es de utilidad para la formacion de nuevas unidades de CPP
asi como para el monitoreo, evaluacion y mejora de unidades ya existentes. Si bien los
documentos de estandares analizados fueron realizados por consensos de expertos en el tema, se
destaca la importancia de incorporar la opinion de usuarios y todos los miembros del equipo de
salud para la conformacion de los mismos.

Aunque seria interesante analizar la aplicabilidad de los estandares revisados al Uruguay y la
region, escapa al alcance de esta revisién, por lo que aun queda campo fértil de estudio en

nuestro pais sobre el tema.
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Anexos

Glosario

>

Cuidados Paliativos Pediatricos: consisten en el cuidado activo del cuerpo la mente y el
espiritu del nifio con una enfermedad que amenaza y/o limita su vida. Estos deben
comenzar desde el diagndstico, junto con el tratamiento curativo, si este es posible;
incluir todos los cuidados de confort hacia el paciente, valorar y realizar tratamiento
escalonado del dolor y otros sintomas molestos. Incluir un contacto precoz con el nifio y
la familia; brindarse independientemente del prondstico a corto plazo; realizarse de
preferencia mediante un equipo interdisciplinario; incluir al nifio y la familia en la toma
de decisiones; usar los recursos disponibles en la comunidad; ofrecerse en todos los
escenarios de atencion hospitalaria, ambulatoria y domiciliaria (9).

Enfermedad que limita la vida: situacién en la que la muerte prematura es lo usual,
aunque no necesariamente inminente (25).

Enfermedad que amenaza la vida: la que tiene alta probabilidad de muerte prematura,
pero en la que también existe posibilidad de supervivencia prolongada hasta la edad
adulta (25).

Familia: La persona que provee confort fisico, psicoldgico y espiritual al nifio y que son
cercanos (sin importar vinculo genético). Pueden ser biolégicos, maritales, adoptivos,
por custodia, amigos, asi como mascotas (17).

Calidad: Conjunto de funciones y caracteristicas de un producto o servicio que
satisfacen las necesidades de cierto usuario (26).

Calidad asistencial: La medida en que los servicios sanitario, tanto los enfocados a
individuos como a colectivos, mejoran la probabilidad de resultados de salud favorables
y son pertinentes al conocimiento profesional (26).

Calidad en salud: elemento central para el cumplimiento de los objetivos y obtencién de
los resultados esperados, satisfacer las necesidades y expectativas de los distintos
actores del sistema y tener una gestion exitosa de las organizaciones que participan en
estos sistemas.

Criterios: elementos que permiten elaborar un juicio beneficioso acerca de la asistencia
(26).

Estandar: adjetivo que sirve como tipo, modelo, norma, patrén o referencia (5)
Indicador: medida cuantitativa de la calidad que alerta sobre los aspectos de la

asistencia que deben ser vigilados o revisados (26).
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Indicador de calidad: medida cuantitativa que permite objetivar un determinado aspecto
que resulte relevante para la calidad de la asistencia en salud (5).

Eficacia: Efecto beneficioso producido por la intervencion terapéutica en condiciones
ideales (26).

Efectividad: proveer procesos de cuidados y alcanzar resultados como lo demuestra la
evidencia cientifica (27).

Eficiencia: conjunto de beneficios obtenidos con la intervencion, en relacion al dinero,
los recursos o al tiempo asignado (26).

Control de calidad: conocer, registrar y medir lo que se hace. Saber la actividad que
desarrolla el servicio y cuantificarla (26).

Calidad del cuidado de salud: grado al que los servicios de salud para individuos y
poblaciones, aumentan la probabilidad de resultados deseados y son consistentes con el
conocimiento profesional (27).

Medicion de calidad: se enfoca en la estructura o proceso del cuidado que tiene una
relacién demostrada con los resultados positivos y estan bajo el control del sistema de
salud (27).

Medida de calidad: mecanismo para asignar una cantidad a una cualidad del cuidado
comparandolo con un criterio (27).

Estructura: engloba todo lo referente a los atributos estables con los que se da
asistencia, tanto humanos y materiales como organizativos (26).

Estandares e indicadores de estructura: todas las condiciones involucradas en la
produccion de los servicios: recursos fisicos (infraestructura, equipamiento), recursos
humanos, financieros, manuales y normas de procedimientos, cuerpos legales, etc. El
con qué o qué utilizo para realizar determinada tarea (27).

Proceso: actividades clinicas y de otros proveedores de cuidado que se llevan adelante
para proveer el cuidado (27).

Estandares e indicadores de proceso: actividades, tareas e intervenciones que se llevan a
cabo o estan involucradas en la produccién de la atencion en salud. El qué y el como se
hace.

Resultados: Los resultados de las actividades clinicas y de otros proveedores de
cuidados (27).

Estandares e indicadores de resultado: productos finales del proceso de produccion; el
impacto, el cumplimiento de los objetivos, los resultados. Recae siempre en el usuario
(27).
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